
Initiative „Forschung und Therapie für die Spinale Muskelatrophie“
innerhalb der Deutschen Gesellschaft für Muskelkranke e. V.



• Beginn

im Oktober 2001 als Initiative „Forschung und Therapie für SMA“ im 

Förderverein für die Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke e. V.

• Ziele

Unterstützung der Erforschung der Ursachen der SMA

Mitwirkung an der Entwicklung einer Therapie 

Information der Betroffenen und der Öffentlichkeit

Initiative SMA



• Beratung
Telefonische und schriftliche Beratung Betroffener,
Verschicken von Info-Material

• Öffentlichkeitsarbeit
Webseite, Faltblätter, Vorträge, Pressekontakte

• Kontaktpflege
Organisationen im Selbsthilfe- und Pharmabereich 
sowie im medizinischen Bereich

• Spenden
Spenden einwerben, Aktionen planen und unterstützen,
Adressen sammeln, Spenderpflege, Jahres-Rundbrief

• Forschungsförderung

Arbeitsbereiche





Forschungsförderung 2002-2007
420.000 Euro

• Förderung hauptsächlich nationaler Projekte
2008 und 2009 wurde das SMA-Patientenregister mit jeweils 35.000 € gefördert

• Entscheidung durch den Vergabeausschuss

Dr. Stefan Perschke 

NN

Anna Wittchen

Prof. Klaus Zerres

Prof. Brunhilde Wirth

Prof. Utz Fischer

Dr. Inge Schwersenz



Forschungsförderung 2008-2020
2,6 Millionen Euro

• Förderung nationaler Projekte
Reisestipendien, Neugeborenen-Screening

• Forschungsförderung durch SMA Europe e.V.
Internationale Ausschreibung durch AFM
Auswahl durch Wissenschaftlichen Beirat



Webseite www.initiative-sma.de



Faltblatt www.initiative-sma.de



• 2006 gegründet, um die internationale Zusammenarbeit zu fördern, die 
transnationale Forschung zu beschleunigen und die Versorgung von 
Patienten zu verbessern.

• SMA Europe schreibt einen jährlichen “Call for Projects” aus.

• 20 Nationale Selbsthilfegruppen



SMA Europe e.V.

Vorstand

Mencia de Lemus Belmonte, Spanien      Erste Vorsitzende

Nicole Gusset, Schweiz Zweite Vorsitzende

Eva Stumpe, Deutschland Finanzen

Vanessa Christie-Brown SMA Europe Coordinator



SMA Europe e.V.

Wissenschaftlicher Beirat

Brunhilde Wirth, Deutschland  Vorsitzende
Kevin Talbot, Großbritannien 
Eugenio Mercuri, Italien
Enrico Bertini, Italien
Eduardo Tizzano, Spanien
Arthur Burghes, USA
Serge Braun, Frankreich
Stefania Corti, Italien
Richard Finkel, USA
Tom Gillingwater, Großbritannien
Cécile Martinat, Frankreich
Laurent Servais, Frankreich
Ludo Van der Pol, Niederlande
Ulrika Kreicbergs, Schweden

Einmal jährlich erfolgt eine Projekt-Ausschreibung. Die eingereichten 
Projekte werden durch externe Gutachter beurteilt.



Forschungsförderung SMA Europe

2008 – 2018    insgesamt ~ 4,9 Millionen Euro

• Förderung am Beispiel 2011:  650.000,- Euro
(Initiative SMA 150.000,- Euro
Umrao Monani, USA
Tilman Achsel, Belgien
Matthew Wood, Großbritannien
Markus Rießland, Deutschland
Amparo Garcia-Lopez, Spanien
Kathleen Mahias, Frankreich

• Wissenschaftliche Workshops und Projekte 

„Mapping out Challenges and Opportunities in Clinical Trials in SMA“, 13.-14. Juli 2012 in Rom 

SMA-Workshop bei der European Medicines Agency, 11. November 2016 in London

Rasch Analysis der existierenden Funktionsskalen, ENMC Workshop 

• Wissenschaftliche Kongresse

1. Internationaler Kongress von SMA Europe vom 25.–27. Januar 2018 in Krakau, Polen

2. Internationaler Kongress von SMA Europe vom 5.-7. Februar 2020 in Evry, Frankreich



Internationale Kontakte / Mitglied

Selbsthilfegruppen

• CureSMA, USA

• SMA Foundation, USA

Verbände

• EURORDIS

• TREAT-NMD




