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Ihr Einsatz gegen die Kinderdemenz.
Rund 400 Kinder in Deutschland, weltweit ca. 50.000, leiden an der selte-
nen und unheilbaren Kinderdemenz NCL. Jedes Jahr gibt es mindestens 
15 Neuerkrankungen.

Sicherheit gewährleistet durch das Spendensiegel.
Seit 2006 ist die NCL-Stiftung Trägerin des DZI-Spendensiegels, dem 
Gütesiegel für seriöse Spendenorganisationen mit hohen Qualitätsstan-
dards.

Sie helfen weltweit.
Die NCL-Stiftung fördert nationale Forschungsprojekte und ist außer-
dem im Ausland aktiv, wie u.a. in Großbritannien, Israel und den USA.

Sie investieren in die Zukunft.
Seit über 10 Jahren setzt sich die NCL-Stiftung für Forschung und Aufklä-
rung ein, um den betroffenen Kindern und ihren Familien eine Aussicht 
auf Therapien und Heilung zu geben. Wirtschaftspartner sowie zahl-
reiche internationale Mediziner und Wissenschaftler unterstützen uns 
dabei. Unterstützen auch Sie!

Jede Spende hilft. Sofort.
Mit Ihrer Spende können Sie einen unmittelbaren Beitrag zur  
Forschungsförderung und Fortbildung leisten.

Das NCL-Spendenkonto:
NCL-Stiftung
IBAN: DE50 20050550 1059223030
BIC: HASPDEHHXXX (Hamburger Sparkasse)

Die Onlinespende: 
Online spenden können Sie auf der Internetseite www.ncl-stiftung.de 
über den Stiftungspartner Spendenportal.de. Ihre persönliche Spende 
wird verschlüsselt und sicher übermittelt und erreicht die NCL-Stiftung 
ohne Abzüge oder Gebühren.

Die Charity-SMS:
Senden Sie das Stichwort „NCL“ an die „81190“.  
Von den 5 € (zzgl. Transportleistung) erreichen 4,83 € den guten Zweck.

NCL-Stiftung
Holstenwall 10
20355 Hamburg
Telefon:	+49 (0) 40 69 666 74-0 
Fax:	 +49 (0) 40 69 666 74-69 
E-Mail:	 info@ncl-stiftung.de
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Die meisten Menschen setzen sich erst dann für eine Sache ein, wenn Sie persönlich 
betroffen sind. Als Vater eines an NCL erkrankten Sohnes konnte und wollte auch ich nicht 
tatenlos mit ansehen, wie das Leben auf grausame Weise von Tag zu Tag ein wenig mehr 
von meinem Kind genommen wird. Ich wollte mich engagieren. Nicht nur für mein Kind, 
sondern auch für die anderen rund 400 NCL-Kinder in Deutschland und ihre Familien. 
Mithilfe einer Vielzahl von Unterstützern soll eine Plattform für die Erforschung von und 
den Austausch über NCL geschaffen werden.

Deshalb habe ich im August 2002 die NCL-Stiftung (National Contest for Life) ins Le-
ben gerufen. Das konkrete Anliegen ist, die breite Öffentlichkeit aufzuklären und aktiv 
Forschungsarbeiten zu initiieren. Dies ist vor allem notwendig, da die „Kinderdemenz“ bis 
heute tödlich verläuft und konkrete Therapie- und Heilungsansätze noch nicht vorliegen. 

Die NCL-Stiftung möchte einen maßgeblichen Beitrag dazu leisten, um in den kommen-
den Jahren eine Therapie zu entwickeln. Ein hochgestecktes Ziel, das noch viel Zeit und 
Einsatz erfordert.

Auf dem Weg dorthin hat die Stiftung bereits gute Erfolge erzielen können. Der Schwer-
punkt der Arbeit liegt auf der Initiiierung und Co-Finanzierung von nationalen und 
internationalen Forschungsprojekten zusammen mit Universitäten und Forschungszen-
tren. Der Ausbau des wissenschaftlichen Netzwerkes und Know-how-Transfer wird durch 
die Ausrichtung von NCL-Forschungskongressen forciert. Die NCL-Stiftung publiziert in 
Fachzeitschriften, hält Vorträge, richtet ärztliche Fortbildungen aus, entwickelt Schulungs-
konzepte und liefert Beiträge in Print-, TV- und Online-Medien.
	
Ohne den selbstlosen Einsatz aller Beteiligten und Spender wäre die Stiftung jedoch 
nicht in der Lage, diese wichtige Arbeit zu leisten. Daher möchte ich an dieser Stelle allen 
danken, die sich durch jede Form von Mithilfe, von finanzieller Zuwendung über tatkräf-
tige Unterstützung vor Ort bis hin zur initiativen Berichterstattung in den Medien für die 
Stiftung eingesetzt haben. 

Das macht Hoffnung, in Zukunft auch weitere positive Fortschritte zu erzielen und die 
Arbeit der Stiftung erfolgreich fortzuführen. 

Auf den folgenden Seiten möchten wir Ihnen die NCL-Stiftung vorstellen. Dafür haben wir 
für Sie Informationen über die Krankheit NCL, die Aktionsfelder der NCL-Stiftung sowie zu 
aktuellen geförderten Forschungsprojekten zusammengestellt. 

Dr. Frank Husemann
(Stiftungsgründer, Stiftungsrat)

Vorwort des Stiftungsgründers

Vorwort des Stiftungsgründers
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Grußwort 

Grußwort

Liebe Leserinnen und Leser, 

die Krankheit NCL nimmt jungen Patientinnen und Patienten schleichend 
alles, was jedem von uns als selbstverständlich erscheint: die Fähigkeit zu 
sehen, zu sprechen, zu gehen, zu essen und zu denken. NCL lähmt lang-
sam den Geist und den Körper.

Leider erhalten seltene chronische Erkrankungen wie NCL bis heute noch 
zu wenig Aufmerksamkeit. Dies gilt sowohl für die direkte Unterstützung 
der Betroffenen als auch für Finanzierung von Forschungsvorhaben. Um 
diese Anliegen voranzutreiben, habe ich die Schirmherrschaft über die 
ACHSE, der Allianz von Menschen mit chronischen seltenen Erkrankun-
gen, sehr gerne übernommen. Denn die Betroffenen und ihre Familien 
brauchen dringend unsere Unterstützung. Der Kampf der gemeinnützigen 
Stiftung National Contest for Life gegen NCL steht beispielhaft für ehren-
amtliches Engagement gegen seltene Erkrankungen.

Ich hoffe sehr, dass Kinder, die an NCL leiden, bald eine realistische Chance 
auf Heilung erhalten werden.
 
Der NCL-Stiftung wünsche ich für ihren Weg alles Gute und viel Erfolg!

Eva Luise Köhler 
(Schirmherrin des ACHSE e. V.)

Mit der aktiven Mitgliedschaft in dem ACHSE e. V., der Allianz 
Chronischer Seltener Erkrankungen, möchte die NCL-Stiftung als 
erstes Stiftungsmitglied auch bei der Aufklärung anderer seltener 
Krankheiten mithelfen .

Bild 1 links: Tim im Jahr 2004. 
Mit 6 Jahren wurde bei ihm 

NCL festgestellt.

Bild 2: Tim und Dr. Frank  
Husemann im Herbst 2012.
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2001
Frühling: Mit 6 Jahren war Tim ein gesundes Kind und spielte unbe-
schwert. Er hatte nur eine leichte Sehschwäche.

Herbst: Ein Blut- und ein Gentest brachten die traurige Gewissheit. 
Nach unzähligen Untersuchungen und einer Fehldiagnose der 
Augenkrankheit Retinitis pigmentosa wurde bei Tim (s. Bild 1) die 
tödliche Stoffwechselkrankheit NCL diagnostiziert.

2002
Frühling: Mit der Unterstützung von Round Table Deutschland startete 
Tims Vater die Projektinitiative gegen NCL. Ein Wettlauf gegen die Zeit 
begann: der National Contest for Life.

Sommer: Zum Zeitpunkt der Stiftungsgründung hatte Tim bereits 90% 
seiner Sehfähigkeit verloren. Und das war erst der Anfang. Manch-
mal fragte Tim: „Papa, hast Du schon eine Medizin gefunden?“

2003
Frühling: Mit gerade einmal 8 Jahren tastete sich Tim durch die 
Wohnung, denn es war dunkel um ihn geworden. In weniger als zwei 
Jahren verlor er sein Augenlicht.

2005
Frühling: Mit 10 besuchte Tim erstmalig eine Blindenschule in Ham-
burg. Es gab bereits erste Anzeichen, dass seine Gedächtnisleistung 
abnimmt.

2006
Winter: Tims Schritte wurden immer kürzer. Das Gehen fiel ihm zuneh-
mend schwerer. Auch die Sprache litt unter der Krankheit.

2008
Herbst: Erste epileptische Krampfanfälle traten auf. Tim konnte nicht 
mehr alleine gehen. Er musste öfter im Rollstuhl sitzen. Das Sprach-
zentrum wurde durch NCL inzwischen stark geschädigt. Selbst engste 
Vertraute konnten Tim nur noch schwer verstehen.

2009
Sommer: Beim Spielen verschluckte Tim drei Magneten. Es folgten drei 
schwere Operationen und viele Wochen Krankenhaus. Tim litt physisch 
und psychisch. Doch er überlebte. Sein enormer Lebenswille verhalf 
ihm langsam wieder zu Kräften. Was blieb, war die Angst.

2010
Frühling: Tim kam in die Pubertät. Seine vielen Empfindungen konnte 
er jedoch nicht mehr ausdrücken. Permanente Unruhe, Nervosität 
und Stimmungsschwankungen isolierten ihn zudem weiter und 
stellten sein Umfeld vor große Herausforderungen.

2011
Frühling: Tim war inzwischen auf den Rollstuhl angewiesen. Nur mit 
Hilfe konnte er noch ein paar Minuten stehen. Es fiel Tim schwer, zu 
schlucken. NCL beeinträchtigte nun auch seine Ernährung.

2012
Frühling: Im Liege-Tandem konnte Tim noch viele Stunden an der 
frischen Luft verbringen (s. Bild 2) und musste nicht künstlich ernährt 
werden. Tim nahm an schulischen und vielen familiären Aktivitäten 
teil. Doch Tims Vater weiß, dass die Krankheit nicht Halt gemacht hat.

Tims Zukunft 
Tim wird den Kampf gegen NCL im Alter von etwa 30 Jahren verlieren. 
An das Bett gefesselt, unfähig zu sehen, zu sprechen, zu schlucken und 
letztendlich zu atmen.

Sein Schicksal teilt Tim mit rund 400 anderen NCL-Kindern in Deutsch-
land. Und es werden weitere folgen, denn ohne materielle und finan-
zielle Hilfen kann die NCL-Forschung keine Erfolge erzielen. 

Unterstützen Sie uns, Schicksale wie das von Tim 
zukünftig zu verhindern und begleiten Sie uns dabei, 
der Forschung zum Durchbruch zu verhelfen.

Leben mit NCL
Tim ist eines von 400 NCL-Kindern in Deutschland

Was bedeutet NCL?
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Neuronale Ceroid Lipofuszinose (NCL) ist die häufigste Form von  
Kinderdemenz. Jedes Jahr erkranken allein in Deutschland min-
destens 15 weitere Kinder. Der tödliche Verlauf der Krankheit führt 
zu einem sukzessiven Absterben von Nervenzellen des zentralen 
Nervensystems.
 
Es gibt verschiedene Formen von NCL, die sich im Wesentlichen in 
zwei Punkten unterscheiden: 
•	 im Alter des Kindes, in dem die Symptome erstmalig auftreten, 
•	 in der Geschwindigkeit, in der die Krankheit voranschreitet. 

Allen gemein ist, dass sie derzeit nicht heilbar sind und immer 
tödlich verlaufen.

Symptome und Krankheitsverlauf
Die NCL-Stiftung fokussiert sich auf die juvenile NCL-Form (jNCL). 
Im Krankheitsverlauf dieser Form zeigen sich die ersten Symptome 
bereits zwischen dem 5. und 7. Lebensjahr, kurz nach der Einschulung 
der Kinder, mit dem Beginn einer Sehschwäche (s. Abbildung 1). Da 
es sich um eine Zerstörung der Netzhaut handelt, ist eine Brille zur 
Korrektur nutzlos. Der Sehverlust schreitet rasch voran und führt meist 
nach ein bis drei Jahren zur vollständigen Erblindung. 

Im Alter von 8 Jahren treten die ersten Anzeichen eines geistigen 
Abbaus auf. Zunächst zeigen die Kinder unerwartete Schwierigkeiten 
bei abstrakteren Denkleistungen wie dem Rechnen. Da die Kinder das 
Ausmaß der Krankheit bewusst miterleben, kommt es zu Verände-
rungen und Störungen der Persönlichkeit. Mit ca. 10 Jahren folgen 
erste Symptome von Beweglichkeitsverlust. Darüber hinaus treten 
zunehmend epileptische Anfälle von unterschiedlicher Häufigkeit 
und Stärke auf. Ab dem 11. Lebensjahr kommen Sprach- und Artiku- 
lationsdefizite hinzu. Mit etwa 13 Jahren können sich die Kinder nur 
noch sehr begrenzt sprachlich austauschen. Das Fortschreiten der 
Krankheit führt nun dazu, dass sie an den Rollstuhl gebunden sind.

Im fortgeschrittenen Stadium werden die Kinder bettlägerig. Noch 
vor dem 20. Lebensjahr hat die Krankheit ein Stadium erreicht, in dem 
fast alle lebenswichtigen Fähigkeiten abgebaut wurden. Die erkrank-
ten Jugendlichen verlieren jegliche Kontrolle über ihre Körperfunk-
tionen (Muskulatur, Blase, Darm). Es kommt zu Schluckstörungen, sie 
können sich selbst nicht mehr mit Flüssigkeit und Nahrung versorgen. 
Der Tod tritt durch Austrocknung oder Atemlähmung ein, meist noch 
vor dem 30. Lebensjahr. 

Was bedeutet NCL?

Was bedeutet NCL?

Verlust Sehkraft

Geistiger Abbau

Wesensveränderung

Sprachlicher Abbau

Epilepsie

Pflegebedürftigkeit

Tod

Lebensjahre0 6 8 10 15 25

„Um die NCL-Forschung voranzutreiben, 
brauchen wir einen größeren Bekannt-
heitsgrad und ein öffentliches Bewusst-
sein für diese Erkrankungen.“

Prof. Robert Steinfeld, Vorsitzender des  
Wissenschaftlichen Beirats der NCL-Stiftung

Abbildung 1: Die Darstellung zeigt den durchschnittlichen Krankheitsverlauf  
bei der juvenilen NCL.
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Die jNCL ist eine lysosomale Speichererkrankung, die auf einem 
Fehler im Erbmaterial beruht. Dieser Fehler wird autosomal, d.h. 
geschlechtsunabhängig, rezessiv vererbt. Man schätzt, dass in 
Deutschland jeder 200. Erwachsene ein fehlerhaftes Allel besitzt. 
Ein Allel ist die mögliche Ausprägung eines Gens, welches sich auf 
einem bestimmten Chromosom befindet. 1995 wurde das betroffe-
ne NCL-Gen CLN3 auf Chromosom 16 lokalisiert. Dieses kodiert für 
ein 438 Aminosäuren großes lysosomales Membranprotein, dessen 
Funktion noch unbekannt ist. 

Was bedeutet NCL?

Ursachen
Die häufigste Mutation des Gens führt zu einer Deletion, dem Verlust 
von Exon 7 und 8. Das stark verkürzte, funktionslose Protein wird 
vermutlich sofort im Endoplasmatischen Reticulum abgebaut. In den 
Lysosomen – den Recyclinghöfen der Zelle – kommt es zu unlöslichen 
Ablagerungen (s. Abbildung 2), deren Hauptbestandteil die c-Unter-
einheit der ATP-Synthase ist. Es ist jedoch noch nicht geklärt, ob diese 
Ablagerungen primär für das massive Absterben der Nervenzellen 
im Gehirn verantwortlich sind.

Bei den an NCL erkrankten Kindern fehlt nur ein  
einziges Protein, das ihnen das Leben retten könnte.

Gesunde Nervenzelle

Zellkern

Zellkern

Lysosom

Lysosom

NCL- Nervenzelle

Abbildung 2: Vergleich der Nervenzellen eines 
gesunden Gehirns mit einem von NCL geschädig-
ten Gehirn.

Gesundes Gehirn

NCL-geschädigtes Gehirn
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Am 7. August 2002 nahm die NCL-Stiftung offiziell den Kampf gegen 
die tödliche Kinderkrankheit Neuronale Ceroid Lipofuszinose (NCL) 
auf, die häufigste Form von Kinderdemenz. NCL zählt zu den selte-
nen Erkrankungen, die auch „Waisenkinder“ der Medizin genannt 
werden. Diesen überwiegend unbekannten Krankheiten wird kaum 
Aufmerksamkeit zuteil. Die rund 400 deutschen NCL-Kinder (weltweit 
ca. 50.000) sind daher weitestgehend auf sich allein gestellt. 
 
Aktuelle Herausforderungen
Die Pharmaindustrie investiert nicht in die Entwicklung von Medika-
menten für NCL, da die geringe Anzahl von „potentiellen Abnehmern“ 
kaum Gewinne verspricht. Ebenso wenig fließen öffentliche Gelder in 
Forschungsprojekte, wie z. B. an Universitäten. 

Aktionsfelder der Stiftung
Genau hier setzt die NCL-Stiftung an, die sich in verschiedenen Berei-
chen engagiert, um die Situation der betroffenen Kinder und ihren 
Familien durch Forschungsförderung langfristig zu verbessern  
(s. Abbildung 1).

Fortbildung
Die Früherkennung der Krankheit ist entscheidend, um rechtzei-
tig symptomverzögernde Maßnahmen einzuleiten. Daher initiiert 
und veranstaltet die Stiftung NCL-Fortbildungen und Vorträge für 
verschiedene Ärztegruppen und medizinische Spezialisten. Hierzu 
zählen auch bundesweite Fachkongresse, auf denen sich die NCL-
Stiftung mit eigenen Referenten präsentiert. Neben Medizinern sind 
auch Schüler, Lehrer und Studierende wichtige Partner der Stiftung 
im Kampf gegen NCL. 

Alle Fortbildungsangebote haben wir ab Seite 8 für Sie zusammengestellt.

Forschung 
Als neutrale Instanz baut die NCL-Stiftung ein umfangreiches Netz-
werk von Fachmedizinern und Wissenschaftlern auf, um das (inter-)
nationale Know-how zu bündeln und zu koordinieren. Es werden 
Spezialisten verschiedener Disziplinen erfolgreich zusammengeführt, 
um ihr Wissen auf NCL anzuwenden. Dies verhindert „doppelte“ 
Forschung und vermittelt neue Kooperationen. Hierzu organisiert 
die Stiftung jährlich den nationalen NCL-Kongress. Außerdem setzt 
sich die Stiftung aktiv für die Erforschung der biochemischen und 
physiologischen Grundlagen der Krankheitsentstehung ein. Denn dies 
ist maßgebend für die Entwicklung von Therapien. 

Die NCL-Stiftung

Die NCL-Stiftung

„Sie tragen auf beispielhafte Weise dazu bei, 
über die Krankheit NCL zu informieren und die 
Erforschung dringend notwendiger Therapie-
möglichkeiten zu beschleunigen.“

Altbundespräsident Prof. Horst Köhler  
an Dr. Frank Husemann

NCL-
Stiftung

Abbildung 1: Im Kampf gegen NCL engagiert sich die Stiftung in den 
Bereichen Forschung, Förderung, Fortbildung und Fundraising.

Förderung

FundraisingFortbildung

•	 Wiss. Publikationen
•	 Ärztliche Fortbildungen
•	 Profiloberstufe

•	 Stipendien
•	 NCL-Forschungspreis
•	 Forschungsprojekte

Forschung

•	 Neutrale Instanz
•	 Weltweite Vernetzung
•	 NCL-Kongress

•	 Benefiz-Aktionen
•	 Sponsoren
•	 Öffentlichkeitsarbeit
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Die NCL-Stiftung

Die NCL-Stiftung basiert auf dem ehrenamtlichen Engagement Vieler 
(s. Abbildung 2). Der Wissenschaftliche Beirat (s. Bild 1) übernimmt 
in medizinischen Fragen eine beratende Funktion. Auch der Stif-
tungsrat (s. Seite 20) und weitere aktive Unterstützer der Stiftung 
agieren ehrenamtlich. 

Um die Forschung gezielt voranzubringen, arbeitet seit Ende 2003 der 
Biochemiker und Molekularbiologe Dr. Frank Stehr hauptberuflich für 
die NCL-Stiftung. In seiner Funktion als Vorstand koordiniert er den 
Austausch zwischen den einzelnen Stiftungsorganen und engagiert 
sich aktiv auf Tagungen, Kongressen und in den Medien gegen NCL.

Die erfolgreiche internationale Zusammenarbeit zwischen Experten, 
Spendern, Betroffenen und den Stiftungsorganen ermöglicht schnelle 
und kontinuierliche Fortschritte in der Stiftungsarbeit. Zu langjährigen 
gemeinnützigen Partnern zählen sowohl Stiftungen, wie z.B. die 
„Beyond Batten Disease Foundation“ (USA) und „Stichting Beat 
Batten!“ (Niederlande),  als auch Selbsthilfegruppen,  wie z.B. die „NCL- 
Gruppe Deutschland“, die „Batten Disease Support & Research Associa-
tion“ (USA) und die „Batten Disease Family Association“ (Großbritanni-
en). Weitere Kooperationspartner der Stiftung finden Sie ab Seite 14. 

Netzwerk NCL-Stiftung

Förderung
Die Aktionsfelder Forschung und Förderung sind eng miteinander 
verknüpft. Die Stiftung initiiert konkrete NCL-Forschungsprojekte, 
z.B. durch die Förderung von Stipendien oder die Vermittlung von 
erfahrenen Partnern für neue Kooperationen. Im Jahr 2009 vergab die 
Stiftung erstmalig auch den NCL-Forschungspreis. Aktuell ist er mit 
einem Preisgeld in Höhe von 100.000 Euro dotiert. Das Geld fließt 
direkt in die nationale und internationale Forschungsförderung. Der 
Preis ehrt das Engagement für neue Ideen zur Erforschung von NCL. 
Weitere Informationen zu den Bereichen Forschung und Förderung finden 
Sie ab Seite 10.

Abbildung 2: Der Aufbau der NCL-Stiftung

Fundraising
Mit abwechslungsreichen und regelmäßig stattfindenden Benefiz-
aktionen und Medienkooperationen erhöht die NCL-Stiftung den 
Bekanntheitsgrad von NCL. Die Stiftung wird dabei durch eine Vielzahl 
von engagierten Einzelpersonen, Firmen und prominenten Für-
sprechern aus Politik, Wirtschaft und Fernsehen, wie u. a. Eva Luise 
Köhler, Jan Josef Liefers und Tim Mälzer unterstützt. 
Erfahren Sie mehr über viele weitere Aktionen und Unterstützer ab  
Seite 16.

Bild 1: Der wissenschaftliche Beirat der NCL-Stiftung wird 
durch Prof. Robert Steinfeld (Universität Göttingen), Prof. 
Beverly Davidson (Universität Iowa, USA) und Prof. Rudolf 
Martini (Universität Würzburg) (v.l.n.r) vertreten. 
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Fortbildung
Im Bereich Fortbildung richtet sich die Stiftung an unterschiedliche 
Gruppen wie Mediziner, Lehrer, Schüler und Studierende, um über 
die Krankheit NCL aufzuklären (s. Tabelle 1). Hierzu werden gezielte 
Schulungsmaßnahmen durchgeführt. 

Die Früherkennung von NCL ist entscheidend dafür, rechtzeitig symp-
tomverzögernde Maßnahmen einleiten zu können. Daher gehören 
Kinder- und Augenärzte, Humangenetiker, Neurologen und Neuropä-
diater zu den Hauptansprechpartnern der Stiftung. Vor allem Kinder- 
und Augenärzte sind von Bedeutung, da sie eine zentrale Rolle bei 
der Diagnose von NCL einnehmen. Auch humangenetische Labore 
sind für die Diagnostik der Neuronalen Ceroid Lipofuszinose zustän-
dig. Darüber hinaus leisten die Humangenetiker die notwendige 
Beratung der betroffenen Eltern, was auch sie zu wichtigen Partnern 
der NCL-Stiftung macht. 

Augenärzte
Jedes Jahr initiiert und veranstaltet die NCL-Stiftung Fortbildungen 
und Vorträge für verschiedene Ärztegruppen und medizinische  
Spezialisten. Dazu gehören u. a. bundesweite Fachkongresse, auf 
denen sich die Stiftung mit eigenen Referenten präsentiert.

Augenärzte sind oft die ersten Mediziner, die mit Verdachtsfällen von 
NCL konfrontiert werden. Es ist daher wichtig, gerade diese gezielt 
aufzuklären, um häufige Fehldiagnosen wie Retinitis pigmentosa zu 
vermeiden. Der Fokus liegt dabei auf der Initiierung von klinik-inter-
nen Fortbildungen und der Veröffentlichung und Verbreitung von 
Differential Diagnostik-Postern in Zusammenarbeit mit dem PRO 
RETINA Deutschland e. V.. Außerdem werden Artikel in Fachmagazinen 
platziert. Bislang wurden durch die von der Stiftung initiierten und 
durchgeführten Aktionen bereits über 1.000 Augenärzte und über 40 
Augenkliniken in Deutschland, Österreich und der Schweiz erreicht  
(s. Abbildung 2). So wurden z.B. 8.000 spezielle, auf die Bedürfnisse der 
Augenärzte zugeschnittene NCL-Merkblätter verteilt und mehrere 
Berichterstattungen in Fachmedien, wie dem „Augenspiegel“, dem 
„Ophthalmologen“ und den „Ophthalmologischen Nachrichten“ 
erzielt.

Kinderärzte
Bei der Betreuung von jungen NCL-Patienten sind Kinderärzte eine 
große Hilfe für die betroffenen Familien. Um die Ärzte regelmäßig 
über die Krankheit zu informieren, richtet die Stiftung Vortragsreihen 
und Fortbildungen aus. Gemeinsam mit Experten werden außerdem 
verschiedene Informationsblätter ausgegeben. Auf die Initiative der 
NCL-Stiftung hin wurde ebenfalls schon in verschiedenen Fachme-
dien, wie der Zeitschrift „ProPraxis Pädiatrie“ und dem Fachmagazin 
„Kinder- und Jugendarzt“, über die Krankheit berichtet. 

Auch Veranstaltungen nutzt die Stiftung als Plattform, um fortlaufend 
über NCL zu berichten. Bei der „Jahrestagung der Deutschen 
Gesellschaft für Kinder- und Jugendmedizin“ hat die Stiftung schon 
mehrmalig verschiedene Vortragsreihen zu wechselnden Themen 
organisiert. 

NEUROPÄDIATER
Vor allem die Neuropädiater stellen eine wichtige Anlaufstelle sowohl 
für Verdachtsfälle als auch für Patienten, bei denen bereits NCL diag-
nostiziert wurde, dar. Um Ärzte über neue Erkenntnisse im Bereich der 
NCL auf dem Laufenden zu halten, richtet die NCL-Stiftung themenbe-
zogene Fortbildungen aus. So waren z.B. in den letzten Jahren immer 
Referenten der Stiftung auf der Jahrestagung der Gesellschaft für 
Neuropädiatrie vertreten.

Partner Wie viele  
Personen wur-
den erreicht? 

Wie wurden die Partner  
erreicht?

Augenärzte 1.000

•	 Vorträge in Deutschland,  
Österreich und der Schweiz

•	 Fachpublikationen mit einer 
Auflage von bis zu 6.500 

•	 8.000 Merkblätter

Kinderärzte 800

•	 bundesweite Vorträge
•	 Fachpublikationen mit einer 

Auflage von bis zu 20.000
•	 12.600 Merkblätter

Lehrer 180 •	 bundesweite Fortbildungen

Schüler 2.000
•	 „Biologie-up-to-date“ und 

„Lernpartnerschaft für das 
Profilabitur“ an 70 Schulen

Studierende 400 •	 bundesweite Vorträge und 
Publikationen 

Tabelle 1: Mit verschiedenen Fortbildungsinitiativen klärt die NCL-Stif-
tung Ärzte, Lehrer, Schüler und Studierende über die Krankheit auf.

Fortbildung
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Lehrer, Schüler und Studierende

Mit ihren Fortbildungsinitiativen wendet sich die NCL-Stiftung auch an 
Lehrer, Schüler und Studierende, um diese für seltene Krankheiten zu 
sensibilisieren. 

Insbesondere Biologielehrer und Lehrer von Blindenschulen werden 
über vielfältige Fortbildungen initiativ informiert. 

Die Vortragsreihe „Biologie-up-to-date“ bietet Schülern der Ober-
stufe die Möglichkeit, in einer interaktiven Doppelstunde mehr über 
die Krankheit NCL zu erfahren. Seit 2005 wurden so bereits über 2.000 
Schüler erreicht.

Eine noch umfassendere Lernerfahrung bietet das modulare Schul-
projekt „Lernpartnerschaft für das Profilabitur“. Hier werden 
Oberstufenschüler im Rahmen des Genetik-Unterrichts über seltene 

Krankheiten aufgeklärt. Das Projekt beinhaltet dabei aber auch prak-
tische Arbeiten wie die Durchführung eines fiktiven prädiagnosti-
schen Beratungsgesprächs mit einem Humangenetiker. Darüber 
hinaus erlernen die Schüler eine Polymerase-Kettenreaktion (PCR) im 
Hamburger Schülerlabor NWZ (s. Bild 1).

„Ich fand die Doppelstunde sehr interessant. Meine Fragen wurden 
verständlich beantwortet und ich habe einiges dazu gelernt“, freute 
sich der Schüler Anton. Er besucht das Gymnasium Süderelbe und 
nahm zum ersten Mal an der „Lernpartnerschaft für das Profilabitur“ 
teil. Biologielehrer Norbert Peetz begrüßte den Einsatz der Stiftung 
ebenfalls:  „Die Präsentation enthielt wichtige wissenschaftliche In-
formationen für die Schüler und gleichzeitig machte sie das schwieri-
ge Schicksal der Betroffenen deutlich.“

Neben Lehrern und Schülern wurden bislang knapp 400 Studierende 
mit Publikationen und Vorträgen informiert. 

Fortbildung

Bild 1: Im Projekt „Lernpartnerschaft für das Profilabitur“ lernen die Schüler 
nicht nur mehr über seltene Krankheiten, sondern werden auch selbst aktiv.

Abbildung 2: Mit bundesweiten Aktionen richtet sich die NCL-Stiftung gezielt 
an Augenärzte und Augenkliniken, um über NCL zu informieren.

Gehaltene Fort- 
bildungen an Augen-
kliniken in Deutschland, 
Österreich und der 
Schweiz seit 2006

Standorte, an denen 
Differential Diagnostik-
Poster ausgegeben 
wurden
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Die Wissenschaftler stehen weiterhin vor der Herausforderung, die 
Kinderdemenz NCL zu verstehen und letztendlich auch Therapie- und 
Heilungsmethoden zu entwickeln. Der Bereich Forschung ist daher der 
wichtigste Bestandteil der NCL-Stiftungsarbeit.

Forschungswege zur Therapie
Die Grundlagenforschung kann bereits mittels verschiedener Mo-
dellsysteme den Krankheitsablauf simulieren. Aus diesem Verständnis 
heraus müssen neue Wirkstoffe gefunden werden, die die kontinuier-
liche Zerstörung der empfindlichen Seh- und Nervenzellen durch NCL 
eindämmen oder sogar verhindern (s. Abbildung 1).

In der präklinischen Phase werden Therapieansätze gezielt an 
verschiedenen Modellen getestet. Hierzu müssen geeignete Test-
verfahren entwickelt werden. Außerdem umfasst die Präklinik auch 
toxikologische Tests. Erst mithilfe dieser Erkenntnisse werden im 
nächsten Schritt die Art der Behandlung und des zu verabreichenden 
Medikaments bestimmt. Von tausenden getesteten Wirkstoffen er-
reicht jedoch nur eine Handvoll die klinische Phase, um an Patienten 
getestet zu werden. Dies erfolgt in klinischen Studien.

Zu den ursächlichen Therapieansätzen gegen NCL zählt die Gen-
therapie. Diese Strategie befindet sich noch in der Versuchsphase. 
Zudem könnten bereits zugelassene Medikamente gegen verwandte 
Krankheiten, wie z. B. Alzheimer oder Parkinson, auch bei NCL ange-
wendet werden, um vielversprechende Erfolge zu erzielen. Für diesen 
Einsatz sind jedoch noch weitere Untersuchungen erforderlich. 

Die NCL-Stiftung fördert Forschungsarbeit
Die NCL-Stiftung setzt sich aktiv für die Förderung von Forschungs-
arbeit ein, um den Forschungsstand weiter voranzubringen und so 
neue wissenschaftliche Erkenntnisse zu gewinnen. Sie fungiert als 
neutrale Schnittstelle für die globale Verknüpfung von Experten-
wissen (s. Abbildung 2). So fördert sie vor allem Doktoranden, um die 
Grundlagenforschung zu stärken. Darüber hinaus initiiert bzw. beglei-
tet die Stiftung Forschungskooperationen durch die Vermittlung 
und Vernetzung von Experten. Aus den Erlösen eigener Benefizver-
anstaltungen gegen NCL und mithilfe aktiver Partner und Sponsoren 
unterstützt die NCL-Stiftung ebenfalls finanziell. Im Jahr 2011 floss 
die höchste Fördersumme seit Stiftungsgründung, über 200.000 Euro, 
direkt in Forschungsarbeiten. In den letzten 10 Jahren hat die NCL-
Stiftung insgesamt über 2,1 Millionen Euro an Forschungsgeldern 
bewegt (s. Abbildung 3).

Forschung und Förderung

Abbildung 1: Auf dem Weg zur konkreten 
Therapieentwicklung durchläuft die NCL-
Forschung verschiedene Etappen. Der erste 
Schritt ist die Grundlagenforschung.

FörderungForschung

Grundlagenforschung

Präklinische Phase

Klinische  
Studien

Firmen-Kooperationen

Postdoktoranden

Doktorandenstipendien

Forschungsprojekte
Die Zusammenarbeit mit Medizinern 
und Wissenschaftlern reicht von Europa 
bis in die USA. In Kooperation mit dem 
Bild hilft e. V. startete 2008 ein dreijähri-
ges Forschungsprojekt zur Entwicklung 
einer Gentherapie gegen NCL unter 
Prof. Ronald Crystal in New York City. 
Ein Jahr später wurde in Kooperation 
mit der BDSRA das Forschungsprojekt 
„Dissecting the Molecular Basis of JNCL“ 
von Prof. Beverly Davidson in Iowa City 
gefördert. 

Viele der durch die NCL-Stiftung ini-
tiierten und unterstützten Forschungs-
arbeiten werden in Zusammenarbeit mit 
Doktoranden durchgeführt.

Forschung und Förderung
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NCL-Kongresse
Die von der NCL-Stiftung organisierten Kongresse 
fördern die Vernetzung zwischen den Forschern unter-
schiedlicher Disziplinen. Im Fokus stehen dabei sowohl 
nationale als auch internationale NCL-Projekte, mit 
besonderem Augenmerk auf die identifizierten For-
schungslücken. Der Kongress bietet sowohl eine Basis, 
um aktuelle Erkenntnisse auszutauschen und neue 
Kooperationen zu schließen als auch eine Gelegenheit, 
wissenschaftliche „NCL-Neulinge“ aus verwandten 
Gebieten für dieses Thema zu gewinnen. 

Abbildung 2: Die Weltkarte zeigt NCL-Forschungsstandorte und -Einrichtungen sowie regionale Fälle von NCL.

Abbildung 3: Die NCL-Stiftung fördert auf zwei Wegen: direkt, z.B. mit Doktoranden-
stipendien, und indirekt, u.a. durch Kooperationen und initiierte Projekte.

Forschung und Förderung

NCL-Fälle in Literatur 
beschrieben. In vielen  
Ländern wird NCL 
vermutet, doch die 
Diagnostik steht noch 
nicht.

NCL-Forschungsstandorte

Gemeinnützige  
NCL-Einrichtungen

100.000 € 200.000 € 300.000 € 400.000 €0
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Direkte Förderung

Indirekte Förderung (in Kooperation mit einer weiteren Organisation)
 „Tragen Sie mit Ihrer Spende dazu bei, dass 
die NCL-Stiftung ihre Ziele realisieren kann.“ 

Dr. Frank Stehr,
Vorstand der NCL-Stiftung

2012

2013
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Doktorandenstipendien 
Im Laufe der letzten Jahre förderte die NCL-Stiftung bereits 14 
Doktorandenstipendien in den USA, Deutschland, Großbritannien 
und Israel zusammen mit Partnern wie der Auerbach-Stiftung, dem 
Bild hilft e. V. „Ein Herz für Kinder“, der Griebel-Stiftung und der 
BDSRA in den USA. Die Doktorarbeiten werden gezielt gefördert, um 
Forschungslücken zu schließen. Die Förderung wird aus unterstüt-
zenden Kooperationen und den Einnahmen der Benefizveranstal-
tungen finanziert. Dabei begleitet die Stiftung die Projekte aktiv. Die 
unterschiedlichen Schwerpunkte der Doktorarbeiten gewährleisten 
Neuerkenntnisse auf dem Gebiet der NCL.

„In meinem Forschungsprojekt arbeite ich mit Hochleistungsmikros-
kopie daran, bisher unbekannte zelluläre Anzeichen der juvenilen NCL 
zu identifizieren und sie dann für Screenings nach Medikamenten zu 
verwenden“, berichtet Anton Petcherski (s. Bild 1). Er ist ein NCL-Dok-
torand an der Universität Frankfurt am Main und untersucht seit 2011 
Proteine in gesunden und NCL-Zellen bei Dr. Mika Ruonala. Mithilfe 
der hochmodernen Mikroskopie-Technik gelang es, viele verschie-
dene Proteine in der Zelle durch sequenzielle Färbung sichtbar zu 
machen. Im Vergleich zu den gesunden Zellen wirken die NCL-Zellen 
kleiner und die Verteilung der Proteine erscheint „unordentlich“. Die 
Strukturen sind teilweise sogar verloren gegangen oder wirken krank-
haft aufgebläht. 

„Inzwischen wissen wir beispielsweise, dass Proteine, die sich in einer 
gesunden Nervenzelle niemals treffen würden, bei der juvenilen NCL 
Kontakt haben“, erklärt Anton. Für die Zukunft wünscht er sich: „Ich 
hoffe, dass durch mein Projekt Wirkstoffe gefunden werden, die es 
ermöglichen, jNCL besser zu verstehen.“

Die Doktorandin Xenia Lojewski arbeitete seit 2010 im Labor von 
Prof. Alexander Storch und Dr. Andreas Hermann (TU Dresden) an 
ihrem Forschungsprojekt (s. Bild 2). Sie wendete molekularbiologische 
Methoden an, um Fibroblasten (Hautzellen) in das Stadium einer 
embryonalen Stammzelle zurückzuversetzen. So ist es ihr gelungen, 
induzierte pluripotente Stammzellen (iPS) aus den Hautzellen von 
NCL-Patienten herzustellen. Die iPS konnte sie zu NCL-Nervenzellen in 
der Kulturschale differenzieren und anschließend untersuchen.

 „Man erlebt jeden Tag etwas Neues und hat die Möglichkeit, aktiv bei 
der Aufklärung von Krankheitsmechanismen mitzuwirken. Ich wün-
sche mir, dass auch ich etwas zum weiteren Verständnis von juveniler 
NCL beitragen kann.“
Im Rahmen ihres Forschungsprojektes arbeitete Xenia auch ein Jahr 
lang im Labor von Dr. Susan Cotman an der Harvard Universität. 
2013 schloss sie ihre Promotion mit summa cum laude ab.

Bild 1: NCL-Doktorand Anton  
Petcherski an der Uni Frankfurt 

am Main forscht an NCL- 
relevanten Proteinen.

Bild 2: Xenia Lojewski war NCL-
Doktorandin an der TU Dresden. 

Sie arbeitete mit Stammzellen.

Forschung und Förderung
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Bild 3: Stiftungsgründer Dr. Frank Husemann überreichte den  
1. NCL-Forschungspreis an Preisträgerin Dr. Vydehi Kanneganti. 
Die prämierte Forschungsidee kam aus dem Labor von  
Prof. Jeffrey Gerst aus Rehovot in Israel.

Forschungspreis 
Seit 2008 vergibt die NCL-Stiftung den NCL-Forschungspreis, um 
innovative Ideen zu ehren und Gelder für die Realisierung und Um-
setzung der Ideen bereitzustellen (s. Bild 3). Die eingereichten Anträge 
werden vom Wissenschaftlichen Beirat der NCL-Stiftung begutachtet. 

Im ersten Jahr startete die Stiftung mit einem Preisgeld von 50.000 
Euro. Dieser Betrag hat sich bereits verdoppelt. Neben der Forschungs-
förderung von Doktoranden wird künftig auch Postdoktoranden 
Unterstützung zuteil, um so ein noch breiteres Spektrum an For-
schungsprojekten abzudecken. Die Ausschreibung erfolgt weltweit. 

Forschung und Förderung

Universität 	U niversität

Universität	 Forschungsinstitut

Universität	 Firma

VERNETZUNG
Die NCL-Stiftung besitzt mehrjährige Erfahrung in der Wissens-
vermittlung, Forschungsinitiierung und -vernetzung. Auf Initiative 
der Stiftung hin wurden mindestens 40 neue Kooperationen auf 
den Weg gebracht. Der überwiegende Teil sind Zusammenarbei-
ten zwischen universitären Gruppen (s. Abbildung 1). So wurden 
neue Labore und Experten für das NCL-Feld gewonnen, die mit 
etablierten NCL-Gruppen kooperieren. Die Mehrheit der neuen 
Forschergruppen wird auch zukünftig an NCL forschen.

Abbildung 1: Die NCL-Stiftung initiiert länderübergreifende Kooperationen, 
vor allem zwischen akademischen Forschungsgruppen.
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Über seltene Krankheiten wird kaum gesprochen. NCL ist fast nieman-
dem bekannt - leider auch den meisten Ärzten und Wissenschaftlern 
nicht. Es besteht das Risiko einer Fehldiagnose und zudem gibt es nur 
wenige Fürsprecher. 

Mithilfe medienwirksamer Öffentlichkeitsarbeit setzt sich die NCL-
Stiftung daher aktiv für die Aufklärung über die Krankheit NCL und die 
vielen Schicksale betroffener Kinder und Familien ein. Denn nur mit 
Unterstützung der breiten Öffentlichkeit lässt sich der Kampf gegen 
NCL gewinnen.

Medienpräsenz schafft Aufmerksamkeit
Die Stiftung richtet sich sowohl an Allgemein- als auch an Fachme-
dien, um die Reichweite ihrer Botschaften zu erhöhen und damit noch 
mehr Aufmerksamkeit und Sensibilisierung für NCL zu erzielen. 

Seit der Stiftungsgründung wurden bereits mehrere Beiträge in 
Print- und TV-Medien erfolgreich platziert. So berichteten Die Welt 
am Sonntag und das Hamburger Abendblatt regelmäßig über das 
Schicksal von Tim, stellvertretend für alle NCL-Kinder. Die FAZ schrieb 
u.a. über das NCL-Fortbildungsprojekt an Schulen „Lernpartnerschaft 
für das Profilabitur“. Das ZDF („hallo deutschland“) und Pro7 („taff“) 
sendeten Dokumentationen über die Krankheit und Stiftungsarbeit. 
Auf CNN und n-tv liefen Spendenaufrufe. Der Sender VOX strahlt 
regelmäßig den NCL-Spot aus. Im Interview mit dem stern und bei 
beckmann auf ARD berichtete Dr. Frank Husemann über das Schicksal 
seines Sohnes und die NCL-Stiftung. 

Auch im kleinen Rahmen startet die NCL-Stiftung regelmäßig Aufklä-
rungskampagnen, von gezielten einzelnen Benefizveranstaltungen bis 
zu langfristigen Spendenaktionen. Unterstützung erhält die Stiftung 
durch ehrenamtliche Helfer und Service-Organisationen. So förderte 
Round Table Deutschland bundesweit ein Jahr lang während seines 
Nationalen Service Projektes die NCL-Stiftung und trug damit maß-
geblich zum Stiftungsaufbau bei. 

Auch andere Service-Clubs wie die Lions und 
deren Jugendorganisation, die Leos, engagieren 
sich für NCL-kranke Kinder. Zu weiteren Partnern 
gehört die McDonald‘s Kinderhilfe Stiftung, 
mit deren Unterstützung die NCL-Stiftung 20 
Lerncomputer erwerben und bundesweit an 
Blindenschulen verteilen konnte.

2006 wurde Stiftungsgründer Dr. Frank Huse-
mann zum „Hamburger des Jahres“ gewählt. 
Der TV-Sender Hamburg 1 verlieh ihm die Aus-
zeichnung für sein „soziales Engagement“.

Darüber hinaus zählte die NCL-Stiftung zu 
den Finalisten des Springer Medizin Charity 
Awards 2011 und belegte 2012 den 2. Platz 
beim Hamburgischen Stifterpreis.

Veranstaltungen gegen NCL
Neben der Medienarbeit veranstaltet die 
NCL-Stiftung bereits seit 2004 regelmäßige 
Benefizveranstaltungen, denn Helfen und 
Spenden soll auch Freude machen.

Zu langjährigen Partnern bei der Organisation und 
Durchführung von Veranstaltungen gehören u. a. 
das Hamburg Marriott Hotel, das Frankfurt Marri-
ott Hotel und die vielen Hamburger Restaurants, die 
sich jährlich an den Restaurantaktionen beteiligen. 
Darüber hinaus wird die Stiftung von zahlreichen 
Kleinunternehmern und großen Konzernen wie Die 
Bahn oder E-plus, von Einzelpersonen und promi-
nenten NCL-Botschaftern mit Spenden, Schirmherr-
schaften und aktiver Mithilfe vor Ort unterstützt. 

Jede Unterstützung bewirkt etwas, ob lokal vor 
Ort oder in Form von Sach- und Geldspenden. Sie 
können aktiv dabei mithelfen, die Leben der rund 400 
NCL-Kinder positiv zu verändern und ihnen und ihren 
Familien eine Aussicht auf Behandlung und Heilung 
zu verschaffen. Wie auch Sie die NCL-Stiftung unter-
stützen können, erfahren Sie auf den nächsten Seiten.

Fundraising

 „Ich helfe, weil es ein gutes Gefühl ist, wenn 
man mit einer schlimmen Krankheit oder in 
schweren Stunden nicht alleine ist.“

TV-Koch und NCL-Botschafter Ralf Zacherl 

Fundraising

„Hätte es damals schon einen Gentest gegeben, 

mein Sohn 
würde  
nicht leben“
Das sagt ein Vater, der sein Kind liebt – der ihm aber  gern die Qualen einer furchtbaren Krankheit erspart hätte, an der es unweigerlich sterben wird. Künftig werden  immer mehr Paare die Möglichkeit haben, mit einfachen Bluttests GENDEFEKTE vor der Geburt aufzuspüren.  Wie gehen wir damit um? 

Frank Husemann 
fährt mit seinem 

Sohn Tim auf einem 
Spezialtandem 
spazieren. Der 

17-Jährige leidet  
an NCL – einer 

Stoffwechselkrank-
heit, die seinen 

Körper und seinen 
Geist langsam,  

aber unaufhaltsam  
zerstört

44/2012  stern 59

 ■2 Medizin
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Auf der gestern zu Ende
gegangenen Messe Han-
seboot wurde ein Segel-
boot zugunsten der
NCL-Stiftung verstei-
gert. Für 3900 Euro
erhielten die Freunde
Julian Fischer und Ole
Günther (Foto) den
Zuschlag für das Schiff
„Phönix“. Das sechs
Meter lange Mahagoni-
Boot, das 1978 erbaut
wurde, soll künftig am
Ratzeburger See lie-
gen. (sla/Foto: P. Lux)

Segelboot zugunsten der NCL-Stiftung

VA N E S S A  S E I F E RT

H A M B U R G :: Als Sechsjähriger kamer vom Weg ab. Stürzte mit seinemFahrrad in einen Bach. Weil seine Au-gen plötzlich versagten. Als Achtjähri-ger wusste er nicht mehr, wie sein Lieb-lingsteddy hieß. Weil sein Gedächtnisnachließ. Als Zehnjähriger stand er zuHause weinend im Treppenhaus. Konn-te die Stufen nicht mehr hinunterren-nen. Weil ihm das Laufen schwerfiel. Mittlerweile ist Tim 15 Jahre alt. Erist komplett erblindet, sitzt im Roll-stuhl. Seine Worte sind selbst für seinenVater kaum noch zu verstehen. „JedenTag verliere ich meinen Sohn ein Stück-chen mehr“, sagt Frank Husemann, 44.„In etwa 15 Jahren wird Tim sterben,die Krankheit ist grausam.“ 

Die Krankheit heißt Neuronale Ce-roid-Lipofuszinose, kurz NCL. Ein un-heilbarer Stoffwechseldefekt, eine äu-ßerst seltene Erbkrankheit, die meistzwischen dem sechsten und siebten Le-bensjahr auftritt. In Deutschland leidenetwa 300 junge Patienten an NCL, eu-ropaweit sind etwa 2000 Kinder davonbetroffen. Ihnen allen fehlt ein wichti-ges Strukturprotein, sodass Schadstoffenicht aus den Nervenzellen abtranspor-tiert werden können. Der Mangel desEiweißstoffes führt also gewissermaßenzum „Verdrecken“ der körpereigenenEnergieproduzenten, der Mitochon-

drien. Sie sterben aufgrund eines De-fekts im Gehirn langsam ab, wovon zu-nächst Augen, dann Gehirn undschließlich alle Organe betroffen sind –am Ende auch die lebenserhaltenden. 

Das ist die medizinische Betrach-tung. Die Alltägliche klingt so: „MeinSohn entwickelt sich unaufhaltsam kör-perlich und geistig zurück“, sagt FrankHusemann. „Irgendwann wird seineLunge so verschleimt sein, dass er er-stickt.“ Das Schlimmste sei, dass mannichts dagegen tun könne. „Ein Alb-traum. Man ist gezwungen, den Verfalldes eigenen Kindes, das früher wie alleKinder ein echter Wirbelwind war, hilf-los mit anzusehen.“ 
Tatenlos will Frank Husemann, derin Norderstedt arbeitet und zusammenmit Tim, dessen beiden jüngeren, ge-sunden Geschwistern und seiner zwei-ten Frau im Nordosten von Hamburgwohnt, trotzdem nicht zusehen. Voracht Jahren hat der Betriebswirt des-halb die gemeinnützige NCL-Stiftunggegründet, mit Sitz am Holstenwall.Wichtigstes Ziel ist die Erforschungund Früherkennung dieser Krankheit,die oft nur durch Zufall entdeckt wird. Wie damals bei Tim. Ende 2001, derJunge radelte mit seinem Vater durchein Waldstück. Tim klagte darüber, dassihm alles so dunkel vorkomme. „DeineAugen müssen sich erst an die Lichtum-stellung gewöhnen, das ist gleich vor-bei“, sagte sein Vater. Doch es sollte niewieder vorbei sein. Tim bekam zu-nächst eine Brille – und sah dennochvon Monat zu Monat schlechter. FrankHusemann brachte seinen Sohn in dieKinderklinik des UKE. Nach einer Gen-analyse stellten die Ärzte die Diagnose:NCL. Drei Buchstaben, die Tims Leben

und das seiner Familie dramatisch ver-änderten. „Plötzlich war Tim ein Pfle-gefall“, sagt sein Vater. Tims Mutter,von der sich Frank Husemann ein Jahrzuvor getrennt hatte, musste sich einge-stehen, dass sie es emotional nichtschaffen würde, sich Tag und Nacht umTim zu kümmern. 
„Ich wusste also, dass ich Dinge ver-ändern musste, um mehr für Tim da zusein“, sagt Frank Husemann. „Manmuss die Diagnose akzeptieren und sei-nen eigenen Weg finden, damit umzu-gehen. Sonst geht man selbst daran zu-grunde.“ 

Frank Husemann gab seine Stellebei einer großen Unternehmensbera-tung auf, wechselte in einen etwas weni-ger reiseintensiven Job – und suchte einneues, ebenerdiges Zuhause, in demauch Raum ist für die separate Woh-nung einer Heilpädagogin, die Tim be-treut, wenn Frank Husemann arbeitet.„Das ist die beste, aber auch eine kos-tenintensive Lösung. So kann ich Timweiterhin sein Zuhause geben, abergleichzeitig auch mal Ruhe finden.“ 
Mit Tim, der vormittags eine Ham-burger Blindenschule besucht, machtFrank Husemann am Wochenende oftAusflüge – mit einem speziell angefer-tigten Tandem haben Vater und Sohnschon Tausende von Kilometern zu-

rückgelegt. „Vieles kann Tim körperlichgar nicht mehr machen, aber diese ge-meinsame Zeit bereitet ihm viel Freu-de“, sagt Frank Husemann.

Er kümmert sich in seiner Freizeitaber nicht allein um seinen Sohn, son-dern auch um die von ihm ins Leben ge-rufene Stiftung, die sich aus Spenden fi-nanziert und bei der ein promovierterBiochemiker fest angestellt ist. Er hatdie Aufgabe, die weltweit verstreutenForschungsprojekte zu vernetzen unddadurch Studienergebnisse so schnellwie möglich verfügbar zu machen. FünfDoktorandenstellen fördert die Ham-burger NCL-Stiftung – in der Hoffnungdarauf, dass dadurch ein Medikamentgegen die bisher unheilbare Krankheitentwickelt wird, obwohl die Pharmain-dustrie aufgrund der geringen Zahl derErkrankungen kaum aktiv ist. „Frühes-tens in zehn Jahren könnte es so weitsein“, sagt Frank Husemann.
Für Tim wird es zu spät sein. FürHunderte anderer kleiner Patienten kä-me das Mittel aber genau zum richtigenZeitpunkt. 

Weitere Informationen und eine Spendennummer
der NCL-Stiftung unter www.ncl-stiftung.de

Frank Husemann, Gründer der Hamburger NCL-Stiftung, mit seinem Sohn Tim Foto: Benno Kraehahn 

Ein Vater kämpft
Mit sechs Jahren erkrankte Tim an der tödlichenKrankheit NCL. Sein Vater Frank Husemann engagiertsich für die Suche nach einem Medikament 

Jeden Tag verliere
ich meinen Sohn

ein Stückchen mehr.
Frank Husemann

Vor acht Jahren gründete
Frank Husemann die NCL-Stiftung 

In frühestens zehn Jahren
könnte es ein Medikament geben

+
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A N Z E I G EA N Z E I G E

HAMBURG MESSE

Fast 100 000 Besucher 
auf der Hanseboot 2010

S T. PAU L I :: Zum Ende der MesseHanseboot 2010 haben die Veranstalterein positives Fazit gezogen: Die Boots-ausstellung hat fast 100 000 Besucherangelockt, 5000 mehr als im Vorjahr.„Besonders freuen wir uns, dass nebenunserem Stammpublikum deutlichmehr Erstbesucher zur Hanseboot ka-men“, sagte Messechef Bernd Aufder-heide. Viele Yachthändler und Ausstel-ler rund um das Thema Wassersportkonnten ihre Umsätze im Vergleichzum Vorjahr steigern. 755 Ausstellerhatten auf dem Gelände der HamburgMesse um die Aufmerksamkeit der Be-sucher gebuhlt. (lno)

FAHNDUNG

Räuber überfallen 
Spielhalle mit Machete

E I L B E K :: Zwei maskierte und miteiner Machete bewaffnete Räuber ha-ben in der Nacht zum Sonntag eineSpielhalle an der Straße Landwehrüberfallen. Sie bedrohten einen Ange-stellten und sechs Besucher und ver-suchten mehrfach, die Kasse zu öffnen.Mit 120 Euro flüchteten die Täterschließlich. Beide Täter werden als großund kräftig beschrieben. Sie entkamentrotz Sofortfahndung in Richtung Kie-bitzhof und Conventstraße. ( jel)

GLÜCK GEHABT?

:: Gewinnzahlen Lotto: 4, 14, 17, 18, 33,34, Zusatzzahl 7, Superzahl 3 – Spiel 77:7 6 3 1 5 2 7 – Super 6: 5 5 2 6 8 4 – Die13er-Wette und Auswahlwette (6 aus 45)veröffentlichen wir morgen – ARD-Fernsehlotterie, Los-Endziffern:4 254 474: ein Haus oder 1 000 000,00;286 797: 100 000,00; 97 512: 10 000,00;5919: 1000,00; 41: 10,00 Euro; 1 712 566Smart fortwo Coupe; 3 700 787 Smartfortwo Cabrio; 1 564 847 Eine dreitägi-ge Reise für die ganze Familie (2 Er-wach. + 2 Kinder) in den EuropaparkRust; 4 746 950 Eine Wellnes-Wochefür zwei Personen im Hotel Dollenbergim Schwarzwald; 3 910 268: 100 000Euro – Glücksspirale, Wochenziehung,Endziffer(n) 9: 10,00; 25: 20,00; 263:50,00; 2687: 500,00; 23 032: 5000,00;876 883 und 111 885: 100 000,00 Euro;Prämienziehung 7 504 003 und2 458 667: 7500 Euro monatlich als So-fortrente – Gewinnzahlen der Aktion-Mensch-Lotterie: Geldgewinne:3 083 233; Traumhäuser: 0 360 664;Zusatzgehalt: 0 630 255; Rente – einLeben lang: 7 435 077 und 6 978 180(Angaben ohne Gewähr).

GLÜCKWÜNSCHE

:: Geburtstag feiert am 9. November:96 Jahre: Meta Hanke, Georg-Behr-mann-Stiftung, Justus-Brinckmann-Straße 60

Neuronale Ceroid-Lipofuszinose
(kurz: NCL) zählt zur Gruppe der„lysosomalen Speicherkrankhei-
ten“. Die Lysosomen, kleine Orga-nellen in der Körperzelle, arbeitenwie eine Recycling-Anlage. Sie
zerlegen Proteine, Lipide, Vitami-ne und andere Substanzen in ihreeinzelnen Bestandteile und gebendiese als wertvolle Bausteine an
die Zelle zurück. Bei NCL-Patien-ten funktioniert aber ebendiese
Verwertungskette nicht, „Zell-
müll“ häuft sich in den Lysosomenan, sodass der Recycling-Hof lang-sam überquillt. 

In allen Zellen des Körpers vollziehtsich vermutlich dieser Prozess. DieKrankheit verläuft immer nach
einem ähnlichen Zeitplan: Bei denBetroffenen schwindet etwa im
Alter von sechs Jahren die Seh-
kraft, mit acht entwickeln sich diegeistigen Fähigkeiten zurück, spä-ter setzt die Motorik aus, Krämpfetreten auf. Die Lebenserwartung
der Patienten liegt derzeit bei
20 bis 30 Jahren. (vas)

Die Krankheit

MedReport 13/36. Jahrgang   2012
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Es existieren verschiedene NCL-For-

men, die sich im Alter, wann die

Krankheit dann tatsächlich aus-

bricht, unterscheiden. Gemeinsam

weisen sie die Symptom-Triade Seh-

verlust–Demenz–Epilepsie auf.

Außer palliativen Behandlungsmög-

lichkeiten kann betroffenen Familien

noch nichts angeboten werden. Die

Krankheit verläuft immer tödlich.

Seit ihrer Gründung im Jahre 2002

versucht die NCL-Stiftung, mit Hilfe

gezielter Anschubfinanzierung, For-

schungslücken zu schließen. Anfäng-

lich wurde eine wissenschaftliche

Bestandsaufnahme durchgeführt,

um festzustellen, welche Forscher

bereits an NCL arbeiten und welches

die konkreten Forschungslücken

sind. Neben einer intensiven Litera-

tur-Recherche und Teilnahmen an

Fachkongressen wurden verschie-

dene NCL-Labore persönlich

besucht. Darüber hinaus wurden

Wissenschaftler/-innen per E-Mail

und/oder Telefon direkt kontaktiert.

Weltweit forschen rund 140 Wissen-

schaftler/-innen an NCL.

Die verschiedenen Gespräche zeigten

die Forschungsbereiche auf, die ent-

weder gestärkt oder überhaupt erst

initiiert werden mussten. Die Ziel-

gruppen wie F & E-Leiter von

Pharma- und Biotechfirmen, Grund-

lagenforscher und forschende Ärzte

werden kontinuierlich recherchiert

und strukturiert kontaktiert, um sie

für das NCL-Feld zu gewinnen.

Zu den indirekten Maßnahmen der

Forschungsvernetzung zählen ver-

schiedene Wissenschaftler-Treffen

mit wechselnden Themenschwer-

punkten, die von der NCL-Stiftung

organisiert werden. Diese Veranstal-

tungen sind Plattformen für den Aus-

tausch von Ergebnissen und neuen

Forschungsideen, die als Basis für

neue Kooperationen dienen. Die dar-

aus neu entstehenden Forschungs-

projekte werden z. T. mit einer

Anschubfinanzierung in Form von

Doktorandenstipendien gefördert.

Zum Beispiel befasste sich der 6.

Nationale NCL-Kongress v. a. mit

dem Themenbereich „Neuroimmu-

nologie“, da sich die Hinweise ver-

dichteten, dass entzündliche Erschei-

nungen bzw. Immunzellen im

Gehirn bei neurodegenerative

Erkrankungen eine wichtige Rolle

spielen könnten. Aufgrund des Kon-

gresses kam eine neue inter-universi-

täre Kooperation zustande. Hier han-

delt es sich um eine Zusammenarbeit

zwischen einem NCL-Labor in Lon-

don und einem immunologisch aus-

gerichteten Labor in Würzburg.

Beide Forschergruppen wurden mit

je einem co-finanzierten Doktoran-

denstipendium ausgestattet. 

Der Austausch mit anderen gemein-

nützigen NCL-Einrichtungen sowie

die Fortbildungsarbeit bei Ärzten,

Studierenden und Schülern sind wei-

tere indirekte Maßnahmen, die die

Forschungsvernetzung fördern. Erst

kürzlich wurde die „Batten Disease

International Alliance“ (BDIA) ins

Leben gerufen, um die Zusammenar-

beit zu intensivieren. Die BDIA ist ein

Zusammenschluss vieler Non-Profit

Organisationen, die sich um ver-

schiedene Belange der NCL küm-

mern. Die NCL-Stiftung ist zusam-

men mit der in den USA ansässigen

„Beyond Batten Disease Foundation“

für die Forschungskoordination

zuständig. Beide Stiftungen setzen

sich gemeinsam für die Bekämpfung

der juvenilen NCL ein.

Die NCL-Stiftung vernetzt auch For-

schergruppen direkt auf 1:1 Basis.

Der aktuelle Zwischenstand zeigt,

dass die NCL-Stiftung seit 2002 min-

destens 35 neue Forschungskoopera-

tionen auf den Weg gebracht hat

(Abb. 1). Der überwiegende Teil sind

neue Zusammenarbeiten zwischen

universitären Gruppen (66 %).

Jeweils 17 % entfielen auf Koopera-

tionen zwischen einer universitären

Gruppe und einem Forschungsinsti-

tut bzw. einer forschenden Firma.

Es wurden neue Labore und deren

Expertisen für das NCL-Feld gewon-

nen, die mit etablierten NCL-Grup-

pen kooperieren. Die Mehrheit der

neuen Forschergruppen wird auch

zukünftig an NCL forschen, denn sie

konnten eine DFG-Förderung

sichern oder lokale Fördertöpfe nut-

zen.
Mit relativ geringem finanziellen

Aufwand und der Hilfe von weiteren

Förderpartnern hat die NCL-Stiftung

über die persönliche Vernetzung von

Forschern, Klinikern und Firmen

neue Kooperationen initiiert. Einige

der Grundlagen-Projekte erreichen

mittlerweile die präklinische Phase

und somit die nächste Stufe zur Ent-

wicklung eines Medikaments.

Wir bedanken uns sehr herzlich beim

diesjährigen Tagungspräsidenten, der uns

beim Zustandekommen des Frühstückssym-

posiums maßgeblich unterstützte.

LITERATUR
1 Kohlschütter A, Goebel HH et al. Die neu-

ronalen Ceroid-Lipofuszinosen: Demenz-

erkrankungen bei Kindern und

Jugendlichen. Dtsch Arztebl 2005; 102(5):

284–88.
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Dr. Frank Stehr
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Kinder-Demenz – selten erkannt

Vernetzungsstrategien zur

Bekämpfung einer tödlichen

Kinderkrankheit
Frank Stehr, Hamburg

Die genetisch-bedingte Stoffwechselkrankheit Neuronale Ceroid Lipofuszinose (NCL) zählt zu den lyso -

somalen Speicherkrankheiten mit Beteiligung des Zentralen Nervensystems. NCL führt über Erblindung,

Demenz, Epilepsie und Verlust der motorischen Fähigkeiten zu einem frühen Tod. Die gemeinnützige

NCL-Stiftung hat das Ziel, die Therapieentwicklung zur Heilung der tödlich verlaufenden Kinderkrankheit

zu fördern. Obwohl NCL die häufigste neurodegenerative Erkrankung des Kindes- und Jugendalters

darstellt, zählt sie mit einer Inzidenz von ca. 1:30.000 [1] zu den Seltenen Erkrankungen – den Waisen -

kindern der Medizin. Wegen des hohen Grades an Unbekanntheit kommt es häufig zu Fehldiagnosen.

Dr. Frank Stehr

Abb. 1: Die NCL-Stiftung initiiert neue, häufig länderübergreifende Forschungskooperationen. Vor allem werden Zusammenarbeiten zwischen

akademischen Forschungsgruppen auf den Weg gebracht.

Samstag, 21. April 2012

07:30–09:00 Uhr

WISSENSCHAFTLICHE SITZUNG

Frühstückssymposium der

NCL-Stiftung

Vorsitz: F. Stehr, Hamburg

P R O G R A M M H I N W E I S

Die Zahl der Kinder und Jugend-

lichen, die von chronischen Schmer-

zen betroffen sind, nimmt stetig zu.

Weitgehend unbeachtet von der

Öffentlichkeit, denn den Schmerz der

Kinder kann man nicht sehen. Doch

immer mehr Kinder in Deutschland

klagen über chronische Kopf- Bauch-

und Rückenschmerzen mit der Folge

individuellen Leids und massiver

Schulausfälle. Hier will das Deutsche

Kinderschmerzzentrum einen Kon -

trapunkt setzen. Am 16. Januar 2012

wurde das Deutsche Kinderschmerz-

zentrum an der Vestischen Kinder-

und Jugendklinik, Kinderklinik der

Universität Witten/Herdecke ge -

gründet. 
Das Deutsche Kinderschmerzzen-

trum baut auf große Erfahrungen in

der Behandlung schmerzkranker

Kinder und Jugendlicher auf: Schon

seit Jahren gibt es in Datteln eine ein-

zigartige Kinderschmerzstation und

ein ambulantes Angebot in der Kin-

derschmerzambulanz. Im neu ge -

gründeten Deutschen Kinder-

schmerzzentrum werden nun die

Erfahrungen aus Therapie und For-

schung gebündelt, um das Thema

weiter voranzutreiben und die Ver-

sorgung zu optimieren – lokal, regio-

nal und bundesweit. 

„Es ist für uns eine Herzensangele-

genheit, Kindern und Jugendlichen

zu helfen, ihre chronischen Schmer-

zen in den Griff zu bekommen und

ihr Leben wieder selbstbestimmt

gestalten zu können“, erklärt der

Initiator des Deutschen Kinder-

schmerzzentrums Prof. Dr. Boris

Zernikow. 
„Ein Zentrum zur Versorgung von

Kindern und Jugendlichen mit chro-

nischen Schmerzen kann ein neues

Signal in der Gesellschaft setzen und

die Versorgungssituation dieser

wichtigen und schutzbedürftigen

Zielgruppe verbessern“, äußert sich

auch Dr. med. Theodor Windhorst,

Präsident der Ärztekammer Westfa-

len-Lippe, zu dem Projekt. 

Große Bedeutung misst Prof. Dr.

Boris Zernikow auch der universitä-

ren Anbindung der Forschung zu.

Bereits mit der Einrichtung des Stif-

tungslehrstuhls für Kinderschmerz-

therapie und Pädiatrische Palliativ-

medizin an der Universität Witten/

Herdecke 2008 wurde diese einen

großen Schritt voran gebracht. „Der

Aufbau des Deutschen Kinder-

schmerzzentrums wird als Leucht-

turmprojekt erneut eine wichtige

 Signalwirkung entfalten und die For-

schungsaktivitäten in der Schmerz-

therapie bei Kindern intensivieren“

ist sich Prof. Dr. Martin Butzlaff, Prä-

sident der Universität Witten/Herde-

cke, sicher. Nach Meinung von Prof.

Dr. Wolfgang Koppert, Präsident  der

Deutschen Schmerzgesellschaft ist

„insbesondere die Forschung über

kindlichen Schmerz weltweit stark

unterrepräsentiert“. Seine Erwartun-

gen an das Deutsche Kinderschmerz-

zentrum äußert er klar und deutlich:

„Mit dem Deutschen Kinder-

schmerzzentrum wird eine Institu-

tion geschaffen, die das Potential hat,

wichtige Forschungsfragen umfas-

send zu beantworten.“

Quelle: Deutschen Kinderzentrums

www.deutsches-kinderschmerzzentrum.de 

Gründung des Deutschen Kinderschmerzzentrums 

Mehr als 350.000 Kinder und Jugendliche in Deutschland leiden an chronischen Schmerzen. 

Die Folgen dieser stillen Epidemie für die Betroffenen sind fatal – individuelles Leid und massive

Schulausfälle drohen betroffenen Kindern. Am 16. Januar 2012 wurde an der Vestischen Kinder- und

Jugendklinik Datteln – Universität Witten/Herdecke das Deutsche Kinderschmerzzentrum gegründet. 

Hier finden Kinder, Jugendliche und ihre Familien Hilfe auf dem Weg zurück in ein schmerzfreies Leben.
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So macht Spenden Spaß

Seit vielen Jahren veranstaltet die NCL-Stiftung verschiedene Events, 
um nicht nur Spenden zu generieren, sondern auch unvergessliche 
Momente als Dankeschön an treue Unterstützer und NCL-Botschafter 
zurückzugeben. 

Unter dem Motto „Cooking for Kids“ findet bereits seit 2004 jährlich 
ein Charity-Dinner statt. Geladene Gäste erwartet ein besonderes 
Dinner-Ambiente an exotischen Orten wie der Alsterlounge, dem 
Tropenaquarium im Tierpark Hagenbeck oder der St. Johannis Kirche. 
Star-Köche Tim Mälzer, Ralf Zacherl und Steffen Henssler sorgten 
bereits für das leibliche Wohl der Gäste (s. Bild 1), während prominen-
te Tischpaten wie Schauspieler Peter Jordan und die Moderatoren 
Sandra Maahn, Marc Bator und Thorsten Schröder (s. Bild 4) durch 
den Abend führten. Unterhaltung dabei boten u. a. der Vizezauber-
weltmeister Sebastian Nicolas, die Soulsängerin Regy Clasen und der 
Feuerkünstler Saraph. Unterstützt wurde die Stiftung u. a. auch von 
Brunckhorst Catering, Winklers Catering und Boa Vista Catering. 

Die Kunstauktion „LebensKünstler“ zählt neben dem Dinner zu den 
jährlichen Highlights der Stiftungsveranstaltungen. Seit 2007 treffen 
sich jährlich Künstler, Auktionatoren und Kunstbegeisterte im Marri-
ott Hotel in Hamburg und Frankfurt am Main zu diesem Event  
(s. Bild 2). Internationale Künstler und Galerien spenden ihre Werke 
für den guten Zweck, z. B. Udo Lindenberg, Daniel Richter, Galerie  
Herold und Jonathan Meese. Das Auktionshaus Christie’s 
bringt die Werke unter den Hammer.

Ebenfalls unter dem Motto „Cooking for Kids“ findet jährlich 
in den Wintermonaten die Restaurantaktion unter der 
Schirmherrschaft von Ralf Zacherl statt. Deutschlandweit 
engagieren sich Restaurants für die NCL-Stiftung, indem sie 
eines ihrer Gerichte für einige Wochen unter das Motto der 
Stiftung stellen (s. Bild 3). Von jedem bestellten Gericht wird 
ein bestimmter Betrag an die NCL-Stiftung gespendet, um 
NCL-Kindern zu helfen.

Sportlich geht’s her bei der NCL-Golftrophy - dem Benefiz-Golfturnier 
vom Golfclub Adendorf. Wempe unterstützte die NCL-Stiftung bereits 
mehrmalig mit Preisen. Die Moderatoren Dr. Martin Wilhelmi und An-
nika de Buhr übernahmen die Veranstaltungsleitung. Auch beim BILD-
metropress-Golfcup traten mehrere Male prominente Mitglieder 
des EAGLES Charity Golfclubs, wie z. B. Schauspieler und Produzent 
Jan Josef Liefers (s. Bild 6) und Schauspieler Günther Maria Halmer 
an, um mit Golf Spenden zu sammeln. Mit dem E-plus Soccer-Cup 
sammelten Mitarbeiter des Großkonzerns wiederholt Spenden für die 
NCL-Stiftung. 

Weitere Beispiele für erfolgreiche Benefizaktionen mit aktiven Part-
nern sind das jährliche Oldtimerfest des Old Table 300 mit nostalgi-
schen Probefahrten für eine Spende und der Dom des Hamburger 
Marriott Hotels zugunsten der NCL-Stiftung. 2010 fand ebenfalls ein 
beeindruckender NCL Charity Run statt, bei dem 23 Läufer in 8 
Tagen 1.900 km von Berlin nach Rom liefen, um Spenden für die NCL-
Stiftung zu sammeln. Ehrenamtlich organisiert wurde der Lauf von 
Dr. Holger Finkernagel, welcher selbst auch mitlief (s. Bild 5). Auch das 
Benefizkonzert 2013 in Stuttgart „All you need is love“, welches von 
Zodwa Selele (s. Bild 7), dem Cast des Musicals „Sister Act“ und vielen 
anderen Künstlern organisiert wurde, war ein voller Erfolg.

Schnelle Autos, edle Dinner und klassische Musik

Fundraising

Bild 1 oben links: Tim Mälzer ist langjähriger NCL-
Botschafter und Partner des Charity-Dinners.

Bild 2 rechts: Internationale Künstler und Kunst-
liebhaber treffen sich jährlich bei der Kunstauktion 

„LebensKünstler“, um für den guten Zweck um die 
Wette zu bieten.

Bild 3 unten links: Seit vielen Jahren unterstützen 
zahlreiche Gastronomen die Restaurantaktion 

„Cooking for Kids”.
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Spenden 
Die NCL-Stiftung freut sich über jede erfolgreiche Zusammenarbeit 
mit Unternehmen und Einzelpersonen. Denn erst die vielen Spenden 
und tatkräftige Unterstützung vor Ort ermöglichen den vielfältigen 
Einsatz der Stiftung in den Bereichen Fortbildung und Forschung, um 
die tödliche Kinderdemenz NCL nachhaltig zu bekämpfen. 

Sicherheit gewährleistet durch das Spendensiegel. Seit 2006 ist die 
NCL-Stiftung Trägerin des DZI-Spendensiegels, dem Gütesiegel für se-
riöse Spendenorganisationen mit hohen Qualitätsstandards. Damit ist 
sie eine von nur insgesamt sieben gemeinnützigen Einrichtungen im 
Raum Hamburg. Mit dieser Initiative möchte die Stiftung Transparenz 
schaffen, damit Sie sicher sein können, dass Ihre Spende ankommt.

Möchten Sie mithelfen? Für Spenden hat die NCL-Stiftung ein Konto 
eingerichtet. Online spenden können Sie auf der Internetseite www.
ncl-stiftung.de über den Stiftungspartner Spendenportal.de. Ihre per-
sönliche Spende wird verschlüsselt und sicher übermittelt und erreicht 
die NCL-Stiftung ohne Abzüge oder Gebühren.

So spenden Sie ganz bequem von unterwegs: Die Charity-SMS. 
Senden Sie hierzu das Stichwort „NCL“ an die „81190“. Von den 5 € pro 
SMS (zzgl. Transportleistung) erreichen 4,83 € den guten Zweck.

Einkaufen und gleichzeitig spenden können Sie bei unseren Koope-
rationspartnern clicks4charity, Schulengel und shop plus plus. Diese 
Online-Plattformen spenden bei Online-Einkäufen über Partnershops 
wie Amazon oder Zalando einen Teil der Einnahmen an gemeinnüt-
zige Organisationen wie die NCL-Stiftung. Für die Käufer entstehen 
dabei keine Mehrkosten.

Weitere Informationen zur NCL-Stiftung finden Sie online auf der 
Internetseite www.ncl-stiftung.de oder sprechen Sie uns doch direkt 
an. Die Stiftungsmitarbeiter erreichen Sie telefonisch unter +49 (0) 40 
69 666 74-0, per Fax: +49 (0) 40 69 666 74-69 oder als E-Mail-Kontakt 
unter info@ncl-stiftung.de.

Wie können Sie noch unterstützen? Nehmen Sie z.B. Ihren Geburts-
tag zum Anlass, etwas Gutes zu tun. Projektbezogene Spenden, die 
Übernahme von Druckkosten, Sachspenden in Form von Computern 
und Büromaterialien sind ebenfalls immer von großem Nutzen. Auch 
tatkräftige ehrenamtliche Unterstützung bei Benefizaktionen und 
besonderen Stiftungsprojekten sind willkommen. Oder machen Sie 
in Ihrer Weihnachtspost auf die Arbeit der NCL-Stiftung aufmerksam 
und helfen Sie damit konkret bei der Aufklärung über die unheilbare 
Kinderkrankheit.

Fundraising
Bild 6 links: Prominente wie Jan Jo-
sef Liefers golften bereits beim BILD-
metropress-Golfcup, um im Kampf 
gegen die Kinderdemenz zu helfen.

Bild 7 rechts: Zodwa Selele ist die 
Hauptdarstellerin des Musicals Sister 
Act:
 „Ich möchte mein Möglichstes tun, 
darüber aufzuklären und die Ano-
nymität dieser Krankheit zu been-
den. Als Botschafterin des Herzens!“

Möchten auch Sie helfen?
Das NCL-Spendenkonto:
NCL-Stiftung
IBAN: DE50 20050550 1059223030
BIC: HASPDEHHXXX 
(Hamburger Sparkasse)

Bild 4 : Tagesschau-
sprecher Thorsten 

Schröder leitete die 
Moderation beim 9. 

Charity Dinner. 

Bild 5 unten: Nach 
8 Tagen und 1.900 km 

erreichten die 23 Läufer 
das Colosseum in Rom.  

Foto: Frank Stefan Kimmel
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Kennzahlen und Unterstützer

Als gemeinnützige Organisation ist die NCL-Stiftung auf private und öffentliche Spender 
und Sponsoren angewiesen. Ein besonderer Dank gilt an dieser Stelle all den zahlreichen 
tatkräftigen und treuen Unterstützern der Stiftung. Private Sponsoren, kleine Firmen, Stif-
tungen, Großkonzerne und Einzelpersonen haben uns gleichermaßen selbstlos unterstützt. 

Kennzahlen

Unterstützer

Projekt: „Pathogenetic impact of immune-
related cells in two models of neuronal ceroid 
lipofuscinosis (Batten disease)“
Forscher: Prof. J. Cooper, King‘s College London
Stipendiat: Thomas Kühl
Förderpartner: BCCG British Day e. V., BDFA, 
BDSRA

Projekt: „Strategy for identification of new the-
rapeutic targets for JNCL using yeast genetics.“
Forscher: Dr. S. Mole, University College London
Stipendiatin: Mariana Vieira
Förderpartner: Auerbach Stiftung

Projekt: „Defining the role of the Golgi appara-
tus in juvenile NCL“  
(3. NCL-Forschungspreis)
Forscher: Dr. S. Mole, University College London
Stipendiat: Davide Marotta
Förderpartner: Charity-Dinner

Projekt: „Cell based systems as tools to 
understand pathogenesis and drug discovery 
in JNCL”  
(4. NCL-Forschungspreis)
Forscher: Prof. J. Cooper, Dr. B. Williams, King’s 
College London
Stipendiat: Greg Anderson
Förderpartner: Charity-Dinner

Fortbildung 
•	 2.000 Augen- und Kinderärzte über Vorträge erreicht
•	 32.700 Infoblätter an Ärzte verteilt
•	 2.000 Schüler an 70 Schulen erreicht
•	 24 Schulen nahmen bisher an der Lernpartnerschaft mit der NCL-Stiftung teil
 

Forschung
•	 10 NCL-Kongresse ausgerichtet
•	 40 neue Forschungskooperationen auf den Weg gebracht
•	 2 Internationale JNCL Doktorandentreffen organisiert
•	 46 Fach-Publikationen initiiert
 

Förderung
•	 14 Doktorandenprojekte, 4 Forschungsprojekte & 1 Postdoktorandenstelle in 4 Ländern gefördert
•	 5 Forschungspreise ausgelobt
•	 2,1 Mio Euro Forschungsgelder für NCL bewegt
•	 20 Lerncomputer an Blindenschulen verteilt

Fundraising
•	 35 Service-Clubs haben sich für die Stiftung eingesetzt
•	 30 Ehrenamtliche engagieren sich regelmäßig für den guten Zweck
•	 35 eigene Charity-Events wurden ausgerichtet
•	 60 Benefiz-Veranstaltungen fanden zu Gunsten der NCL-Stiftung statt
•	 projektbezogene Schirmherrschaften wurden u. a. übernommen von: Marc Bator, Alexandra Dinges-Dierig, 

Herlind Gundelach, Steffen Henssler, Jan Josef Liefers, Petra Roth, Olaf Scholz, Uwe Schünemann, Klaus 
Wowereit, Ole von Beust, Karin von Welck, Ralf Zacherl …

Aastra DeTeWe • Behrens & G. Felsch • Alarmzentrale Hamburg • Amtsgericht Osnabrück • AstraZeneca • BECKOFFICE • Booz & Company • Braspack H. Latein • BUDNIKOWSKY • Dorit und Alexander Otto Stiftung • Eichhorn Bürohandel • FAZ • Fontenay Consulting & Assekuranz - Makler • 
Get Ahead • Gymnasium Marienstatt • Hamburger Sparkasse • HANSE Rent • Hapimag • Hertie Stiftung • H&R InfoTech • International INTAX • Körber-Stiftung • KPMG Wirtschaftsprüfungsgesellschaft • Lufthansa • Marriott Hotels in Deutschland • Novartis • NWZ • Postergalerie Hamburg •
 P. + R. Struve • PROMECON • Radisson Blu Hotel • ROBINSON Clubs • RTL • SPRINGER BIO-BACKWERK • Sotheby‘s • Stil.3 Designbüro • STS Sensoren Transmitter Systeme • Top Kopie • TUI Cruises • Voodoomedia • VOX • Weingut Freiherr von Gleichenstein •Winelink • WMF • u. v. m.

Projekt: „Pathogenetic impact of immune-
related cells in two models of neuronal ceroid 
lipofuscinosis (Batten disease)“
Forscher: Prof. J. Cooper, King‘s College London
Stipendiat: Thomas Kühl
Förderpartner: BCCG British Day e. V., BDFA, 
BDSRA

Projekt: „Strategy for identification of new the-
rapeutic targets for JNCL using yeast genetics“
Forscher: Dr. S. Mole, University College London
Stipendiatin: Mariana Vieira
Förderpartner: Auerbach Stiftung

Projekt: „Defining the role of the Golgi appara-
tus in juvenile NCL“  
(3. NCL-Forschungspreis)
Forscher: Dr. S. Mole, University College London
Stipendiat: Davide Marotta
Förderpartner: Charity-Dinner

Projekt: „Cell based systems as tools to 
understand pathogenesis and drug discovery 
in JNCL”  
(4. NCL-Forschungspreis)
Forscher: Prof. J. Cooper, Dr. B. Williams, King’s 
College London
Stipendiat: Greg Anderson
Förderpartner: Charity-Dinner, IMS Health
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Kennzahlen und Unterstützer 

Aastra DeTeWe • Behrens & G. Felsch • Alarmzentrale Hamburg • Amtsgericht Osnabrück • AstraZeneca • BECKOFFICE • Booz & Company • Braspack H. Latein • BUDNIKOWSKY • Dorit und Alexander Otto Stiftung • Eichhorn Bürohandel • FAZ • Fontenay Consulting & Assekuranz - Makler • 
Get Ahead • Gymnasium Marienstatt • Hamburger Sparkasse • HANSE Rent • Hapimag • Hertie Stiftung • H&R InfoTech • International INTAX • Körber-Stiftung • KPMG Wirtschaftsprüfungsgesellschaft • Lufthansa • Marriott Hotels in Deutschland • Novartis • NWZ • Postergalerie Hamburg •
 P. + R. Struve • PROMECON • Radisson Blu Hotel • ROBINSON Clubs • RTL • SPRINGER BIO-BACKWERK • Sotheby‘s • Stil.3 Designbüro • STS Sensoren Transmitter Systeme • Top Kopie • TUI Cruises • Voodoomedia • VOX • Weingut Freiherr von Gleichenstein •Winelink • WMF • u. v. m.

Projekt: „The Yeast model for Batten disease: 
BTN1, BTN2 and BTN3 and their critical role 
in endosome-Golgi protein retrieval“  
(1. NCL-Forschungspreis)
Forscher: Prof. J. Gerst, Dr. V. Kanneganti, Weiz-
mann Institute of Science, Rehovot
Stipendiat: Niv Dobzinski
Förderpartner: BILD-metropress-Golf-Cup, 
Charity-Dinner

Projekt: „Development of a cell-based assay 
for identifying downstream effectors of 
CLN3 and use in drug screening“
Forscher: Prof. J. Gerst, Weizmann Institute of 
Science, Rehovot
Stipendiatin: Osnat Zontag-Cohen
Förderpartner: BDSRA, BDFA

Projekt: „Dissecting the Molecular Basis of 
JNCL”
Forscher: Prof. B. Davidson, University of Iowa
Förderpartner: BDSRA

Projekt: „Translational Program for Adeno-
associated Virus-mediated Treatment for 
the Eye and CNS Manifestations of Juvenile 
Neuronal Ceroid Lipofuscinosis. I. Animal 
Efficacy Studies“
Forscher: Prof. R. Crystal, Weill Cornell Medical 
College, New York City
Förderpartner: BILD hilft e. V. – „Ein Herz für 
Kinder“ 

Projekt: „The Role of Altered Autophagy 
and Ubiquitin-Proteasome Function in NCL 
Disease Pathogenesis“  
(2. NCL-Forschungspreis)
Forscher: Prof. S. Walkley, Albert Einstein 
College of Medicine, New York City 
Stipendiat: Matthew Micsenyi
Förderpartner: Charity-Dinner

Projekt: „Funktionelle und morphologische 
Untersuchung der Netzhaut des CLN3-knock-in 
Mausmodells“
Forscher: Prof. K. Rüther, Charité Berlin
Förderpartner: Griebel-Stiftung

Projekt: „Funktionelle Untersuchung der 
Netzhaut und Therapie des CLN3-knock-in 
Mausmodells“
Forscher: Prof. K. Rüther, Charité Berlin
Förderpartner: Griebel-Stiftung

Projekt: „Pathogenetic impact of immune-
related cells in two models of neuronal ceroid 
lipofuscinosis (Batten disease)“
Forscher: Prof. R. Martini, Neurologische Klinik der 
Universität Würzburg
Stipendiat: Janos Groh
Förderpartner: R+W-Stiftung

Projekt: „Rolle der Immunaktivierung in der 
Netzhaut bei Neuronaler Ceroid Lipofuszinose“
Forscher: Prof. T. Langmann, Universität Köln 
Stipendiatin: Myriam Mirza
Förderpartner: Auerbach Stiftung

Projekt: „In vitro modeling of juvenile neuronal 
ceroid lipofuscinosis (jNCL): Patient fibroblasts 
and their reprogrammed derivatives as human 
models of jNCL“
Forscher: Prof. A. Storch, Dr. A. Hermann, TU 
Dresden
Stipendiatin: Xenia Lojewski
Förderpartner: Kunstauktion Frankfurt/Main, NCL 
Charity Run

Projekt: „Characterization of CLN3 and SorCS1 
interaction“
Forscher: Dr. G. Hermey, ZMNH, Hamburg
Stipendiatin: Sandra Oetjen
Förderpartner: AstraZeneca, Hamburger Sparkas-
se, Olympus Europa Stiftung

Projekt: „Combining high-content and high-
throughput imaging methods: innovative 
screening approach to search for JNCL disease 
modulators“
Forscher: Dr. M. Ruonala, Universität Frankfurt/M.
Stipendiat: Anton Petcherski
Förderpartner: R+W Stiftung

Projekt: „Targeting lymphocytes in two models 
of neuronal ceroid lipofuscinosis (Batten 
disease)”
Forscher: Prof. R. Martini, J. Groh, Neurologische 
Klinik der Universität Würzburg
Stipendiatin: Irene Spahn
Förderpartner: AstraZeneca

Projekt: „Lysosomale Speichererkrankungen, 
Molekulare Funktionsanalyse von CLN3 in vitro 
und in vivo“
Forscher: Prof. T. Braulke, Universitätsklinikum 
Hamburg-Eppendorf
Stipendiatin: Sandra Pohl
Förderpartner: Leo Service Day, Management-
Circle

Projekt: „Proteomic analysis of ceroid in Batten‘s 
disease (CLN3)“
Forscher: Prof. C. Korth, Universität Düsseldorf
Stipendiat: Philipp Ottis
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Ihre Ansprechpartner

Ansprechpartner

Dr. Frank Husemann
Dr. oec. publ. Frank Husemann studierte Wirtschaftwissenschaften 
in Zürich und Freiburg i.Br. Heute arbeitet er für einen international 
tätigen Anlagenbauer der Energiewirtschaft mit Sitz in Hamburg. 
Er ist Stiftungsgründer und führt den Vorsitz im Stiftungsrat.
Kontakt: +49 (0) 177 34 55 939, frank.husemann@ncl-stiftung.de 

Dr. Christian Borchard
Dr. rer. pol. Christian C. Borchard studierte an der Universität Hamburg 
Wirtschaftswissenschaften. Er ist als selbständiger Steuerberater in 
einer Hamburger Sozietät tätig und nimmt ehrenamtlich die steuer-
rechtlichen Interessen der NCL-Stiftung wahr.
Kontakt: +49 (0) 172 42 62 356, christian.borchard@ncl-stiftung.de

Alexander Rößler 
Alexander Rößler studierte Jura in Würzburg und Coimbra. Seit 2004 
ist er als Syndikusanwalt bei einem international agierenden Anla-
genbauer aus dem Bereich der Erneuerbaren Energien in Hamburg 
tätig. Seit März 2013 ist er Mitglied des Stiftungsrats der NCL-Stiftung. 
Kontakt: +49 (0) 172 2161 230, alexander.roessler@ncl-stiftung.de

Martin Hartleif
Dipl.-Betriebswirt Martin Hartleif studierte in Dortmund BWL. Seit 
2000 ist er in einer Steuerberatungspraxis in Dortmund selbständig. 
Als Mitglied des Old Table Dortmund unterstützt er die NCL-Stiftung 
seit ihrer Gründung, vor allem bei steuerrechtlichen Angelegenheiten.
Kontakt: +49 (0) 171 99 75 891, martin.hartleif@ncl-stiftung.de

Dr. Rainer Kuhn
Dr. rer. nat. Rainer Kuhn studierte Biologie an der Universität Düs-
seldorf. Er war über 20 Jahre in verschiedenen Positionen in der 
Pharmaforschung der Novartis AG in Basel tätig, zuletzt als Leiter der 
Forschung für neurodegenerative Erkrankungen. Heute ist er Inhaber 
der Redbark GmbH, einem unabhängigen Beratungsunternehmen 
für Forschung & Entwicklung, und Mitbegründer der Biotech-Firma 
IRBM-Promidis. Seit März 2013 ist er Mitglied des Stiftungsrats der 
NCL-Stiftung.
Kontakt:  +41 (0) 79 175 3224, rainer.kuhn@ncl-stiftung.de

Stiftungsrat

Martin Hartleif 

Dr. Rainer Kuhn

Alexander Rößler 

Dr. Frank Husemann 

Dr. Christian Borchard



Leiterin Fortbildung und Fundraising

Tiziana Serio
Tiziana Serio hat das Biologie-Studium an der Universität Würz-
burg mit dem Bachelor of Science abgeschlossen. Seit März 2013 
ist sie für die Bereiche „Fortbildung“ und „Fundraising“ verantwort-
lich.
Kontakt: +49 (0) 177 24 63 758, tiziana.serio@ncl-stiftung.de

„Damit das Mögliche Entsteht, 

muSS immer wieder das 

Unmögliche versucht werden.“
Hermann Hesse

Vorstand und Leiter Forschung

Dr. Frank Stehr 
Dr. rer. nat. Frank Stehr hat Biochemie/Molekularbiologie in Ham-
burg studiert. Seine Doktorarbeit führte er in Hamburg und Los 
Angeles im Bereich der Molekularen Medizin durch. Seit Novem-
ber 2003 arbeitet Dr. Frank Stehr hauptberuflich für die NCL-Stif-
tung im Bereich Forschung.
Kontakt: +49 (0) 178 34 16 057, frank.stehr@ncl-stiftung.de

Leiterin Event- und Projektmanagement

Tanja Stern
Tanja Stern hat langjährige Erfahrungen im Eventmanagement 
auf Unternehmens- wie auch auf Dienstleisterseite. Ergänzend 
hat sie ein Abendstudium im Bereich Marketing-Kommunikation 
absolviert. Seit Oktober 2013 ist sie für die Veranstaltungen der 
NCL-Stiftung zuständig. 
Kontakt: +49 (0) 163 51 09 785, tanja.stern@ncl-stiftung.de

Tanja Stern, Dr. Frank Stehr und Tiziana Serio 
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