
KURZPROFIL

NCL-Stiftung
Holstenwall 10
20355 Hamburg
T: 040-35004491
F: 040-35004493
www.ncl-stiftung.de

Mitglied der



ZUSAMMENFASSUNG

NCL ist die Abkürzung für eine sehr seltene Stoffwechselkrankheit mit 
tödlichem Verlauf (Neuronale CeroidLipofuszinose).

Gleichzeitig steht diese Abkürzung für das Leitbild einer jungen Hamburger 
Stiftung, die sich der gezielten Bekämpfung dieser Krankheit widmet. Denn für 
die leidtragenden Kinder, ca. 400 in Deutschland, ist es ein National Contest
for_Life.

Trotz realistischer Therapiechancen ist NCL bislang unheilbar. Denn die 
Betroffenen haben kaum Fürsprecher auf Seiten des Staates, der Industrie 
oder privater Förderer. Auf medizinischer Seite fehlt das koordinierende 
Netzwerk, welches hilft, weltweit vorhandenes Wissen zu bündeln.

Ziel der Stiftung ist es daher, durch einen eigenen Naturwissenschaftler 
die Erarbeitung neuer Ergebnisse zu forcieren, konsequent zu verbinden und 
Heilung zu ermöglichen.

Ausschlaggebend für die Stiftungsgründung war die Diagnose der Krankheit 
bei Tim Husemann, dem Sohn des Stifters, Ende des Jahres 2001. 
Maßgebliche Promotoren der Stiftung sind die internationalen Serviceclubs 
Round Table und Lions. 



Der Verlauf der Krankheit „JNCL“ ist bekannt.
Er führt unweigerlich zum Tod.  

Krankheitsverlauf der juvenilen NCL
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Massives Absterben der Neuronen im Gehirn.

Gesundes Gehirn NCL-geschädigtes Gehirn



Tims Schicksal

Sommer 2001: Ein „R“ wird zu einem „P“ wie 
Papa. Erste (häufige Fehl-) Diagnose: RP. 
Retinitis Pigmentosa, eine Augenkrankheit,
die ebenfalls zur Erblindung führt.

Herbst 2001: Nach einer Blut- und einer 
humangenetischen Untersuchung wird die 
tödliche Stoffwechselkrankheit NCL
diagnostiziert. 

Winter 2001: Mit Unterstützung von Round 
Table startet Tims Vater eine Projektinitiative 
gegen NCL. Ein Wettlauf mit der Zeit beginnt, 
der National Contest for Life_NCL. 

Sommer 2002: Die NCL-Stiftung wird
gegründet. Tim hat inzwischen schon 90% 
seiner Sehfähigkeit verloren.



Tims Schicksal

Frühling 2003: Tim 8. Geburtstag. In weniger 
als 2 Jahren hat er sein Augenlicht verloren. 
Und das ist erst der Anfang.

Frühling 2005: Tim ist mittlerweile 10 Jahre alt 
und besucht eine Blindenschule. Seit er nicht 
mehr mit seinen Freunden draußen herumtollen 
kann, sind seine Stofftiere ihm wieder sehr 
wichtig geworden. Es gibt erste Anzeichen,
dass seine Gedächtnisleistung abnimmt.

Frühjahr 2006: Gerade hatte Tim seinen 11. 
Geburtstag. Seine Schritte werden immer 
kürzer. Das Gehen fällt ihm schwer. Die 
Sprache leidet auch unter der Krankheit.



Ähnliche Erkrankungen werden bereits erfolgreich 
behandelt, nicht jedoch NCL.

Die Krankheitsursachen und Therapiemöglichkeiten

• Zellersatz: Gabe von neuronalen 
Stammzellen.

Der Kampf gegen die Krankheit ist ein Wettlauf gegen 
die Zeit. 

• Medikation: Einsatz 
vorhandener, gegen 
vergleichbare Krankheiten 
erfolgreich eingesetzte 
Medikamente.

• Tiermodelle: Simulation der 
Krankheitsmechanismen.

• NCL-Kinder haben einen Gendefekt.

• Es fehlt ein
einzelnes Protein.

• Betroffen sind erst die Augen, dann das Gehirn.

• Sukzessive gehen die Körperfunktionen
verloren. Zuletzt die Atmung.

• Dadurch lagern 
sich unlösliche 
Schadstoffe ab.

• Die Zellen sterben 
ab. Für immer.

Was verursacht den Krankheitsverlauf? Was kann man tun?

• Gentherapie: Transport des 
intakten Gens in alle Zellen.



Der Vorstand setzt sich aus Steuerberatern und einem 
Betriebswirt zusammen.

Stiftungsorgane: Vorstand

Dr. Frank Husemann: Bis 2005 war er als Strategieberater bei 
Accenture tätig. Heute engagiert er sich für einen international 
tätigen Anlagenbauer der Energiewirtschaft mit Sitz in Hamburg.

Er ist Gründer und Stifter der NCL-Stiftung. 

Martin Hartleif: Dipl.-Betriebswirt, selbstständiger Steuerberater in 
Dortmund. Martin Hartleif ist Mitglied von Round Table (Dortmund).

Dr. Christian Borchard: Selbständiger Steuerberater einer 
Hamburger Sozietät.



Die Stiftung gegen NCL soll gezielt helfen.
Der Stiftungszweck ist vergleichsweise eng gefasst.
Dieses ermöglicht eine zielorientierte Mittelverwendung. 

Die statutarisch festgehaltene Aufgabe ist es, durch Anstellung 
mindestens eines qualifizierten Wissenschaftlers,

• die Bekanntheit von NCL zu erhöhen, um die Früherkennung der 
Krankheit zu ermöglichen,

• ein NCL-Netzwerk medizinischer Spezialisten aufzubauen, um das 
national und international vorhandene Know-how zu sammeln und 
zu koordinieren,

• medizinische Heilungsansätze für NCL durch kooperative 
Forschungsinitiierung zu entwickeln und zu verfolgen sowie

• breite Öffentlichkeitsarbeit und Fundraising zu betreiben.



Die Stiftung gegen NCL soll gezielt helfen.Ziel: Früherkennung & Vermeidung von Fehldiagnosen

Weg:

1. Ausrichtung Ärztlicher Fortbildungen & Initiierung von Vorträgen
• Augenärzte: Veröffentlichung, Bonn, Zürich
• Humangenetiker: Kiel, Rostock
• Kinderpsychiater/-psychologen: Örebro
• (Neuro)pädiater: Bremen, Erlangen, Tübingen, NCL-Merkblatt
• Neurologen: Neurowoche, Veröffentlichung

2. Integration in die Lehre
• Schüler, Referendare, Lehrer: Biologie up-to-date
• Studenten (Biologie, Biochemie, Medizin)



Die Stiftung gegen NCL soll gezielt helfen.
Erstellung von Informationsmaterial und dessen gezielte 
Verteilung

Fundus mit charakteristischer 
Schießscheibenmakulopathie.

NCL-Merkblatt



Die Stiftung gegen NCL soll gezielt helfen.Ziel: Auf- und Ausbau eines wissenschaftlichen Netzwerkes 

Weg:

1. Ausrichtung des Nationalen NCL-Kongresses

• 6. NCL-Kongress: 11. Oktober 2007, München

2. Gezielte Kontaktaufnahme zu Wissenschaftlern

• Blut-Hirn-Schranke-Treffen: 2.-4. Mai 2005, Bad Herrenalb

• Göttinger Symposium: 27.-28. Mai 2005

• Int. NCL-Kongress: 5.-8. Juni 2005, Helsinki

• Stammzell-Symposium: 27. September 2005, Berlin



Die Stiftung gegen NCL soll gezielt helfen.Ziel: Entwicklung medizinischer Heilungsansätze 

Weg: Kooperative Forschungsinitiierung

• Co-finanziertes Doktorandenstipendium (Stiftung / Uni)
„Analyse der Expressionsveränderungen von Genen im Gehirn der 
CLN3 defekten Mäuse. Aufklärung der unbekannten Funktion des 
CLN3-Proteins.“
(S. Pohl, AG Prof. Braulke, UKE, Hamburg)

• Co-finanziertes Forschungsprojekt (Stiftung / Stiftung)
„Funktionelle und morphologische Untersuchung der Netzhaut des 
CLN3-knock-in Mausmodells.“ (Prof. Rüther, Charité, Berlin)

• Eigeninitiative
„Untersuchung des Alterungsprozesses der Neurone am C. 
elegans-Modell.“ (APOPIS; Prof. Baumeister, Universität Freiburg)



Die Stiftung gegen NCL soll gezielt helfen.Ziel: Öffentlichkeitsarbeit und Fundraising

Weg: Regionale und bundesweite Kampagnen

• Rotaract
Bundesweite Spendendosenaktion (Patenschaften)

• Charity-Dinner „Cooking for Kids“
Tim Mälzer, wechselnde Schirmherrschaften

• Galaball der Immobilien in Wiesbaden
Schirmherrschaft Oberbürgermeisterin Petra Roth

• Benefiz-Kunstauktion
Hamburg Marriott Hotel

Berichterstattungen: Hamburger Abendblatt, 
GenomXpress; Stiftungsbroschüre, Internetseite



• Dimension der Krankheit (Brutalität, Zwangsläufigkeit, Tod)
• Ohnmacht der Betroffenen (physisch, psychisch und finanziell)

Krankheits-
merkmale

Fehlende 
Alternativen

• Mittelknappheit klinischer Forschung und öffentlicher Förderung 
• Fehlender ökonomischer Anreiz für die Pharmaindustrie

• Erfolge bei verwandten Krankheiten
• Existenz konkreter Ideen und Heilungsansätze

Erfolgs-
aussichten

Persönliches 
Engagement

Stiftungs-
konzept

• Plan- & Finanzierbarkeit  (trotz fehlender Ergebnisgarantie)
• Neue, erfolgreiche Form der Krankheitsbewältigung

• Motivierter, qualifizierter Vorstand (Betroffenheit)   
• Hoher, ehrenamtlicher Einsatz anerkannter Experten

150 mal 20 Jahre mit NCL sind 3.000 Jahre Leiden.
Gründe für ein Engagement gegen NCL

Helfen Sie mit?
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