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Zwei neue Zentren:

Bundesforschungsministerin Professorin Annette Schavan hat Mitte Januar an der Universitat Ulm zwei Forschungsinstitute eréffnet: Das
ALS-Forschungszentrum und das Virtuelle Institut der Helmholtz-Gemeinschaft ,,RNA Dysmetabolismus bei Amyotropher Lateralsklerose

und Frontotemporaler Demenz*.
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Freude tiber die beiden neuen Forschungsinstitute (v.1.): Prof. Wim Robberecht (Universitat Leuven), Prof. Pierluigi Nicotera, Vorstandsvorsitzender des DZNE, Prof. Albert Ludolph, Arztlicher
Direktor der Klinik fir Neurologie (RKU) sowie Direktor des ALS-Forschungszentrums, Bundesforschungsministerin Prof. Annette Schavan, Prof. Jirgen Mlynek, Prasident der Helmholtz-
Gemeinschaft, Prof. Gerd Kempermann (DZNE Dresden, Sprecher des Virtuellen Instituts) und der Ulmer Universitatsprasident Prof. Karl Joachim Ebeling

Im ALS-Forschungszentrum soll unter Lei-
tung von Professor Albert Ludolph, Arztli-
cher Direktor der Ulmer Universitdtsklinik
fir Neurologie, die degenerative Nerven-
krankheit Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS) erforscht werden.

Bei ALS-Patienten fiihrt eine Schadigung
der Motoneurone zu Muskelschwund und
Lahmungen. Ludolph bezeichnete die
Amyotrophe Lateralsklerose als ,eine der
aggressivsten Krankheiten der Medizin“.
Oft sind Patienten auf einen Rollstuhl
angewiesen, konnen im fortgeschrittenen
Stadium nicht mehr selbststandig atmen und
fihlen sich ,eingesperrt im eigenen Kor-
per“. Dabei ist die unheilbare Krankheit gar
nicht so selten: In Deutschland sind drei
bis acht Personen von 100 0oo Einwohnern
betroffen. Prominente ALS-Patienten sind
der 2007 verstorbene Kiinstler J6rg Immen-
dorff sowie der ,,langzeitiiberlebende* bri-
tische Physikprofessor Stephen Hawking.
Das neu eingerichtete Forschungszentrum
wird von der Medizinischen Fakultdt der

Uni Ulm, der Charcot-Stiftung und dem
Land Baden-Wiirttemberg finanziert.
Unabhédngig, aber in enger Zusammenar-
beit mit dem ALS-Zentrum, sollen Mitglie-
der des Virtuellen Helmholtz-Instituts neu-
artige Diagnose- und Therapieverfahren
der ALS und der Frontotemporalen Demenz
(FTD) in die Anwendung iibertragen. Neben
den Universitdten Ulm, StraBburg (Frank-
reich) und Umed (Schweden) gehort das
Deutsche Zentrum fiir neurodegenerative
Erkrankungen (DZNE) zum Institut.
Obwohl Symptome der Frontotemporalen
Demenz eher Verhaltensauffalligkeiten als
korperliche Beeintrachtigungen umfassen,
scheinen die Krankheitsbilder ALS und FTD
zusammenzuhdngen: Bei beiden Patienten-
gruppen lassen sich ndmlich dhnliche neu-
ropathologische Marker nachweisen. Laut
Professor Ludolph macht die FTD immerhin
zehn bis 15 Prozent der Demenzerkrankun-
gen aus. Erkenntnisse zu Mechanismen bei-
der Bilder kdnnten eines Tages auf weitere
neurodengenerative Krankheiten ibertra-

gen werden. Das betonte auch Professor
Gerd Kempermann (DZNE Dresden), Spre-
cher des Virtuellen Helmholtz-Instituts, bei
der feierlichen Er6ffnung.

Der Ulmer Universitdtsprasident Professor
Karl Joachim Ebeling zeigte sich hoch
erfreut tiber die Neugriindungen: ,Heute
ist ein guter Tag fiir die Ulmer Medizin, die
Neurologie und die gesamte Universitat.
Die Einrichtung beider Institute verdeut-
licht den Erfolg der neurowissenschaftli-
chen Forschung von Professor Ludolph und
seinen Mitarbeitern.”

In der klinischen ALS-Forschung ist die Uni-
versitdt Ulm seit Jahren fiihrend. Unter
anderem konnen die Wissenschaftler auf
ein grofles Patientenkollektiv im ALS-
Register Schwaben zuriickgreifen. ,Ich
freue mich, dass wir in Ulm neben dem
Helmholtz-Institut fir Elektrochemische
Energiespeicherung und einem virtuellen
Institut im Bereich Krebsforschung ein wei-
teres Zentrum der Gesundheitsforschung
einrichten®, betonte dann auch der Prési-
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dent der Helmholtz-Gemeinschaft, Profes-
sor Jurgen Mlynek. Bundesforschungsmi-
nisterin Annette Schavan bezeichnete die
Eréffnungsfeier als ,,wunderbares Ereignis
in den ersten Tagen des neuen Jahres“. Die
junge Universitdt Ulm sei durch ihre unge-
wohnliche Dynamik ,der Stolz der Stadt®.
Unter den Gratulanten waren weiterhin der
DZNE-Vorstandsvorsitzende  Professor
Pierluigi Nicotera, Ministerialdirigent Dr.
Heribert Knorr (Landesministerium fiir Wis-
senschaft, Forschung und Kunst) und Horst
Ganter, Geschaftsfiihrer der Gesellschaft
fiir Muskelkranke.

Fur musikalische Intermezzi sorgte die Pia-
nistin Susanne Wendel, deren Vater an ALS
gestorben ist.

Im anschlieenden Festvortrag verdeut-
lichte Professor Wim Robberecht aus dem
belgischen Leuven Meilensteine der ALS-
Forschung. Er gilt als einer der fiihrenden
Wissenschaftler auf diesem Gebiet und
regte an, im Kampf gegen das tiickische
Nervenleiden noch interdisziplindrer zu
arbeiten. Ein wichtiger Forschungsbeitrag
konnte aus Ulm kommen: Heiko Braak,
Seniorprofessor an der Universitatsklinik
fiir Neurologie/Zentrum fiir Klinische For-
schung, definiert gerade Stadien, mit
denen sich der ALS-Verlauf einteilen ldsst.
Seine ,,Braak-Stadien“ zur Klassifikation
der Alzheimer- und Parkinson-Phasen wer-
den seit vielen Jahren international ver-
wendet. ab
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Das Deutsche Zentrum fiir Neurodegenera-
tive Erkrankungen (DZNE) ist eine Einrich-
tung der Helmholtz-Gemeinschaft. Wissen-
schaftler des Zentrums erforschen Ursa-
chen von Erkrankungen des Nervensystems
und entwickeln neue Therapie- und Pflege-
strategien. In allen Forschungsbereichen
arbeitet das DZNE an Standorten in Berlin,
Bonn, Dresden, Gottingen, Magdeburg,
Miinchen, Rostock/Greifswald, Tiibingen
und Witten eng mit Universitaten, Kliniken
sowie weiteren wissenschaftlichen Einrich-
tungen zusammen. eb

ALS-Patient Peter Hackebeil:

Eigentlich fing alles ganz harmlos an: 2009
bemerkte Peter Hackebeil bei sich einen
ungewdhnlich starken Speichelfluss. Die
Hals-, Nasen- und Ohrenérztin in seinem Hei-
matort Bad Soden verschrieb schleimlgsen-
de Medikamente. Doch irgendwie wollte die
Medizin nicht richtig wirken. Die Wiesbade-
ner HNO-Klinik, in der sich der damals 66-)ah-
rige anschlieBend untersuchen lie, uber-
wies ihn in die Neurologie. Dann dauerte es
nicht mehr lange, bis die niederschmetternde
Diagnose feststand: ,,Sie haben Amyotrophe
Lateralsklerose, rechnen sie mit etwa zwei
Jahren“, sagte der behandelnde Arzt.

Peter Hackebeils Ehefrau Lissi, die bei dem
schweren Gesprdch dabei war, bezeichnet
die Diagnose als ,Schlag ins Gesicht®. Mit
einer Broschiire {iber die ihnen bis dato
unbekannte Krankheit ALS verlief} das Ehe-
paar die Klinik. In den kommenden Wochen
folgten zahlreiche Untersuchungen. Peter
Hackebeil ging es damals noch so gut, dass
er seine Tochter in Neuseeland besuchen
konnte. Er beschloss die Krankheit zu igno-
rieren. Wenige Monate spater lie3 sich sein
Leiden, eine bulbadre ALS, die mit Sprach-
und Schluckstérungen beginnt, nicht mehr
verbergen: Der Unternehmer konnte kaum
mehr telefonieren, und Kundenbesuche
waren nicht mehr moglich. Akupunktursit-
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Peter Hackebeil

zungen brachten Peter Hackebeil kurzzeitig
Linderung. Im Laufe der Erkrankung lie er
sich auBerdem von Logopdden und Physio-
therapeuten behandeln. Trotzdem war seine
Halsmuskulatur bald so schwach, dass er
auf Kopfstiitzen angewiesen war. Nahrung
nahm er {iber eine Sonde zu sich.

Inzwischen hatte sich Lissi Hackebeil nach
ALS-Spezialisten erkundigt. Bei ihren
Recherchen war sie auf Professor Albert
Ludolph, Arztlicher Direktor der Ulmer Uni-
versitatsklinik fiir Neurologie, gestoBen. Die
richtige Entscheidung, wie sie bis heute fin-
det: ,,In der Ulmer Neurologie fiihlte sich

mein Mann gut aufgehoben. Professor
Ludolph hat sich immer Zeit genommen und
uns gut tiber ALS aufgeklart. Die dreistiindi-
ge Anfahrt war kein Problem*, erinnert sich
Lissi Hackebeil, die in Langenau geboren ist.
Bei den regelmdfBigen Besuchen in der
Donaustadt wurden Peter Hackebeils Refle-
xe und seine Sauerstoffsattigung tiberpriift.
Die Arzte verschrieben ihm das ALS-Stan-
dardmedikament Rilutek.

Als es dem Bad Sodener immer schlechter
ging, kam auch das sensible Thema Patien-
tenverfiigung auf den Tisch. Sprechen konnte
Peter Hackebeil zu diesem Zeitpunkt nicht
mehr. Mit seiner Frau kommunizierte er tiber
Zeichensprache oder schrieb Botschaften auf
einen Notizblock. Auf einen Rollstuhl war der
Unternehmer — anders als viele Patienten mit
spinaler ALS - allerdings nie angewiesen. Bis
zuletzt konnte er selbststandig, wenn auch
mit einem Rollator, laufen. Rund zwei Jahre
nach der Diagnose, im September 2011, war
Peter Hackebeil nach einem Spaziergang
plotzlich schwindelig. Der wenig spater geru-
fene Notarzt konnte nur noch seinen Tod
feststellen. Bis heute ist seine Ehefrau Lissi
dem Ulmer Universitdtsklinikum in Dankbar-
keit verbunden. Sie steht einer ALS-Selbsthil-
fegruppe vor und hat das Ziel, die relativ sel-
tene Krankheit bekannter zu machen. ab



