fur menschen mit muskeldystrophie

,Menschen mit Muskeldystrophie gehéren zu den Waisen des Gesundheitswesens:
Sie haben keine Lobby, es gibt keine Therapieméglichkeiten und zu wenig Forschung.
Daher benétigen sie unsere besondere Aufmerksamkeit und Unterstiitzung.”

Siegfried Heimer

Bielefeld im September 2017

Stiftungsbrief #2: Neuer Stiftungsprofessor am Heimer-Institut

Liebe Freunde & Forderer der heimer stiftung.

Im letzten Stiftungsbrief habe ich darlber informiert,
was das Ziel der heimer stiftung fiir Menschen mit
Muskeldystrophie ist: Die Betroffenen und Angehori-
gen zu unterstiitzen und vor allem die Ursachen- und
Therapieforschung voranzubringen. Im Zentrum un-
serer Arbeit steht daher die Ausstattung des Heimer-
Instituts fir Muskelforschung, das wir vor drei Jahren
am Berufsgenossenschaftlichen Universitatsklinikum
Bergmannsheil in Bochum gegriindet haben. Hier
werden, wie berichtet, Forschungsaktivitaten der
Neurologischen Klinik des Bergmannsheils gebiindelt,
um die Behandlung muskelkranker Menschen zu
verbessern.

Stiftungsprofessur nun besetzt

In diesem Stiftungsbrief kann ich dariber berichten,
dass die am Heimer-Institut ausgeschriebene Stif-
tungsprofessur fur Translationale Myologie zum 1.
Mai 2017 besetzt wurde. Hierauf sind wir, der Vor-
stand und das Kuratorium der heimer stiftung, be-
sonders stolz. Ohne die finanzielle Unterstltzung
unserer Freunde & Foérderer ware dies ganz sicher
nicht moglich gewesen. Dafiir mein herzliches Danke-
schon! Mein Dank gilt auch Prof. Dr. Martin Tegent-

hoff, Kuratoriumsmitglied der Stiftung, sowie Prof. Dr.

Matthias Vorgerd, Leiter des Heimer-Instituts, flir die
Begleitung des aufwandigen Berufungsverfahrens.

Die Berufungskommission und der Fakultatsrat Medi-
zin der Ruhr-Universitat Bochum haben sich bei der
Besetzung der Stiftungsprofessur fur Prof. Dr. Chris-
toph Clemen ausgesprochen.

Prof. Dr. med. Christoph S. Clemen
Heimer-Forschungsprofessor fiir Translationale Myologie

Er kann nun seine bisherigen Arbeiten an der Univer-
sitat Koln in Bochum erweitern. ,Mit Freude habe ich
den Ruf auf die Stiftungsprofessur angenommen. Am
Institut sehe ich grof3artige Méglichkeiten, die Grund-
lagenforschung und vor allem die Entwicklung von
Therapiekonzepten voranzutreiben“. Prof. Dr.
Matthias Vorgerd beschreibt die neue Perspektive am
Heimer-Institut auf einem Pressegesprach so: ,Nun
ist es moglich, laufende aber auch neue Forschungs-
projekte auf allen Ebenen von der Grundlagen- bis hin
zur patientenorientierten Forschung deutlich nach
vorne zu bringen.”

{

Vertreterinnen und Vertreter der heimer stiftung, des
Heimer Instituts und des Bergmannsheils anldsslich des
Pressegespréchs am 7.9.2017 und im Gesprdch mit Herrn

Wittkamp, Patient am Muskelzentrum

Prof. Dr. Clemen wird zusammen mit einer ebenfalls
neu zu besetzenden labortechnischen Assistenzstelle
das Team des Heimer-Instituts verstarken. Die
heimer stiftung tragt die gesamten Personalkosten
far die kommenden fiinf Jahre: rund 600.000 Euro. Im
Anschluss ist die Finanzierung durch das Universitats-
klinikum Bergmannsheil dauerhaft gesichert.



Heimer-Institut mit neuer Homepage

Das Heimer-Institut ist nun auch mit einer aktualisier-
ten Homepage www.heimer-institut.de im Internet
prasent. Hier werden die Forschungsprojekte darge-
stellt. Herausragend sind die Veroffentlichungen in
hochrangigen internationalen Fachjournalen, die in
der Rubrik Publikationen aufgefiihrt sind. Sie doku-
mentieren die neuen Erkenntnisse im Bereich der
neuromuskularen Forschung, die am Institut gewon-
nen wurden.

Muskelforschung am Bergmannshell
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Rare Disease Day 2017

Auf der Homepage der heimer stiftung www.heimer-
stiftung.de haben wir im Februar 2017 auf den dies-
jahrigen internationalen Tag der seltenen Erkrankun-
gen, den Rare Disease Day, hingewiesen. Als selten
gilt eine Erkrankung, wenn nicht mehr als 5 von

fir menschen mit muskeldystrophie

10.000 Menschen betroffen sind; hierzu zéhlt auch
die Muskeldystrophie. Initiiert vom europdischen
Netzwerk fiir , die Seltenen” EURODIS, beteiligen sich
Uber 90 Lander am jahrlichen Aktionstag.

Unter www.rarediseaseday.org lasst sich Ndheres
hierzu lesen: Der internationale Aktionstag stand
dieses Jahr unter dem Motto Forschen hilft heilen,
was die Ausrichtung unserer Stiftung bestatigt. Ziel ist
es, die Offentlichkeit, politische Entscheider, For-
schungsinstitute und Pharmaunternehmen auf die
schwierige Situation der Erkrankten aufmerksam zu
machen, die oft lange auf eine richtige Diagnose und
mogliche Behandlungen warten miissen.
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Auch die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen,
ACHSE e.V., ist hier aktiv. Die ACHSE ist ein Dachver-
band, der Mitgliedsorganisationen berat und politisch
vertritt — und die heimer stiftung ist Mitglied. Die
ACHSE war z.B. federfiihrend beim Nationalen Akti-
onsplan fir Menschen mit seltenen Erkrankungen.
Der wurde 2013 mit dem Bundesgesundheitsminister
vorgestellt. Mit Glber 50 MaRnahmen werden seitdem
z.B. die Therapie- und Versorgungsforschung, die
Informationslage oder die arztliche Weiterbildung zu
,den Seltenen” verbessert.

Nicht nur in der heimer stiftung, auch im gesund-
heitspolitischen Umfeld ist also einiges in Bewegung.

Bis zum nachsten Stiftungsbrief verbleibe ich auch im
Namen von Vorstand und Kuratorium mit herzlichen
Griil3en,
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