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Karl-Heinz Zacher ist
Grindungsmitglied und Initiator
der Stiftung. Seit 2012 hat er
sich der Erforschung der
Amyotrophen Lateralsklerose
verschrieben. Sein Ziel: bald-

maéglichst eine zuverldssige : |
Diagnose und zielgerichtete \

Wer

Therapie der ALS zu \ !\

ermdglichen. \

elg

ie Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) z&hlt
mit etwa 8000 Betroffenen in Deutschland zu
den seltenen Erkrankungen. Jahrlich werden
in Deutschland rund 2000 Erkrankungen neu
diagnostiziert, gleichzeitig sterben genauso viele Menschen
daran. Die Uberlebenszeit eines ALS-Patienten betrigt
etwa zwei bis fiinf Jahre. Bei der neurodegenerativen Er-
krankung kommt es infolge des Ausfalls des oberen (und
spater auch des unteren) Motoneurons zum voranschrei-
tenden Muskelschwund. Eine Therapie gibt es bislang
nicht. Oftmals fangen die frithen Symptome harmlos an, so
auch bei Nina Zacher, Ehefrau von Karl-Heinz Zacher und
Mutter von vier Kindern. Nach einem Skiurlaub verspiirte
sie Schmerzen und ein Taubheitsgefithl im Daumen, an-
fangs dachte sie als Ursache noch an eine Prellung. Doch
die Symptome blieben und so begann eine Odyssee von
Arztbesuchen, neurologischen Untersuchungen und sogar
Operationen.
ALS als Diagnose erfolgt im Ausschlussverfahren und
wird somit erst spit diagnostiziert. Die Krankheit ist seit
iiber 100 Jahren bekannt und in den letzten Jahrzehnten
wurden weltweit zahlreiche Untersuchungen und Stu-
dien durchgefiihrt. Aufler fiir eine seltene Unterform der
sogenannten familidren ALS, welche vererbbar ist, bleibt
die Ursache der wesentlich hdufiger auftretenden spora-
dischen ALS bis heute unbekannt. Einig ist man sich
heute nur, dass es sich um eine multifaktorielle Erkran-
kung handeln muss. Aus dieser Unzufriedenheit und
dem unausweichlichen Tod von Ehefrau Nina, griindete
Karl-Heinz Zacher zusammen mit Professor Christian
Schreiber (ebenfalls an ALS erkrankt) und Dr. Heiko Ott
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Der Name faceALS wurde bewusst
gewadhlt, denn bis zu ihrem Tod war
es das Anliegen der erkrankten Nina
Zacher, der Ehefrau von Karl-Heinz
Zacher, durch zahlreiche 6ffentlich-
keitswirksame Artikel und Blogs der
Krankheit ein Gesicht zu geben und
die Gesellschaft zu sensibilisieren.
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im Mai 2015 die Initiative faceALS.
Es war Ninas Wunsch, dieser seltenen
Krankheit ein Gesicht zu geben und in
der Gesellschaft auf die dramatischen
Folgen fiir Patienten und Angehérige
aufmerksam zu machen. Solange es ihr
Koérper noch ermdéglichte, nahm sie an
TV-Shows teil, und schrieb selber einen
Blog auf Facebook. Nach Ninas Tod be-
schiftigte sich Karl-Heinz Zacher inten-
siv mit der Griindung einer Stiftung. Seit
2017 existiert die faceALS Stiftung und
beschiftigt wissenschaftliche Mitarbeiter
in eigenen Laboren. Ihr steht ein einzig-
artiges Verfahren, die Toponom-Kartie-
rung, zur Verfiigung. Bisher gelang es
den Forschern durch vielversprechende
Ergebnisse aus Vorversuchen einen be-
stimmten Zelltyp zu identifizieren. Sollte
sich dies in einer geplanten Studie in
enger Zusammenarbeit mit der Univer-
sitatsklinik Ulm, der LMU und der TUM
in Miinchen sowie der Charité in Berlin
als erfolgreich erweisen, wire dies der
erste Schritt fiir eine frithzeitige Diagno-
semoglichkeit und eine daraus ableit-
baren Therapie.



