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Wie ist der Verlauf der NCL-Erkrankung?

Verlust der Sehkraft
Geistiger Abbau

Wesensveranderung

Sprachlicher Abbau
Epilepsie

Pflegebedurftigkeit

Tod

Lebensjahre M
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Die NCL-Stiftung konzentriert sich auf kon-

krete Ziele und deren schnelle Umsetzung.

Ziele und Strategien

Fortbildung

e Symposia * NCL-Kongress
* Publikationen * Impulse setzen
» Arztl. Fortbildungen .+ Neutrale Ubersicht

 Stipendien * Benefiz-Aktionen
* NCL-Forschungspreis e Sponsoren
* Projekte * PR-Arbeit

FOrderung Fundraising
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Wer forscht woran?
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Wissenschaftliche Marktanalyse

Wer forscht GUberhaupt an dieser seltenen Krankheit?

 Literaturrecherche: Internet (orphanet, Pubmed...)
 Andere Selbsthilfegruppen

e Forscher...
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Vor allem in Europa und in den USA wird
an NCL geforscht.

O: NCL-Grund-

lagenforscher-
Labor
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Wissenschaftliche Marktanalyse

Was fehlt? Wer fehlt? Was will ich?

e Patienten / Betroffene und Forscher befragen
e Grundlagenforschung, Vernetzung,
Versorgungsforschung...
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Wie kann ich die Forschungs-

licke schliel3en?

Entwicklung von (Forder)-MalRhahmen

e Budget festlegen

e \Von anderen lernen:

. Das Rad nicht neu erfinden.*
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Beispiele fur Fordermallnahmen

Indirekte MalRnahmen

- Offentlichkeitsarbeit

e Integration in Lehre

 Fortbildungen

 Informationsplattformen / Social networks

» Aktive Vernetzung von Laboren (Uni, Firmen)

[ ] Y I . I P _

* Interessensvertretung
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Wir informieren die breite Offentlichkeit.
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Zu spit fur Tim. Zu frih fir andere ?

Krankheiten wie das
Batten-Syndrom lassen
Nervenzellen quilend
langsam sterben. Direkt
ins Hirn injizierte
Stammzellen sollen
helfen - eine Therapie
auf dem Priifstand.

VON SASCHA KRREBERG

Es beginnt wie in jeder anderen Fi
milie auch. Ein Baby wiichst heran,
krabbelr los, brabbelt die ersten
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Wissen, Denken, Pipetticren
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Die NCL-Stiftung vernetzt Forscher.

Ruther \'
(Berlin) |
e —

Merz
| (Frankfurt) )

Pearce
(Rochester, USA)

' Novartis |
(Basel)
s s
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Beispiele fur Fordermallnahmen

Direkte Mal3nahmen
e Finanzierung von Auslandsaufenthalten
« Wissenschaftler-Treffen
* Forschungsstipendien
» Gerateanschaffungen
e Forschungspreise
e FOrderung von Netzwerken

o Stiftungsprofessur
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Kooperative Forschungsforderung
aus Sicht der NCL-Stiftung

Stiftungen Universitaten

Firmen




FOordermoglichkeiten

Krankheitsspezifische Nationales Aktionsbundnis fir
Netzwerke Menschen mit Seltenen Erkrankungen

- E-Rare ] D?DE
» EURORDIS Zentren A
* Freiburg
FordertOopfe
- BDSRA _
« BDFA » Einzelverf.
« NCL Gruppe '?;:Bd ot
* Pro Retina Stiftungen Firmen g o IETEET

 Klin. For.gr.

e E. Luise und H. Kohler Stiftung * GSK

 care for rare foundation » Pfizer

» Stiftung Kindness for Kids - Genzyme... M
« Tom Wahlig Stiftung N forLite NeL




Wie kann die Forschung im Bereich der Seltenen
Insgesamt weiter voran gebracht werden?
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Unsere Vision:

Bis 2020 haben wir eine erste Therapie.
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Vielen Dank fur lhre
Aufmerksamkeit!




