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Wie ist der Verlauf der NCL-Erkrankung?  g

Verlust der Sehkraft

Wesensveränderung

Geistiger Abbau 

Wesensveränderung

Sprachlicher Abbau

Epilepsie

Pflegebedürftigkeit
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Die NCL-Stiftung konzentriert sich auf kon-
krete Ziele und deren schnelle Umsetzungkrete Ziele und deren schnelle Umsetzung.
Ziele und Strategien

Fortbildung Forschung

Ziele und Strategien

Fortbildung Forschung

• Symposia • NCL-Kongress

NCL

y p
• Publikationen
• Ärztl. Fortbildungen

g
• Impulse setzen
• Neutrale Übersicht

NCL-
Stiftung

• Stipendien • Benefiz-Aktionenp
• NCL-Forschungspreis
• Projekte

• Sponsoren
• PR-Arbeit

Förderung Fundraising



Wer forscht woran?



Wissenschaftliche Marktanalysey

Wer forscht überhaupt an dieser seltenen Krankheit?

• Literaturrecherche: Internet (orphanet, Pubmed…)

• Andere Selbsthilfegruppen

• Forscher…



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

: NCL-Grund-
lagenforscher-
Labor



Wissenschaftliche Marktanalysey

Was fehlt? Wer fehlt? Was will ich?

• Patienten / Betroffene und Forscher befragen
• Grundlagenforschung Vernetzung• Grundlagenforschung, Vernetzung,  
Versorgungsforschung…



Wie kann ich die Forschungs-
lücke schließen?lücke schließen?

Entwicklung von (Förder)-Maßnahmen

• Budget festlegen

V d l• Von anderen lernen:

„Das Rad nicht neu erfinden.“„ as ad c t eu e de



Beispiele für Fördermaßnahmenp

I di kt M ß hIndirekte Maßnahmen

Ö• Öffentlichkeitsarbeit

• Integration in LehreIntegration in Lehre

• Fortbildungen

• Informationsplattformen / Social networks

• Aktive Vernetzung von Laboren (Uni, Firmen)

Interessensvertretung• Interessensvertretung



Wir informieren die breite Öffentlichkeit.



Die NCL-Stiftung vernetzt Forscher.g

Rüther
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Pearce 
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Merz 
(Frankfurt)
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: (NCL) Labor: (NCL)-Labor



Beispiele für Fördermaßnahmenp

Di kt M ß hDirekte Maßnahmen

• Finanzierung von AuslandsaufenthaltenFinanzierung von Auslandsaufenthalten

• Wissenschaftler-Treffen

• Forschungsstipendien

• Geräteanschaffungen

• Forschungspreise• Forschungspreise

• Förderung von Netzwerkeng

• Stiftungsprofessur

• Gründung eines Forschungsinstituts



Kooperative Forschungsförderung
aus Sicht der NCL Stiftungaus Sicht der NCL-Stiftung

Stiftungen UniversitätenStiftungen Universitäten

NCL StiftNCL-Stiftung

Fi SelbsthilfeFirmen Selbsthilfe-
gruppeng pp



Fördermöglichkeiten
Krankheitsspezifische 
N k

Nationales Aktionsbündnis für 

g

Netzwerke Menschen mit Seltenen Erkrankungen

EU
BMBF NAMSE

Zentren
• E-Rare
• EURORDIS

• DZNE
• Tübingen

Fördertöpfe

EU ZentrenEURORDIS
• Freiburg

Fördertöpfe

Selbst- DFG
• BDSRA
• BDFA • Einzelverf.

Stiftungen Firmen
hilfe DFG

• NCL Gruppe
• Pro Retina

• SFB
• Graduierten
• Klin. For.gr.

• GSK
Pfi

• E. Luise und H. Köhler Stiftung
f f d ti • Pfizer

• Genzyme…
• care for rare foundation
• Stiftung Kindness for Kids
• Tom Wahlig Stiftung



Wie kann die Forschung im Bereich der Seltenen
insgesamt weiter voran gebracht werden?insgesamt weiter voran gebracht werden?

Forschungs M il t iForschungs-
verträge

• Meilensteine 
definieren

Forschungs-
koordinator

• in-house Kompe-
tenz schaffen

• pro Seltene
mind 1 PersonEU-Vertreter mind. 1 Person

• mit Volkskrank-Cross-over

W l h Tö f ibtFö d

heit kombinierenProjekte

• Welche Töpfe gibt 
es noch?

Förder-
Landschaft



Unsere Vision:
Bis 2020 haben wir eine erste TherapieBis 2020 haben wir eine erste Therapie.

0 5010
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Vielen Dank für Ihre 
Aufmerksamkeit!Aufmerksamkeit!


