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www.ncl-stiftung.de

Reservierte Platzkarten miissen eine halbe Stunde
vor Konzertbeginn im Logenhaus abgeholt werden.

ARZTEORCHESTER

Johannes Brahm
Konzert fiir Violine und C
D-Dur op.77 (Leipzig 1879)
Solistin Liv Migdal

Deutsches
Zentralinstitut
fiir soziale
Fragen (DZ)
Gepriift +
Empfohlen

Organisation:

Johannisloge ,,Eintracht an der Elbe*
Johannisloge ,,Zur Hanseatentreue*
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Fiir eine Zukunft ohne Kinderdemenz

rickt immer mehr in das
Bewusstsein der Menschen und die Mitte der
Gesellschaft, doch dass
Kleinsten treffen kann, wissen die wenigsten. Dies
zu andern, hat sich die NCL-Stiftung auf die Fahne
geschrieben und setzt sich seit 2002 im Kampf

gegen die tédlich verlaufende Kinderdemenz NCL

Altersdemenz

Demenz auch die

ein.
NCL ist die Abkiirzung fir Neuronale Ceroid
Lipofuszinose. Es handelt sich bei der
Kinderdemenz um eine Stoffwechselerkrankung,
die zur Folge hat, dass Protein- und Lipid-
ablagerungen nicht mehr richtig in den Zellen
abgebaut  werden, wodurch  Nervenzellen
zusehends absterben. Betroffene Kinder erblinden
zundchst, leiden unter Epilepsie und verlieren
dann  zunehmend  weitere kognitive und
motorische Fahigkeiten, bis sie schlieBlich sterben.
Die kaum erforschte Krankheit ist erblich bedingt
und bedeutet eine immense Belastung fiir die
betroffenen Familien. Der dramatische Verlauf der
Kinderdemenz NCL ist bislang unheilbar. Kaum
ines der erkrankten Kinder wird alter als 30
Deutschland sind ca. 700 Kinder
it geht man von etwa 70.000

bislang fehlende Therapie- und Heilungsansitze zu
geben. Bestandteil dieser Arbeit ist die Initiierung,
Finanzierung und Unterstiitzung von weltweiten
Forschungsprojekten, Forschungskooperationen
und gezielte Vernetzungsstrategien zur Bildung
umfangreichen  NCL-Netzwerkes.  Seit
Griindung der Stiftung konnten in der NCL-
Forschung bereits erste Fortschritte verzeichnet
werden. Ein Beispiel hierfiir ist das Kooperations-
projekt mit der Universitit Hamburg und der
Biotechfirma Evotec, in welchem mit einem neu
entwickelten Verfahren iiber 2.000 Wirkstoffe auf
ihre Wirksamkeit gegen NCL getestet werden
sollen.

eines

Ein wesentliches Element der Stiftungsarbeit ist
auBerdem die Aufklirung der Offentlichkeit. Das
Projekt ,,NCL macht Schule® richtet sich gezielt
an Schiilerlnnen, um sie auf NCL und seltene
Erkrankungen aufmerksam zu machen. AuBerdem
informiert die Stiftung fortlaufend Medizinerlnnen,
um den betroffenen Familien eine jahrelange
Arzteodyssee bei der Diagnose zu ersparen. Denn
eine rasche Diagnose wire wichtig, weil es sich
bei NCL um eine vererbbare Krankheit handelt
und in einigen Familien mehrere Kinder erkrankt
sind.

Die NCL-Stiftung finanziert sich ausschlieBlich
tber Spendengelder und ist daher immer auf
Unterstiitzung angewiesen. Als Nachweis fiir
einen verantwortungsvollen Umgang mit Spenden-
geldern darf die NCL-Stiftung das DZI-Spenden-
siegel fiihren.
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