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ie meisten Menschen begin-
nen erst dann, sich fur eine
Sache zu engagieren, wenn

Sie personlich betroffen sind. Ich
bilde da keine Ausnahme. Als Vater
eines an NCL erkrankten Sohnes
wollte und konnte ich nicht tatenlos
zuschauen, wie das Leben auf grau-
same Art von Tag zu Tag ein wenig
mehr von meinem Kind genommen
wird.

Deshalb habe ich im August
2002 die NCL-Stiftung (National
Contest for Life) ins Leben gerufen.
Es geht darum, aufzuklaren und
Forschungsarbeiten zu initiieren. Die
Motivation ist, einen mafRgeblichen
Beitrag dafiir zu leisten, um in den
kommenden Jahren eine Therapie zu
entwickeln. Ein hochgestecktes Ziel,
das noch viel Zeit und Einsatz erfor-
dert.

Ich méchte an dieser Stelle allen
Beteiligten und Spendern herzlich
danken, die Anteil daran hatten,
dass bereits in den ersten Jahren der
Stiftung schon viele Balle ins Rollen
gebracht wurden. Damit meine ich
jede Form von Mithilfe, von finan-
zieller Zuwendung Uber tatkraftige
Unterstlitzung bis hin zu der initiati-
ven Berichterstattung in den
Medien.

Das macht Hoffnung, in Zukunft
auf noch mehr positive Resonanz
von unterschiedlichster Seite zu tref-
fen und die Arbeit der Stiftung
erfolgreich fortfiihren zu kénnen.

VORWORT DR. FRANK HUSEMANN

Auf den folgenden Seiten haben
wir Informationen uber die Krank-
heit NCL, die Arbeit der NCL-Stiftung
und Diagnose- und Therapieansatze
zusammengestellt.

Gibt es einen Grund, dass nicht
auch Sie uns unterstiitzen?

P

Dr. Frank Husemann
VORSTAND



GRUSSWORT EVA LUISE KOHLER

Liebe Leserinnen und Leser,

die Krankheit NCL nimmt jungen
Patientinnen und Patienten schlei-
chend alles, was jedem von uns als
selbstverstandlich erscheint: die
Fahigkeit zu sehen, zu sprechen, zu
gehen, zu essen und zu denken. NCL
Idhmt langsam den Geist und den
Korper.

Leider erhalten seltene chroni-
sche Erkrankungen wie NCL bis
heute noch zu wenig Aufmerk-
samkeit. Dies gilt sowohl fiir die
direkte Unterstiitzung der Betrof-
fenen als auch fiir Finanzierung von
Forschungsvorhaben.

Um diese Anliegen voranzutrei-
ben, habe ich die Schirmherrschaft
liber die ACHSE, der Allianz von
Menschen mit chronischen seltenen
Erkrankungen, sehr gerne tibernom-
men. Denn die Betroffenen und ihre
Familien brauchen dringend unsere
Unterstutzung.

Der Kampf der gemeinniitzigen
Stiftung National Contest for Life
gegen NCL steht beispielhaft fiir
ehrenamtliches Engagement gegen
seltene Erkrankungen.

Ich hoffe sehr, dass Kinder, die an
NCL leiden, bald eine realistische
Chance auf Heilung erhalten wer-
den. Der NCL-Stiftung wiinsche ich
fiir ihren Weg alles Gute und viel
Erfolg!

a L Aolitr

Eva Luise Kéhler



BETROFFENHEIT MOTIVIERT

Leben mit NCL: Tims GESCHICHTE

FRUHLING 2001: Tim, 6 Jahre, rennt
mit seinen Freunden durch den
Garten zum Baumhaus. Seine gros-
sen Augen strahlen, wahrend er
schnell die Leiter hochklettert.

SoMMER 2001: Auf einer Autofahrt
bemerkt Tims Vater, dass Tim bereits
vertraute Buchstaben nicht mehr
erkennt. Ein ,,R“ wird zu einem , P
wie Papa. Nach wochenlangen
augenarztlichen Untersuchungen
die erste (haufige Fehl-) Diagnose:
RP (Retinitis Pigmentosa), eine
Augenkrankheit, die zur Erblindung
fihrt.

HEerBsT 2001: Nach einer Blutunter-
suchung und einem genetischen Test
wird im Hamburger Universitats-
klinikum die todliche Stoffwechsel-
krankheit NCL diagnostiziert.

FRUHLING 2002: Mit Unterstitzung
von Round Table Dortmund startet
Tims Vater eine Projektinitiative

gegen NCL. Ein Wettlauf gegen die

Zeit beginnt: der National Contest
for Life.

SOMMER 2002: Die NCL-Stiftung wird
gegriindet.Tim hat inzwischen schon
90% seiner Sehfahigkeit verloren.
Manchmal fragt Tim: ,Papa, hast Du
schon eine Medizin gefunden?”

FRUHLING 2003: Tim hat Geburtstag.
Er wird acht Jahre alt. Vorsichtig
tastet er sich durch die Wohnung.
Denn es ist dunkel um ihn gewor-
den. In weniger als zwei Jahren hat
er sein Augenlicht verloren. Und das
ist erst der Anfang.

FRUHLING 2005: Tim ist mittlerweile
10 Jahre alt und besucht eine
Blindenschule in Hamburg. Es gibt
erste Anzeichen, dass seine
Gedachtnisleistung abnimmt.

WINTER 2006: Tims Schritte werden
immer kirzer. Das Gehen fallt ihm
schwer. Auch die Sprache leidet
unter der Krankheit.

Bis HEUTE: Ohne Chance auf Heilung
aufgrund fehlender Forschung wird
Tims Schicksal voraussehbar sein:

Der schleichende geistige Abbau wird
dazu fiihren, dass Tim nichts mehr
erlernen kann und sogar bereits
erworbene Fihigkeiten verlieren wird.
Besonders hart ist der Verlust der
Sprache. Das sich nicht mehr mittei-
len kénnen, das unverstanden sein,
wird zu Aggressionen und Depres-
sionen fiihren.

In einigen Jahren werden epilep-
tische Anfille seinen Korper heimsu-
chen und ihn in den Rollstuhl zwingen.

Irgendwann wird Tim an das Bett
gefesselt und aufgrund starker
Schluckbeschwerden nur noch iiber
eine Sonde zu erndhren sein.

Tim wird mit etwa 30 Jahren den
Kampf gegen NCL verlieren und ster-

ben.

Helfen Sie uns, dies zu verhindern!
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ie gemeinnutzige NCL-Stif-
tung hat sich die Bekamp-
fung der todlichen Kinder-

krankheit Neuronale Ceroid Lipofus-
zinose (kurz NCL) auf die Fahne
geschrieben. NCL zahlt zu den selte-
nen Erkrankungen, die auch ,Wai-
senkinder“ der Medizin genannt
werden. Diesen Krankheiten kommt
so gut wie keine Aufmerksamkeit zu.
Deshalb sind die 450 NCL-Kinder
(Schatzung: weltweit 50.000) quasi
auf sich allein gestellt.

Die Pharmaindustrie investiert
nicht in die Entwicklung von Medi-
kamenten fiir NCL, da bei der gerin-
gen Anzahl von ,potentiellen Abneh-
mern“ die Gewinnmarge zu gering
ist. Ebenso werden wenig 6ffentliche
Gelder in Forschungsprojekte, z.B. an
Universitaten investiert. Somit wird
kaum ein Beitrag zum Verstandnis
und letztendlich auch zur Heilung
von NCL geleistet. Genau an diesen
Punkten setzt die NCL-Stiftung an.

Denn sie engagiert sich fiir folgende
Ziele:

- den Bekanntheitsgrad von NCL
zu erhohen, um unwirksame Be-
handlungen zu vermeiden und die
Moglichkeit einer frithen Diagnose
zu schaffen. Hierfiir werden arztliche
NCL-Fortbildungen ausgerichtet. Die
Friherkennung ist fiir die Kinder
entscheidend, damit rechtzeitig
symptomverzégernde MalRnahmen
eingeleitet werden konnen.

- ein NCL-Netzwerk von medizi-
nischen Spezialisten und Wissen-
schaftlern aufzubauen, um das
national und international vorhan-
dene Know-how zu biindeln und zu
koordinieren. Es werden Experten
verschiedener Disziplinen angespro-
chen und zusammengefihrt, um ihr
Wissen auf NCL anzuwenden. Dieses
Netzwerk verhindert,,doppelte”
Forschung und vermittelt sinnvolle
Kooperationen. Um dies zu bewerk-

Die NCL-Stiftuny ist stolz, als erste Stiftung in die
Allianz Chronischer Seltener Evkvankungen (ACHSE)

lll(]il]b’ﬁOﬂ’lﬂZ!)ﬂ worden zu sein.

stelligen, organisiert die Stiftung auf
jahrlicher Basis den NCL-Kongress.

« die Erforschung der biochemi-
schen und physiologischen Grund-
lagen der Krankheitsentstehung zu
initiieren, die maligeblich fur die
Entwicklung von Therapien ist.

« die Weiterentwicklung von
Heilungsansatzen zu verstarken und
schon auf dem Markt befindliche
Medikamente fiir einen moglichen
Einsatz bei NCL zu testen.

« konkrete NCL-Forschungspro-
jekte anzuschieben, z. B. durch die
Vergabe von Stipendien, durch
Unterstiitzung bei einer Finanzie-
rungsvermittlung, durch Kontakt-
vermittlung fiir neue Kooperationen.

- mit der Mitgliedschaft in der
ACHSE auch die Aufklarung anderer
seltener Krankheiten zu unterstiit-
zen, um den Betroffenen eine Lobby
zu geben.

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen



DiE NCL-STIFTUNG IST AUF EHRENAMTLICHE UNTERSTUTZUNG ANGEWIESEN

er Wissenschaftliche Beirat
DUbernimmt in medizinischen

Fragen eine beratende
Funktion. Die ,NCL-Experten” agie-
ren als aktiv forschende Wissen-
schaftler und Mediziner ebenfalls
auf ehrenamtlicher Basis. Dieses
Netzwerk wird kontinuierlich ausge-
baut. Vorstands- und Verwaltungs-
aufgaben werden durch ehrenamt-
liche Initiative erfillt.

Seit Ende 2003 arbeitet der
Biochemiker und Molekularbiologe
Dr. Frank Stehr hauptberuflich fir
die NCL-Stiftung. In seiner Funktion
koordiniert er den Austausch zwi-
schen den einzelnen Organen der
Stiftung (siche Abbilduny 1).

Dariiber hinaus findet eine akti-
ve Kooperation mit der NCL-Gruppe
Deutschland (Selbsthilfegruppe,
www.ncl-deutschland.de) statt.

Abbilduny 1: Stiftungsorgane

»Dynamik in die Sache bringen®
Kernaussage von Prof. Koblschiitter

NCL-Experten
(Auszug)

Wissenschaftlicher
Beirat (Auszug)

Prof. H.-H. Goebel (Mainz)
Prof. A. Kohlschiitter (Hamburg)
Prof. D. Pearce (USA)
Prof. K. Riither (Berlin)
Prof. R. Steinfeld (Gdttingen)

Prof. R. Baumeister (Freiburg i.Br.)
Prof. C. Hiibner (Berlin)
Prof. P. Saftig (Kiel)
Prof. K. Sandhoff (Bonn)
Prof. H. Schéler (Miinster)

Forschung/Marketing
Dr. F. Stehr

Unterstiitzungs-
funktionen (Auszug)

Vorstand

IT: Hr. J. Norskau
Grafikdesign: Hr. E. Koch,
Recht: Hr. T. Burkert, Hr. T. Schneider
Steuern: Fr. I. Zurmahr-Steffen

Dr. C. Borchard (Hamburg)
Hr. M. Hartleif (Dortmund)
Dr. F. Husemann (Hamburg)




WAs BEDEUTET NCL?

n NCL, der haufigsten neuro-
degenerativen Krankheit des
Kindesalters, erkranken jedes

Jahr allein in Deutschland 10 - 15 wei-
tere Kinder. Diese todlich verlaufen-
de Krankheit fiihrt zu einem sukzes-
siven Absterben von Neuronen des
zentralen Nervensystems. Anzumer-
ken ist, dass verschiedene Unterfor-
men existieren, die sich im Wesent-
lichen in zwei Punkten unterschei-
den: erstens im Alter des Kindes, in
dem die Symptome erstmalig auffal-
lig werden, zweitens in der Ge-
schwindigkeit, in der die Krankheit
voranschreitet. Allen gemeinsam ist,
dass sie derzeit nicht heilbar sind.

Abbildunyg 2: Darstellung eines
durchschnittlichen Krankheits-

verlaufs bes yNCL.

Bei der juvenilen NCL-Form
(jNCL), dem aktuellen Forschungs-
schwerpunkt der NCL-Stiftung, zei-
gen sich die ersten Symptome zwi-
schen dem 6. und 10. Lebensjahr
(siehe Abbilduny 2).

Die ersten Anzeichen von juveni-
ler NCL werden meist kurz nach der
Einschulung mit dem Beginn einer
Sehschwache deutlich. Da es sich
um eine Zerstoérung der Netzhaut
handelt, ist eine Brille zur Korrektur
nutzlos. Der Sehverlust schreitet
rasch voran und fiihrt meist nach
1 bis 2 Jahren zur vollstandigen Er-
blindung. Im Alter von 8 Jahren tre-
ten die ersten Anzeichen eines geis-

tigen Abbaus auf. Zundchst zeigt das
Kind unerwartet Schwierigkeiten bei
abstrakteren Denkleistungen wie
dem Rechnen. Da dem Kind seine
Krankheit in zunehmendem MaRe
bewusst wird, kommt es zu Verande-
rungen der Personlichkeit. Ab dem 11.
Lebensjahr treten Sprach- und Arti-
kulationsdefizite auf. Mit etwa 13
Jahren ist die Fahigkeit zum sprachli-
chen Austausch oft vollstiandig ver-
schwunden. Hinzu kommen (ca. mit
10 Jahren) erste Anzeichen eines
Beweglichkeitsverlustes. Das Fort-
schreiten der Krankheit fiihrt dazu,
dass NCL-Kinder auf den Rollstuhl
angewiesen sind.

Sehkraftverlust
Geistiger Abbau
Wesensveranderung
Sprachdefizite
Epilepsie

Pflegebedurftigkeit
(Rollstuhl, Bettlagerigkeit)

Tod

Lebensjahre



sind die Kinder bettlagerig.

Dariiber hinaus treten zuneh-
mend epileptische Anfdlle von unter-
schiedlicher Haufigkeit und Starke
auf. Noch vor dem 20. Lebensjahr hat
die Krankheit ein Stadium erreicht,
in dem fast alle Fahigkeiten ver-
schwunden sind. Der Erkrankte ver-
liert jegliche Kontrolle tiber seine
Korperfunktionen (Muskulatur,
Blase, Darm). Es kommt zu Schluck-
stérungen verbunden mit der Un-
moglichkeit einer ausreichenden
Versorgung mit Flissigkeit und
Nahrung. Der Tod tritt durch Aus-
trocknung oder Atemlahmung ein,
meist noch vor dem 30. Lebensjahr.

I m fortgeschrittenen Stadium

Die jNCL ist eine lysosomale
Speichererkrankung, die auf einem
Fehler im Erbmaterial beruht. Dieser
Fehler wird autosomal (geschlechts-
unabhangig) rezessiv vererbt. Man
schatzt, dass in Deutschland jeder
200. Erwachsene ein fehlerhaftes
Allel besitzt. Das betroffene Gen,
CLN3, wurde 1995 auf Chromosom
16 lokalisiert. Es kodiert fiir ein 438
Aminosauren grol3es lysosomales
Membranprotein, dessen Funktion
noch unbekannt ist. Die hdufigste
Mutation fiihrt zu einer Deletion
von Exon 7 und 8. Das stark verkdirz-
te, funktionslose Protein wird ver-
mutlich sofort im Endoplasma-
tischen Reticulum abgebaut.

WAs BEDEUTET NCL?

In den Lysosomen kommt es zu
unldslichen Ablagerungen, deren
Hauptbestandteil die c-Untereinheit
der ATP-Synthase ist. Es ist jedoch
noch nicht geklart, ob diese Ablage-
rungen ursachlich fiir das massive
Absterben der Nervenzellen des
Gehirns verantwortlich sind (siehe
Abbildung 3).

Abbildunyg 3: Aufyyrund des kvankhaften
Absterbens der Nevvenzellen ist das Gehirn
eines juven

len NCL-Patienten deutlich
reduzierter im Volumen als das eines gesun-
den Individuums.

Gesundes Gehirn

NCL-geschddigtes Gehirn



ie Mediziner stehen weiter-

hin vor der Aufgabe, die NCL-

Erkrankung zu verstehen und
letztendlich zu heilen. Um alle Facet-
ten dieser Krankheit zu ergriinden,
muss die Zusammensetzung des
Speichermaterials vollstandig analy-
siert werden, um den betroffenen
Stoffwechselweg zu identifizieren.
Aus diesen Erkenntnissen heraus
ergibt sich die Art der Applikation
und des zu verabreichenden Medika-
ments.

Als ursachliche Heilungsmetho-
den sind auch eine Genkorrektur
und/oder Gentherapie denkbar.
Diese Strategien befinden sich aber
noch in der Versuchsphase bzw.
wurden beziiglich NCL noch nicht
getestet.

Abbildunyg 4: NCL-Forschungsfelder
(vereinfachte Darstelluny)

laufende Forschungsarbeiten
0 noch keine Forschung

Die Grundlagenforschung kann
mittels verschiedener Modellsys-
teme den Krankheitsablauf simulie-
ren. Aus diesem Verstandnis heraus
missen neue Wirkstoffe gefunden
werden, die die kontinuierliche Zer-
storung der empfindlichen Nerven-
zellen eindammen oder sogar ver-
hindern.

Erbgut

VIMutationsanalyse
DNA-Analysen sind ein wesentlicher
Bestandteil der Diagnostik.
VIGenexpressionsstudien
Durchfiihrung von Mikrochip-Analy-
sen, um den Einfluss des defekten
CLN-Gens auf andere Gene zu unter-
suchen.
[‘1Genkorrektur
Ausbesserung des DNA-Fehlers.
[1Gentherapie
Ein intaktes NCL-Gen wird Zellen
zugefiihrt.

Autoantikdrper.

¥IModellsysteme

Krankheitsmechanismus

[]immunsuppression
Blockierung der nachgewiesenen

[JEinsatz von Pharmaka
Untersuchung verschiedener
Substanzen auf ihre Wirkung.

[“]Elektrophysiologie
Analyse der Nervenzellverschaltung.

Simulation des Gendefektes, um den
Krankheitsmechanismus zu verstehen.
[JVerwandte Krankheiten
Vergleich mit dhnlichen Krankheiten
wie Retinitis Pigmentosa, Alzheimer,
Parkinson, Epilepsie.

Hierbei konnten bereits zugelas-
sene Medikamente, die bei Alz-
heimer oder Parkinson eingesetzt
werden, viel versprechende Erfolge
erzielen. Fiir den Einsatz bei NCL
mussen sie aber noch getestet wer-
den. Das Beschreiten dieser Wege
wird durch die NCL-Stiftung gefor-
dert.

Protein

IFunktionsanalyse
Erforschung der genauen Aufgabe des
CLN-Proteins.

{/ILokalisation/Transport
Aufkldrung der Transportwege der CLN-
Proteine sowie deren Lokalisation in
Nervenzellen.

["]Proteomics
Untersuchung des Zusammenspiels der

Proteine.

[]Biochemi yse des Sp ma-

terials; Entschliisselung des betroffenen
Stoffwechselweges.

[‘]Proteinersatz

Verabreichung des fehlenden oder

eines addquaten Proteins.




NETZWERKAUFBAU

ie von der Stiftung organi-
sierten und mit Spenden-
geldern finanzierten NCL-

Kongresse unterstiitzen die Vernet-
zung zwischen den Forschern unter-
schiedlicher Disziplinen.

Im Fokus stehen dabei sowohl
nationale als auch internationale
NCL-Projekte. Unter anderem konn-
ten Forscher des europaisch gefor-
derten Programms ,,ncl models*
begriiRt und in das Stiftungsnetz-
werk integriert werden.

Der Kongress bietet sowohl eine
Basis, um aktuelle Erkenntnisse aus-
zutauschen und neue Kooperationen
zu schlieBen, als auch eine Gelegen-
heit, wissenschaftliche ,NCL-Neu-
linge“ aus verwandten Gebieten fiir
dieses Thema zu gewinnen.

IMPULSE IN DER FORSCHUNG SETZEN

KOOPERATIVE FORSCHUNGSINITIIERUNG

Is Beispiel einer erfolgreichen
Initiierung soll hier Herr Prof.
Baumeister (Universitat

Freiburg) genannt werden, ein re-
nommierter Alzheimer-Experte. Auf
Initiative der Stiftung hin ist Herr
Prof. Baumeister mit einem eigen-
standigen NCL-Thema beim euro-
paischen Forschungsprojekt APOPIS
(Abnormal Proteins in the Patho-
genesis of Neurodegenerative
Disorders) vertreten. Dieser Zusam-
menschluss von 4o europdischen
Forschungsgruppen wird fiir mindes-
tens 3 Jahre mit 9 Mio Euro gefor-
dert.

Mit dem ersten von der NCL-
Stiftung co-finanzierten Doktoran-
denstipendium am Universitats-

klinikum Hamburg-Eppendorf setzt
die Stiftung einen Impuls zur privat
finanzierten Erforschung von NCL
und unterstitzt die wissenschaftli-
che Nachwuchsforderung. Das kon-
krete Ziel dieser Doktorarbeit ist es,
die bisher unbekannte Funktion des
CLN3-Proteins aufzukldren. Erste
Ergebnisse wurden im ,Journal of
Biological Chemistry“ am 05.10.2004
bereits publiziert.

Zusatzlich werden durch den
Wissenschaftlichen Beirat der NCL-
Stiftung Uberpriifte Forschungs-
antrage an kooperierende Stiftungen
weiter vermittelt, um méglichst
schnell die fehlenden Forschungs-
felder abzudecken.

»Dieses Programm vereint Toplevel-

Forscher aus Europa, um die NCL-
Krankheitsmechanismen zu entschliisseln
und somit die Basis fiir zukiinftige therapeu-
tische Interventionen zu schaffen.“

Prof. Anu Jalanko
(Koordinatorin des EU-Programmes yncl models©)

B ncl models
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ber seltene Krankheiten wird
U kaum gesprochen. Daher ist

NCL fast niemandem be-
kannt — leider auch den meisten Arz-
ten und Wissenschaftlern nicht.
Dadurch entsteht zum einen das
Risiko einer Fehldiagnose, zum ande-
ren gibt es wenig Flirsprecher.

Daher legt die NCL-Stiftung
einen weiteren Schwerpunkt auf die
Offentlichkeitsarbeit und Auf-
klarung, denn hier besteht groRer
Nachholbedarf. Nur mit Unter-
stiitzung der breiten Offentlichkeit
lasst sich der Kampf gegen NCL
gewinnen!

Seit Stiftungsgriindung konnten
mehrere Beitrage in Print- und TV-
Medien gezielt platziert werden.

Unterstiitzung bedanken.

AUFKLARUNGS- UND 6FFENTI.ICHKEITSARBEIT

In regelmaRigen Intervallen be-
richten die Welt am Sonntag und das
Hamburger Abendblatt liber das
Schicksal von Tim, stellvertretend fiir
alle NCL-Kinder.

Das ZDF (Hallo Deutschland) und
Pro7 (TAFF) sendeten Dokumen-
tationen zur Krankheit und zur
Stiftungsarbeit. Auf CNN und auf
n-tv liefen Spendenaufrufe.

Auch im kleinen Rahmen startet
die NCL-Stiftung regelmaRig Auf-
klarungskampagnen, sei es durch
langfristige Spendenaktionen oder
durch einzelne gezielte Benefizver-
anstaltungen.

Unterstiitzung hat die Stiftung
durch ehrenamtliche Helfer sowie

Wir mochten uns an dieser Stelle sehr herzlich bei den Round
Table-Mitgliedern und den Lions fiir die kontinuierliche

durch Service-Organisationen erfah-
ren. So forderte Round Table deutsch-
landweit ein Jahr lang wahrend ihres
Nationalen Service Projektes die NCL-
Stiftung und trug damit maBgeblich
zum Stiftungsaufbau bei. Auch ande-
re Service-Clubs, wie die Lions und
deren Jugendorganisation, die Leos
engagieren sich fiir NCL-kranke
Kinder.

Unter die Rubrik ,Aufklarungs-
arbeit“ fallen auch die arztlichen
Fortbildungen, die von der NCL-
Stiftung angeboten werden, um ge-
zielt bei Kinder- und Augenarzten
den Bekanntheitsgrad dieser selte-
nen Erkrankung zu erhéhen und
somit das Risiko von Fehldiagnosen
zu mindern sowie die Fritherkennung
zu ermoglichen.




it dem langfristigen Ziel,
die Offentlichkeit zu sensi-
bilisieren, werden seit

2004 regelmaRig Aktionen durchge-
fihrt.

Seit 2005 besteht eine feste
Partnerschaft mit dem Hamburg
Marriott Hotel, gemaf dessen
Unternehmensphilosophie ,,Spirit To
Serve“. So unterstiitzte das Marriott
die Stiftung bereits mit den Ein-
nahmen eines Weihnachtsmarktes.
Hier wurde nicht nur zu Gliihwein
eingeladen, sondern auch der lang-
ste Stollen Hamburgs, gestiftet von
Bio-Backwerk Springer, angeschnit-
ten.

Seit Anfang 2006 engagieren
sich die Rotaract-Clubs aus ganz
Deutschland fiir die NCL-Stiftung.
Mit der Ubernahme einer Spenden-
dosenpatenschaft helfen sie mit, die
Offentlichkeit Giber NCL zu informie-
ren sowie die Stiftung mit den

@

das weisse haus

gesammelten Geldern auch finan-
ziell zu unterstiitzen. Die Patenschaft
beinhaltet das Aufstellen des Spen-
denhduschens an einem geeigneten
Ort, die Betreuung und gelegentliche
Leerung.

2005 fand der Galaball der
Immobilien im Wiesbadener Kurhaus
zum ersten Mal zugunsten einer
gemeinnutzigen Einrichtung, der
NCL-Stiftung, statt. Ausgerichtet von
Anja Strumpf Events und unter der
Schirmherrschaft der Frankfurter
Oberbiirgermeisterin Petra Roth
konnte in diesem Jahr durch eine
Beteiligung am Eintritts-
preis sowie dem Erlos N
einer hochwertigen i
Tombola der hochste
Spendenertrag fiir die .
Stiftungsarbeit erzielt o
werden. Die NCL-Stiftung
freut sich auf eine weitere
Zusammenarbeit!

AKTIONEN (BEISPIELE

Ein weiteres Beispiel ist die Benefiz-
Aktion ,,Cooking for Kids*“: Unter diesem
Motto veranstaltet die NCL-Stiftung
jahrlich ein Charity-Dinner. Prominente
Tischpaten, wie Dagmar Berghoff und
Dr. Martin Wilhelmi (NDR), leisteten bis-
her mit den Gasten einen aktiven
Beitrag zur Stiftungsarbeit. Fiir den
Gaumenschmaus sorgt Tim Malzer, TV-
Koch und Kiichenchef des ,Weissen
Hauses“, Hamburg. Schirmherrschaften
wurden vom Hamburger Senator fiir
Wissenschaft und Gesundheit, Herrn
Jorg Drager, und vom Sprecher des
Vorstandes der Hamburger Sparkasse,
Herrn Dr. Karl-Joachim Dreyer, Giber-
nommen.

Der Erl6s des ersten Benefiz-
Golfturniers zugunsten der NCL-
Stiftung im Juni 2006, ausgerichtet
vom Golfclub Adendorf mit Unter-
stiitzung von Jan-Josef Liefers, kommt
einem weiteren Forschungsprojekt
zugute.

Ein herzliches Dankeschin den Rotaract-Spendensammliern
und den Golfschliger oder Kochloffel schwingenden

Beteiligten!




Is gemeinniitzige
Organisation ist die NCL-
tiftung auf private und

offentliche Spenden bzw. Sponsoren
angewiesen.

Vielen Menschen darf die NCL-
Stiftung aufgrund ihres personlichen
Engagements heute ,Danke” sagen.
Hiermit sind private Sponsoren
ebenso gemeint wie Menschen mit
Einsatz und Herz in kleinen Firmen
oder grofRen Konzernen. Einige
mochten wir hier nennen: Accenture,
Alice, BASE, Die Bahn, E.ON,
ManagementCircle, Marriott Hotel
Hamburg, René Lezard, Springer Bio-
Backwerk und Wempe.

Aber auch die gezielte Unter-
stlitzung auf Basis von Kooperation-
en mit anderen gemeinnutzigen
Einrichtungen ist angelaufen.

So erfolgt bereits eine gemeinsame
Bearbeitung, Finanzierung und
Kontrolle von Forschungsprojekten
mit der ,,Ernst und Elfriede
Griebel’s Férderungs- und Unter-
stlitzungsstiftung” sowie

der ,,McDonald's Kinderhilfe“.
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»1ragen Sie mit Threr Spende dazu bei, dass die NCL-Stiftung ihre Ziele
realisieren kann.

Alle Spendengelder kommen ausschliellich Forschungszwecken zugute.

Unterstiitzen Sie die NCL-Forschung, damit NCL therapiert werden kann

Dr. Frank Stehr

| ¢

Bei unseven Partnern mochten wir uns
fiir die fruchtbare Zusammenarbeit

herzlich bedanken!



SPENDENAUFRUF UND VORSTAND

JEDER KANN EINEN BEITRAG ZUR HEILUNG VON NCL LEISTEN!
AUCH SIE.

a NCL immer noch nicht

heilbar ist, sind wir wei-

terhin auf Spenden ange-
wiesen, um diese todliche
Kinderkrankheit zu besiegen.

Dr. Frank Husemann, T. +49-1 77-3 45 59 39, frank.husemann@ncl-stiftung.de

Dr. oec. publ. Frank Husemann, geb. am 20.2.1965, studierte Wirtschaftwissenschaften in Ziirich
und Freiburg i.Br. Danach hat er fiir zwei deutsche Grossbanken in Deutschland und den USA
gearbeitet. Bis 2005 war er als Strategieberater bei einer internationalen
Unternehmensberatung tatig. Heute engagiert er sich fiir einen international tatigen
Anlagenbauer der Energiewirtschaft mit Sitz in Hamburg.

Auch projektbezogene Martin Hartleif (Round Table)

Spenden, die Ubernahme von T. +49-1 71-5 06 61 11, martin.hartleif@ncl-stiftung.de
Druckkosten, Sachspenden in Dipl.-Betriebswirt Martin Hartleif, geboren am 14.07.1964 in Bochum, studierte in Dortmund
Form von Computern und BWL. Nach Abschluss des Steuerberater-Examens war er ab 1997 als Sozius in einer liberregio-

nalen Steuerberaterpraxis tatig. Seit 2000 ist er in einer Einzelpraxis in Dortmund selbstandig.
Martin Hartleif ist Mitglied beim Round Table Dortmund und unterstiitzt
die NCL-Stiftung von Beginn an.

Bliromaterialien oder Unter-
stlitzung sind immer von gro-
Bem Nutzen.

Dr. Christian Borchard (Lions)

T. +49-1 72-4 26 23 56, christian.borchard@ncl-stiftung.de

Dipl.-Kfm. Dr. rer. pol. Christian C. Borchard, geboren am 01.1.1965, studierte an der Universitat
Hamburg Wirtschaftswissenschaften. Nach mehreren Auslandsaufenthalten und einer
Dissertation am Lehrstuhl fiir Auslandisches und Internationales Finanz- und Steuerwesen ist
er seit 1997 als selbstandiger Steuerberater in einer Hamburger Sozietat tatig.

Herr Dr. Borchard ist Mitglied in einem Hamburger Lions Club und nimmt ehrenamtlich
zusammen mit Herrn Hartleif u.a. die steuerrechtlichen Interessen der NCL-Stiftung wahr.

Es gibt viele Moglichkeiten,
die NCL-Stiftung zu unterstiitzen.
Nehmen Sie doch lhren Geburts-
tag zum Anlass, etwas Gutes zu
tun. Verzichten Sie zum Beispiel
auf Blumen oder einen Teil Ihrer
Geschenke und wiinschen Sie
sich von Ihren Gasten eine finan-
zielle Beteiligung an Ihrer
Spende fiir die NCL-Kinder.

Dr. Frank Stehr, T. +49-1 78-3 41 60 57, frank.stehr@ncl-stiftung.de

Dr. rer. nat. Frank Stehr, geboren am 19.11.1971, hat Biochemie/Molekularbiologie in Hamburg

Oder machen Sie in Ihrer Weih- studiert. Seine Doktorarbeit flihrte er in Hamburg und Los Angeles im Bereich
nachtspost oder in lhrer Korres- der Molekularen Medizin durch.
pondenz zu anderen Feiertagen e — Seit November 2003 ist Herr Dr. Stehr fiir ,Forschung und Marketing” der
. . . Zentralinstitu Gt T
auf die Arbeit der NCL-Stiftung ‘ﬁirs‘o':ilal[)c;; : NCL-Stiftung zustandig.
. Fragen/DZ]
aufmerksam und helfen Sie x*%  SPENDENKONTO:

. . »
‘;ﬁ‘m't k?f‘bkrezpe' dﬁ' _’:‘;‘f' X @ * NCL-STIFTUNG - KONTO 1059 22 30 30
arung uber die unhetibare ¥ x*s HAMBURGER SPARKASSE 200 505 50
Kinderkrankheit.

Gt Spendenhotline: 0900-1-130140 (5€ pro Anruf aus dem Netz der dt. Telekom)
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