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Liebe Freunde der NCL-Stiftung,

der Sommer halt zégerlich Einzug - Zeit, um Sie Anteil an dem zweiten NCL-Quartal 2009 haben zu
lassen.

Informieren Sie sich Uber bislang beschrittene Meilensteine, wie die Vergabe des 1. NCL-
Forschungspreises oder den 8. NCL-Kongress. Auch zeigen wir Thnen Mdéglichkeiten auf, wie Sie die NCL-
Stiftung unterstiitzen und gleichzeitig einige Sonnenstrahlen in die bislang so regnerischen Sommertage
bringen kénnen. So kénnen Sie derzeit zugunsten der NCL-Stiftung einen strahlenden Abend mit der
Schauspielerin Sanna Englund ersteigern, Ihre Wande mit farbenfrohen Werken von LebensKiinstlern
schmiicken oder sich von norddeutschen Gastronomen einen Charity-Restaurantbesuch versiiBen lassen.

Fortbildung

NCL in Osterreich

Die AufkldrungsmaBnahmen der Stiftung bei Augenéarzten wurden auf Osterreich ausgeweitet. 29
Augenkliniken wurden kontaktiert. Den aktuellen Zwischenstand finden Sie hier.

Kinder- und Jugendaérzte aufgepasst!

Am 5. September findet ein NCL-Satellitensymposium bei der DGKJ 2009 in Mannheim statt. Vielen Dank
an den wissenschaftlichen Koordinator, Herrn Prof. Bohles, der uns die Ausrichtung ermdglicht. Das
vorlaufige Programm der Vortragsreihe finden Sie hier.

Lernpartnerschaft fiir das Profilabitur

Unter der Schirmherrschaft von Senatorin a.D. Dinges-Dierig wird die NCL-Stiftung Lernpartner fir das
Profilabitur werden. Ziel ist es, Oberstufenschiiler anhand konkreter Beispiele fiir seltene Krankheiten zu
sensibilisieren. Es wurden weitere Kooperationspartner mit ins Boot geholt. Hierzu gehdren das Labor Dr.
Fenner & Kollegen sowie das NWZ. Gemeinsam wird Schulen mit dem Profil ,Gesundheit® ein modulares
Lernpaket angeboten. mehr

Kommende Vortriage der NCL-Stiftung

Internationale Tagung der Orthoptistinnen in Oslo: 18. September 2009
Schiilertagung bei der GBM in Aachen: 28. September 2009

Forschung

Forscher tauschten sich beim 8. Nationalen NCL-Kongress im Hamburg
Marriott Hotel aus

Inhaltliche Schwerpunkte waren die Diskussion liber den Einfluss von Immunzellen auf das
Krankheitsgeschehen sowie Uber die Entstehung der Ablagerungen in den Lysosomen der Patientenzellen.
mehr

Forderung

50.000¢€ fiir die Forschung

Vergabe des 1. NCL-Forschungspreises der NCL-Stiftung. mehr

Erstes Jahrestreffen der Blindenschullehrer in Hamburg

Am 18.06.2009 werden sich die Blindenschullehrer, die mit dem Lernprogramm ,Struktur® arbeiten, zu
ihrem ersten Jahrestreffen zusammenfinden. Diese Veranstaltung wird von Frau Behnisch geleitet. mehr




Fundraising
Dinieren mit Sanna Englund zugunsten der NCL-Stiftung

Trotz ihres vollen Terminkalenders nimmt sich die charmante , Notruf Hafenkante“-Darstellerin Sanna
Englund Zeit, die NCL-Stiftung weiter zu unterstitzen. Derzeit kdnnen Sie bei Stargebot.de ein exklusives
Abendessen mit der engagierten Schauspielerin ersteigern. Bieten Sie hier noch bis zum 28. Juni mit!

Kunstverkauf - Kiinstler spenden Leben

Das erste Quartal des Jahres stand bei der NCL-Stiftung ganz unter dem Zeichen der Kunst. Um die Zeit
bis zu unseren nachsten LebensKinstler-Auktionen zu verkirzen, kénnen Sie bereits jetzt wieder
Kunstwerke fir den guten Zweck erwerben. Einen Eindruck der gespendeten Werke erhalten Sie hier.
Kontaktieren Sie uns bei Interesse an einem der Werke!

Jan Josef Liefers fiir NCL bei ,,Kennen Sie Deutschland?"

Am Donnerstag, 18. Juni 2009 (20:15 ARD), stellt sich Jan Josef Liefers u.a. zugunsten der NCL-Stiftung
den Fragen von Jorg Pilawa rund um die deutsche Geschichte. Gemeinsam mit Uwe Ochsenknecht,
Christian Neureuther und Norbert Blum tritt Jan Josef Liefers in der neuen Quizshow gegen eine
vierkdpfige Familie an und wird auf Herz und Nieren zu den 90er und 2000er Jahren befragt. Zu gewinnen
sind 50.000€ fur den guten Zweck.

Benefiz-Restaurantaktion ,,3 Sterne & Co. fiir NCL"

Auch in diesem Jahr heiBt es wieder ,kochen und spenden fiir den guten Zweck". Mit vereinten Kraften
sammeln norddeutsche Spitzengastronomen mit kulinarischem Einsatz in verschiedenen Monaten von Juli
bis Dezember Spenden fir die NCL-Stiftung... mehr

Harley Friihstiick im Arizona Kitchen, 27. Juni 2009

Eingefleischte Harley-Fans kdnnen sich wieder auf das groBe Harley-Frihstiick im Arizona Kitchen freuen.
Neben einem reichhaltigen Buffet lockt eine NCL-Biker-Tombola nach Norderstedt, bevor alle Harley-Géste
gemeinsam im Motorradkorso zu den Harley Days auf dem Heiligengeistfeld fahren... mehr

Miniatur Wunderland verkauft Charity-Pin fiir NCL

Die gut besuchte Attraktion in der Hamburger Speicherstadt versiiBt Besuchern die Wartezeit, indem sie
einen Charity-Pin zum Kauf anbietet... mehr

4. NCL-Golf-Trophy

Bereits zum 4. Mal hat das Golf Resort Adendorf die NCL-Golf-Trophy zugunsten der NCL-Stiftung
ausgerichtet. Ca. 60 Golfer und 13 Schnupperkursteilnehmer trotzten fir den guten Zweck dem Regen
und sorgten gemeinsam mit groBziigigen Spendern und Sponsoren fir ein strahlendes Ergebnis... mehr

Peter Jensen Live at Night

Bei dem 4. ,Live at Night"-Konzert rockte die britische Glamrock-Band Slade Peter Jensens Lagerhaus.
Familie Jensen nahm das Benefizkonzert zum Anlass, der NCL-Stiftung erneut einen groBzlgigen
Spendenscheck zu Uberreichen... mehr

Spende der Barkassen-Meyer GmbH

Wahrend der Ausstellung ,Hamburg erleben!™ hat die Barkassen-Meyer GmbH es sich nicht nehmen
lassen, das Nitzliche mit dem Karitativen zu verbinden. Durch eine Benefiztombola und die Versteigerung
von zwei Werken des Kiinstlers Devin Miles sammelte Hubert Neubacher gemeinsam mit seinem Team
Spenden, die er auf 800€ aufstockte. Herzlichen Dank!

ELBE Einkaufszentrum

In einer einwoéchigen Benefiz-Tombola hat das ELBE Einkaufszentrum der NCL-Stiftung erméglicht,
Spenden zu sammeln und tber Neuronale Ceroid Lipofuszinose aufzuklaren... mehr



Wir freuen uns Uber Feedback, Fragen und Anmerkungen jeglicher Art.
Bis zum nachsten Mal,
Ihre

Dr. Frank Stehr Anna Prahm

Wenn Sie sich vom Newsletter abmelden mdchten, klicken Sie bitte hier.




