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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Freunde der Care-for-Rare Foundation,

unsere Stiftung kann auf ein erfolgreiches erstes Halbjahr 2016 zurtickblicken: Unser
philippinischer Patient Knowah konnte geheilt in seine Heimat zurtickkehren, das
Stiftungsteam hat Verstarkung erhalten und Care-for-Rare wurde vom Deutschen Hoch-
schulverband als "Wissenschaftsstiftung des Jahres 2016" ausgezeichnet. Wir freuen uns
sehr tiber diese Auszeichnung — die uns gleichzeitig Verpflichtung und auch Ansporn
ist, unsere Anstrengungen, Kindern mit seltenen Erkrankungen durch die Férderung
von Wissenschaft und Forschung zu helfen, intensiv voranzutreiben.

Nur mit Threr Hilfe kann es uns gelingen, unsere Mission weiter zu verfolgen und
immer mehr Kindern zu helfen. Ein herzliches Dankeschon fiir Thre Unterstitzung —
bleiben Sie an unserer Seite!
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DR. HOLGER MULLER PREIS 2015 FUR WEGWEISENDE ERFORSCHUNG DES
SELTENEN KABUKI-SYNDROMS

Fiir jiingste Erfolge in der Erforschung des seltenen Kabuki-Syndroms erhielten die Nach-
wuchswissenschaftlerinnen Dr. Nina Bégershausen vom Institut fur Humangenetik der
Universitdtsmedizin Géttingen und Dr. I-Chun Tsai von der Duke University, Durham, USA,
den Dr. Holger Miiller Preis 2015. In einer feierlichen Zeremonie wurde der mit 5.000 Euro
dotierte Preis am 16. Mdrz 2016 um 19 Uhr im alten Rathaus in Esslingen verliehen. Die
Schirmherrschaft hatte der damalige Vizeprdsident des baden-wiirttembergischen Land-
tags, Wolfgang Drexler, inne.

Einer internationalen Forschergruppe ist es gelungen, neue Ursachen fiir die Entstehung
des sogenannten Kabuki-Syndroms zu identifizieren. Das Kabuki-Syndrom ist eine sel-
tene Erkrankung, die nach einer traditionellen japanischen Form des Theaters benannt
wurde, da die Gesichtsmerkmale an die dort verwendete Maske erinnern. Die betroffe-
nen Patienten zeigen neben typischen Gesichtsziigen vielfaltige Auffalligkeiten in ver-
schiedensten Organen, assoziiert mit variablen Stérungen des Immunsystems. Das Team
um Professor Bernd Wollnik vom Institut fiir Humangenetik der Universititsmedizin
Gottingen hat nicht nur zwei neue Gendefekte entdeckt, die fur das Kabuki-Syndrom
verantwortlich sind, sondern dariiber hinaus auch die Krankheitsmechanismen dieser
sehr seltenen Erbkrankheit aufgeklart. Die Forscher hatten auch die mogliche Therapie
betroffener Patienten im Blick; sie konnten zeigen, dass die Konsequenzen der Gendefek-
te medikamentos beeinflussbar sind und hoffen, dadurch neue Akzente fiir die Entwick-
lung pharmakologischer Behandlungsmaglichkeiten fiir Patienten mit Kabuki-Syndrom
gesetzt zu haben. Die Erstautorinnen Dr. Nina Bégershausen und Dr. I-Chun Tsai wurden
tur die Veroffentlichung dieser Ergebnisse im renommierten ,Journal of Clinical Investi-
gation“ nun mit dem Dr. Holger Miiller Preis 2015 ausgezeichnet.

Dieser Forschungserfolg ermoglicht einerseits eine bessere klinische und genetische Dia-
gnosestellung fiir Kinder mit Kabuki-Syndrom: Betroffenen Familien kann zukiinftig
eine Odyssee von Arzt zu Arzt zur Ursachensuche erspart werden, die klinische interdis-
ziplinare Betreuung kann zielgerichtet organisiert werden. Andererseits konnen die neu-
en Erkenntnisse wegweisend fur die Entwicklung innovativer therapeutischer Strategien
fiir Menschen mit Kabuki-Syndrom und anderen seltenen Erkrankungen sein: ,Die Erfor-
schung zelluldrer Veranderungen bei seltenen Erkrankungen birgt immer auch die Chan-
ce, allgemeinere Mechanismen zu verstehen, die fur eine grofiere Zahl von Menschen,
wenn nicht gar fiir uns alle, von Relevanz sind*, erkldrt Dr. Nina Bégershausen. ,Im Falle
des Kabuki-Syndroms ist es wichtig zu wissen, dass die bekannten Gene KMT2D und
KDM6A auch eine wichtige Rolle bei der Entstehung verschiedener Tumore, z. B. von
Glioblastomen, spielen. Moglicherweise kénnten unsere Forschungsergebnisse also auch
als Denkansto8e fiir die Krebsforschung dienen. Mich als Arztin und Wissenschaftlerin
fasziniert die Frage: Konnen wir Giber eine neue genetische Veranderung besser verste-
hen, warum sich eine bestimmte Krankheit auf eine bestimmte Weise manifestiert?“

Bereits zum fnften Mal wurde der Dr. Holger Miiller Preis fiir eine herausragende Pub-
likation auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen verliehen. In Kooperation mit der Dr.
Holger Miiller Stiftung lobt die Care-for-Rare Foundation seit 2011 jahrlich den mit 5.000
Euro dotierten Wissenschaftspreis aus, der einzelne Wissenschaftler oder eine Gruppe,
die im jeweiligen Vorjahr einen bedeutenden wissenschaftlichen Beitrag zu seltenen Er-
krankungen veroffentlicht haben, auszeichnet. So sollen junge Wissenschaftler ermutigt
werden, sich verstarkt der dringend notwendigen Erforschung seltener Krankheiten zu
widmen. Die junge Preistrdgerin tGber die Auszeichnung: ,Wir freuen uns sehr, dass un-
ser jahrelanges Engagement fur die Erforschung seltener Erkrankungen durch den Dr.
Holger Miiller Preis ausgezeichnet und damit auch in der Offentlichkeit vermehrt wahr-
genommen wird!*
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AWARENESS

DIE "WAISEN DER MEDIZIN" IM PORTRAIT:
C4R FOTOAUSSTELLUNG ZU GAST BEI DER AOK BAYERN

Um Kindern mit seltenen Erkrankungen ein Gesicht zu geben, hat die Care-for-Rare
Foundation eine Fotoausstellung ins Leben gerufen. In sensiblen Bildern portraitier-
ten die Minchner Fotografen Kamer Aktas und Anselm Skogstad betroffene Kinder
und deren Familien aus verschiedenen Landern. Sie zeigen die alltaglichen Herausfor-
derungen, die das Leben mit einer seltenen Erkrankung pragen und betonen zugleich

Selim (rechts) leidet an schwerer kon- die individuelle Wiirde jedes einzelnen Patienten.
genitaler Neutropenie. Dank taglicher
Antibiotika-Prophylaxe kann er ein relativ
normales Leben fiihren.

Diese Kinder brauchen mehr Aufmerksamkeit, denn die ,Seltenen“ sind in ihrer Ge-
samtheit gar nicht so selten: Mehr als 7.000 bekannte Krankheiten werden derzeit als
,selten klassifiziert, europaweit sind schitzungsweise 30 Millionen Menschen betrof-
fen. Allein in Deutschland sind es rund 4 Millionen, jedes Jahr sterben in unserem
Land ca. 3.000 betroffene Kinder. Die Care-for-Rare Foundation setzt sich dafiir ein,
dass weltweit kein Kind mehr an seiner seltenen Krankheit sterben muss, nur weil die
finanziellen Mittel zu deren Erforschung und Therapie fehlen.

Bei ihrer Mission erhielt die Stiftung Unterstitzung der AOK Bayern. Die Fotoausstel-
lung tiber die ,Waisen der Medizin“ war von Februar bis Mai 2016 in den AOK Ge-
schéftsstellen in Bamberg, Nurnberg, Weiden i.d. Opf., Passau, Garmisch-Partenkirchen
und Miinchen zu sehen. Unser gemeinsames Ziel ist es, die Offentlichkeit fiir seltene
Erkrankungen zu sensibilisieren und auf die zentrale Bedeutung von Forschung und
interdisziplinarer Kooperation hinzuweisen. Bayernweit werden diese Anstrengungen

Armina ist am Tricho-Hepato-Enterischen
Syndrom erkrankt. Seitdem ihre Krankheit

erkannt wurde, lassen sich die Symptome kiinftig auch durch einen neu etablierten Verbund der Zentren fur Seltene Erkrankun-
deutlich lindern — heilen kann man sie gen in Munchen, Erlangen, Regensburg und Wiirzburg intensiviert, wodurch Bayern
bislang nicht.

zur Pionierregion fur seltene Erkrankungen avancieren soll. Durch die verstarkte Zu-
sammenarbeit der Expertenzentren konnen Diagnosen schneller gestellt, Patienten im
Sinne einer personalisierten Medizin optimal behandelt und Krankheitsmechanismen
grundlegend erforscht werden. Prof. Dr. Dr. Christoph Klein, Vorstand der Care-for-
Rare Foundation und Direktor am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen: ,Nur
wenn wir versuchen, die Grundlagen seltener Erkrankungen zu verstehen, konnen wir
in Zukunft betroffenen Kindern auch eine Chance auf Heilung ertffnen.

Wir danken der AOK Bayern herzlich fiir ihre Unterstiitzung!

Mesude leidet an einem seltenen primaren
Immundefekt. Um ihr zu helfen, ist eine
Knochenmarktransplantation geplant. Bis
dahin sollen Antibiotika und Immunglobuli-
ne ihr schwaches Immunsystem starken.
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HILFE FUR LACRAMIOARA UND ABEL AUS RUMANIEN

Aus dem rumainischen Hermannstadt erreichte uns vor kurzem der Hilferuf eines
Kinderarztes. Seine Patientin Lacramioara leidet an kongenitaler Neutropenie, einer
Erkrankung des Immunsystems, der vermutlich ein seltener, noch unbekannter Gen-
defekt zugrunde liegt. Immer wieder leidet das Mddchen an schweren bakteriellen
Infektionen, ausgelost durch das Fehlen von neutrophilen Granulozyten, einer Klasse
von weiflen Blutkorperchen, die mafigeblich an der Abwehr von Bakterien beteiligt
Die Geschwister Lacramioara und Abel aus sind. Nicht ohne Folgen: Chronische Infektionen ihrer Ohren haben Lacramioara fast
Rumanien leiden an einem seltenen, noch taub gemacht, auch ihre Lunge ist bereits schwer geschidigt. Dabei wire die Behand-
unbekannten Gendefekt, der bei beiden lung sehr einfach; wenn Kinder in Deutschland an dieser seltenen Erkrankung leiden,
Kindern chronische Erkrankungen auslost.

werden sie mit dem Medikament G-CSF behandelt, einem Wachstumsfaktor fiir die
Reifung weifSer Blutkérperchen im Knochenmark. Lacramioaras Familie in Ruméni-
en kann sich die Behandlung jedoch nicht leisten, das Sozialsystem tbernimmt die
Kosten von rund 5.000 Euro pro Jahr nicht. Die Care-for-Rare Foundation nimmt sich
des Madchens an und finanziert das Medikament G-CSF, mit dem die Erkrankung in
Schach gehalten werden kann.

Auch Lacramioaras Bruder Abel ist krank, er leidet an mehreren korperlichen Fehlbil-
dungen. Um dem Jungen sein Leben etwas zu erleichtern, wird er im Juni am Dr. von
Haunerschen Kinderspital operiert, Care-for-Rare tibernimmt die Kosten fiir Behand-
lung, Reise und Unterkunft.

Um Lacramioara und Abel langsfristig helfen zu kénnen, muss der zugrundeliegende
krankmachende Gendefekt aufgeklart werden. Care-for-Rare Wissenschaftler arbeiten
mit Hochdruck an der Entschlisselung des Genoms, um herauszufinden, warum die
beiden Kinder so krank sind. Wenn das gelungen ist, konnen hoffentlich Strategien fiir
eine dauerhafte Heilung entwickelt werden.

Viele Spenderinnen und Spender haben uns bereits mit einer Spende fiir Lacramioara
und Abel bedacht, rund 17.700 Euro sind in den letzten Wochen zusammengekommen
— herzlichen Dank! Bitte helfen Sie uns auch weiterhin dabei, den beiden Kindern zu
helfen!

Spendenkonto: Care-for-Rare Foundation
IBAN: DE93 6305 0000 0000 0035 33
BIC: SOLADES1ULM

Stichwort: Care-for-Rare AID

HILFE FUR EMINE UND KARDELEN AUS DER TURKEI

Die beiden Schwestern Emine und Kardelen wurden von Prof.Dr. Ekrem Unal am Uni-
versitatsklinikum Kayseri/Tiirkei an Care-for-Rare verwiesen. Die Madchen leiden u.a.
an chronischen Pilzinfektionen, deren Ursache nicht zu kliren war.

Im Januar 2016 konnten sie dank Care-for-Rare zur weiteren Diagnostik ans Dr. von
Haunersche Kinderspital in Miinchen kommen. Mithilfe genetischer Untersuchungen

W | konnte ein sehr seltener Immundefekt mit Beteiligung des IL-17 Signalwegs als Ursa-
Die Schwestern Emine und Kardelen mit che ihrer Erkrankung gefunden werden. Die Patientinnen werden nun mit speziellen
Arzten im Dr. von Haunerschen Kinderspital Medikamenten behandelt, die erfreulicherweise Wirkung zeigen. Die Care-for-Rare

Foundation kam fiir alle anfallenden Kosten rund um Untersuchung und Behandlung
der beiden Midchen in Miinchen auf. Wir freuen uns tiber diesen kleinen, aber wichti-
gen Erfolg im Kampf gegen seltene Erkrankungen!
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KNOWAH KEHRT HEIM IN DIE PHILIPPINEN

Welcome home, Knowah! Unser kleiner Patient aus den Philippinen konnte Ende Mai
mit seinen Eltern nach Hause zuriickkehren. Knwoah geht es aktuell gut, die Arzte am
Haunerschen Kinderspital sind mit seinem Gesundheitszustand sehr zufrieden und
konnten ihn guten Gewissens nach Hause entlassen.

= . . Knowah kam im Sommer letzten Jahres ans Haunersche Kinderspital nach Miinchen.

Unser kleiner Patient Knowah ist in seine Der damals knapp 18 Monate alte Junge litt am Wiskott-Aldrich-Syndrom (WAS), einer

philippinische Heimat zuriickgekehrt Erkrankung des Immunsystems, die durch einen sehr seltenen Gendefekt ausgelost
wird. Nur eine Stammzelltransplantation konnte Knowah retten, die Care-for-Rare
Foundation sammelte die erforderliche Summe von rund 200.000 Euro fiir seine Be-
handlung. Die Familie konnte die Summe aus eigener Kraft in ihrer Heimat nicht auf-
bringen. Unbehandelt fithrt das WAS im Lauf der ersten 20 Lebensjahre zum Tode.

In einem halben Jahr kommt die Familie noch einmal zu einer Kontrolluntersuchung
nach Munchen. Wir freuen uns sehr, dass es Knowah gut geht und der Junge so froh-
lich in eine gute Zukunft blicken kann. Allen Spenderinnen und Spendern, die Kno-
wahs Heilung erst moglich gemacht haben, méchten wir an dieser Stelle nochmals von
Herzen danken.

RESEARCH FOR RARE

Forschung fir seltene Erkrankungen

VERNETZTE FORSCHUNG: RESEARCH FOR RARE

Diagnose seltene Erkrankung: Die Erforschung von Krankheitsursachen und Kon-
zepte fur innovative Therapien nehmen im nationalen Aktionsplan der Bundesre-
gierung flir Menschen mit seltenen Erkrankungen einen sehr hohen Stellenwert
ein. Seit 2003 fordert das BMBF Forschungsvorhaben, deren Ziel es ist, durch
Grundlagen- und Therapieforschung die Diagnostik seltener Erkrankungen zu
beschleunigen und den Betroffenen zligig eine addquate Behandlung zu ermogli-
chen.

Auch 2016 wird die Forderlinie ,,Forschung fir seltene Erkrankungen” weiter ver-
folgt: Erneut werden 10 Forschungsverbiinde fir eine Laufzeit von drei Jahren vom
BMBF fiir die Erforschung ausgewahlter, seltener Erkrankungsgruppen finanziert.

Die Forschungsverbiinde organisieren sich in einem Sprecherrat, um tbergreifen-
de Forschungsfragen zu erértern und ihre Ergebnisse einer breiten Offentlichkeit
vorzustellen. Prof. Dr. Christoph Klein ist gewahlter Sprecher des Sprecherrats seit
nunmehr sechs Jahren. Ein Koordinierungszentrum unter seiner Leitung unter-
stUtzt den Sprecherrat.

www.research4rare.de
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Prof. Dr. Christoph Klein (2.v.r.) mit weiteren
Preistragern bei der Verleihung des Khwa-
rizmi International Awards

PROFESSOR DR. CHRISTOPH KLEIN ERHALT BEDEUTENDSTEN
IRANISCHEN WISSENSCHAFTSPREIS

Fiir seine Forschung zu seltenen Erkrankungen des Blutes und des Immunsystems wurde
Professor Christoph Klein, Direktor am Dr. von Haunerschen Kinderspital der Ludwig-Maxi-
milians-Universitdt Miinchen, mit dem Khwarizmi International Award geehrt. Dank eines
grenziiberschreitenden interdisziplindren Netzwerkes der Care-for-Rare Alliance arbeitet
sein Team mit vielen akademischen Zentren weltweit zusammen, u.a. auch im Iran und
in Israel. Der Preis wurde am 7. Mdrz 2016 in Teheran im Namen des iranischen Staats-
prasidenten Hassan Rohani in einer feierlichen Zeremonie iiberreicht. Der renommierte
Wissenschaftspreis erinnert an den Universalgelehrten und Mathematiker Al-Khwarizmi,
der als Vater der Algebra gilt.

Professor Christoph Klein setzt sich als Kinderarzt und Wissenschaftler fiir eine Ver-
besserung von Diagnose- und Therapiemoglichkeiten seltener Erkrankungen ein — iiber
Landergrenzen hinweg. Nur durch Wissenschaft und Forschung ist es moglich, Kindern,
deren Krankheiten immer noch nicht verstanden werden, eine Chance auf Heilung zu
ermoglichen. Dank vieler wissenschaftlicher Kooperationen im Rahmen der globalen
Care-for-Rare Alliance konnte er mit seinem Team genetische Ursachen seltener Erkran-
kungen aufkldren und somit auch neue Erkenntnisse zur Funktion des menschlichen Im-
munsystems gewinnen. Diese wegweisenden Ergebnisse wurden nun mit dem Khwariz-
mi International Award ausgezeichnet. Der Khwarizmi-Preis wird unter anderem durch
die UNESCO unterstiitzt und durch das Iranische Ministerium fiir Wissenschaft und
Technologie sowie die Iranian Research Organization for Science and Technology fur
herausragende Leistungen in der Forschung und fir Erfindungen auf dem Gebiet der
Wissenschaft und Technologie vergeben. Uberreicht wird der Preis vom Prisidenten der
islamischen Republik Iran.

Der iranische Staatsprasident Hassan Rohani wiirdigt das klinische und wissenschaftli-
che Engagement von Christoph Klein folgendermafien: ,Universale wissenschaftliche Pi-
onierleistungen und Durchbriiche fir das Wohlergehen der Menschheit sind das Ergeb-
nis intellektueller Anstrengungen weiser Personlichkeiten, die sich unermiidlich daftr
einsetzen, dass die Grenzen des Wissens im Dienste aller Menschen erweitert werden. Im
Namen des iranischen Volkes danke ich Thnen sehr herzlich fiir Thren wertvollen Ein-
satz fiir Kinder mit seltenen Erkrankungen und Ihre Forschungsanstrengungen, um das
Schicksal der Waisen der Medizin zu wenden und sie zu Pionieren einer personalisierten
Medizin zu machen!“ (Ubersetzung aus dem persischen Originaltext)

Benannt ist der iranische Wissenschaftspreis nach dem bedeutenden iranischen Univer-
salgelehrten und Mathematiker Al-Khwarizmi (ca. 780-850 n. Chr.). Al-Khwarizmis Buch
iiber die elementare Algebra, Al-Kitab al-mukhtasar {1 hisab aljabr wa’'l-muqabala (,Das
kurzgefasste Buch tiber die Rechenverfahren durch Ergidnzen und Ausgleichen”), wurde
im 12. Jahrhundert ins Lateinische tbersetzt — aus seinem Titel leitet sich das Wort ,Al-
gebra“ ab.
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Geférdert von C4R: Dr. Christine Prell,
Kindergastroenterologin am Dr. von Hau-
nerschen Kinderspital

CLUB OF 50: FORDERUNG JUNGER ARZTE UND WISSENSCHAFTLER
AM DR. VON HAUNERSCHEN KINDERSPITAL

Die Care-for-Rare Foundation fordert gezielt ,Physician-Scientists®, forschende Arzte und
Arztinnen. Die drztliche Expertise und Erfahrung in die Forschung einzubringen und
umgekehrt die Forschungsergebnisse im klinischen Alltag wiederzuerkennen bzw. an-
zuwenden — diese Kombination ist es, der wir in der Vergangenheit viele lebensrettende
Entdeckungen zu verdanken haben. Gerade in der Kindermedizin, wo insbesondere sel-
tene Erkrankungen noch zu wenig erforscht sind. Dazu gehéren auch kindliche Fettstoff-
wechselstorungen (Dyslipidamien).

Die Care-for-Rare Foundation fordert gegenwartig das langfristige Forschungsprojekt
einer Arztin zu diesem Thema. Dr. med. Christine Prell ist Kindergastroenterologin in
der Abteilung fiir Stoffwechsel und Erndhrungsmedizin am Dr. von Haunerschen Kin-
derspital. Aus ihrem Klinikalltag kennt sie Dyslipiddmie-Fille. Sie bewegt die Frage, wie
solche Dyslipidamien friihzeitig erkannt und behandelt werden kénnen — denn auch bei
Kindern kann dieses Krankheitsbild frithe Arteriosklerose, Herzinfarkt oder plotzlichen
Herztod hervorrufen. Bisher orientieren sich Behandlungen bei Kindern hauptséchlich
an den Erfahrungen mit Erwachsenen. Doch Kinder sind keine kleinen Erwachsenen.
Um kindliche Dyslipidimien besser behandeln zu konnnen, analysiert Frau Dr. Prell
zahlreiche Daten und erforscht die genetischen Grundlagen der Krankheit. Die Erkennt-
nisse ihres Forschungsprojekts werden dazu dienen, dass diese Kinder zukiinftig schnel-
ler eine Diagnose erhalten und gezielter behandelt werden kénnen.
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ausgezeichnet als:

WissenschaftsStiftung

Jahres 2deSO].6

Prof. Dr. Michael Goring (Vorstandsvorsit-
zender des Bundesverbandes Deutscher
Stiftungen), Gundula Gause (Moderation),
Prof. Dr. Christoph Klein & Prof. Dr. Andreas
Staudacher (Vorstand Care-for-Rare Found-
ation) bei der Preisverleihung;

© DHV, K. Danetzki

Dr. Albrecht Matthaei, Stiftungsadministra-
tor der Care-for-Rare Foundation

%are-for-.Rare

AUSGEZEICHNET: CARE-FOR-RARE FOUNDATION IST
"WISSENSCHAFTSSTIFTUNG DES JAHRES 2016"

Die Care-for-Rare Rare Foundation ist als Wissenschaftsstiftung des Jahres 2016 ausge-
zeichnet worden. Im Rahmen der diesjdhrigen Gala der Deutschen Wissenschaft am 4.
April 2016 erhielt die Stiftung das Pradikat, das seit 2014 von der Deutschen Universi-
tatsstiftung und der Dr. Jirgen Rembold Stiftung verliehen wird. Mit der Auszeichnung
wiirdigt die Jury das Engagement der Stiftung, durch die Férderung von Forschung jenen
Kindern eine Hoffnung auf Heilung zu schenken, die aufgrund der Seltenheit ihrer Er-
krankung immer noch die ,Waisen der Medizin“ sind.

,Die Care-for-Rare Foundation trdgt dazu bei, das oftmals unermessliche Leid von Kin-
dern mit seltenen Erkrankungen und ihren Angehérigen zu mildern. Mit ihrem Engage-
ment hat die Stiftung exemplarisch Maf$stidbe in der Wissenschaftsférderung gesetzt, an
denen sich andere Stiftungen, Stifterinnen und Stifter orientieren kénnen®, erklart der
Prasident des Deutschen Hochschulverbandes, Professor Dr. Bernhard Kempen, die Jury-
entscheidung zugunsten der Care-for-Rare Foundation. Der mit 10.000 Euro dotierte Preis
zeichnet eine der tiber 3.000 deutschen Stiftungen aus, die sich die Férderung der Wis-
senschaft zum Ziel gesetzt haben. Die 6ffentliche Wiirdigung der Wissenschaftsstiftung
soll vorbildliches Stiftungsengagement in den Fokus der offentlichen Aufmerksamkeit
ricken, motivierend auf potentielle Stifter, Forderer, Zustifter, Erblasser und Sponsoren
wirken sowie zur Nachahmung und Griindung weiterer (Zu-)Stiftungen anregen.

Die Care-for-Rare Foundation setzt sich insbesondere fiir die Ausbildung von forschen-
den Arzten, sog. ,Physician-Scientists“, ein. Damit kompensiert die Stiftung aktuelle De-
fizite der universitdren Medizin: Prinzipien der Effizienz- und Profitabilitétssteigerung
gewinnen gegeniiber dem tradierten arztlichen Ethos stetig an Bedeutung und gewéahren
kaum mehr Raum und Zeit zum kreativen Querdenken. Care-for-Rare will ,Zeit zum
Denken“ schenken, denn nur durch verstdrkte Forschungsanstrengungen kénnen Inno-
vationen im Interesse kranker Kinder tiberhaupt erst moglich gemacht werden. Allein in
Deutschland sterben jedes Jahr tiber 2.000 Kinder, weil die Ursachen ihrer Erkrankungen
im Dunkeln liegen und heilende Therapieansitze fehlen.

DR. ALBRECHT MATTHAEI IST NEUER STIFTUNGSADMINISTRATOR

Am 1. Mérz 2016 hat die Care-for-Rare Foundation Unterstiitzung bekommen: Dr. Alb-
recht Matthaei leitet als Stiftungsadministrator das operative Stiftungsgeschiaft. Nach sei-
ner Promotion im Fach Klassische Archéologie war Matthaei zunachst als wissenschaftli-
cher Mitarbeiter an der LMU in Miinchen und in Rom titig. Mit dem Aufbau des Pompeii
Sustainable Preservation Projects am Fraunhofer Institut fiir Bauphysik verlagerte er
seinen Arbeitsschwerpunkt zunehmend auf den Bereich Wissenschaftsadministration
und konzentrierte sich schlieflich ganz auf die Gestaltung von Forschungsinfrastruktur
und Projektfinanzierung. Wir freuen uns, Dr. Matthaei im Stiftungsteam begriifien zu
dirfen!

DIE NEUE CARE-FOR-RARE BROSCHURE IST DA

Auf 50 Seiten informieren wir ausfiihrlich tiber seltene Erkrankungen sowie das Stif-
tungsprofil und aktuelle Projekte der Care-for-Rare Foundation. Gerne senden wir Thnen
die Stiftungsbroschiire zu! Lassen Sie uns hierfiir bitte ein E-Mail an info@care-for-rare.
org zukommen oder bestellen Sie telefonisch unter 089 4400-57982. Vielen Dank fiir IThr
Interesse!
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SPENDABEL: KARIN SEEHOFER UBERGIBT SPENDENSCHECK FUR
KRANKE KINDER

Bayerns ,First Lady“ Karin Seehofer hat am 15. Mérz 2016 einen Spendenscheck an die
Care-for-Rare Foundation und das Dr. von Haunersche Kinderspital iibergeben. Prof. Dr.
Johannes Hiibner, Abteilungsleiter der Infektiologie am Kinderspital, nahm den Scheck
in Hohe von 16.000 Euro dankend entgegen. Gespendet wurde das Geld von der Reinhard
Frank Stiftung, der Findelkind Sozialstiftung, der Werner Reichenberger Stiftung sowie
der ,Passauer Runde”.

Wir danken Frau Seehofer und allen Spenderinnen und Spendern von Herzen fiir ihre
grofiziigige Unterstiitzung! Gemeinsam koénnen wir nachhaltig etwas fir die Zukunft
kranker Kinder bewegen.

ENGAGIERT: EAM-STUDENTEN ORGANISIEREN BENEFIZ-EVENT FUR C4R

Studenten der Europa Akademie Miinchen haben am 16. April 2016 ein Benefiz-Event zu-
gunsten der Care-for-Rare Foundation ausgerichtet. Nach einem Charity-Fufiballturnier
konnten die Besucher bei Live-Musik regionaler Bands feiern. Alle Erl6se des Abends ka-
men der Stiftung — und damit Kindern mit seltenen Erkrankungen — zugute. Insgesamt
sind 1167,50 Euro zusammengekommen. Wir danken den Organisatorlnnen und allen
Beteiligten fiir ihr groflartiges Engagement!

TATKRAFTIG: BAIN & COMPANY MITARBEITER SPENDEN FUR C4R

Die Mitarbeiter der Unternehmensberatung Bain & Company Miinchen haben ihre
jahrlichen Benefiz-Aktion im April 2016 der Care-for-Rare Foundation gewidmet. Im
Rahmen einer Auktionsveranstaltung boten Bain-Mitarbeiter Mitmachaktionen an, die
an die meistbietenden Kollegen versteigert wurden. Insgesamt kamen dabei 5870,00 €
zusammen, die das Unternehmen an die Care-for-Rare Foundation spendete. Wir dan-
ken Bain und allen Mitarbeitern von Herzen fiir ihr Engagement und wiinschen allen
viel Spafl mit den ersteigerten Freizeitevents!

EXKLUSIV: HILTON VERANSTALTET CHARITY FLOHMARKT
ZUGUNSTEN VON C4R

Am 20. und 21. Mai 2016 fand im Hilton Munich Park der erste Charity Flohmarkt tiber
den Dichern Miinchens statt. Auf der 15. Etage des Hauses direkt am Englischen Gar-
ten begaben sich zahlreiche Besucher auf Schnidppchenjagd: Bei Musik, Getranken und
Snacks freuten sich die Géste iber ausgedientes Hotelequipment und ausgewihlte Fund-
stiicke. Rund 3.000 Euro sind aus dem Verkauf zusammengekommen — der Erlos des
Flohmarkts geht an die Care-for-Rare Foundation. Ein grofies Dankesch6n an die Organi-
satoren, Hilton-Mitarbeiter und alle Unterstiitzer!



