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Mehr bewegen fiir
die Zukunft unserer Kinder

EINZELNE PERSONLICHKEITEN PRAGEN

UNSERE GESELLSCHAFT

pro.movere

FUR MUNCHEN, BAYERN UND DIE WELT

pro.movere will Bewegung erzeugen und die offentliche Aufmerksamkeit auf die
wachsende Bedeutung gesellschaftlichen Engagements lenken.

Einzelne Personlichkeiten pragen unsere Gesellschaft. Sie setzen Akzente, 6ffnen neue
Wege und fordern nicht selten im Hintergrund die Pionierarbeit in Wissenschaft und
Forschung. Mazene und Pioniere sind aufeinander angewiesen.

Der Bayerische Stifterpreis der Werner Reichenberger Stiftung und der Care-for-Rare
Wissenschaftlerpreis sind komplementare Auszeichnungen einer gemeinsamen Mission.

Beide Preise zeichnen herausragendes Engagement aus - Mazene und Wissenschaftler.

pro.movere will zum Stiften anstiften, damit in Zukunft weitere nachhaltige Allianzen
entstehen konnen.

pro.movere will ein Zeichen der Verantwortung fur die Zukunft unserer Kinder setzen.
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GrulSwort

S.K.H. DES HERZOGS FRANZ VON BAYERN

Es ist mir eine Freude, dass die Preisverleihung in diesem Jahr in
der Alten Pinakothek stattfindet und wir damit alte Meister und
moderne Medizin verbinden konnen.

Unsere Preistrager des Bayerischen Stifterpreises 2018, Josephine
und Dr. h.c. Hans-Werner Hector, sind nicht nur bedeutende Kunst-
Mazene, sie gehoren auch zu Deutschlands wichtigsten Forderern
der Naturwissenschaften und der Medizin.

Die Preistrager des Care-for-Rare Wissenschaftspreises forschen in
Gebieten, wo die Not besonders grol ist — fur Kinder, die an einer
seltenen Erkrankung leiden. So wird Prof. Dr. Tobias Hirsch ein
Zentrum zur Stammzell- und Gentherapie aufbauen, um Kindern mit
der ,Schmetterlingskrankheit” zu helfen. Prof. Dr. Dierk Niessing
erforscht das PURA-Syndrom, eine neu entdeckte, sehr seltene
Erkrankung des zentralen Nervensystems.

Unsere Gesellschaft ware ohne burgerschaftliches Engagement
sehr viel armer. Nur durch die Férderung von Burgern werden un-
sere Kinderkliniken zu exzellenten Leistungen im Interesse kranker
Kinder befahigt.

Ich winsche uns allen, dass es uns gelinge, mehr zu bewegen

fur die Zukunft unserer Kinder! Wir haben ihnen gegenuber eine
Verpflichtung.

Maﬂ;‘;‘“—‘@%

GrulSwort

DES BAYERISCHEN MINISTERPRASIDENTEN DR.

Bayern bietet eine einzigartige Lebensqualitat. Ehrenamtliches
Engagement ist eine tragende Saule unseres Zusammenlebens.
Stiftungen spielen eine wichtige Rolle. Viele Burgerinnen und Burger
dienen unserem Land aus freien Stiicken mit ihrem Verantwortungs-
bewusstsein, ihrer Kreativitat, ihrer Elnsatzfreude und ihrer Grof3zU-
gigkeit. Was sie vollbringen, verdient Dank und Anerkennung.

pro.movere bringt dies beispielhaft zum Ausdruck. Die Initiative geht
selbst von zwei Stiftungen aus. Zugleich ermutigt pro.movere zu
gesellschaftlichem Engagement und zu wissenschaftlichen Leistun-
gen durch die Vergabe von Preisen. Mit dem Care-for-Rare Wissen-
schaftlerpreis werden Arbeiten zur Erforschung seltener Krankheiten
bei Kindern gewdurdigt. Sie sind schwer zu diagnostizieren und oft
noch nicht heilbar. Deshalb verdienen sie besondere Aufmerksam-
keit. Der Bayerische Stifterpreis zeichnet vorbildliche Leistungen von
Stiftungen in Bayern und in der Welt aus und empfiehlt deren Wirken
anderen zur Nachahmung.

Herzlichen Dank der Care-for-Rare Foundation und der Werner Rei-
chenberger Stiftung, meinen Glickwunsch an die Preistrager und
meine besten Wunsche flr deren weitere Arbeit!

MARKUS SODER
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Verleihung des
Bayerischen Stifterpreises

FUR VORBILDLICHES STIFTERISCHES UND
PHILANTHROPISCHES ENGAGEMENT

JOSEPHINE UND DR. H.C. HANS-WERNER HECTOR -
HECTOR STIFTUNGEN
Die HW. & J. Hector Stiftung zu Weinheim wurde von dem Ehepaar
Josephine Hector und Dr. h.c. Hans-Werner Hector Ende 1995 gegriindet.
2008 wurde als Erganzung die Hector Stiftung Il ins Leben gerufen. Ge- : —
meinsam zahlen sie zu den grofdten Stiftungen Deutschlands und widmen 4 , ! 4
sich folgenden Kernbereichen: Sie fordern Krebs- und Aids-Forschung o\ J y > el
sowohl im klinischen als auch praklinischen experimentellen Bereich i
sowie die Evaluation von psychosozialer Begleitung und unterstutzenden i . L
Therapien. In sozialen Projekten unterstutzen sie Einrichtungen, die sich
geistig und korperlich behinderten Menschen widmen. Die Hector Stif-
tungen engagieren sich im Bereich Wissenschaft und Bildung durch die
Forderung talentierter und hochbegabter jungen Menschen, insbesondere
im MINT Bereich. Auferdem fordern sie Kunst und Kultur wie durch den

Preistrager 2018: mafgeblichen Beitrag zum Neubau der Kunsthalle Mannheim.

Josephine Hector und Dr. h.c. Hans-Werner Hector .Wir haben die Hector Stiftungen aus dem BedUrfnis heraus gegrin- 0/
det, sozial benachteiligte Menschen, Bildung und Medizinische For-
schung zu fordern. Wir ubernehmen Verantwortung”, beschreibt das

BAYERISCHER STIFTERPREIS

Der mit 25.000 Euro dotierte Bayerische Stifterpreis zeichnet Persén-
lichkeiten aus, die mit ihrer Stiftung oder ihrem gemeinntitzigen Projekt
ein wegweisendes Zeichen flr gesellschaftliches Engagement gesetzt
haben, insbesondere im Blick auf die Forderung der Gesundheit und der
www.hector-stiftung.de Sl 1% e Lebensbedingungen nachfolgender Generationen.

Ehepaar Hector seine Motivation. S
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Verleihung des
Care-for-Rare Science Awards

ZUR ERFOSCHUNG SELTENER ERKRANKUNGEN

UNIV.-PROF. DR. MED. TOBIAS HIRSCH
FACHKLINIK HORNHEIDE UND UNIVERSITATSKLINIKUM MUNSTER

Fur sein exzellentes Forschungsprojekt
zur ,Schmetterlingskrankheit” erhalt
Univ.-Prof. Dr. med. Tobias Hirsch den
Care-for-Rare Science Award 2018.
Epidermolysis bullosa (EB) ist eine
seltene genetische Hauterkrankung. Die
Betroffenen werden auch als ,Schmet-
terlingskinder” bezeichnet, da ihre Haut
so verletzlich ist wie die Flugel eines
Schmetterlings. Durch einen Gendefekt
konnen sich die Hautzellen nicht mit-
einander verbinden. Dadurch kommt

es bereits bei leichten BerUhrungen zu
Blasenbildung und Hautablosung. Es
handelt sich um eine sehr schmerzhaf-
te, fur die Patienten und deren Familien
auferst belastende Erkrankung, fur die es
momentan keine Heilung gibt.

Hirsch und sein Team haben bei einem

7/
Preistrager 2018:

Univ.-Prof. Dr. med. Tobias Hirsch,
Plastische Chirurgie,

Fachklinik Hornheide und
Universitatsklinikum Minster

,,Center for cell and
gene therapy in
epidermolysis bullosa“

massiv erkrankten Kind vor drei Jahren
durch kombinierte Zell- und Genthera-
pie eine Transplantation von 80 % der
Hautoberflache vorgenommen. Seitdem
sind die transplantierten Areale stabil.
Angesichts dieses hoffnungsvollen
Ergebnisses wollen Hirsch und sein Team
ein Zentrum zur Stammzell- und Gen-
therapie aufbauen, um diese Therapie
weiterzuentwickeln und zukunftig mehr
Kinder behandeln zu konnen. Bei Erfolg
wird diese Behandlung der erste kurative
Ansatz fur diese seltene, aber verheeren-
de Krankheit sein.

Die bisher dabei gewonnenen Erkennt-
nisse Uber die Mechanismen bei der Re-
generation der Haut konnten aufderdem
bei der Behandlung von brandverletzten
Patienten von grofdem Nutzen sein.

PROF. DR. DIERK NIESSING

HELMHOLTZ ZENTRUM MUNCHEN UND UNIVERSITAT ULM

Preistrager 2018:

Prof. Dr. Dierk Niessing,

Institut fir Strukturbiologie am
Helmholtz Zentrum Minchen und
Institut fir Pharmazeutische Bio-
technologie an der Universitat Ulm

Prof. Dr. Dierk Niessing erhalt den Care-
for-Rare Science Award 2018 fur sein
wegweisendes Forschungsprojekt zum

PURA-Syndrom.

Das PURA-Syndrom wurde erstmals
2014 beschrieben, weltweit sind

bisher erst rund 250 Falle bekannt.

In Deutschland wurde vermutlich die
Uberwaltigende Mehrheit der PURA-
Patienten noch nicht diagnostiziert. Es
handelt sich dabei um eine sehr seltene,
sporadische Erkrankung, die durch
Mutationen im PURA-Gen ausgelost

wird und die frihe nachgeburtliche Ent-
wicklung des zentralen Nervensystems
beeintrachtigt. Bisher sind die Folgen

der Fehlfunktion des PURA-Gens fur die
Betroffenen noch wenig erforscht. Zu den
Symptomen gehoren schwere neurona-
len Entwicklungsstorungen sowie Atem-
beschwerden, Ernahrungsschwierigkeiten
und epileptische Anfalle.

Niessing und sein interdisziplinares
Forschungsteam wollen ein umfassendes
Verstandnis Uber die dem PURA-Syn-
drom zugrundeliegenden Mechanismen
erarbeiten, um —im Sinne einer Patienten-
orientierten Wissenschaft — erfolgverspre-
chende Therapieansatze zu identifizieren.
Dabei arbeiten Niessing und sein Team
eng mit der PURA Syndrom Foundation,
einer engagierten Patientenorganisation,
zusammen.

Insbesondere Einsichten in den verander-
ten Stoffwechsel bei PURA-Mutationen
bieten ein realistisches Potenzial zur
zeitnahen Linderung von Symptomen
beispielsweise durch gezielte Gabe von
Lebensmittelerganzungsmitteln oder Me-
dikamenten, die bereits fur Behandlungen
anderer Krankheiten zugelassen sind.

,&raspPURA“

pro.movere

CARE-FOR-RARE
SCIENCE AWARD

Der mit 50.000 Euro dotierte
Care-for-Rare Science
Award wird seit 2013 jahr-
lich verliehen, um innovati-
ve Projekte im Bereich der
seltenen Erkrankungen zu
fordern. Das Preisgeld wird
von der Werner Reichen-
berger Stiftung zur Verfu-
gung gestellt, die Auswahl
trifft eine Jury internati-
onaler Wissenschaftler.
Aufgrund der hohen Anzahl
herausragender Bewerbun-
gen werden 2018 erstmals
zwei Wissenschaftler
ausgezeichnet, die sich das
Preisgeld fur ihre For-
schungsprojekte teilen.

Als selten gilt eine Erkran-
kung, wenn weniger als funf
von 10.000 Menschen von
ihr betroffen sind. Es gibt
Uber 7.000 seltene Erkran-
kungen, die meisten von
ihnen entstehen auf Grund
kleiner Webfehler in der
Erbinformation und sind
immer noch unheilbar. Allein
in Deutschland leiden schat-
zungsweise drei bis vier
Millionen Menschen an einer
seltenen Erkrankungen. Uber
2.000 Kinder sterben jahrlich
hier an deren Folgen.







Gemeinsam

mehr bewegen

DER PREIS

In Anlehnung an die Ruhe, Kraft und Lebensenergie, die von einem Baum ausgeht, hat der
Kinstler Enzo Arduini eine Bronzeskulptur geschaffen. Die beiden Halften eines Baumes bilden
symbolisch eine Einheit und verweisen auf die Beziehung zwischen Wohltatern und Wissen-
schaft. Aus ihr entsteht die notwendige Kraft fur den Fortschritt in der Medizin und damit auch
Hoffnung fur kranke Kinder und ihre Familien.
.

DIE CARE-FOR-RARE FOUNDATION am Dr. von Haunerschen Kinderspital der LMU Mun-
chen nimmt sich Kindern mit seltenen Erkrankungen an. lhre Vision: Weltweit sollte kein Kind
an seiner seltenen Krankheit sterben mussen. Die ,Waisen der Medizin” stehen in vielfaltiger
Hinsicht im Schatten: Oft dauert es Jahre, bis sie eine korrekte Diagnose erhalten, viele Krank-
heiten sind noch unerforscht und kénnen bislang nicht behandelt werden. Uber 7.000 seltene
Erkrankungen sind derzeit bekannt, allein in Deutschland sterben Gber 2.000 Kinder jahrlich an
den Folgen. Um diesen Kindern zu helfen, ist gezielte Forschung dringend notig.

Gemald ihres Leitmotivs ,,erkennen — verstehen — heilen” engagiert sich die Care-for-Rare Foun-
dation in verschiedenen Bereichen: Im Rahmen ihrer fUnf Forderlinien Alliance, Academy, Awa-
reness, Aid und Awards fordert die Stiftung weltweit die Erforschung seltener Erkrankungen
und die Entwicklung neuer Behandlungsmoglichkeiten. Sie unterstutzt die Aus- und Weiterbil-
dung von Arzten und Wissenschaftlern, insbesondere aus Schwellen- und Entwicklungslan-
dern. Die Stiftung wurde 2009 von Prof. Dr. Dr. med. Christoph Klein und Prof. Dr. jur. Andreas
Staudacher gegrundet. lhre finanziellen Ressourcen sind begrenzt, so dass sie auf Spenden
und Zustiftungen angewiesen ist, um ihre Mission im Interesse kranker Kinder fortzufthren.

DIE WERNER REICHENBERGER STIFTUNG widmet sich in erster Linie der Kindergesundheit
und ist im Tierschutz aktiv. Die Stiftung zahlt zum erweiterten Kreis der kapitalstarksten deut-
schen Stiftungen. Nachdem Werner Reichenberger verstorben war, reifte in seiner Frau der
Wunsch, dass dieses Engagement mithilfe einer Stiftung noch lange weiterlebt. Gleichzeitig
erkannte die Unternehmerin, dass eine Stiftung nicht nur selbst gemeinnutzig wirken, son-
dern auch den Stiftungsgedanken starker in unserer Gesellschaft verfestigen kann. Um diese
verantwortungsvolle Aufgabe ohne Interessenkonflikt durchfihren zu konnen, darf die Werner
Reichenberger Stiftung selbst keine Spenden oder Zustiftungen annehmen.

Gemeinsam mochten die beiden Stiftungen Bewegung
erzeugen und gesellschaftliches Engagement fordern.
Werden auch Sie Teil der Mission pro.movere und sprechen
Sie mit uns iiber Ihre Idee eines Stiftungsengagements!

pro.movere

JD} Care-for-Rare

q Foundation

KONTAKT

Care-for-Rare Foundation
Blro am Dr. von Haunerschen
Kinderspital der LMU Munchen

Prof. Dr. Dr. Christoph Klein
Direktor der Kinderklinik
und Kinderpoliklinik

Lindwurmstr. 4

80337 Mlnchen
Telefon 089 440057700
info@care-for-rare.org
www.care-for-rare.org

Werner
Reichenberger
Stiftung

KONTAKT

Werner Reichenberger Stiftung
Maximilianstr. 4b

82319 Mlnchen

Hubert Thaler

Vorstand der Werner Reichenberger
Stiftung und weiterer namhafter
Stiftungen

Telefon 08151 368 960
info@werner-reichenberger-stiftung.de
www.bayerischer-stifterpreis.de
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