Sehr geehrte Damen und Herren,

jedes Jahr sterben allein in Deutschland Uber tausend
Kinder an einer Seltenen Erkrankung und Hunderttau-
sende werden niemals ein selbstandiges Leben flhren
koénnen, weil ihnen als ,Waisen der Medizin“ wirksame
Therapieoptionen fehlen.

Eva Luise und Bundesprasident a.D. Prof. Dr. Horst Kohler

Gezielte Investitionen in die padiatrische Forschung
kdnnten dies nun dndern: Leistungsfahige Diagnostik
und hochprézise therapeutische Verfahren eréffnen
Wissenschaftlerinnen und Arzten heute nie dagewesene
Mdoglichkeiten, korrigierend in die einer Krankheit zu-
grunde liegenden Pathomechanismen einzugreifen. Das
ist eine Jahrhundertchance - gerade auch fur schwerst-
kranke Kinder mit Seltenen Erkrankungen. Lassen Sie uns
gemeinsam daflr sorgen, dass auch die Schwéachsten in
unserer Gesellschaft am medizinischen Fortschritt teilha-
ben und auf eine gestindere Zukunft hoffen durfen!
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Das Forschungsnetzwerk der Alliance4Rare

Das Forschungsnetzwerk der Alliance4Rare umfasst bei
Grindung drei Universitatskinderkliniken (Charité - Uni-
versitatsmedizin Berlin, Universitatsmedizin Géttingen,
Universitatsklinikum Dresden) und das Berlin Institute

of Health (BIH) und soll bis 2025 durch die Gewinnung
weiterer Standort- und Férderpartner bundesweit ver-
ankert werden. Weitere Forschungseinrichtungen kénnen
Uberdies im Rahmen der Projektférderung in das Netzwerk
eingebunden werden. Projektausschreibungen erfolgen ab
Juli 2022 in vier zentralen Programmlinien, die das gesamte
Spektrum von der Grundlagen- bis zur Versorgungsfor-
schung konsequent entlang der Bedurfnisse von Patient-
innen und Patienten mit Seltenen Erkrankungen abbilden.
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Thre Spende kommt an!

Nutzen Sie das Online-Spendenformular unter
www.elhks.de/spende oder Uberweisen unter
dem Stichwort , Alliance4Rare” an die

Eva Luise und Horst Kohler Stiftung
Sparkasse KélnBonn

IBAN DE83 3705 0198 1901 4480 17
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Sie haben Fragen? Sprechen Sie mich gerne an!
Sanna Boérgel, Geschaftsfihrung
+49 (0) 1514129 7774 | alliance4rare@elhks.de
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Forschungsinitiative
fur Seltene Erkrankungen

bei Kindern
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Alliance4Rare - Gemeinsam Zukunft schaffen

Die Alliance4Rare versteht sich als Brickenbauerin
zwischen den wachsenden Moglichkeiten moderner
Prazisionsmedizin und dem immensen Forschungsbe-
darf zu Seltenen Erkrankungen. Dazu vernetzt das zivil-
gesellschaftliche Bundnis die Expertise forschungsstar-
ker Universitatskinderkliniken mit dem Gestaltungswillen
fordernder Partner erstmals entlang einer standort-
Ubergreifend konsentierten Forschungsstrategie. Diese
fokussiert auf die zligige Implementierung innovativer
diagnostischer und therapeutischer Verfahren flr selte-
ne Krankheiten, die unbehandelt einen frilhen Tod oder
eine schwere lebenslange Behinderung verursachen.

Der standortlbergreifende und konsequent translatio-
nale Ansatz der Alliance4Rare ist ein Zukunftsmodell
fUr die padiatrische Forschung: Sowohl die Etablie-
rung dauerhafter Netzwerkstrukturen als auch
die gezielte Férderung des wissenschaftli-
chen Nachwuchses im Rahmen von Clinician
Scientist Progralmmen sind Weichenstel-
lungen, die den gesamten Forschungsbe-
reich nachhaltig starken werden.

Fur Kinder und Jugendliche, die trotz der
Seltenheit ihrer jeweiligen Erkrankung
auf die ,,Medizin von morgen* hoffen
durfen, werden sich die heute ge-
tatigten Investitionen vielleicht ein
Leben lang auszahlen. Gemein-
sam Zukunft schaffen — das ist
unsere Verpflichtung. Das ist
unser Versprechen.

Junior Clinician Scientist for Rare // JCS4RARE, 1 Jahr

Padiatrische Forschung bedeutet fur Kinder
Teilhabe am medizinischen Fortschritt

Wissenschaftliches Arbeiten und die Versorgung von
Kranken sind untrennbare Aufgaben, um trotz geringer
Fallzahlen eine effiziente Translation sicherzustellen und
bahnbrechende Erkenntnisse der Grundlagenwissen-
schaften zligig in die Anwendung zu bringen.

Da Seltene Erkrankungen in acht von zehn Fallen Kinder
und Jugendliche betreffen, hangt deren Teilhabe am
medizinischen Fortschritt in erster Linie von engagierten
Padiater:innen ab, die sich dem Spagat zwischen Kranken-
bett und Labor mit Hingabe stellen: Nur sie sind fur die
Durchflhrung von Studien mit Kindern ausgebildet; sie
genieBen das Vertrauen der betroffenen Familien und sind
durch ihre klinische Erfahrung in der Lage, die relevanten
Fragestellungen zu formulieren.

FUr Padiater:iinnen ist es jedoch zunehmend schwierig,
Forschungsaktivitaten mit der stark verdichteten klinischen
Tatigkeit in Einklang zu bringen. Weil Riickendeckung und
inspirierende Vorbilder fehlen, geben viele Nachwuchs-
wissenschaftler:innen friiher oder spater auf und konzent
rieren sich auf ihre facharztliche Ausbildung oder wenden
sich besser dotierten Forschungsbereichen zu.

Trotz dieser strukturellen Mangel haben die Universitats-
kinderkliniken in Deutschland in den vergangenen Jahr-
zehnten zahlreiche international anerkannte Fortschritte
in der Forschung zu Seltenen Erkrankungen erzielt. Damit
das so bleibt und sukzessive ausgebaut werden kann,
braucht der Forschungsbereich jedoch ein Programm zur
gezielten Nachwuchsférderung.

Clinician Scientist for Rare // CS4RARE, 3 Jahre

Clinician Scientist for Rare
- Versorgung und Forschung sind eins

Um forschende Kinderarzt:innen auf ihre anspruchsvolle
Aufgabe vorzubereiten und ihnen die nétigen Freirdume
flr wissenschaftliches Arbeiten auf hohem Niveau zu ver-
schaffen, setzt die Alliance4Rare auf strukturierte Clinician
Scientist Programme (CS4RARE). Diese ermdglichen den
Teilnehmenden geschitzte Forschungszeiten, in denen
sie, von klinischen Aufgaben freigestellt, ihre wissenschaft-
lichen Projekte zu Seltenen Erkrankungen vorantreiben.

Jahrliche Summer Schools und ein gezieltes Mentoring-
Programm sorgen flr Wissenstransfer und standort-
Ubergreifende Vernetzung. Die Arbeit in gemeinsamen
Forschungsprojekten pragt die Nachhaltigkeit des Netz-
werkes auch Uber die jeweilige Forderphase hinaus.

Advanced Clinician Scientistsfor Rare // ACS4RARE, 3 Jahre

« fir Arzt:innen in der facharztlichen Weiterbildung

« fiir Arzt:innen in der facharztlichen Weiterbildung (Padiatrie) « fiir Padiater:innen mit mind. Facharzt- bzw. Habilitationsreife

» Erwerb wissenschaftlicher Kompetenzen und klinische « eigenes Forschungsprojekt und klinische Tatigkeit,
Tatigkeit Vorbereitung der Habilitation

« eigenstandige, forschungsorientierte Lehre und klinische Tatigkeit
in den ZSE, eigene Nachwuchsgruppe, Drittmittelantrage

» Geschiitzte Forschungszeit (25 %)
Kosten: ca. € 20 - 25.000/ Jahr

» Geschiitzte Forschungszeit (50 %)
Kosten: ca. € 30 - 50.000/ Jahr

« Geschlitzte Forschungszeit (50 %)
Kosten: ca. € 55 - 70.000/ Jahr

Abb: Karriereweg der ,Clinician Scientist for Rare (CS4RARE)“ in Anlehnung an die Empfehlungen der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG)



