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Stiftung fir Kinder mit Seltenen Erkrankungen
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Die gemeinnitzige Stiftung Kindness for Kids engagiert sich seit nunmehr 20 Jahren fur Kinder mit seltenen
Erkrankungen. Im sozialen Bereich planen, organisieren, finanzieren und begleiten wir Ferienauszeiten fur kranke
Kinder und ihre Familien. Zudem bietet die Stiftung eine psychosoziale Beratung an, die betroffene Kinder und
Jugendliche bzw. ihre Eltern und Geschwister in akuten Krisensituationen unterstitzt. Mit dem Ziel, das Leben
mit einer seltenen Erkrankung zu verbessern, finanzieren wir dariiber hinaus diverse wissenschaftliche Pro-
jekte mit Schwerpunkt in der Versorgungsforschung.
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Wie alles begann...

September 200z, Immundetek t=Ambulonz im Dr. v. Hownerschen
K/ﬂdef 5//‘/‘&( " M(Zﬂ&AM.

Heute Kommt Nico (I Jotre). Noch einer jahrelargen Odyssee von Arzt zu Arzt
wird bej ibm ein sehr seltener Immundetek+ (XLFP S/W’zdfom) diognostiziert.

Fir die ganze Fomilie ein schwerer SchicKsalsschloy. Poch Nico hot GlacK im
Unj(&i&/{’ , denn fiar itn gibt es die 0/71‘/0/7 einer Knochenmor K 5/7’M5plaw/'azﬁ0n
Adurch seine Sthwester. Und diese Theropie ist erfoloreich. Im Alter von Iz Jabren
ist Nico geheilt.

Dieses GlacKk haben leider nicht alle. Die meisten anderen seltenen ErKrankwgen
sind weder erforscht noch heilbor. Jeden T0g werden wir in der KliniK miit dem
Leid der Kinder und Fomilien Konfrontiert, die sich Abutg ohnmichtiy fihlen und
SiCh nichts sehnlicher ods Heilung oder eine lebensrettende Therapie winschen.

Weleh grofe Hilte wire es, wenn viel mehr Mediziner und Betrotfene erfohren
wirden, dass es die verschiedensten und Zum Teil schwer 2u erKennenden
ErKranKungen gibt! Wenn es eine Lobby mit einer Stimme tar die Seltenen' gibe,
mehr Informationen, eine schnellere Diognose, Koordinierte Forschung sowie mehr
spezitische Medik amente und Theropien.. Ein Trowm Ftir jedes betrottene Kind,
Jede Fomilie, jeden berarndelnden Mediziner!

Mit der GCrindurnyg der Stittung Kindness for Kids begarnnen Dr. Anjo. Fronkenberger
wnd jch 2003, diesen Trowmm Zu reddisieren. Gemeinsom wit unserem 9onzen Tedm
Aaben wir viel geschottt und wollen noch viel mehr erveichen. Und genou Aaran
Arbeiten wir weiter — mit anserem 9onzen Engogement und Aotfentlich ouch in
ZuKuntt mit lhrer Unterstitzung!

lhre Dr. med. Carolin Engelhorn
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RUCKBLICK SOZIALE PROJEKTE

e/ﬂé Psychosoziale Beratung
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die \Vortrende

Muskeldystrophie-Camp

Waldpiraten-Camp

Muskeldystrophie-Camp

Waldpiraten- Camp

Waldpiraten-Camp

2004-2006 (Freizeiten pro Jahr) 2007-2008 (Freizeiten pro Jahr)

Familienauszeit

Muskeldystrophie-Camp

Waldpiraten-Camp

Segelfreizeit
Surf- & Zirkuscamp

Familienauszeit

Waldpiraten-Camp

2009-2010 (Freizeiten pro Jahr) 2011

Muskeldystrophie-Camp

2012

Auszeit auf dem Bauernhof

Auszeit auf dem Bauernhof
Kindercamp am Chiemsee Kindercamp Chiemsee

Segelfreizeit

Segelfreizeit

Surf- & Zirkuscamp Surf- & Zirkuscamp

Familienauszeit 3 Familienauszeiten
Muskeldystrophie-Camp Muskeldystrophie-Camp

Waldpiraten-Camp Waldpiraten-Camp

2013-2014 (Freizeiten pro Jahr)

Kindercamp
fur Kleinwiichsige

Familienauszeiten fir
schwerst erkrankte Kinder
auf dem Kupferhof

Auszeit auf dem Bauernhof
Segelfreizeit

3 Familienauszeiten
Muskeldystrophie-Camp

Waldpiraten-Camp

2015-2016 (Freizeiten pro Jahr)

Muskeldystrophie-Camp
(Kinder)

Kindercamp
fur Kleinwiichsige

Familienauszeiten
fir schwerst erkrankte Kinder
auf dem Kupferhof

Auszeit auf dem Bauernhof
Segelfreizeit
3 Familienauszeiten

Muskeldystrophie-Camp
(Jugendliche)

Waldpiraten-Camp

2017-2018 (Freizeiten pro Jahr)

Kindercamp Jugendsiedlung Hochland

Cystinose Kindercamp

Kindercamp
Jugendsiedlung Hochland

Muskeldystrophie-Camp
(Kinder)

Familienauszeiten
fir schwerst erkrankte Kinder
auf dem Kupferhof

Auszeit auf dem Bauernhof
Segelfreizeit
3 Familienauszeiten

Muskeldystrophie-Camp
(Jugendliche)

Waldpiraten-Camp

2019

Kindercamp fiir Blinde & Sehbehinderte

Psychosoziale Beratung

Online-Feriencamps
Fasching, Ostern & Pfingsten

Kindercamp
fiir Blinde & Sehbehinderte

Muskeldystrophie-Camp
(Kinder)

Familienauszeiten
fir schwerst erkrankte Kinder

Auszeit auf dem Bauernhof
Segelfreizeit
2 Familienauszeiten

Muskeldystrophie-Camp
(Jugendliche)

Waldpiraten-Camp

2020-2021 (Freizeiten pro Jahr)

— Rennzahlen 2023
Avatar >SEPPI« fiir 8 Kinder

Junge Erwachsene Camp 1 2
Familienaufenthalte,
Online-Fasching Kinder- und Jugendfreizeiten

Psychosoziale Beratung 1 4 1
betroffene Kinder, Geschwister
und Eltern konnten teilnehmen

Kindercamp
fir Blinde & Sehbehinderte

Muskeldystrophie-Camp
(Kinder) 66

Betreuer*innen und Pflegekrafte
Familienauszeiten
fir schwerst erkrankte Kinder 1

auf dem Kupferhof
Juniorprofessur

2 Auszeiten auf dem
Bauernhof 1

Segelfreizeit aktueller Versorgungspreis 2023
3 Familienauszeiten 4

Waldpiraten-Camp Symposien

2022-2023 (Freizeiten pro Jahr)

2002

2004 Anschaffung eines Bodyplethysmographen
2004-2006 Guidelines Glutarazidurie

2005 Symposium Plotzlichen Kindstod -
Ubergabe von 500 Kinderschlafsdckchen

2006-2007 Folgeprojekt Glutarazidurie
2007 ECMO Fortbildung

RUCKBLICK WISSENSCHAFTLICHE PROJEKTE

2007-2008 ESPED Studie zur Nichtbakteriellen Osteitis
2008-2009 Lokale Chemotherapie am Hirnstammgliom
2009-2010 Folgestudie zur Nichtbakteriellen Osteitis (NBO)
2010 Primare Ciliare Dyskenisie

2010-2014 Molekularbiologieprojekt

2010-2011 Charakterisierung neuer Lungenproteine

2011 Dokuassistenz fiir Rheumatische Erkrankungen im Kindesalter
2011 Aufbau eines Physiotherapienetzwerks fur lungenkranke Kinder
2011 SOMA Konferenz

2011-2013 Familienschulung chronische Niereninsuffizienz, Miinchen

2012 Symposium seltene, genetische Hauterkrankungen

2012 SMA Europe

2012 Internationale Konferenz Seltene Erkrankungen

2012-2014 Familienschulung chronische Niereninsuffizienz, Hamburg

2013 Mukofit

2013-2015 Psychomotorische Entwicklungsforderung
von Kindern mit Duchenne-Muskeldystrophie

2014 Aufbau eines Netzwerks NBO

2014-2015 European Network Inheritated Metabolic Diseases
2016-2017 Innovcare

2019-2020 ADSL Projekt

2025

Seit 2014 Eigenes Forschungsforderungsprogramm

Kofinanzierung von 24 Symposien
PhD Stipendium
- Auslobung und Durchfiihrung von mittlerweile 7 Versorgungspreisen

2019 Etablierung der ersten Forschungsprofessur fiir Kinder mit
Seltenen Erkrankungen im Bereich Versorgungsforschung in Deutschland
am Universitatsklinikum Hamburg Eppendorf
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28 SPENDENVERWENDUNG 2023

\ \ Soziale Projekte 175.000 €
Forschungsprofessur 119.000 €

Weitere Forschungsprojekte 26.000 €

Alfons Doser Stiftungsverein - Alfred Ritter GmbH & Co. KG - Alpetour Touristische GmbH - Ascend Gene & Cell
Therapies GmbH - Avitale GmbH - Berta Moser Stiftung - BaRose Stiftung - blu Professionals GmbH - DAK
Gesundheit - Edith-Haberland-Wagner Stiftung - Frauenarztpraxis Dr. Astrid Klar & Dr. Claudia Sextro
Frauenarztpraxis Dr. Uta Bosl - Fritz und Thekla Funke-Stiftung - Grand Cru Select - Hausarzte im Policenter
Starnberg & Seefeld - Helper s High e.V. - Imex Dental und Technik GmbH - IVD Verein fiir Soziales Engagement
e.V. - Kinderarztpraxis Dr. Cordes - Lambert Immobilien GmbH - Lieselotte Gebert Stiftung - meistro GmbH -
Munich RE - MVZ GmbH - Qualcomm - Rasselbande Kindertagesstatte gemeinniitzige GmbH - Romius Stiftung
- RTL2 Fernsehen GmbH Co. KG - Saint Clouds GmbH & Co. KG - SandS Promotional Products GmbH - Staatliche
Realschule Feuchtwangen - Sternstunden e.V. - Sylvie Eder Jewelry - Ufer Scharf Rechtsanwalte - United
Charity GmbH - Internetauktionen - Von der Heyden Personalberatung GmbH - Watermann Agens GmbH - WWK
Kinderstiftung

KINDNESS FOR KIDS
Stiftung fir Kinder mit Seltenen Erkrankungen

Maximilianstrafle 5 - 82319 Starnberg
Telefon: +49 (0)8151-99 77 77-0, Fax: -9
Email infoldkindness-for-kids.de

Stiftungsvorstand
Dr. Carolin Engelhorn - Arztin
Dr. Anja Frankenberger-Meyer - Rechtsanwaltin

Wissenschaftlicher Beirat

Forschungsprofessur:

PD Dr. Monika Klinkhammer-Schalke / Prof. Dr. Erik Harms
Versorgungspreis:

Prof. Dr. Georg Hoffmann / Karl-Heinz Klingebiel (Vertreter der
Selbsthilfe) Prof. Dr. Thomas Lang / Prof. Dr. Jochen Peters

Spendenkonto
Kindness for Kids - HypoVereinsbank Folgen Sie uns!
IBAN DE31700202700002486857 - BIC HYVEDEMMXXX



