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Die Deutsche Kinderkrebsstiftung
will den Betroffenen helfen, damit
sie mit ihrem schweren Schicksal nicht
allein dastehen. Im Jahre 1995 wurde
die Stiftung vom Dachverband der
regionalen Elterngruppen ,Deutsche
Leukémie-Forschungshilfe, Aktion fiir
krebskranke Kinder (DLFH) zuguns-
ten krebskranker Kinder gegriindet.
Sie sieht es als ihre Aufgabe an, den
Kindern und Jugendlichen sowie ihren
Familien auf dem schweren und lang-
wierigen Weg mit Rat und Tat beizuste-
hen und dariiber hinaus alles dafiir zu
tun, Heilungschancen, Behandlungsme-
thoden und die Lebensqualitédt krebs-
kranker Kinder zu verbessern. DLFH
und Stiftung sind autorisierte Interes-
senvertretung von 74 Elternvereinen in
Deutschland mit mehr als 20.000 Ein-
zelmitgliedern und durch ihre Satzung
eng miteinander verbunden.
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Die Deutsche Kinderkrebsstiftung
fordert insbesondere kliniknahe, pati-
entenorientierte Forschungsprojekte
— rund ein Viertel der bundesweiten
Studien zur Therapieoptimierung in der
Kinderkrebsheilkunde. Zu den wich-
tigsten Aufgaben der DLFH gehort die
finanzielle Hilfe aus dem Sozialfonds
fur Familien, die durch die Krebser-
krankung eines Kindes in eine Notlage
geraten sind.

Aufklarung, Beratung und Informa-
tion sowie eine Vielzahl von Tagungen
und Seminaren fiir junge Krebspa-
tienten und Angehorige sind feste
Bestandteile der Arbeit von Dachver-
band und Stiftung. Ebenso die jahrlich
stattfindende Regenbogenfahrt, eine
Fahrradtour von ehemals an Krebs
erkrankten jungen Erwachsenen, auf
deren Weg durch ausgewihlte deutsche
Stadte Kinderkrebsstationen besucht
werden.

Einzigartig im gesamten deutschspra-
chigen Raum ist das Waldpiraten-Camp
der Deutschen Kinderkrebsstiftung in
Heidelberg. Dort kdnnen krebskranke
Kinder und Jugendliche wieder Kraft
und Mut tanken und nach iiberstan-
dener Krankheit ins normale Alltagsle-
ben zuriickfinden. Neben erlebnispada-
gogisch begleiteten Freizeiten fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche finden
im Waldpiraten-Camp auch zahlreiche
andere Veranstaltungen rund um das
Thema Krebs im Kindesalter statt.

Finanziert wird die Arbeit von Stif-
tung und Dachverband im Wesentlichen
durch Zuwendungen der regionalen
Elterngruppen sowie durch Spenden.
Im Vorstand und in den Aufsichtsor-
ganen engagieren sich alle Mitglieder
— Eltern, Vertreter des offentlichen
Lebens und Arzte — ehrenamtlich und
unentgeltlich.



Liebe Leser,

die Deutsche Kinderkrebsstiftung und
die Deutsche Leukadmie-Forschungs-
hilfe — Aktion fiir krebskranke Kinder
e.V. haben schon in der Vergangenheit
tibersichtlich und transparent iiber ihre
Arbeit berichtet. Dafiir wurden wir in
den vergangenen Jahren beim Transpa-
renzpreis ausgezeichnet, den die Wirt-
schaftspriifungsgesellschaft PriceWa-
terhouseCoopers fiir solche Hilfs- und
Spendenorganisationen vergibt, die
besonders anschaulich tiber ihre Arbeit
Rechenschaft ablegen. Auch das DZI-
Siegel bestatigt Thnen, dass wir verant-
wortungsbewusst mit Spendengeldern
umgehen.

Der Jahresbericht fiir 2009, den Sie
hier lesen, bietet einen umfassenden
Uberblick iiber die Arbeit im ver-
gangenen Jahr, tber Entwicklungen
und Perspektiven, iber Aktionen und
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Veranstaltungen, tiber geférderte Pro-
jekte an den Kliniken, das Waldpiraten-
Camp, den Sozialfonds, neue Broschii-
ren und Aktivitaten auf (gesundheits-)
politischer Ebene.

Wie im vergangenen Jahr haben wir
uns zur Verbesserung von Lesbarkeit
und Ubersichtlichkeit entschieden, den
Jahresbericht in zwei verschiedenen
Versionen herauszugeben — einer kiir-
zeren gedruckten Version, die sich auf
das Wesentliche beschrankt, und einer
langeren Fassung, in der detailliert alle
wichtigen Daten und Fakten zu finden
sind, die tiber unsere Arbeit informieren
und Auskunft geben, wie wir die Mittel,
die uns anvertraut wurden, fir unsere
Satzungszwecke effektiv verwenden.

Diese ldangere Internet-Version
erhalten Sie auf Wunsch auch gern in
gedruckter Form. Dieses Vorgehen
hilft uns Kosten zu sparen, Ressourcen
zu schonen und die Effizienz unserer
Arbeit weiter zu verbessern.

Herzlichst Thr
Ulrich Ropertz
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Struktur und Aufgaben

Deutsche Leukimie-Forschungshilfe
— Aktion fiir krebskranke Kinder e.V.
DLFH - Dachverband

Mitgliederversammlung

Tagt einmal pro Jahr

(Vertreter der lokalen und regionalen Eltern- und
Fordervereine fiir krebskranke Kinder)

[ wahlt den Vorstand

[ wahlt 7 Mitglieder des Kuratoriums der Deutschen Kinderkrebsstiftung
7 Entgegennahme des Jahresberichts

7 Entgegennahme des Kassenberichtes

7 Genehmigung des Haushaltsplans

7 Entlastung des Vorstandes

#

a N

Vorstand
7 Mitglieder
( 8 bis 10 Sitzungen pro Jahr)

[ Aufnahme von Mitgliedern

[ Genehmigung von Ausgaben

[7 Vorlage des Haushaltsplanes

[1 Berichterstattung und Rechnungslegung
[ Kontrolle der Geschiftsfiihrung

“*—‘

-

Geschiftsfithrung

7 Wahrnehmung der laufenden Geschéfte
[ Verwaltung
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Deutsche Leukamie-Forschungshilfe
— Aktion fiir krebskranke Kinder e.V.
(DLFH - Dachverband)

Gesellschaft fiir padiatrische
Onkologie und Hamatologie
(GPOH)

Mitgliederversammlung wahlt

Entsendet 3 Mitglieder 7 Mitglieder

~N 7

Kuratorium
bis zu 13 Mitgliedern
2 Tagungen pro Jahr

bis zu 3 Vertretern des
B wihlt den Stiftungsvorstand b »Offentlichen Lebens®
W wihlt 3 Mitglieder des Kuratoriums Werden vom Kuratorium
B Kontrolle der Haushaltsfiihrung hinzu gewahlt

B Genehmigung des Wirtschaftsplans
M Feststellung der Jahresabrechnung
M Entlastung des Vorstandes
B Grundsatzfragen

Vorstand
7 Mitglieder

( 8 bis 10 Sitzungen pro Jahr)

Bl Verwaltung des Stiftungsvermdgens

B Entscheidung {iber Mittelverwendung

M Berichterstattung und Rechnungslegung
M Kontrolle der Geschiftsfithrung

K De Uts,che
Geschiftsfithrung n E l
B Wahrnehmung der laufenden Geschifte ‘ : .R S
B Verwaltung ST | t ‘“:g

p
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Vorstand: (v.l.n.r.) Peter Hennig (Essen), Thomas Greiner (Mannheim), Regina Schnabel (Bonn), Lutz Hennemann (Bonn),
Barbel Diitemeyer (Hannover), Ingeborg Miiller-Neuberger (Giefen), Ulrich Ropertz (Vorsitzender, Berlin/Koln)

Vorstand
und
Gremien

rgane der Stiftung sind das Kura-

torium und der Vorstand. Im
DLFH-Dachverband sind dies der Vor-
stand und die Mitgliederversammlung.
Sitz der gemeinsamen Geschiftsstelle
ist Bonn. Vorstand und Kuratorium
arbeiten ehrenamtlich. Aufwandsent-
schiddigungen werden nicht gezahlt,
Reisekosten allerdings selbstverstand-
lich erstattet.
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Stiftung und Dachverband finan-
zieren sich tiberwiegend aus Spenden,
hinzu kommen Einnahmen aus Erb-
schaften, BuBgeldern, Kapitalertragen
und beim Dachverband Mitgliedsbei-
tragen.

Entscheidungstrdger im Vorstand
der Deutschen Kinderkrebsstiftung
und der DLFH sind ausschlieBlich
betroffene Eltern. Gewéhlt wird der
Vorstand alle zwei Jahre durch die Mit-
gliederversammlung bzw. das Kurato-
rium der Stiftung. In den regelmaBigen
monatlichen Sitzungen entscheidet der
Vorstand, in Zusammenarbeit mit der
Geschiftsfithrung, tiber alle Finanz-
fragen sowie nachhaltige Entwick-
lungen und beschlieBt die Vergabe von
Finanzmitteln fiir die empfohlenen For-
schungsprojekte. Fiir alle finanziellen
Transaktionen gilt das Vier-Augen-
Prinzip.

Dem Vorstand gehoren an: Ulrich
Ropertz (Vorsitzender/Berlin), Barbel
Ditemeyer (Hannover), Lutz Henne-
mann (Bonn), Thomas Greiner (Mann-
heim), Peter Hennig (Essen), Ingeborg

Miiller-Neuberger (GieBen) sowie
Regina Schnabel (Bonn).

Die Amtszeit der Kuratoriumsmit-
glieder betrédgt ebenfalls zwei Jahre.

Das Kuratorium als Aufsichtsorgan,
das von der DLFH-Mitgliederversamm-
lung gewihlt wird, setzt sich zusammen
aus Vertretern der ortlichen Eltern- und
Fordervereine, Personen des oOffent-
lichen Lebens und Experten der Kinder-
onkologie. Als Aufsichtsgremium tagt
es in der Regel zwei Mal pro Jahr.

Kuratorium:

Prof. Dr. Gunter Henze (Vorsitzender)
Philipp Baum

Prof. Dr. Frank Berthold
Dr. Gerlind Bode

Prof. Dr. Arndt Borkhardt
Heidrun Grauer

Dr. Heide Héaberle

Helga von Haselberg

John MacDonald
Wolfgang Mattern
Michael Schneider
Arnold Willmann



Stiftung und Dachverband beschif-
tigen zusammen 24 fest angestellte
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
davon 12 Vollzeitkrdfte und 12 Teil-
zeitkrafte. Hinzu kommen 5 Mitarbei-
ter, die nur gering beschéftigt sind.
13 sind in der Bonner Geschifts-
stelle tdtig, 11 im Waldpiraten-Camp
in Heidelberg. Das durchschnittliche
Jahresgehalt belief sich im Berichts-
zeitraum auf 33.032 Euro, was einem
durchschnittlichen Stundenlohn von
18 Euro entspricht.

Geschiftsstelle Bonn

Adenauerallee 134
53113 Bonn

Tel. 0228/68846-0
Fax 0228/68846-44

dIifhbonn@kinderkrebsstiftung.de
info@kinderkrebsstiftung.de
www.kinderkrebsstiftung.de

Ansprechpartner:

Jens Kort

(Geschéaftsfiihrer)

Tel. 0228-68846-15
kort@kinderkrebsstiftung.de

Renate Heymans

(stellvertretende Geschaftsfiihrerin
und Projektforderung Forschung)
Tel. 0228-68846-13
heymans@kinderkrebsstiftung.de

Ute Drautz
(Spendenverwaltung)

Tel. 0228-68846-11
drautz@kinderkrebsstiftung.de

Elke Frackenpohl
(Mitgliederbetreuung, Koordination
der Angebote fiir krebskranke junge
Erwachsene)

Tel. 0228-68846-14
frackenpohl@kinderkrebsstiftung.de

Monika Grote

(Sozialfonds)

Tel. 0228-68846-21
grote@kinderkrebsstiftung.de

Sabine Sharma

(Sekretariat PSAPOH)

Tel. 0228-68846-16
sharma@kinderkrebsstiftung.de

Klaus Riddering

(Presse- und Offentlichkeitsarbeit)
Tel. 0228-68846-18
riddering@kinderkrebsstiftung.de
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st es ein Erfolg oder eher ein Begréb-

nis erster Klasse? Immerhin waren
sich die Beteiligten, das heilit der
GKV-Spitzenverband, die Deutsche
Krankenhausgesellschaft, die Gesell-
schaft fiir padiatrische Onkologie und
Héamatologie (GPOH) und die Deutsche
Kinderkrebsstiftung bzw. die Deutsche
Leukédmie-Forschungshilfe — Dachver-
band gemeinsam mit dem Bundesge-
sundheitsministerium dartiber einig,
dass Stellen in den Abteilungen fiir Kin-
deronkologie, die heute noch von den
Elternvereinen finanziert werden, in
die reguldre Krankenhausfinanzierung
iberflihrt werden sollen. Nicht nur das.
Auch ein gangbarer Weg schien gefun-
den zu sein: Die Selbstverwaltungspart-
ner auf Bundesebene sollten mit einer
gemeinsamen Empfehlung die Verein-
barung von Zuschldgen auf der Orts-
ebene anregen und unterstiitzen. Dieses
Herangehen schien unter den im DRG-
System bestehenden Mdglichkeiten am
ehesten geeignet, um die erforderlichen
Finanzmittel zielgerichtet den betref-
fenden kinderonkologischen Abtei-
lungen zukommen zu lassen.

Allerdings hatte die Deutsche Kran-
kenhausgesellschaft (DKG) in den
Gesprichen und verschiedenen schrift-
lichen Stellungnahmen stets darauf hin-
gewiesen, dass nach ihrer Auffassung die
Aufnahme der drittmittelfinanzierten
Stellen in die Regelfinanzierung zusétz-
lichen Finanzbedarf auslost, namlich
etwa jene 15 Millionen, mit denen die
Elternvereine bislang die Finanzierung
dieser Stellen pro Jahr unterstiitzen. Bei
gleichbleibendem Budget, so die DKG,
fithrten Zuschlége fiir die Kinderonkolo-
gie zwangslaufig zu einer Umverteilung
zu Lasten anderer Versorgungsbereiche
— oder in der Terminologie der Gesund-
heitspolitik: Die Zuschldge fiir die Kin-
deronkologie miissten nach § 10 des
Krankenhausentgeltgesetzes auf die Lan-
desbasisfallwerte angerechnet werden.

Naturgemal} sieht das der GKV-
Spitzenverband anders. Zuschlige ja,

aber kein zusatzliches Geld, so lasst sich
verkiirzt seine Position darstellen, wohl
wissend, dass damit der , Schwarze
Peter” bei der DKG ldge. Wie sollten
deren Vertreter ihre Zustimmung zu
Zuschlagen fiir die Kinderonkologie
den Kinderchirurgen, Neonatologen
oder anderen Versorgungsbereichen
erklaren, die ohne zusatzliche Mit-
tel diese Zuschlage durch Abzilige an
ihren Budgets mit finanzieren miissten.
Ein solcher innerverbandlicher Spagat
diirfte der DKG wohl kaum verlet-
zungsfrei gelingen.

Diese Zwangslage sicht auch das
Bundesgesundheitsministerium (BMG).
In einem Schreiben an die DKG ver-
tritt deswegen der Leiter der Abteilung
Gesundheitsversorgung, Krankenver-
sicherung, Pflegeversicherung, Dr.
Ulrich Orlowski, die Auffassung, dass
nach Auffassung des BMG die ins Auge
gefassten Zuschlage fiir die Kinderon-
kologie sich nicht negativ auf die Finan-
zen anderer Versorgungsbereiche aus-
wirken diirften, womit im Grunde der
Forderung der DKG nach zusitzlichen
Mitteln zugestimmt wird. Dazu werde
eine Klarstellung des Wortlautes im
Krankenhausentgeltgesetz ,,bei ndchster
Gelegenheit” angestrebt.

Ob es tatsdchlich bei den vorherr-
schenden Turbulenzen im Gesundheits-
wesen zu einer solchen Klarstellung
kommt? Man wird es sehen. Stiftung
und Dachverband werden jedenfalls
auch 2010 das Thema nicht von der
Agenda streichen, denn es kommt
schon einem Skandal gleich, wenn Jahr
flr Jahr Eltern- und Fordervereine Stel-
len in den Abteilungen fiir padiatrische
Onkologie und Hamatologie finanzie-
ren, die ausschlieBlich der Patienten-
versorgung nach den Standardanfor-
derungen des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses dienen. Die medizinische
Versorgung krebskranker Kinder muss
nach Ansicht der Deutschen Kinder-
krebsstiftung aber auch ohne Zuschiisse
der Elternvereine gesichert sein.
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m Juni 2009 wurde das Waldpiraten-

Camp der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung als einer von 365 herausra-
genden Orten 2009 beim bundesweiten
Innovationswettbewerb ,,365 Orte im
Land der Ideen“ ausgezeichnet. Die
,groBartige und fiir den gesamten
deutschsprachigen Raum beispielhafte
und einzigartige Freizeiteinrichtung®
biete krebskranken Kindern und ihren
Geschwistern nicht nur ein vielfaltiges
Spektrum an sportlichen und spie-
lerischen Aktivitaten, sondern leiste
dariiber hinaus ,einen wichtigen Bei-
trag flir unsere gesellschaftliche und
gesundheitliche Zukunft®, betonte Uwe
Hollmichel von der Deutschen Bank bei
der Preisverleihung in Heidelberg.
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Ansprechpartnerin Waldpiraten-Camp:
Gabriele Geib,

stellvertretende Geschéftsfiihrerin

der Deutschen Kinderkrebsstiftung

im Waldpiraten-Camp

Tel. 06221-180-466
geib@kinderkrebsstiftung.de

»--- €in Wichtiger Beitrag fiir
unsere gesellschaftliche und

gesundheitliche Zukunft.
Uwe Hollmichel, Deutsche Bank

Die Kampagne ,,Deutschland — Land
der Ideen” war auf Initiative der Bun-
desregierung und des Bundesverbands
der deutschen Industrie im Vorfeld
der FuBball-WM 2006 entstanden, um
innovative Projekte aus Wissenschaft,
Wirtschaft, Kultur, Sport, Bildung und
Soziales auszuzeichnen. Das von der
Standortinitiative ,,Deutschland — Land
der Ideen” und der Deutschen Bank seit-
her durchgefiihrte Projekt steht unter
der Schirmherrschaft des Bundesprési-
denten. Mehr als 2.000 Unternehmen,
Forschungsinstitute, Kunst- und Kultur-
einrichtungen sowie soziale Projekte
und Initiativen hatten sich beworben.



Das Waldpiraten-Camp der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung hat seine
beeindruckende Erfolgsgeschichte auch
2009 fortgeschrieben. 5.722 Verpfle-
gungsgaste wurden registriert — so viele
wie nie zuvor. Seit Bestehen des Camps
haben weit iiber 2.000 krebskranke
Kinder und Jugendliche sowie ihre
Geschwister an den Freizeiten der im
gesamten deutschsprachigen Raum ein-
zigartigen Einrichtung teilgenommen,
wo sie unter Anleitung erfahrener Pada-
gogen und geschulter Betreuer Abstand
von der Krankheit gewinnen und neue
Kraft, Mut und Selbstvertrauen fir die
Riickkehr ins normale Alltagsleben tan-
ken konnen.

390 Kinder besuchten in 2009 das
Camp am Rande des Heidelberger
Stadtwaldes — 26 mehr als im Vorjahr.
Wegen der groflen Nachfrage wurde die
Gruppenstarke, mit entsprechend mehr
Betreuungspersonal, in einigen Zeiten
auf bis zu 50 Kinder erhoht. Erstmals
nahmen auch sechs Kinder aus Israel an
einem Camp teil.
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Um diese Campaufenthalte perso-
nell zu betreuen, waren zusatzlich zum
festen Personal 149 Personen im Ein-
satz — 90 Mitarbeiter auf Zeit, davon 25
Ehrenamtliche.

Das Waldpiraten-Camp bietet ein
breit gefachertes Spektrum fiir sport-
liche und spielerische Aktivitéten.
Die Palette reicht von Theater spielen,
Basteln und Werken sowie vielfaltigen
Sportangeboten bis hin zu Entspan-
nungstibungen.

Neben den Freizeiten fanden in der
Heidelberger Einrichtung auch wieder
zahlreiche andere Veranstaltungen
statt. Dazu gehdrten beispielsweise
Junge-Leute- und Familienseminare,
Seminare fiir Alleinerziehende oder fiir
die ortlichen Elterngruppen und Forder-
vereine sowie Fortbildungen. Aus dem
Fortbildungsbereich zur pédiatrischen
Onkologie zéhlte das Camp 289 Giiste.
Dazu gehorten beispielsweise die Teil-
nehmer an der PSAPOH-Tagung, an
padiatrisch-onkologischen Seminaren
oder Veranstaltungen der Kunst- und
Musiktherapeuten. Dabei ging es um
den Austausch iiber neue medizinische
Erkenntnisse und Behandlungsverfah-

ren, sozialrechtliche Informationen
oder um Reflexion und Aufarbeitung
von Fragen und Konflikten, die sich
durch die Krankheit stellen.

Die jahrlichen Kosten fiir das Waldpi-
raten-Camp in Hohe von rund 900.000
Euro wurden wie in den Vorjahren fast
ausschlieBlich aus Spenden sowie regel-
méBigen Zahlungen von Eltern- und
Fordervereinen getragen. Diese groBzii-
gige Unterstiitzung macht es moglich,
dass von den teilnehmenden Kindern
und Jugendlichen nur eine Anmeldege-
bithr in Hohe von 60 Euro pro Camp-
Freizeit erhoben wird.

In 2010 werden zehn Campfreizei-
ten fir krebskranke Kinder stattfin-
den. AuBlerdem wird es wieder zwei
Junge-Leute-Seminare, mehrere Fami-
lienseminare sowie eine Vielzahl von
Fortbildungsveranstaltungen geben.
Die detaillierten und stets aktuellen
Veranstaltungstermine finden Sie auf
den Internet-Seiten der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung:
www.kinderkrebsstiftung.de
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die Sie eLne ,so
Avbelt vervienten

dnett.
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Sozialfonds

amilien, die durch die Krebserkrankung ihres Kindes in

Not geraten sind, kénnen bei nachgewiesener Bediirftig-
keit einmalig eine finanzielle Zuwendung aus dem Sozial-
fonds erhalten.

Im Jahr 2009 wurden Antrége fiir 559 Familien aus 57
verschiedenen Standorten in Deutschland gestellt. Gesamt-
umfang und Frequenz der Antrdge haben sich demnach
gegeniiber den Vorjahren nicht wesentlich verédndert.

Bewilligt wurden 542 Antrdge mit einem Gesamtvo-
lumen in Hohe von 572.500 Euro. Das entspricht einer

Unterstiitzung von durchschnittlich 1.056 Euro pro Ein-

zelfall.

Durch Beitrdge der regionalen Eltern- und Forder-
vereine wurden 77 Prozent der Sozialfonds-Ausgaben
refinanziert. Die fehlenden 23 Prozent konnte die
Deutsche Kinderkrebsstiftung bzw. der Dachverband

DLFH in 2009 dank zahlreicher Spenden zugunsten
des Sozialfonds bereitstellen.

Ansprechpartnerinnen:

Sabine Sharma, Tel. 0228-6884616
sharma@kinderkrebsstiftung.de

Monika Grote, Tel. 0228-6884621
grote@kinderkrebsstiftung.de



Information

achverband und Stiftung bieten eine breite Palette an

Informationsmaterialien fiir Eltern und betroffene Kinder
und Jugendliche an. Um qualifizierte medizinische Informa-
tionen zu Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
bereitzustellen, finanziert die Deutsche Kinderkrebsstiftung
das Internetportal www.kinderkrebsinfo.de, das redaktionell
von der Gesellschaft fiir padiatrische Onkologie und Hima-
tologie (GPOH) gestaltet wird.

Zu den regelméBig erscheinenden Publikationen gehort die
Zeitschrift ,WIR". In einer Auflage von 14.000 Exemplaren
wird die vier Mal im Jahr erscheinende Zeitschrift langst
nicht mehr nur an Eltern- und Foérdervereine oder betroffene
Familien verschickt, sondern liegt auch in Krankenhéusern,
Kinderarztpraxen sowie zahlreichen Gesundheitsorganisati-
onen aus.

Neben der ,WIR® erscheint zwei Mal im Jahr die Zeit-
schrift , Total Normal®, die sich insbesondere an betroffene
Jugendliche und junge Erwachsene richtet. , Total Normal®
wurde komplett iiberarbeitet und erschien 2009 in einem
neuen Layout.

Der Film , Kleine Helden — GroBe Chancen®, der sich im
Rahmen des EU-Projektes ,direct” mit der Kinderkrebsfor-
schung in Europa beschéftigt, wurde fertig gestellt und im

Deutsche Leukamie-Forschungshilfe und Deutsche Kinderkrebsstiftung || NN B

_—

Frithjahr 2010 in Wien uraufgefithrt. Um die Botschaften des
Dokumentarfilms zu untermauern, wurden zusatzlich zwei
Broschiiren ver6ffentlicht. Das so genannte Mut-Mach-Buch
ist ein Bildband, der iiber die GroBglocknerbesteigung und
die Regenbogenfahrt ehemaliger jugendlicher Krebspatienten
berichtet und viele personliche Geschichten enthilt. Die
DIRECT-Broschiire ,,Gemeinsam fiir die Diagnose Zukunft.
Gemeinsam gegen Krebs bei Kindern und Jugendlichen in
Europa“ richtet sich an Medienrepréasentanten und poten-
zielle Forderer, um sich rasch in das Thema Krebs im Kindes-
und Jugendalter einzulesen und sich einen Uberblick iiber
die Zusammenhénge der Kinderkrebsforschung zu verschaf-
fen. Das zweijahrige EU-Projekt unter dem Motto ,,Forschen
heilt Krebs“ wurde federfiihrend von der Osterreichischen
St. Anna Kinderkrebsforschung und der Deutschen Kinder-
krebsstiftung koordiniert.

Malgeblich beteiligt war die Deutsche Kinderkrebsstif-
tung an der Fertigstellung der Broschiire ,Palliative Versor-
gung schwerst kranker Kinder”. Der Ratgeber, der sich vor
allem an Eltern richtet, wurde auf den Dattelner Schmerzta-
gen im Friihjahr 2009 erstmals der Offentlichkeit vorgestellt.

Ansprechpartner Presse- und Offentlichkeitsarbeit:

Klaus Riddering, Tel. 0228-6884618
riddering@kinderkrebsstiftung.de

www.kinderkrebsstiftung.de
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Patienten-Tagung

Die Palette der Veranstaltungen
der Deutschen Kinderkrebsstiftung

war in 2009 erneut breit gefachert.

Regenbogenfahrt

,Knochen- und Weichteiltumoren bei Kindern und Jugend-
lichen“ war das Thema einer von der Deutschen Kinderkrebs-
stiftung veranstalteten bundesweiten Tagung fiir Patienten
und Angehdrige im Mai 2009 in Stuttgart. Rund 150 Teil-
nehmer nutzten die Gelegenheit, sich bei dem in dieser Form
in Deutschland einmaligen Erfahrungsaustausch zwischen
Arzten und Betroffenen zu informieren.

Junge-Leute-Seminare

Zwei Seminare fiir junge erwachsene Patienten mit jeweils
iiber 40 Teilnehmern fanden erneut im Waldpiraten-Camp in
Heidelberg statt. Auf der Tagesordnung der mehrtégigen Ver-
anstaltungen standen dabei unter anderem Informationen zur
Nachsorge nach einer Krebstherapie, Hilfe bei medizinischen
Problemen und das Thema ,,Sport nach einer Krebserkran-
kung®. Daneben gab es eine breite Angebotspalette kiinst-
lerischer oder sportlicher Aktivitdten sowie psychologisch
begleitete Gespriachsgruppen.

Zum Programm gehdrte auch das Mentorentraining. Mit dem
Motto ,,Wir kommen zu euch — Patienten helfen Patienten®,
hat das Training zum Ziel, ehemalige Patienten auf den
Erfahrungsaustausch mit akut Erkrankten vorzubereiten. In
verschiedenen Behandlungseinrichtungen wurde das Projekt
vorgestellt, und erste Kontakte zu Patienten fanden statt.
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Die traditionelle Regenbogenfahrt fithrte 2009 bei ihrer nun-
mehr 17. Auflage vom Start in Mannheim bis nach Koln.
Stationen der achttdgigen Tour mit 42 ehemaligen jungen
Krebspatienten waren unter anderem Heidelberg, Mainz,
Frankfurt, GieBen, Marburg, Siegen, Sankt Augustin und
Bonn. Auf der mehr als 600 Kilometer langen Strecke steu-
erten die Teilnehmer wie in den Vorjahren an der Wegstrecke
liegende Behandlungszentren fiir krebskranke Kinder an, um
den jungen Patienten Mut zuzusprechen.

Hausleute-Treffen

Das so genannte Hausleute-Treffen fand 2009 in Magdeburg
statt. Rund 60 Vertreter der Elternvereine und Mitarbeiter
der Elternhéuser trafen sich in den neuen Bundeslandern zum
regelméBig angebotenen Erfahrungsaustausch. Das Treffen
stand unter dem Motto ,Palliative Versorgung®.

Kraniopharyngeom-Patienten

Als Trager der Kraniopharyngeom-Patienten-Gruppe war die
Deutsche Kinderkrebsstiftung auch organisatorisch an deren
Jahrestreffen in Bad Sassendorf bei Soest beteiligt. Rund 70
Familien trafen sich in dieser schon seit vielen Jahren beste-
henden Gruppe und tauschten sich untereinander und mit
den mafBgeblichen Experten der Kraniopharyngeombehand-
lung aus.




EU-Projekt ,,Forschen heilt Krebs“
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Kooperationen

Eine stirkere Sensibilisierung der Offentlichkeit fiir Krebs
im Kindes- und Jugendalter war Ziel des deutsch-Gsterrei-
chischen Kooperationsprojektes DIRECT. Vorrangig sollte
die von der Europdischen Union geforderte Aktion vor allem
fiir Nicht-Experten die komplexen Zusammenhénge der Kin-
derkrebsforschung verdeutlichen. Das zweijdhrige Projekt
unter dem Motto ,,Forschen heilt Krebs“ wurde federfithrend
von der Osterreichischen St. Anna Kinderkrebsforschung und
der Deutschen Kinderkrebsstiftung koordiniert. Ein Ergebnis
des Projekts war unter anderem die DVD ,Kleine Helden —
GrofB3e Chancen” iiber die Kinderkrebsforschung in Europa.

ICCCPO-)Jahrestagung

Die jahrliche Tagung der internationalen Elterngruppenverei-
nigung ICCCPO (International Confederation of Childhood
Cancer Parent Organizations) fand 2009 in Brasilien statt,
wie schon seit vielen Jahren wieder als Bestandteil der SIOP-
Konferenz, der internationalen Konferenz der Padiatrischen
Onkologen/Hamatologen. Der DLFH-Dachverband war mit
mehreren Vertretern aus Deutschland vertreten. Neben ver-
schiedenen Aspekten der Elterngruppenarbeit stand im Mit-
telpunkt der sechstagigen Veranstaltung mit Teilnehmern aus
allen Erdteilen der Erfahrungsaustausch mit internationalen
Experten der Kinderkrebsheilkunde.

Mit der Fachgesellschaft fiir Kinderkrebsheilkunde GPOH
(Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hamatologie)
besteht seit vielen Jahren eine erfolgreiche Zusammenarbeit.
Der Dachverband DLFH ist Mitglied der BAG Selbsthilfe und
der ACHSE (Allianz fiir Chronische Seltene Erkrankungen)
und in diesem Rahmen an verschiedenen Arbeitskreisen
beteiligt. Aulerdem entsendet die DLFH eine Patientenver-
treterin in den gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), um
die Interessen krebskranker Kinder zu wahren, und engagiert
sich in der Arbeitsgemeinschaft Familienorientierte Rehabili-
tation (AGFOR).

Jahresbericht 2009 13
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Patientenorientierung

Qualitatsstandards

Das an Krebs erkrankte Kind, der erkrankte Jugendliche
steht im Mittelpunkt aller geférderten Forschungsprojekte.
Sein Wohlergehen, seine Lebensqualitdt und seine Chancen
auf eine Riickkehr in das normale Leben sind die zentralen
Anliegen der Deutschen Kinderkrebsstiftung. Der Nutzen
fiir den Patienten ist deshalb der wichtigste MaBstab bei der
Bewertung von Forschungsvorhaben.

Therapieoptimierung

Auch die Spender der Deutschen Kinderkrebsstiftung ver-
binden den Gedanken an Forschungsférderung nicht mit der
Vorstellung von Experimenten im Reagenzglas. Sie wollen
ganz konkret helfen, zum Beispiel mit der gezielten Unter-
stiitzung bundesweiter Therapieoptimierungsstudien. Mit der
Teilnahme an einer solchen klinischen Behandlungsstudie
erhalten krebskranke Kinder unabhéngig von ihrem Wohnort
die Moglichkeit, von aktuellen wissenschaftlichen Erkennt-
nissen zu profitieren.

Hirntumoren — Fortschritte durch
Forschungsverbund

Das Behandlungsnetzwerk HIT ist mit derzeit rund 1,4 Millio-
nen Euro Ausgaben pro Jahr ein Schwerpunkt der Projektfor-
derung der Deutschen Kinderkrebsstiftung. Die einzigartige
deutschland- und europaweite Zusammenarbeit von Experten
aller beteiligten Fachgebiete ermdglicht Kindern und Jugend-
lichen mit Hirntumoren eine Behandlung und Nachsorge,
die einheitlich hohen Qualitdtsmalstdben entsprechen und
gleichzeitig ihrem individuellen Risikoprofil angepasst sind.
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Die wissenschaftliche Qualitdt und Relevanz der geforderten
Projekte wird garantiert durch ein standardisiertes mehrstu-
figes Begutachtungsverfahren. Jeder Projektantrag wird von
zwei externen, unabhéngigen Fachgutachtern beurteilt und
abschlieBend von einem Expertengremium, das die Deutsche
Kinderkrebsstiftung eigens hierzu berufen hat, bewertet.
Seit vielen Jahren arbeitet die Deutsche Kinderkrebsstiftung
erfolgreich mit der deutschen Fachgesellschaft fiir Kinder-
krebsheilkunde sowie mit der Deutschen Krebsgesellschaft
zusammen.

Fachgremium der Deutschen Kinderkrebsstiftung:

Prof. Dr. med. Andreas Kulozik (Vorsitzender), Heidelberg
Prof. Dr. med. Martin Schrappe (stellv. Vorsitzender), Kiel
Prof. Dr. med. Angelika Eggert, Essen

Prof. Dr. Dr. med. Christian Hagemeier, Berlin

Prof. Dr. med. Rupert Handgretinger, Ttibingen

Prof. Dr. med. Dieter Korholz, Halle

Prof. Dr. med. Charlotte Niemeyer, Freiburg

Koordination des Fachgremiums:

Renate Heymans

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Projektforderung Forschung und
stellvertretende Geschaftsfiithrerin
der Geschéftsstelle Bonn

Telefon: 0228 — 688 46 13
heymans@kinderkrebsstiftung.de
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Translationale Forschung
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Euro

314.000,00

Klinische Phase I/l Studien

258.786,50

Therapieoptimierungsstudien und Begleitforschung, Hirntumoren

Therapieoptimierungsstudien und Begleitforschung, Leukdmien und Lymphome 128.646,26

Therapieoptimierungsstudien und Register, Weichteiltumoren

1.108.903,90

Informations-Netzwerk Seltene Tumoren

50.000,00

Forschungsprojekte zu Spat- und Langzeitfolgen

299.860,00

Sonstige wissenschaftliche Projekte

114.250,72

GPOH und PSAPOH Strukturférderung

1.105.940,47

gesamt

Forschungsforderung in Zahlen 2009

Deutsche Kinderkrebsstiftung
Im Jahr 2009 wurden neue Forderzusagen fiir 20 Projekte
mit einem Gesamtvolumen in Hohe von 4.055.536,32 Euro
erteilt. Die prozentuale Verteilung auf verschiedene Schwer-
punkte des Forderungsprofils entnehmen Sie der Grafik.

Die Mittelbereitstellung erfolgt ratenweise in 2009 sowie in
den Folgejahren gemél dem jeweiligen Forderzeitraum.

Gesamtvolumen Neuzusagen in 2009: 4.055.536,32 €

4.055.536,32

davon Zahlungen in 2009 890.424,98 €
Zahlungen in 2009 aus Projektzusagen der Vorjahre:

aus Zusagen 2005 20.000,00 €
aus Zusagen 2006 22.650,00 €
aus Zusagen 2007 665.344.93 €
aus Zusagen 2008 1.241.656,72 €
Zahlungen in 2009 insgesamt 2.840.076,63 €

DLFH-Dachverband

Im Jahr 2009 erfolgte eine neue Zusage von Fordermitteln
in Hohe von 225.800,00 Euro zur Fortsetzung des Projekts
"Spatfolgen nach Morbus Hodgkin im Kindes- und Jugend-
alter".

AuBerdem wurden Fordermittel aus zweckgebundenen Spen-
den fiir das HIT-Netzwerk in Hohe von 81.000 Euro bereitge-
stellt und an die Deutsche Kinderkrebsstiftung weitergeleitet.

Gesamtvolumen Bereitstellung 2009: 306.800,00 €
Hinzu kommen Zahlungen in 2009

aus Projektzusagen 2006: 70.250,00 €
Zahlungen in 2009 insgesamt 151.250,00 €
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irntumoren sind nach Leukdmien die zweithdufigste

Krebserkrankung bei Kindern und Jugendlichen. Das
vielfaltige Spektrum der Hirntumoren im Kindes- und
Jugendalter unterscheidet sich dabei erheblich von dem
des Erwachsenenalters. Zudem miissen, weil das kindliche
Gebhirn sich noch in der Entwicklung befindet und empfind-
licher fiir behandlungsbedingte Spétfolgen ist, eigenstédndige
Behandlungskonzepte fiir Kinder und Jugendliche entwickelt
werden.

Steigende Uberlebensraten
und Heilungsaussichten

Seit den 1980er Jahren wurden von der Gesellschaft fiir Padi-
atrische Onkologie und Hamatologie (GPOH), siche auch
www.kinderkrebsinfo.de, verschiedene HIT-Studiengruppen
fir die verschiedenen Hirntumor-Typen des Kindes- und
Jugendalters etabliert, die sich unter Einschluss aller betei-
ligten Fachdisziplinen (u.a. Neurochirurgie, Pathologie,
Neuroradiologie, Kinderonkologie, Strahlentherapie, Neuro-
logie, Psychologie) mit der Optimierung der Therapiekon-
zepte fiir die betroffenen Kinder befassen. Dabei konnten
die Heilungschancen in den vergangenen Jahren — je nach
feingeweblichem Befund und anderen neu identifizierten
Risikofaktoren - teilweise erheblich verbessert werden. Sie
stiegen in manchen Behandlungsgruppen von deutlich unter
50 auf iiber 80 Prozent, wihrend die Uberlebensaussichten
bei anderen Hirntumoren weiterhin sehr ungiinstig sind.

Die Hirntumorstudien der GPOH (HIT 2000, HIT
REZ 2005, SIOP-LGG 2004, HIT HGG 2007, SIOP CPT,
Kraniopharyngeom 2007, EU-Rhab / ATRT, SIOP GCT CNS)
sind seit dem Jahr 2000 im Behandlungsnetzwerk HIT mit
studientibergreifenden bundesweiten Referenzzentren fiir
Diagnostik und Therapie (Neuropathologie, Neuroradiologie,
Liquordiagnostik, Strahlentherapie, Biometrie) zusammen-
gefasst. Durch die Referenzbefundung der Untersuchungen
zu Tumorart und Ausbreitung bei Diagnosestellung und im
Therapieverlauf wird ein entscheidender Beitrag zur Quali-
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tatssicherung geleistet, der den einzelnen Studienpatienten
unmittelbar zu Gute kommt. Hauptziel ist eine flachen-
deckende Verbesserung von Diagnostik (Neuropathologie,
Neuroradiologie, Liquordiagnostik) und Therapie (Opera-
tion, Bestrahlung, Chemotherapie) durch die effektive und
kostensparende Vernetzung der verschiedenen Hirntumor-
Studienzentralen mit den gemeinsamen Referenzzentren. So
konnen die Studienpatienten bereits bei Erkrankungsbeginn
dem fiir sie nach neuestem wissenschaftlichen Stand zutref-
fenden Behandlungszweig der entsprechenden Therapiestu-
die prazise zugeordnet werden.

Senkung des Riickfallrisikos, Vermeidung
von Nebenwirkungen und Spatfolgen

Im Jahr 2009 sind den Hirntumorstudien im Behandlungs-
netzwerk HIT insgesamt 602 Kinder und Jugendliche
gemeldet worden. Inzwischen werden flachendeckend iiber
90 Prozent der in Deutschland erkrankten Kinder und
Jugendlichen in Studien des Behandlungsnetzwerks HIT
behandelt. Neben der damit verbundenen Qualitétssicherung
von Diagnostik und Therapie kénnen héhere Uberlebensra-
ten vor allem durch die systematische Weiterentwicklung
der verschiedenen Bestandteile der Therapie (Operation,
Chemotherapie und Bestrahlung) und deren Kombinationen
erreicht werden. Das betrifft einerseits die Wirksamkeit
gegen den Krebs und die Verminderung des Riickfallrisikos,
andererseits aber auch die Erkennung und Vermeidung von
Nebenwirkungen und Spétfolgen. Eingreifende Therapien
konnen unter anderem die Intelligenz, das Wachstum und
den Hormonhaushalt beeintréchtigen. Hier wurden ebenfalls
Fortschritte erreicht. Die behandlungsbedingten Spatfolgen
— verursacht vor allem durch Operation, Bestrahlung oder
Chemotherapie — konnten in den letzten Jahrzehnten bereits
zunehmend besser erkannt und teilweise durch risikoadap-
tierte Behandlungsmethoden auch deutlich reduziert werden.
Durch neurochirurgische Operationen bedingte Beeintrachti-
gungen treten auf Grund des Einsatzes moderner Bildgebung
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Referenzzentrum
Strahlentherapie

Referenzzentrum
Neuroradiologie
Patient
Behandelnde
Kliniken

Referenzzentrum

Neuropathologie

Nachsorge

Referenzzentrum
Biometrie

Studienzentralen

HIT 2000

HIT REZ 2005

SIOP-LGG 2004

HIT HGG 2007

SIOP CPT
Kraniopharyngeom 2007
EU-Rhab / ATRT

SIOP GCT CNS

Referenzzentrum
Liquordiagnostik

Rehabilitation

Struktur des Behandlungsnetzwerks HIT

und moderner operativer Verfahren deutlich seltener auf als
friither. Im Bereich der Strahlentherapie geht die Tendenz u.a.
dahin, vor allem sehr junge Kinder entweder gar nicht, ver-
zogert oder mit moglichst geringer Dosis zu bestrahlen, um
resultierende Spétfolgen gering zu halten. Die strahlenthe-
rapeutischen MaBnahmen konnen zunehmend auf die not-
wendigen, d.h. unmittelbar vom Tumor betroffenen, Areale
begrenzt und soweit vertretbar in der Strahlendosis reduziert
werden. Umliegende Risikoorgane werden durch moderne
Bestrahlungstechniken zunehmend aus den Strahlenfeldern
herausgenommen. Durch Verbesserungen der Chemothe-
rapie konnte bei manchen Hirntumoren eine weitere Ver-
minderung oder gar eine Vermeidung der Strahlentherapie
erreicht werden. Auf dem Gebiet der Chemotherapie kon-
nen mit Blick auf mdgliche Spatfolgen potenziell besonders
belastende Substanzen zunehmend durch weniger belastende
Elemente ersetzt werden. Die Maxime fiir die Therapie lautet:
So intensiv wie nétig, aber so schonend wie méoglich.

Stellenwert diagnostischer Marker und
Zugang zu neuen Therapiemdglichkeiten

Fiir die derzeit in Planung befindlichen Folgestudien sollen,
wo medizinisch sinnvoll, auch neuartige Therapie-Kombi-
nationen aus Krebsmedikamenten, Bestrahlung und neuen
Substanzen, zum Einsatz kommen. Zunehmend stehen
aktuelle Forschungsschwerpunkte im Zentrum der Studien:
Zum einen geht es um die Identifizierung feingeweblicher
und molekularbiologischer Parameter im Tumormaterial.
Diese konnen fiir einige Behandlungsgruppen offenbar schon
bei der Erstdiagnose des Turmorleidens Aufschluss dariiber
geben, wie das individuelle Risiko der Patienten ist, d.h.
wie groB die Gefahr eines Riickfalls ist. Diese Erkenntnisse
werden sich kiinftig unmittelbar in der Art und Intensitét
der zu verabreichenden Therapie niederschlagen. Daneben
ruhen die Hoffnungen — wie bei anderen Krebsleiden auch
- auf neuen, zielgerichteten Medikamenten, die bestimmte
Strukturen an der Oberflache der Tumorzelle erkennen und

nachfolgende Signalwege, die fiir das Krebswachstum wich-
tig sind, blockieren konnen. Andere Medikamente kdnnen
zu einer Ausreifung von urspriinglich aggressiv wachsenden
Tumorzellen fiihren (Differenzierungsinduktion). Auch wei-
tere experimentelle Methoden, wie z.B. immuntherapeutische
Ansidtze (Tumorimpfung), sollen mit dem Ziel, die korper-
eigene Abwehr gegen die Tumorzellen zu mobilisieren, bei
geeigneten Tumoren evaluiert werden.

Neuropsychologische Entwicklung und
psychosoziale Reintegration

Seit 2009 konnen betroffene Kinder mit einem neu geschaf-
fenen Basisdiagnostikum 2 und 5 Jahre nach ihrer Erkrankung
auf erkrankungs- und behandlungsbedingte Auswirkungen
der Hirntumorerkrankung im Bereich ihrer neuropsycho-
logischen Entwicklung untersucht werden. Dabei zeigt sich
schon jetzt, dass die Folgen fiir die weitere Entwicklung der
Kinder und Jugendlichen im Vergleich zu fritheren Berichten
teilweise gemindert werden konnten. So machen es die neuen
Therapien zunehmend mdglich, dass ein Teil der betroffenen
Kinder nach ihrer Behandlung auch Regelschulen besuchen
und einen entsprechenden Schulabschluss erreichen kann.
Mittelfristig sollen fundierte individuelle Empfehlungen zu
Rehabilitationsmalnahmen und anderen FordermaBnahmen
gegeben werden konnen, damit die Betroffenen nach ihrer
Hirntumor-Erkrankung iiber Verbesserungen in Schule, Aus-
bildung, Beruf und Alltag den ihnen gebiihrenden Platz in der
Mitte unserer Gesellschaft finden.

Kontaktdaten:

Prof. Dr. med. Stefan Rutkowski
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Klinik und Poliklinik fiir Padiatrische Hamatologie
und Onkologie

Martinistr. 52, 20246 Hamburg

Tel.: 040-7410-53024, Fax: 040-7410-54601
s.rutkowski@uke.de
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Weitere Informationen zur Forschungs-
forderung und zu einzelnen geforderten
Projekten unter:

Deutsche Kinderkrebsstiftung

Projektzusagen in 2009

DKS 2009.01

GPOH-Geschéftsstelle

GPOH = Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie u. Hamatologie
Vorsitzender: Prof. Dr. med. T. Klingebiel, Universitatsklinikum
Frankfurt

Geschiftsfithrung: Prof. Dr. med. U. Creutzig,

Medizinische Hochschule Hannover

Schwerpunkt, Zuordnung: Strukturférderung

Forderzeitraum: 3 Jahre bis 31.12.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.01 -387.000,00 €

DKS 2009.02

GPOH-Webportal: www.kinderkrebsinfo.de
Online-Patienteninformationen, Studienportal

GPOH = Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie u. Hamatologie
Vorsitzender: Prof. Dr. med. T. Klingebiel, Universitatsklinikum
Frankfurt

Projektleitung: Prof. Dr. med. U. Creutzig, Medizinische
Hochschule Hannover

Schwerpunkt, Zuordnung: Strukturférderung, Information
Forderzeitraum: 2 Jahre bis 31.12.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2009.02 - 167.600,00 €

DKS 2009.03

Zentrales Datenmanagement (ZDM) der GPOH-Studien
GPOH = Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie u. Hamatologie
Vorsitzender: Prof. Dr. med. T. Klingebiel, Universitatsklinikum
Frankfurt

Projektleitung: Dipl.-Inf. A. Barth, Universitétsklinikum
Heidelberg

Schwerpunkt, Zuordnung: Strukturférderung,
Therapieoptimierungsstudien

Forderzeitraum: 2 Jahre bis 14.01.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.03 - 224.750,00 €
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DKS 2009.03A

ZDM-GPOH, Erweiterung der Arbeitsgruppe

GPOH = Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie u. Hamatologie
Vorsitzender: Prof. Dr. med. T. Klingebiel, Universitatsklinikum
Frankfurt

Projektleitung: Dr. M. Zimmermann, Medizinische Hochschule
Hannover

Schwerpunkt, Zuordnung: Strukturforderung,
Therapieoptimierungsstudien

Forderzeitraum: 2 Jahre bis 31.12.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2009.03A - 295.600,00 €

DKS 2009.04

(Fortsetzung zu 2007.08 und Vorlauferprojekten)
Molekulargenetischer Nachweis residueller Leukdmiezellen
zu definierten Zeitpunkten der Therapie als
Stratifizierungskriterium in der Behandlung von Kindern
mit Rezidiv einer akuten lymphoblastischen Leukdmie
Kurztitel: MRD bei ALL-Rezidiv

Institut/Abteilung: Charité — Universitatsmedizin Berlin,
Campus Virchow-Klinikum

Projektleitung: Dr. C. Eckert

Schwerpunkt, Zuordnung:

Multizentrische Therapieoptimierungsstudien, Leukédmien

und Lymphome, Begleitprojekte

Forderzeitraum: jetzt 14 Monate bis 31.05.2010
Mittelbereitstellung: DKS 2009.04 — 95.538,19 €

DKS 2009.05

Die Rolle regulatorischer T-Zellen und deren Interaktion mit
der Tumorangiogenese im Osteosarkom

Kurztitel: Treg / Osteosarkom

Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Heidelberg
Projektleitung: Dr. B. Fritzsching, Dr. P. Kunz

Schwerpunkt, Zuordnung: Translationale Forschung
Forderzeitraum: 2 Jahre bis 31.03.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.05 - 116.000,00 €
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DKS 2009.06

(Fortsetzung zu 2008.08 und Vorlauferprojekten)
Therapieoptimierungsstudie HIT-HGG-2007 zur Behandlung
von Kindern und Jugendlichen iiber 3 Jahren mit
hochmalignem Gliom, diffus intrinsischem Ponsgliom und
Gliomatosis cerebri

Kurztitel: HIT HGG 2007

Institut/Abteilung: Universitédtsklinikum Halle

Studienleitung: PD Dr. C. Kramm

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: jetzt 18 Monate bis 30.09.2010
Mittelbereitstellung: DKS 2009.06 — 243.592,00 €

DKS 2009.07

Generierung von WTi-spezifischen zytotoxischen T-Zellen
zur adoptiven Immuntherapie bei Kindern mit akuten
Leukdmien und Rhabdomyosarkomen im Rahmen der
allogenen Stammzelltransplantation

Kurztitel: WT1-spezif. zytotoxische T-Zellen
Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Frankfurt
Projektleitung: Prof. Dr. P. Bader

Schwerpunkt, Zuordnung: Translationale Forschung
Forderzeitraum: 2 Jahre bis 30.04.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.07-198.000,00 €

DKS 2009.08

CWS-Register SoTiSaR fiir Weichteilsarkome und -tumoren
Projektleitung: Prof. Dr. T. Klingebiel, Universitatsklinikum
Frankfurt / Prof. Dr. E. Koscielniak, Olgahospital Stuttgart
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien und Register, Weichteiltumoren
Forderzeitraum:3 Jahre bis 30.06.2012

Mittelbereitstellung: DKS 2009.08 - 518.000,00 €

DKS 2009.09

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie CWS-2007-HR
zur Behandlung von Patienten mit lokalisierten
rhabdomyosarkomartigen Weichteilsarkomen

Kurztitel: TOS CWS-2007-HR

Studienleitung: Prof. Dr. T. Klingebiel, Universitatsklinikum
Frankfurt / Prof. Dr. E. Koscielniak, Olgahospital Stuttgart
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien und Register, Weichteiltumoren
Forderzeitraum: 3 Jahre bis 30.06.2012

Mittelbereitstellung: DKS 2009.09 - 590.903,90 €

DKS 2009.10

Studien und Publikationspraxis in der Padiatrischen
Hamatologie und Onkologie in Deutschland
Institut/Abteilung: Universitédtsklinikum Freiburg

Projektleitung: Dr. J. Meerpohl

Schwerpunkt, Zuordnung: Wissenschaftliche Projekte, Evaluation
Forderzeitraum: 2 Jahre bis 31.05.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.10 — 111.580,00 €

DKS 2009.11

PSAPOH-Strukturforderung 2009

PSAPOH = Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft

in der Padiatrischen Onkologie u. Hamatologie
PSAPOH-Vorstand: Dipl.-Sozialpad. S. Maier,
Rehabilitationsklinik Katharinenhohe

Schwerpunkt, Zuordnung: Strukturforderung

Forderzeitraum: kontinuierlich, hier fiir 1 Jahr bis 31.12.2009
Mittelbereitstellung: DKS 2009.11 - 11.350,00 €

DKS 2009.12

PSAPOH-Sekretariat in Bonn

PSAPOH = Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft
in der Padiatrischen Onkologie u. Hamatologie
PSAPOH-Vorstand: Dipl.-Sozialpad. S. Maier,
Rehabilitationsklinik Katharinenhohe
Koordinierungsstelle in Bonn: S. Sharma
Schwerpunkt, Zuordnung: Strukturférderung
Forderzeitraum: kontinuierlich seit 10/2000,
hier fiir 1 Jahr bis 31.12.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2009.12 - 19.640,47 €

DKS 2009.13

Aufbau eines Informations-Netzwerkes fiir seltene Tumoren
bei Kindern und Jugendlichen

Kurztitel: Info-Netzwerk Seltene Tumoren

Institut/Abteilung: Klinikum Dortmund

Projektleitung: PD Dr. D. Schneider

Schwerpunkt, Zuordnung: Seltene Tumoren des Kindes-

und Jugendalters

Forderzeitraum: 2 Jahre bis 31.08.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.13 - 50.000,00 €
Mit freundlicher Unterstiitzung der Bohne Junius-Stiftung, Duisburg

DKS 2009.14

Spitfolgen Retinoblastom

Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Essen

Projektleitung: Prof. Dr. N. Bornfeld, Prof. Dr. A. Eggert,

Prof. Dr. K.-H. Jockel, Prof. Dr. D. R. Lohmann

Schwerpunkt, Zuordnung: Spéat- und Langzeitfolgen, Nachsorge
Forderzeitraum: 2 Jahre bis 30.09.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2009.14 - 269.860,00 €

DKS 2009.15

(Fortsetzung zu 2007.07)

Neuropsychologische Begleitstudie zu HIT 2000
Studienleitung: Dr. H. Ottensmeier, Universitéts-Kinderklinik
Wiirzburg / Prof. Dr. S. Rutkowski, Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf

Schwerpunkt, Zuordnung: Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren, Begleitforschung
Forderzeitraum: jetzt 1 Jahr bis 31.07.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2009.15 - 60.334,00 €
Mit freundlicher Unterstiitzung der Bohne Junius-Stiftung, Duisburg

DKS 2009.16

Phase I/1l Studie zur Behandlung von Kindern mit
rezidivierten soliden Tumoren und Leukdmien mit Vorinostat
Institut/Abteilung: Universitdtsklinikum Heidelberg / DKFZ
Projektleitung: Prof. Dr. O. Witt

Schwerpunkt, Zuordnung: Klinische Forschung, Phase-1/11-Studien
Forderzeitraum: 45 Monate bis 31.08.2013

Mittelbereitstellung: DKS 2009.16 — 258.786,50 €

DKS 2009.17

(Fortsetzung zu 2008.13, 2006.11)

Individualisierte, sichere und benutzerfreundliche
Bilddatenkommunikation innerhalb des HIT-
Studienverbundes

Kurztitel: MDPE-HIT Bildserver

Institut/Abteilung: Universitdtsklinikum Miinster
Projektleitung: Prof. Dr. F. Uckert

Schwerpunkt, Zuordnung: Behandlungsnetzwerk HIT
fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren
Forderzeitraum: jetzt 2 Jahre bis 30.11.2011
Mittelbereitstellung: DKS 2009.17 - 69.000,00 €
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DKS 2009.18

(Fortsetzung zu 2008.01 und Vorlduferprojekten)
Multizentrische Therapieoptimierungsstudie zur Behandlung
von Kindern und jungen Erwachsenen mit einem intrakranial
lokalisierten primitiv neuroektodermalen Tumor (PNET/
Medulloblastom) und Ependymom

Kurztitel: TOS HIT 2000

Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Studienleitung: Prof. Dr. S. Rutkowski

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: jetzt 1 Jahr bis 31.12.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2009.18 — 204.900,00 €

DKS 2009.19

(Fortsetzung zu 2006.03)

Referenzzentrum Neuropathologie

im Behandlungsnetzwerk HIT

Institut/Abteilung: Universitédtsklinikum Bonn

Projektleitung: Prof. Dr. T. Pietsch

Schwerpunkt, Zuordnung:Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren, Referenzzentren
Forderzeitraum: jetzt 1 Jahr bis 30.09.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2009.19 - 68.000,00 €

Erganzung zu DKS 2007.08

Molekulargenetischer Nachweis residueller Leukdmiezellen
zu definierten Zeitpunkten der Therapie als
Stratifizierungskriterium in der Behandlung von Kindern
mit Rezidiv einer akuten lymphoblastischen Leukdmie
Kurztitel: MRD fiir ALL-REZ BFM

Institut/Abteilung: Charité — Universitatsmedizin Berlin,
Campus Virchow-Klinikum

Projektleitung: Dr. C. Eckert

Ausgleich tariflich bedingter Unterdeckung im Bereich
Personalmittel und Mehraufwand Verbrauchsmittel
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Leukdmien und Lymphome,
Begleitprojekte

Mittelbereitstellung: Erg zu DKS 2007.08 - 13.108,07 €

Kleinprojekte / Sachmittelzuschiisse

DKS 2009.S1
I-BFM Annual Progress Report 2008

Druckkosten I-BFM Redbook

Schwerpunkt, Zuordnung: Wissenschaftlicher Transfer,
Leukédmien und Lymphome
Mittelbereitstellung:

DKS 2009.51-2.670,72 €

Erganzungen zu laufenden und abgeschlossenen Projekten

Erganzung zu DKS 2007.02

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie

ALL-REZ BFM 2002

Institut/Abteilung: Charité — Universitatsmedizin Berlin,
Campus Virchow-Klinikum

Studienleitung: Prof. Dr. G. Henze

Mittel flir dezentrale Dokumentation im Jahr 2008
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Leukdmien und Lymphome
Mittelbereitstellung: Erg zu DKS 2007.02 - 20.000,00 €

Aufstockung zu DKS 2008.10

RISK - Register zur Erfassung von Spitfolgen nach
Strahlentherapie maligner Erkrankungen im Kindes-

und Jugendalter

Institut/Abteilung: Universitédtsklinikum Miinster

Projektleitung: Prof. Dr. N. Willich

Mittel fiir statistische Auswertung

Schwerpunkt, Zuordnung: Spét- und Langzeitfolgen
Forderzeitraum:18 Monate bis 31.08.2011

Mittelbereitstellung: Erg zu DKS 2008.10 - 30.000,00 €

Erganzung zu DKS 2008.01

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie zur Behandlung
von Kindern und jungen Erwachsenen mit einem intrakranial
lokalisierten primitiv neuroektodermalen Tumor (PNET/
Medulloblastom) und Ependymom

Kurztitel: TOS HIT 2000

Institut/Abteilung: Universitats-Kinderklinik Wiirzburg /
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Studienleitung: Prof. Dr. S. Rutkowski

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Ausgleich tariflich bedingter Unterdeckung im Bereich
Personalmittel aus den Jahren 2006, 2007, 2008
Mittelbereitstellung: Erg zu DKS 2008.01-29.322,47 €
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Laufende Projekte in 2009 aus Zusagen der Vorjahre

aus 2008

DKS 2008.01

(Fortsetzung zu 2006.05, 2005.13, 2004.03, 2001.03)
Multizentrische Therapieoptimierungsstudie zur Behandlung
von Kindern und jungen Erwachsenen mit einem intrakranial
lokalisierten primitiv neuroektodermalen Tumor (PNET/
Medulloblastom) und Ependymom

Kurztitel: TOS HIT 2000

Institut/Abteilung: Universitats-Kinderklinik Wiirzburg/
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Studienleitung: Prof. Dr. S. Rutkowski

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 24 Monate bis 31.12.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2008.01-263.340,00 €

DKS 2008.04

(Fortsetzung zu 2005.06)

Strukturoptimierung zur Gewdhrleistung einer
qualitatsgesicherten Langzeitbeobachtung ehemaliger
padiatrisch-onkologischer Patienten

Institut/Abteilung: Deutsches Kinderkrebsregister

am IMBEI der Universitdt Mainz

Projektleitung: Dr. rer. physiol. P. Kaatsch

Schwerpunkt, Zuordnung: Follow-up, Qualitétssicherung,

Langzeitfolgen
Forderzeitraum: 24 Monate bis 31.05.2010
Mittelbereitstellung: DKS 2008.04 - 418.886,00 €
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DKS 2008.05

FeCT - Fertilitdat nach Chemo- und Strahlentherapie

im Kindes- und Jugendalter

Institut/Abteilung: Charité - Universitdatsmedizin Berlin,

Campus Virchow-Klinikum

Projektleitung: PD Dr. A. Borgmann-Staudt

Schwerpunkt, Zuordnung: Spat- und Langzeitfolgen
Forderzeitraum: 24 Monate bis 30.09.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2008.05 —164.943,00 €

DKS 2008.06

Molekulare Risikostratifizierung von padiatrischen
Medulloblastomen

Institut/Abteilung: Universitédtskinderklinik Heidelberg
und Deutsches Krebsforschungszentrum

Projektleitung: Dr. med. Stefan Pfister

Schwerpunkt, Zuordnung: Begleitforschung im
Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche mit
Hirntumoren

Forderzeitraum: 24 Monate bis 30.07.2010
Mittelbereitstellung: DKS 2008.06 —181.800,00 €

DKS 2008.07

(Fortsetzung zu DKS 2006.13, 2005.07, 2003.09, 2001.05)
Referenzzentrum HIT Neuroradiologie

Institut/Abteilung: Universitatsklinik Wiirzburg, Abteilung
Neuroradiologie

Projektleitung: Prof. Dr. med. M. Warmuth-Metz

Schwerpunkt, Zuordnung: Qualitatssicherung in multizentrischen
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT
Forderzeitraum: 36 Monate bis 30.06.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2008.07 - 429.855,00 €

DKS 2008.08

(Fortsetzung zu DKS 2007.01, 2006.06, 2004.01)
Studienzentrale der multizentrischen
Therapieoptimierungsstudie HIT-GBM/HGG
Institut/Abteilung: Universitéatsklinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin Halle

Studienleitung: PD Dr. med. C. Kramm

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien,

Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche mit
Hirntumoren

Forderzeitraum: Verldngerung der Zwischenfinanzierung
bis zum Beginn der neuen Studie, 11 Monate bis 31.03.2009
Mittelbereitstellung DKS 2008.08 - 50.496,10 €

DKS 2008.09

(Fortsetzung zu DKS 2005.08, 2005.01, 2003.10, 2001.07)
Referenzzentrum HIT Strahlentherapie

Institut/Abteilung: Universitét Leipzig, Klinik fiir Strahlentherapie
und Radioonkologie

Projektleitung: Prof. Dr. med. R. Kortmann

Schwerpunkt, Zuordnung: Qualitatssicherung in multizentrischen
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT
Forderzeitraum: 36 Monate bis 30.06.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2008.09 - 245.583,00 €

DKS 2008.10

(Fortsetzung zu DKS 2007.14, 2005.10, 2003.14)

RISK - Register zur Erfassung von Spdtfolgen nach
Strahlentherapie maligner Erkrankungen im Kindes- und
Jugendalter

Institut/Abteilung: Universitétsklinikum Miinster, Klinik fiir
Strahlentherapie

Projektleitung: Prof. Dr. med. N. Willich, PD Dr. med. T. Bolling
Schwerpunkt, Zuordnung: Spéatfolgen, Qualitatssicherung
Forderzeitraum: 36 Monate bis 31.05.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2008.10 - 335.250,00 €
gesamt fiir RISK seit 2/2004 — 753.875,00 €

DKS 2008.11

(Fortsetzung zu DKS 2005.09, 2003.11, 2001.06)
Referenzzentrum HIT Biometrie

Institut/Abteilung: Universitdt Mainz, Institut fiir Medizinische
Biometrie, Epidemiologie und Informatik

Projektleitung: PD Dr. rer. nat. A. Faldum

Schwerpunkt, Zuordnung: Qualitatssicherung in multizentrischen
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT
Forderzeitraum: 36 Monate bis 14.10.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2008.11 -305.500,00 €

DKS 2008.12

Einrichtung eines Referenzzentrums fiir die
lymphoproliferative Erkrankung nach Organtransplantation
im Kindesalter (PTLD-Register)

Institut/Abteilung: Medizinische Hochschule Hannover,
Péadiatrische Hdmatologie und Onkologie

Projektleitung: Prof. Dr. med. C. Klein, Dr. med. B. Maecker-
Kolhoff

Schwerpunkt, Zuordnung: Klinische Forschung, Seltene Tumoren
Forderzeitraum: 36 Monate bis 31.12.2011

Mittelbereitstellung: DKS 2008.12 - 50.000,00 €

DKS 2008.13

(Fortsetzung zu DKS 2006.11)

Individualisierte, sichere und benutzerfreundliche
Bilddatenkommunikation innerhalb

des HIT-Studienverbundes

Kurztitel: Clearinghouse im HIT-Verbund

Institut/Abteilung: Universitdtsklinikum Miinster

Projektleitung: Prof. Dr. med. F. Uckert, Institut fiir Med.
Informatik und Biomathematik

Schwerpunkt, Zuordnung: Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder
und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 12 Monate bis 30.11.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2008.13 - 27.500,00 €

DKS 2008.14

(Fortsetzung zu DKS 2006.08, 2005.02)

Multizentrische Therapiestudie B-NHL BFM Rituximab
Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Giellen, Zentrum fiir
Kinderheilkunde

Projektleitung/Studienleitung: Prof. Dr. med. A. Reiter
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien

Forderzeitraum: 2. Studienabschnitt, 36 Monate bis 30.06.2011
Mittelbereitstellung: DKS 2008.14 — 238.791,00 €
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DKS 2008.16

Retrospektive Referenzbegutachtung HD-Intervall
Institut/Abteilung: Tumorzentrum Berlin-Buch
Projektleitung: Dipl. Phys. H. Liiders, Dr. med. W. Dorffel
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Evaluation
Forderzeitraum: 9 Monate

Mittelbereitstellung: DKS 2008.16 - 3.450,00 €

DKS 2008.17

(Fortsetzung zu DKS 2006.01)

Multizentrische, kooperative Therapieoptimierungsstudie
und Phase-Ill-Studie zur Behandlung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
therapieresistenten oder rezidivierten primitiv
neuroektodermalen Hirntumoren

Kurztitel: HIT-REZ 2005

Clinical Trial Number EUDRACT 2005-002618-40
Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Bonn

Studienleitung: Prof. Dr. med. U. Bode, PD. Dr. G. Fleischhack
Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien,

Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche mit
Hirntumoren

Forderzeitraum: 36 Monate bis 31.01.2012

Mittelbereitstellung DKS 2008.17 - 429.600,00 €

Erganzung zu DKS 2006.03

Referenzzentrum HIT Neuropathologie

Universitatsklinikum Bonn, Institut fiir Neuropathologie
Projektleitung: Prof. Dr. med. T. Pietsch

Jahrliches Paneltreffen der Referenzpathologen

der Studie SIOP LGG 2004

Mittelbereitstellung fiir 36 Monate: Erg DKS 2006.03 — 9.000,00 €

aus 2007

DKS 2007.02

(Fortsetzung zu 2003.08)

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie

ALL-REZ BFM 2002

Institut/Abteilung: Charité, Berlin — Campus Virchow-Klinikum,
Klinik fiir Padiatrie m. S. Onkologie/Hamatologie
Studienleitung: Prof. Dr. med. G. Henze,

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien

Forderzeitraum: Fortsetzung 38 Monate bis 31.05.2010
Mittelbereitstellung: DKS 2007.02 -393.620,00 €

DKS 2007.05

MRD-Screening bei Juveniler Myelomonozytdrer Leukdmie
(JMML)

Institut/Abteilung: Zentrum fiir Kinderheilkunde und
Jugendmedizin Freiburg

Projektleitung: Prof. Dr. med. C. Niemeyer

Schwerpunkt, Zuordnung: Begleitdiagnostik zu
Therapieoptimierungsstudien

Forderzeitraum: 36 Monate bis 30.06.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2007.05 —308.533,50 €
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DKS 2007.06

Il. Neuropsychologische Begleitstudie zum HIT SKK"87/792
Studienprotokoll

Institut/Abteilung: Universitdtskinderklinik Wiirzburg
Projektleitung: Dr. rer. nat. H. Ottensmeier,

Prof. Dr. med. S. Rutkowski

Schwerpunkt, Zuordnung: Begleitforschung zu
Therapieoptimierungsstudien,

Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche

mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 24 Monate bis 31.07.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2007.06 — 84.200,00 €

DKS 2007.07

Neuropsychologische Begleitstudie HIT 2000
Institut/Abteilung: Universitatskinderklinik Wiirzburg
Projektleitung: Dr. rer. nat. H. Ottensmeier,

Prof. Dr. med. S. Rutkowski

Schwerpunkt, Zuordnung: Begleitforschung zu
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT

fiir Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 24 Monate bis 31.07.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2007.07 - 169.360,00 €
Mit freundlicher Unterstiitzung der Bohne Junius-Stiftung, Duisburg

DKS 2007.08

(Fortsetzung zu 2006.12, 2004.11, 2003.03)
Molekulargenetischer Nachweis residueller Leukdmiezellen
zu definierten Zeitpunkten der Therapie als Stratifizierungs-
kriterium in der Behandlung von Kindern mit Rezidiv einer
akuten lymphoblastischen Leukdamie

Kurztitel: MRD-Untersuchung zu ALL-REZ BFM 2002
Institut/Abteilung: Charité, Berlin — Campus Virchow-Klinikum,
Klinik fiir Padiatrie m. S. Onkologie/Hématologie

Projektleitung: Prof. Dr. med. G. Henze, Dr. rer. medic. C. Eckert,
Schwerpunkt, Zuordnung: Begleitdiagnostik zu
Therapieoptimierungsstudien

Forderzeitraum: 21 Monate bis 31.03.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2007.08 - 300.887,00 €

DKS 2007.09

(Fortsetzung zu 2004.07)

Biometrie fiir die Therapieoptimierungsstudie

SIOP LGG 2004

Institut/Abteilung: Universitéatsklinik Mainz, Institut fiir
Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Informatik
Projektleitung: PD Dr. rer. nat. A. Faldum,

Schwerpunkt, Zuordnung: Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder
und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 36 Monate bis 30.06.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2007.09 - 89.630,00 €

DKS 2007.10

(Fortsetzung zu DKS 2004.05)

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie SIOP LGG 2004
Institut/Abteilung: Klinikum Augsburg,

I. Klinik fiir Kinder und Jugendliche

Studienleitung: Dr. med. A. Gnekow,

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien,

Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche mit
Hirntumoren

Forderzeitraum: 36 Monate bis 31.08.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2007.10 - 421.470,00 €
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DKS 2007.12

(Fortsetzung zu 2006.07, 2004.09, 2001.04)

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie
Kraniopharyngeom 2007

Institut/Abteilung: Klinik fiir Allgemeine Kinderheilkunde,
Klinikum Oldenburg gGmbH

Studienleitung: Prof. Dr. med. H. Miiller,

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien,

Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche mit
Hirntumoren

Forderzeitraum: zundchst 36 Monate bis 30.09.2010
Mittelbereitstellung: DKS 2007.12 - 253.510,00 €
Mit freundlicher Unterstiitzung der Bohne Junius-Stiftung, Duisburg

aus 2005

DKS 2007.13

(Fortsetzung zu 2007.04, 2004.04)

Multizentrische Therapieoptimierungsstudie CPT-SIOP-2000
Institut/Abteilung: Kinderklinik St. Hedwig Regensburg
Studienleitung: Dr. med. O. Peters

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische Therapieoptimierungs-
studien, Behandlungsnetzwerk HIT fiir Kinder und Jugendliche
mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 30 Monate bis 31.03.2010

Mittelbereitstellung: DKS 2007.13 - 96.445,00 €

aus 2006

DKS 2006.01

(Fortsetzung sieche DKS 2008.17)

Multizentrische, kooperative Therapieoptimierungsstudie
und Phase-lI-Studie zur Behandlung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
therapieresistenten oder rezidivierten primitiv
neuroektodermalen Hirntumoren

Kurztitel: HIT-REZ 2005

Clinical Trial Number EUDRACT 2005-002618-40
Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Bonn

Studienleitung: Prof. Dr. med. U. Bode, Universitatskinderklinik
Bonn

Schwerpunkt, Zuordnung: Multizentrische
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT fiir
Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 36 Monate bis 31.01.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2006.01 - 367.075,00 €

DKS 2006.03

Referenzzentrum HIT Neuropathologie

Institut/Abteilung: Universitatsklinikum Bonn, Institut fiir
Neuropathologie

Projektleitung: Prof. Dr. med. T. Pietsch

Schwerpunkt, Zuordnung: Qualitatssicherung in multizentrischen
Therapieoptimierungsstudien, Behandlungsnetzwerk HIT fiir
Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren

Forderzeitraum: 36 Monate bis 30.04.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2006.03 — 204.000,00 €

DKS 2005.04

Lebenssituation und Lebensqualitdt nach Morbus Hodgkin
im Kindes- und Jugendalter

Kurztitel: HD-Leben

Institut/Abteilung: Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin,
Universitatsklinikum Diisseldorf

Projektleitung: Dr. med. G. Calaminus

Schwerpunkt, Zuordnung: Spatfolgen, Lebensqualitét
Forderzeitraum: 24 Monate, kostenneutral verlangert bis
01.04.2009

Mittelbereitstellung: DKS 2005.04 —126.200,00 €

DLFH-Dachverband

Projektzusage in 2009

DLFH 2009.01

Spitfolgen nach Therapie des Morbus Hodgkin

im Kindes- und Jugendalter

(Fortsetzung zu 2006.01 und Vorlauferprojekten)
Institut/Abteilung: Universitédtsklinikum Miinster / Helios-
Klinikum Berlin-Buch

Studienleitung: Prof. Dr. G. Schellong / Dr. W. Dorffel
Schwerpunkt, Zuordnung: Spéat- und Langzeitfolgen, Nachsorge,
Forderzeitraum: 3 Jahre bis 31.12.2012

Mittelbereitstellung: DLFH 2009.01- 225.800,00 €

Laufendes Projekt in 2009 aus Zusage der Vorjahre

DLFH 2006.01

(Fortsetzung zu 2005.01 und Vorlauferprojekten)
Nachbeobachtung und Spitfolgen nach Behandlung des
Morbus Hodgkin bei Kindern und Jugendlichen im Rahmen
der Therapiestudien DAL HD78-HDgo (Teilprojekt A) und
GPOH HDgs5, HD Intervall (Teilprojekt B)

Kurztitel: HD-Spétfolgen

Institut/Abteilung: Universitdtsklinikum Miinster / Helios-
Klinikum Berlin-Buch

Studienleitung: Prof. Dr. G. Schellong / Dr. W. Dérffel
Schwerpunkt, Zuordnung: Spéat- und Langzeitfolgen, Nachsorge,
Forderzeitraum: 3 Jahre bis 31.12.2009

Mittelbereitstellung: DLFH 2006.01- 203.250,00 €
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m Jahr 2010 wird das Behandlungsnetzwerk HIT, seiner-

zeit von der Deutschen Kinderkrebsstiftung gemeinsam
mit der Fachgesellschaft GPOH ins Leben gerufen, sein
10-jahriges Bestehen feiern. Im Rahmen dieser Schwer-
punktforderung findet 2010 eine groBe bundesweite HIT-
Tagung fiir Fachpublikum sowie Patienten und Angeho-
rige in Miinster statt. Jedes Jahr erkranken in Deutschland
rund 400 Kinder unter 15 Jahren neu an einem Hirntumor.
Damit fiir diese Patienten, deren Prognose auch heute oft
noch ungiinstiger ausfllt als bei anderen Krebserkran-
kungen des Kindesalters, weitere Verbesserungen in Dia-
gnostik, Therapie und Nachsorge erreicht werden kénnen,
hat die Forschungsférderung auf diesem Gebiet weiterhin
fiir die Deutsche Kinderkrebsstiftung eine hohe Prioritt.
Im Jahr 2010 werden die laufenden Fordermittelausga-
ben allein fiir das Behandlungsnetzwerk HIT mehr als
1,5 Millionen Euro betragen. Neu in die HIT-Netzwerk-
Forderung aufgenommen werden in 2010 voraussichtlich
ein Register fiir Rhabdoidtumoren - EU RHAB - und eine
multizentrische, internationale Studie zur Behandlung von
intrakranialen Keimzelltumoren — SIOP GCT CNS.

Eine weitere groBe Therapicoptimierungsstudie, die
mit Forderung der Deutschen Kinderkrebsstiftung an den
Start gehen wird, wenn alle gesetzlichen Vorgaben und
Giitekriterien erfillt sind, ist die neue Studie zur Behand-
lung von Kindern und Jugendlichen mit Rezidiv einer aku-
ten lymphoblastischen Leukdmie - IntReALL 2010 -, fiir die
bei einer Laufzeit von 9 Jahren rund 1 Million an Forder-
mitteln benotigt wird.

Im Bereich der translationalen Forschung sieht die
Deutsche Kinderkrebsstiftung Forderzusagen vor fiir
einige Projekte, die Verbesserungen in der Diagnostik und
Behandlung unterschiedlicher Tumoren zum Ziel haben,
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vorausgesetzt, die Vorhaben erfiillen die geforderten Quali-
tatskriterien und werden von den Gutachtern positiv bewer-
tet. MaBgeschneiderte Behandlungsverfahren — so genannte
,Targeted Therapy“, die gezielt an den Tumorzellen angreift
-, immuntherapeutische und molekulargenetische Ansatze
riicken hier immer mehr in den Fokus.

Auf dem Gebiet der Spéatfolgenforschung und Nachsorge
hat die Deutsche Kinderkrebsstiftung nach einer Ausschrei-
bung der Fachgesellschaft GPOH die Option auf Forderung
fiir eine Reihe von Projekten erdffnet, die sich derzeit noch
im Begutachtungsverfahren befinden. Als Beispiel ist hier die
Evaluation und Optimierung der interdisziplindren Nach-
sorge bei endokrinologischen Spatfolgen zu nennen.

Gemeinsam mit der GPOH wird die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung weiter an der Entwicklung von Nachsorgekonzep-
ten und Modellprojekten im Bereich der Langzeitnachsorge
arbeiten, damit auch den inzwischen erwachsenen, ehema-
ligen Patienten bei allen Problemen und Fragen im Zusam-
menhang mit der iiberstandenen Krebserkrankung kompetent
geholfen werden kann und damit sie die Moglichkeit haben,
sich rechtzeitig tiber mdgliche Risiken zu informieren.

Die langjahrige, konstruktive Zusammenarbeit der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung mit der Fachgesellschaft fiir Kin-
derkrebsheilkunde, der GPOH, und mit der PSAPOH wird in
den folgenden Jahren fortgesetzt. Die Férderung zentraler
Strukturen sichert das Fundament fiir eine erfolgreiche
Behandlung und Betreuung krebskranker Kinder sowie fiir
die Entwicklung und Umsetzung von Forschungskonzepten
in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie.

Zum Jahresende 2009 befinden sich im Begutachtungsver-
fahren der Deutschen Kinderkrebsstiftung 17 Projektantrége
mit einem Gesamtantragsvolumen in Hohe von 4,5 Millionen
Euro.
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Zahlen
und
Fakten

Die Finanzlage der Deutschen Leukdmie-
Forschungshilfe — Aktion fiir krebs-
kranke Kinder - und der Deutschen
Kinderkrebsstiftung ist stabil.

Dachverband und Stiftung haben im Jahr
2009 zusammen rund 10,2 Millionen Euro
eingenommen - ca. 600.000 Euro mehr
als 2008.

Kinder
kgEbs

Deutsche Kinderkrebsstiftung Stiftungsertriage 2009

Spenden

Erbschaften

Sonstige Ertrage
Zinsertrag

BuRgelder

Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe Ertrage 2009

Spenden
pt:37Y Erbschaften

v&/8 Sonstige Ertrage

vh/N Zinsertrag

BuRgelder

Bilanzierungs- und Bewertungsgrundsatze

STV

ir den Jahresabschluss der Deutschen Kinderkrebsstiftung

(kurz DKS) gelten die Vorschriften des Stiftungsrechts.
Die Stiftung ist — mangels Kaufmannseigenschaft — nicht ver-
pflichtet, die Regelungen des Handelsgesetzbuches (§§ 238
bis 256 HGB) anzuwenden, hat diese jedoch freiwillig weit-
gehend beachtet. Bei der Gliederung der Bilanz hat sich die
Stiftung zur Verbesserung der Klarheit der Rechnungslegung
— unter Beachtung der Besonderheiten der Stiftung — freiwil-
lig an den handelsrechtlichen Gliederungsvorschriften des
§ 266 HGB orientiert.
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Die Bewertung der Vermdgensgegenstande und Schulden
orientierte sich grundsétzlich an den handelsrechtlichen Vor-
schriften. Die Bewertungsmethoden wurden gegeniiber dem
Vorjahr unveréndert beibehalten. Im Anlagevermdgen kam
das gemilderte Niederstwertprinzip zur Anwendung. Die
Bewertung der in der Bilanz ausgewiesenen Vermdgenswerte
und Schulden erfolgte nach dem Grundsatz der Einzelbewer-
tung.

Die Umsatzsteuer ist in den Anschaffungskosten des Anla-
gevermogens und bei den Aufwendungen enthalten, soweit
keine Berechtigung zum Vorsteuerabzug besteht.
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Deutsche Kinderkrebsstiftung Aufwendungen 2009

Ausgaben fiir satzungsgemafe Zwecke

Werbe- und Mailingkosten

Personalaufwand

Abschreibungen auf Sachanlagen

Verwaltungskosten

Aufwand fiir Erbschaften

Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe Aufwendungen 2009

Ausgaben fiir satzungsgemafe Zwecke

Personalaufwand
Materialaufwand
Verwaltungskosten
Werbe- und Mailingkosten
Aufwand fiir Erbschaften

Deutsche Kinderkrebsstiftung Bilanz zum 31. Dezember 2009
AKTIVA

31.12.2009 (in EURO) Vorjahr (in EURO)

. Immaterielle Vermdgensgegenstande 2,00 2,00
4.709.593,45
12.418.096,16

A. Anlagevermdgen

4.692.183,00
15.673.814,83

1. Sachanlagen

. Finanzanlagen

B. Umlaufvermédgen
. Vorrédte 27.240,00 26.300,00
1. Forderungen und sonstige Vermdgensgegenstdande 248.892,11 198.628,10
M. Kassenbestande und Guthaben bei Kreditinstituten 4.181.658,51 5.216.381,34
C. Rechnungsabgrenzungsposten 6.432,51 11.149,24
D. Treuhandvermogen 7.266,00 0,00
Summe 24.837.488,96 22.580.150,29

A. Stiftungskapital

. Stiftungsvermégen 3.426.673,58 3.424.838,58

I Riicklagen

1. Freie Riicklage 1.784.182,00

2. Zweckgebundene Riicklagen

11.398.443,68

13.182.625,68

11.070.888,52

M. Mittelvortrag 0,00 985.709,89
B. Sonderposten fiir nutzungsgebundenes Kapital 3.397.610,00 3.475.640,00
C. Riickstellungen 22.000,00 30.000,00
D. Verbindlichkeiten 4.801.313,70 3.593.073,30
E. Treuhandvermégen 7.266,00 0,00
Summe 24.837.488,96 22.580.150,29
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DaUm che

Kinde

Erlauterungen zur Bilanz

der Deutschen Kinderkrebsstiftung (DKS)

AKTIVA

A. Anlagevermogen

I. Bei den Immateriellen Vermogensgegenstanden handelt es
sich um EDV-Programme, die bis zu einem Erinnerungswert
von je 1,00 EUR abgeschrieben wurden.

I1. Die Sachanlagen gliedern sich auf in:

1. Grundstiicke und grundstiicksgleiche Rechte — die DKS
erwarb im Jahr 2001 von der Stadt Heidelberg ein Erbbau-
recht an dem bebauten Grundstiick in Heidelberg, Prome-
nadenweg 1, fiir die Dauer von 66 Jahren. Im Jahr 2009
erbte die Stiftung eine Eigentumswohnung in Koln. Die
Wohnung wurde mit dem Verkehrswert aktiviert und die
Abschreibung erfolgt linear mit 2 % auf den Gebaudewert.

2. Gebaude auf fremden Grundstiicken —am 1. August 2003
wurde das auf dem Erbbaugrundstiick errichtete Waldpi-
raten-Camp bezugsfertig. Die Gesamtherstellungskosten
fur das Gebaude von 4.615.935,36 EUR werden mit 2%
jahrlich abgeschrieben.

3. Die Herstellungskosten fiir die Auenanlagen des Waldpi-
raten-Camps werden innerhalb von 20 Jahren (5%) linear
abgeschrieben. In 2009 konnte das Backhaus in Betrieb
genommen werden.

4. Die Kraftfahrzeuge werden im Waldpiraten-Camp einge-
setzt. Die Nutzungsdauer der Fahrzeuge betrdgt 6 Jahre
(16,67%).

5. Das Inventar in Bonn besteht aus EDV-Hardware und
Biiroeinrichtung. Die Nutzungsdauer bei diesen Wirt-
schaftsgiitern betrdgt 3 bis 23 Jahre (33,33%-4,35%).
Geringwertige Wirtschaftsgiiter werden gemal § 6 Abs.
2 EStG in einem Sammelposten zusammengefasst und
linear iiber 5 Jahre (20%) abgeschrieben. Zum Inventar
im Waldpiraten-Camp zdhlt Biiroeinrichtung, EDV-Hard-
ware, Ausstattung von Kiiche und Hauswirtschaft, Werk-
statt und Kreativbereich sowie die Einrichtung der Block-,
Haupt- und Multifunktionshduser. Die Nutzungsdauer
fir diese Wirtschaftsgiiter liegt zwischen 3 und 23 Jah-
ren. Im Jahr 2009 wurden fiir das Waldpiraten-Camp ein
Fahrradtandem sowie ein Kaffeeautomat, ein Paar Bass-
Lautsprecher und eine Kiichenzeile fiir das Haupt- und
Multifunktionshaus angeschafft.
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II1. Die Finanzanlagen — Wertpapiere des Anlagevermdgens
— werden mit den jeweiligen Buchwerten bewertet. Die Erho-
hung des Buchwertes um 3,25 Millionen EUR resultiert aus
dem Zukauf von miindelsicheren Wertpapieren zu Erhaltung
des Stiftungsvermogens.

B. Umlaufvermoégen

I. Der Bestand an Vorriaten, bestehend aus Betriebsmitteln,
Biichern und Videos, wird anhand einer Inventur ermittelt
und zu Einstandspreisen bewertet. Das Vorratsvermogen hat
sich gegentiber dem Vorjahr leicht erhoht.

II. Forderungen und sonstige Vermogensgegenstinde glie-

dern sich auf in:

1. Forderungen aus Lieferungen und Leistungen — Hier wer-
den offene Rechnungen aus dem Verkauf von Biichern und
Videos gezeigt.

2. Sonstige Vermdgensgegenstande bestehen aus Zinsfor-
derungen an Geldinstitute in Hohe von 194 T/EUR und
einer ausstehenden Forderung aus Kartenverkauf von
48 T/EUR.

3. Bei den Forderungen an verbundene Unternehmen handelt
es sich um interne Verrechnungen DKS und DLFH und
Forderungen an die Isabell-Zachert-Stiftung.

III. Kassenbestinde und Guthaben bei Kreditinstituten
bestehen im Wesentlichen aus Festgeld- oder Tagesgeldkon-
ten. Die Minderung in Hohe von 1.034 T/EUR entstand
durch die Umschichtung beim Kauf von Wertpapieren.

C. Rechnungsabgrenzungsposten

Vorauszahlungen fiir Wartungsservice Biliromaschinen sowie
Kfz-Versicherung fiir 2010.
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Entwicklung des Anlagevermdgens der Deutschen Kinderkrebsstiftung im Geschéftsjahr 2009

Werte in Euro

Anschaffungs- und Herstellungskosten Aufgelaufene
Abschreibung

I. Immaterielle

Nettobuchwerte Abschreib.
FdJahr

‘ 2-635,99‘

0,00‘

0,00‘

o,oo‘ 2.635,99‘

‘ 2,00‘

2,00‘

Vermogensgegenstande 2.633,99 0,00
1. Sachanlagen
1.glgﬁgﬁstggbﬁtg.grundstijcks- 1,00|  122.000,00 0,00 0,00/  122.001,00 549,00)  121.452,00 1,00 549,00
2. Gebdude auf fremden
Grundstiicken (WP-Camp) 4.615.936,36 0,00 0,00 0,00| 4.615.936,36| 590.029,36| 4.025.907,00| 4.118.226,00 92.319,00
3. AuBenanlagen (WP-Camp) 354.564,69 278,83 18.382,97 0,00 373.226,49 118.748,49|  254.478,00 255.987,00 20.170,80
4. Kraftfahrzeuge (WP-Camp) 67.252,04 0,00 0,00 0,00 67.252,04 34.838,04 32.414,00 43.623,00 11.209,00
5. Inventar(Geschéftsstelle BN) 103.545,68 4.738,16 0,00 -1.645,04| 106.638,80 44.037,80 62.601,00 68.281,00 10.417,16
Inventar (WP-Camp) 457.176,03 28.849,14 0,00 0,00  486.025,17 291.625,17|  194.400,00 214.137,00 48.586,14
6. Geleistete Anzahlungen 9.338,45 9.975,52 -18.382,97 0,00 931,00 0,00 931,00 9.338,45 0,00
Summe Sachanlagen 5.607.814,25 165.841,65 0,00 -1.645,04| 5.772.010,86| 1.079.827,86| 4.692.183,00| 4.709.593,45 183.251,10
11l Finanzanlagen
Wertpapiere des 12.418.096,16| 8.633.055,63 0,00| -5.377.336,96| 15.673.814,83 0,00( 15.673.814,83| 12.418.096,16 0,00
Anlagevermogens 12.418.096,16| 8.633.055,63 0,00| -5.377.336,96| 15.673.814,83 0,00( 15.673.814,83| 12.418.096,16 0,00
Summe 18.028.546,40| 8.798.897,28 0,00( -5.378.982,00(21.448.461,68| 1.082.461,85|20.365.999,83| 17.127.691,61 183.251,10
PASSIVA
A. Stiftungskapital B. Sonderposten fiir nutzungsgebundenes Kapital

I. Das Stiftungsvermdgen hat sich im Berichtsjahr um Zustif-
tungen in Hohe von 1.835,00 EUR erhdht.

IL. Riicklagen
Es zeigte sich folgende Entwicklung:

Er:riﬁ_ggéhlf?;mo 1.267.400,00 516.782,00 0,00/ 1.784.182,00
Zweckgebundene Riicklagen gem.§58Nr.6 AO

Camp Heidelberg 2.539.424,53| 1.374.228,35/ 913.652,88| 3.000.000,00
Forschung 7.259.916,46| 5.194.063,54| 4.055.536,32| 8.398.443,68
I;;at\ineigtpehnaryngeom- 2.456,14 6.912,56 9.368,70 0,00
Sozialfonds 1.691,39|  489.526,41 491.217,80 0,00
ZR\slcelflkaggeel:lundene 9.803.488,52| 7.064.730,86| 5.469.775,70|11.398.443,68

Die Freie Riicklage wurde in steuerlich zuldssiger Hohe zum
Bilanzstichtag um 516 T/EUR erhoht. Die zweckgebundenen
Riicklagen wurden entsprechend der Verwendung mit dem
Betrag von 5.469 T/EUR aufgel6st. Die mit Zweckbindung
eingegangen Spenden (7.064 T/EUR) wurden den zweckge-
bundenen Riicklagen zugefiihrt.

Nach der Fertigstellung des Camps in Heidelberg wurde ein
Sonderposten fiir nutzungsgebundenes Kapital gebildet, da
das Camp ausschlieBlich satzungsgemilen Zwecken dient.
Der Sonderposten von urspriinglich 3.901.295,84 EUR wird
in Hohe der Abschreibungen auf das Gebdude des Waldpi-
raten-Camps mit 2 % aufgelOst.

C. Riickstellungen

Sonstige Riickstellungen wurden gebildet fiir Jahresab-
schlusskosten, Drucklegung des Jahresberichtes und Berufs-
genossenschaftsbeitragen.

D. Verbindlichkeiten gliedern sich auf in:

1. Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen. Dabei
handelt es sich um offene Rechnungen tiber die Jahres-
wende. Die Zahlungen erfolgten im folgenden Jahr.

. Verbindlichkeiten aus satzungsgeméBen Zwecken. Diese
Verbindlichkeiten betreffen zugesagte Forschungsprojekte,
deren Zahlungen sich auf mehrere Jahre verteilen. Die
Erhohung dieses Bilanzpostens von 1.215 T/EUR resul-
tiert aus den Neuzusagen fiir Forschungsprojekte.

. Bei den Verbindlichkeiten gegeniiber verbundenen Unter-
nehmen handelt es sich um interne Verrechnungen DKS
und DLFH.

. Unter Sonstige Verbindlichkeiten werden Verbindlich-
keiten aus Lohn- und Kirchensteuer, Umsatzsteuer und
Depotgebtihren aufgefiihrt.
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1. Stiftungsertrag
Zinsertrag 568.958,69 484.845,83
Spenden und Zuschiisse 5.941.946,09 5.904.214,42
Vermdchtnisse, Erbschaften 1.278.565,50 637.426,32
BuBgelder 91.033,12 51.973,00
2. Sonstige Ertrage 464.164,57 507.393,36
Zwischensumme 8.344.667,97 7.585.852,93
3. Personalaufwand ~ 454.250,10 ~ 427.959,05
4. Abschreibungen - 183.251,10 - 177.297,73
5. Sonstige betriebliche Aufwendungen - 1.157.876,86 - 974.328,78
6.  Aufwand fiir satzungsgemaie Zwecke

Forschung - 4.055.536,32

Camp Heidelberg - 737.477,45

Verschiedene Projekte - 605.514,16
Informationsveranstaltungen u. Tagungen - 22.899,71 - 5.421.427,64 - 4.970.017,57
7. Jahresergebnis 1.127.862,27 1.036.249,80
8.  Mittelvortrag Vorjahr 985.709,89 0,00
9.  Zufiihrung zur freien Riicklage gem. §58Nr.7a)A0 - 516.782,00 - 360.700,00
10.  Zuflihrung zur zweckgebundenen Riicklage gem.§58Nr.6A0 - 7.064.730,86 - 4.501.623,39
11, Auflosung der zweckgebundenen Riicklage 5.469.775,70 £4.911.783,48
12.  Zuflihrung zum Stiftungsvermégen - 1.835,00 - 100.000,00
13.  Mittelvortrag 0,00 985.709,89

Erlauterungen zur Gewinn- und Verlustrechnung DKS

1. Stiftungsertrag /Ertrige

Die Organisation finanziert ihre Ausgaben {iber Zinsertrége,
Spenden, Erbschaften, BuBgelder und sonstige Ertrage.

Die Zinsertrage konnten um 84 T/EUR (17,3%) gegeniiber
dem Vorjahr gesteigert werden. Bei den Spenden, die zum
groBten Teil zweckgebunden eingehen, wurden 37 T/EUR
(0,6%) mehr verbucht. Der Anteil der Spendeneinnahmen
aus Mailing- und Radiowerbung betrug 2.849 T/EUR. Bei
den Spenden der DKS sind auch Spendenertrdge mit der
Zweckbindung fiir den Sozialfonds enthalten. Diese wurden
an die DLFH mit einem Betrag von 490 T/EUR (Vorjahr
633 T/EUR) zur Auszahlung an bediirftige Familien weiter
geleitet. Bei den Erbschaften konnte das Vorjahresergebnis
mehr als verdoppelt werden (Plus 641 T/EUR 100,5%). Die
Einnahmen aus BuBgeldern stiegen gegeniiber dem Vorjahr
um 39 T/EUR (75,1%).
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2. Sonstige Ertrage

Hier wird eine Aufstellung der Umsatzerlose aus dem Ver-
kauf von Biichern, Videos und Karten gezeigt. Aullerdem
erscheint an dieser Stelle auch der Ertrag aus der Aufldsung
des Sonderpostens fiir nutzungsgebundenes Kapital aus dem
Waldpiraten-Camp Heidelberg. Die Teilnehmerbeitrage fiir
Jugendcamps sowie Seminargebiihren fiir das Waldpiraten-
Camp werden hier erfasst. Die zuriickgeflossenen Ertrage aus
Forderzusagen fiir Forschungsprojekte werden auch unter
dieser Position dargestellt.

Ertragsentwicklung

in Mill.
EURO
7
6
5
4
3
2
1
oL
2005 2006 2007 2008 2009
Zinsertrag [l Spenden [l Erbschaften M Sonstige
und BuBgelder Ertrage

3. Personalaufwand

Von den 19 Angestellten der DKS in Bonn und Heidelberg
sind 12 Voll- und 7 Teilzeitkréfte. Der Personalaufwand fiir
die Geschiftsstelle Bonn stieg im Geschéftsjahr um 26 T/
EUR (6,1%). Die Personalkosten fiir das Waldpiraten-Camp
in Hohe von 439 T/EUR (im Vorjahr 419 T/EUR +4,8%)
werden in der Gewinn- und Verlustrechnung unter Aufwand
fiir satzungsgemalle Zwecke dargestellt. Auf die Bereiche sat-
zungsmafBige Arbeit, Verwaltung und Werbung ergibt sich
folgende Verteilung:

Personalaufwand
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5. Sonstige betriebliche Aufwendungen

Miete und Nebenkosten 33.678,32 33.903,67
Wareneinsatz 12.457,98 6.116,00
Vorstand . Kiratoriam 10.611,70 13.818,80
Kosten fiir Erbschaften 71.112.57 58.505,24
Werbe- und Mailingkosten 840.173,96 696.489,00
Verwaltungskosten 154.781,59 143.143,87
Verluste aus Anlagenabgang 35.060,74 22.352,20
Summe 1.157.876,86 974.328,78

Unter der Position Sonstige betriebliche Aufwendungen
wurden 183 T/EUR (18,8%) mehr gegeniiber dem Vorjahr
verbucht. Die Kosten fiir Erbschaften sind genauso wie die
Spendeneinnahmen aus Erbschaften gestiegen (um 21,5%).
Die Werbe- und Mailingkosten erhohten sich durch Radio-
werbung und Werbung fiir die Fahrradtour; auBerdem wurde
mit der Neugestaltung der Web-Seiten begonnen. Die Mehr-
ausgaben betrugen insgesamt 144 T/EUR (20,6 %). Im Ein-

zelnen ergibt sich folgende Aufgliederung:

Werbekosten und Informationen 144.089,76 42.347,23
Kosten fiir Spendenaktionen 4.612,25 9.110,78
Mailingkosten und Radiowerbung 691.471,95 645.030,99
Summe 840.173,96 696.489,00

In 2009 erzielte die DKS durch ihre Mailingaktionen einen
Uberschuss von 2,1 Millionen EUR (Vorjahr 2,2 Millionen

Euro).

Die Verwaltungsaufwendungen, die um 8,1 % im Jahr 2009
gestiegen sind, gliedern sich wie folgt auf:

O HT. Instandhaltung Geschéaftsausstattung 5.741,97 1.135,00

EURO Versicherungen, Beitrage 17.090,13 10.110,04
7 Fremdleistungen 20.950,03 19.930,85
6 Porto, Biirobedarf, Telefon 67.805,41 67.585,13
5 Priifungs- u. Beratungskosten 10.705,00 12.933,35
4 EDV-Kosten 8.585,85 7.572,28
3 Kosten Geld- u. Wertpapierverkehr 17.616,17 18.334,37
, Verschiedene Kosten 6.287,03 5.542,85
1 Summe 154.781,59 143.143,87
0 ]

Satzungsmafige Arbeit Werbung Verwaltung

4. Abschreibungen aus immaterielle Vermogensgegenstinde
des Anlagevermogens und Sachanlagen

Die Entwicklung des Anlagevermogens wird im Anlagenspie-
gel auf Seite 29 dargestellt. Auf den Bereich satzungsgeméBe
Aufwendungen entféllt auf die Position Abschreibungen fiir
das Waldpiraten-Camp 172.284,94 EUR.

Die Verluste aus Anlagenabgang entstanden durch den Ver-
kauf von Wertpapieren. Der Finanzbereich stellt sich wie

folgt dar:

Zinsen aus Geldanlagen und Wertpapieren 568.958,69 484.845,83
Kursgewinne 34.398,42 41.993,80
.. Kursverluste 35.059,74 22.348,20
./. Depotgebiihren und Bankkosten 17.616,17 18.334,37
Uberschuss Finanzbereich 550.681,20 486.157,06
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6. Ausgaben fiir satzungsgemafBie Zwecke

Ausgaben fiir satzungsgemaie Zwecke Ertragsentwicklung Forschung

in Mill.
Forschungsforderung 4.055.536,32 3.484.456,05 IEURI(I)l
Ausgaben fiir Waldpiraten-Camp Laufende
Kosten 297.697,55 345.042,53 45
A ben fiir Waldpiraten-C
Pg?sgoanaelﬂo;rena priaten-tamp 439-779,90 419333,82 4
Spendeniibertrag an DLFH Sozialfonds 490.492,80 633.000,00 35
Fahrradtour und Patientenunterstiitzung 102.506,96 38.677,40 3
Aufklarungs- und Informationsmaterial 12.514,40 11.531,10 25
Informationsveranstaltungen und Tagungen 22.899,71 37.976,67 2
Summe 5.421.427,64 4.970.017,57 15
1
Die Ausgaben fiir satzungsgemalle Zwecke sind um 451 T/ 05
EUR (9,1%) gegeniiber dem Vorjahr gestiegen. Dabei erhoh- 0

ten sich die Projektzusagen fiir Forschungsantrage um 571 T/
EUR (16,4%). Bei Fahrradtour und Patientenunterstiitzung
(plus 63 T/EUR 165,0%) wurde zusétzlich noch ein Projekt
aus der Patientennachsorge gefordert.
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7. - 12. Jahresiiberschuss

Der Jahresiiberschuss wurde, wie unter der Bilanzposition
Riicklagen beschrieben, den Riicklagen zugefiihrt bzw. als
Verbrauch aufgelost. Der Mittelvortrag aus dem Vorjahr
wurde aufgelost. AuBerdem wurde das Stiftungsvermogen
gemal Spenderwunsch um 1.835 EUR erhoht.
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Bilanzierungs- und Bewertungsgrundsatze
der Deutschen Leukamie-Forschungshilfe

— Aktion fiir krebskranke Kinder e.V. (DLFH)

ie Vermogensaufstellung des ideellen Bereichs der Deut-

schen Leukdmie-Forschungshilfe — Aktion fiir krebs-
kranke Kinder e.V. (kurz DLFH) sowie die Bilanzen der
wirtschaftlichen Geschiftsbetriebe sind in Anlehnung an
die Vorschriften der §§ 238 ff. HGB gegliedert. Im ide-
ellen Bereich des Vereins wurde allerdings — bedingt durch
Satzungszwecke — den handelsrechtlichen Vorschriften zu
bestimmten Posten wie Riickstellungen und Rechnungsab-
grenzungen nur teilweise Rechnung getragen. Unter den
Aktiva sind das Anlage- und Umlaufvermdgen, unter den
Passiva die Riicklagen gemil3 § 58 Nr. 6 und 7 a) AO sowie
Verbindlichkeiten aus geforderten Projekten und sonstige
Verbindlichkeiten ausgewiesen.

Die Vermdgensaufstellung des ideellen Bereichs sowie
die Bilanzen der wirtschaftlichen Geschiéftsbetriebe sind in
Anlehnung an die Bewertungsvorschriften der §§ 252 bis
256 HGB aufgestellt.

Die Bewertung der Vermogensgegenstdande und Schulden
orientierte sich grundsétzlich an den handelsrechtlichen Vor-
schriften. Die Bewertungsmethoden wurden gegeniiber dem
Vorjahr unveréndert beibehalten.

Im Anlagevermogen kam das gemilderte Niederstwert-
prinzip zur Anwendung. Die Bewertung der in der Bilanz
ausgewiesenen Vermogenswerte und Schulden erfolgte nach
dem Grundsatz der Einzelbewertung.

Die Umsatzsteuer ist in den Anschaffungskosten des Anla-
gevermogens und bei den Aufwendungen enthalten, soweit
keine Berechtigung zum Vorsteuerabzug besteht.

Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe Bilanz zum 31. Dezember 2009

AKTIVA 31.12.2009 (in EURO) Vorjahr (in EURO)
A.  Anlagevermogen
I Immaterielle Vermdgensgegenstande 1,00 1,00
Il Sachanlagen 9.260,00 11.452,00
M. Finanzanlagen 649.304,92 444.099,69
B. Umlaufvermogen
. Vorrdte 21.860,00 34.290,00
Il Forderungen und sonstige Vermdgensgegenstdande 112.882,04 132.066,97
M. Kassenbestand und Guthaben bei Kreditinstituten 2.925.534,23 2.560.529,85
Summe 3.718.842,19 3.182.439,51
PASSIVA 31.12.2009 (in EURO) Vorjahr (in EURO)
A.  Eigenmittel
I Riicklagen
1. Freie Riicklage 462.600,00
2. Zweckgebundene Riicklagen 2.855.613,93 3.318.213,93 2.873.696,82
1. Mittelvortrag 122.983,57 66.343,89
ll.  Jahresiiberschuss 452.347,50 744.909,84
IV. Ergebnisverwendung - 444.517,11 - 688.270,16
B. Riickstellungen 12.100,00 16.500,00
C.  Verbindlichkeiten 257.714,30 169.259,12
Summe 3.718.842,19 3.182.439,51
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Erlauterungen zur Bilanz DLFH

AKTIVA

A. Anlagevermogen

I. Sachanlagen II. Die Finanzanlagen — Wertpapiere des Anlagevermogens —
Das Sachanlagevermdgen ist zu Anschaffungs- bzw. Herstel- werden mit den jeweiligen Buchwerten bewertet.
lungskosten, vermindert um planméaBige Abschreibungen,

angesetzt. Die Betriebs- und Geschéftsausstattung wird iiber

eine Nutzungsdauer von drei bis dreizehn Jahren abgeschrie-

ben.

Entwicklung des Anlagevermdgens der Deutschen Leukdmie-Forschungshilfe im Geschiftsjahr 2009

Anschaffungs- und Herstellungskosten Nettobuchwerte ;
e Abscbe
01.01.2009 Zugdnge Abgange 31.12.2009 01.01.2010 Ung  31.12.2009 31.12.2008 d

|. Immaterielle
Vermodgensgegenstinde 5:916,26 0,00 0,00 5.916,26 5.915,26 5.915,26 1,00 1,00 0,00
1. Sachanl
Ges?ﬁé?tns:Essntattung 31.367,24 608,09 0,00 31.975,33 22.715,33 22.715,33 9.260,00 11.452,00 2.800,09
Ill. Finanzanlagen
Wertpapiere des 444.099,90 384.521,79 -179.316,56 649.305,13 0,00 0,00 649.304,92 444.099,69 0,00
Anlagevermogens
Summe 481.383,40 385.129,88 -179.316,56 687.196,72 28.630,59 28.630,59 658.565,92 455.552,69 2.800,09

B. Umlaufvermdgen

I. Der Bestand an Vorriten, bestehend aus Kalendern, II. Forderungen und sonstige Vermogensgegenstiande glie-
Biichern und Videos, wird anhand einer Inventur ermittelt dern sich auf in:
und zu Einstandspreisen bewertet. Das Vorratsvermogen 1. Forderungen aus Lieferungen und Leistungen — Die
wurde gegeniiber dem Vorjahr reduziert. offenen Rechnungen betreffen Biicher, Videos und die Lie-
ferung der Vereinszeitschrift WIR.
2. Sonstige Vermdgensgegenstiande bestehen im Wesent-
lichen aus Zinsforderungen an Geldinstitute.
3. Bei den Forderungen an verbundene Unternehmen handelt
es sich um interne Verrechnungen DKS und DLFH und
Forderungen an die Isabell-Zachert-Stiftung.

III. Kassenbestande und Guthaben bei Kreditinstituten

bestehen im Wesentlichen aus Festgeld- oder Tagesgeldkon-
ten.
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PASSIVA

A. Eigenmittel

Die Erhohung der Eigenmittel bei der DLFH resultiert aus
dem Jahresiiberschuss von 8 T/EUR der wirtschaftlichen
Geschiftsbetriebe Kinderkalender und Naturbildkalender
sowie aus dem Mittelvortrag ideeller Bereich in Hohe von
123 T/EUR.

B. Riicklagen

Es zeigte sich folgende Entwicklung:
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Die Freie Riicklage wurde in steuerlich zulédssiger Hohe um
54 T/EUR erhdht. Den zweckgebundenen Riicklagen konn-
ten an zweckgebundenen Spenden 1.351 T/EUR zugefiihrt
werden und von den zweckgebundenen Riicklagen wurden
961 T/EUR aufgelost. Die Riicklagen sind auf Festgeldkonten
angelegt.

C. Riickstellungen

Sonstige Riickstellungen wurden gebildet fiir Jahresab-
schlusskosten, Drucklegung des Jahresberichtes und Berufs-
genossenschaftsbeitragen.

Werte in Euro 01.01.2009  Zufiihrungen Auflésungen  31.12.2009
Freie Riicklage D. Verbindlichkeiten gliedern sich auf in:
Gem.§58Nr.7a)A0 408.000,00 54.600,00 0,00 | 462.600,00
Zweckgebundene Riicklagen gem.§58Nr.6 AO 1. Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen. Dabei
Forderung handelt es sich um offene Rechpungen tiber die Jahres-
Elterngruppen 58.501,45 0,00| 5850145 0,00 wende. Die Zahlungen erfolgten im folgenden Jahr.
Forschung 1013.278.66 | 288.033.29 | 306.800,00| 994.511.95 2. Verb?ndl?chke?ten aus satzungsgemaBen Zwecken. Diese
Camp Heidelberg 1200000 11435.00|  23.35.00 0,00 Verbindlichkeiten k?etreffen zugesagte ForschupgsprOJekte,
deren Zahlungen sich auf mehrere Jahre verteilen.
Betriebsmittel 80.000,00 0,00 0,00| 80.000,00 3 Bej den Verbindlichkeiten gegeniiber verbundenen Unter-
Sozialfonds 1301.916,71| 951.685,27 | 572.500,00 | 1.681.101,98 nehmen handelt es sich um interne Verrechnungen DKS
Info u. und DLFH.
Offentlichkeitsarbeit 00| Tooeem 200] 19%99%% 4 Unter Sonstige Verbindlichkeiten werden Verbindlich-
ZR\i:yglflI;ggil:]undene 2.465.696,82 | 1350.853,56 | 960.936.45 | 2.855.613,93 keiten aus Lohn- und“Kirchensteuer, Umsatzsteuer und
Depotgebtihren aufgefiihrt.
GEWINN- UND VERLUSTRECHNUNG 2009 31.12.2009 (in EURO) Vorjahr (in EURO)
1. Umsatzerlose 32.627,96 117.244,26
2. Spenden und sonstige Ertrage 733.532,36 911.976,31
Spenden Elternvereine 673.886,14 660.900,00
Verméchtnisse, Erbschaften 345.225,84 237.574,11
Bufgelder 42.600,00 30.230,00
3. Sonstige betriebliche Ertrage 7.286,51 3.556,47
Zwischensumme 1.835.158,81 1.961.481,15
4. Materialaufwand - 23.444,55 - 117.321,75
5. Personalaufwand - 176.498,47 - 170.662,97
6.  Abschreibungen - 2.800,09 - 2.815,00
7. Verwaltungs- und sonstiger Aufwand - 103.968,58 - 124.914,44
8. Aufwand fiir satzungsgemafie Zwecke
Forschung - 306.800,00
Unterstiitzung (Sozialfonds) - 572.500,00
Verschiedene Projekte - 121.417,77
Informationsveranstaltungen u. Tagungen - 118.676,08 - 1.119.393,85 - 875.785,88
9.  Betriebsergebnis 409.053,27 669.981,11
10. Sonstige Zinsen und dhnliche Ertrage 43.460,23 74.928,73
11.  Steuernvom Einkommen und Vermdgen - 166,00 0,00
12,  Jahresergebnis £452.347,50 744.909,84
13. Mittelvortrag Vorjahr 122.983,57 66.343,89
14.  Zuftihrung zur freien Riicklage gem. §58Nr.7a)AO - 54.600,00 - 190.300,00
15.  Zufiihrung zur zweckgebundenen Riicklage gem. §58Nr.6A0 - 1.350.853,56 - 1.247.225,00
16.  Auflosung der zweckgebundenen Riicklage 960.936,45 749.254,84
17. Mittelvortrag 130.813,96 122.983,57
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Erlauterungen zur Gewinn- und Verlustrechnung DLFH

1. Umsatzerlose

Die Umsatzzahlen der wirtschaftlichen Geschiftsbetriebe
Naturbildkalender und Kinderkalender werden hier darge-
stellt.

Aufstellung der Gewinn- und Verlustrechnung der Kalender:

2. Stiftungsertrag /Ertrage

Die Organisation finanziert ihre Ausgaben {iber Zinsertrége,
Spenden, Erbschaften, BuBgelder und sonstige Ertrage.

Bei den Spenden, die zum grofiten Teil zweckgebunden ein-
gehen, wurden 139 T/EUR (19,6%) weniger verbucht. Bei
den Spenden der DLFH sind auch Spendenertrdge mit der
Zweckbindung fiir Hirntumorforschung und fiir das Waldpi-
raten-Camp in Hohe von 102 T/EUR (Vorjahr 177 T/EUR)
enthalten. Diese wurden an die DKS zur Verwendung fiir
diese Projekte tiberwiesen. Unter Sonstigen Ertragen werden
Umsatzerlose aus dem Verkauf von Informationsmaterial,
Biichern, Videos und der Vereinszeitschrift WIR sowie Teil-
nehmergebiihren fiir Seminare und ein Zuschuss der BAG
Selbsthilfe erfasst.

Bei den Erbschaften wurde ein Plus von 108 T/EUR (45,3%)
verbucht.

Die Einnahmen aus Buligeldern stiegen gegeniiber dem Vor-
jahr um 12 T/EUR 40,9%.

3. Materialaufwand
Wareneinkauf von Biichern, Kinder- und Naturbildkalendern

4. Personalaufwand
Der Personalaufwand erhohte sich um 6 T/EUR (3,4%)
gegeniiber dem Vorjahr.

5. Abschreibungen aus immaterielle Vermogensgegenstinde
des Anlagevermogens und Sachanlagen

Die Entwicklung des Anlagevermogens wird im Anlagenspie-
gel auf Seite 34 dargestellt.
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6. Verwaltungs- und sonstiger Aufwand

Aufgliederung 2009 2008
Miete und Nebenkosten 17.160,00 17.160,00
Kosten fiir Erbschaften 22.269,64 18.018,05
Werbekosten und Informationen 5.713,14 12.552,39
Verwaltungskosten 58.825,80 77.184,00
Summe 103.968,58 124.914,44

Die Verminderung der Sonstigen betrieblichen Aufwen-
dungen betrug 21 T/EUR (16,7%) gegeniiber dem Vorjahr.

7. Ausgaben fiir satzungsgemaBie Zwecke

Ausgaben fiir satzungsgemaBie Zwecke 2009 2008
Forschungsforderung 306.800,00 163.211,54
Unterstiitzung von Familien aus Sozialfonds 572.500,00 558.043,30
Betreuung Camp Ausland/Junge Erwachsene 39.498,63 47.429,46
Verschiedene Projekte 93.670,75 69.152,61
Férderung Patienten- und Elterngruppen 81.919,14 5.000,00
Informationsveranstaltungen und Tagungen 25.005,33 32.948,97
Summe 1.119.393,85 875.785,88

Die Ausgaben fiir satzungsgemalle Zwecke stiegen um 244 T/
EUR (27,8%) gegeniiber dem Vorjahr. Davon wurden fiir die
Forschungsférderung 143 T/EUR (87,9%) mehr ausgegeben.

8. Sonstige Zinsen und dhnliche Ertrige

Die Zinsertrage verminderten sich um 31 T/EUR (42,0%)
gegeniiber dem Vorjahr.

9. Jahresergebnis

Der Jahrestiberschuss wurde fiir beide Organisationen, wie
unter der Bilanzposition Riicklagen beschrieben, den Riickla-
gen zugefiihrt bzw. als Verbrauch aufgelst. Die Restsumme
wurde, wie von der Mitgliederversammlung beschlossen, als
Mittelvortrag ins ndchste Wirtschaftsjahr tibernommen.



Bestatigungsvermerk des Abschlusspriifers

Wir haben den Jahresabschluss — bestehend aus Bilanz und
Gewinn- und Verlustrechnung — unter Einbeziehung der
Buchfiihrung der Deutschen Kinderkrebsstiftung des ,,Deut-
sche Leukédmie-Forschungshilfe — Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V.“ fiir das Geschiéftsjahr vom 1. Januar bis zum 31.
Dezember 2009 gepriift. Die Buchfiihrung und die Aufstel-
lung von Jahresabschluss nach den deutschen handelsrecht-
lichen Vorschriften und den ergénzenden Bestimmungen der
Satzung liegen in der Verantwortung des gesetzlichen Vertre-
ters der Stiftung. Unsere Aufgabe ist es, auf der Grundlage
der von uns durchgefithrten Priifung eine Beurteilung tiber
den Jahresabschluss unter Einbeziehung der Buchfithrung
abzugeben.

Wir haben unsere Jahresabschlusspriifung nach § 317
HGB unter Beachtung der vom Institut der Wirtschaftspriifer
(IDW) festgestellten deutschen Grundséatze ordnungsmalBiger
Abschlusspriifung vorgenommen. Danach ist die Priifung
so zu planen und durchzuftihren, dass Unrichtigkeiten und
VerstoBe, die sich auf die Darstellung des durch den Jahres-
abschluss unter Beachtung der Grundsétze ordnungsmaBiger
Buchfiihrung vermittelten Bildes der Vermdgen-, Finanz- und
Ertragslage wesentlich auswirken, mit hinreichender Sicher-
heit erkannt werden. Bei der Festlegung der Priifungshand-
lungen werden die Kenntnisse iiber die Geschéftstatigkeit
und tber das wirtschaftliche und rechtliche Umfeld der
Gesellschaft sowie die Erwartungen tiber mogliche Fehler
beriicksichtigt. Im Rahmen der Priifung werden die Wirk-
samkeit des rechnungslegungsbezogenen internen Kontroll-
systems sowie Nachweise fiir die Angaben in Buchfithrung
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und Jahresabschluss {iberwiegend auf der Basis von Stich-
proben beurteilt. Die Priifung umfasst die Beurteilung der
angewandten Bilanzierungsgrundsitze und der wesentlichen
Einschdtzungen der gesetzlichen Vertreter sowie die Wiirdi-
gung der Gesamtdarstellung des Jahresabschlusses. Wir sind
der Auffassung, dass unsere Priifung eine hinreichend sichere
Grundlage fiir unsere Beurteilung bildet.

Unsere Priifung hat zu keinen Einwendungen gefiihrt.
Nach unserer Beurteilung aufgrund der bei der Priifung
gewonnenen Erkenntnisse entspricht der Jahresabschluss
den gesetzlichen Vorschriften und den ergdnzenden Bestim-
mungen der Satzung und vermittelt unter Beachtung der
Grundsitze ordnungsmaéfiger Buchfiihrung ein den tatsdch-
lichen Verhiltnissen entsprechendes Bild der Vermdgens-,
Finanz- und Ertragslage der Stiftung.”

Den vorstehenden Priifungsbericht erstatten wir in
Ubereinstimmung mit den gesetzlichen Vorschriften und
den Grundsitzen ordnungsmaBiger Berichterstattung bei
Abschlusspriifungen (IDW PS 450).

Dr. Mohren.& Partner
Wirtschaftspriifer — Steuerberater

(Dr.Mohren)
Wirtschaftspriifer
Miinchen, den 5. Marz 2010
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rstmals haben die Deutsche Kinderkrebsstiftung und die

Deutsche Leukémie-Forschungshilfe — Dachverband e.V.
2009 bei den Einnahmen die Grenze von zehn Millionen
Euro iiberschritten. Diese anhaltend positive Entwicklung
trug dazu bei, dass wir unsere Aktionsfahigkeit bedeutend
erweitern konnten, aber auch Projektriicklagen entwickeln
konnten, die die kontinuierliche Absicherung der von uns
geforderten Vorhaben mdoglich machen. Hatten Stiftung und
Dachverband in den 15 bzw. 30 Jahren ihrer Existenz rund
29 Millionen Euro in die Forschungsférderung investiert, so
waren es allein in den vergangenen drei Jahren 10 Millionen.
Diese Steigerung zeigt deutlich, in welcher Art und Weise
die Anforderungen an Stiftung und Dachverband in den
vergangenen Jahren gewachsen sind. Die Kontinuitét dieser
Entwicklung zu sichern wird beachtliche Anstrengungen
erfordern.

Fiir 2010 konnten wir dank der positiven Finanzlage
neue Aufgaben ins Auge fassen. Dazu zéhlt vor allem die
Aufnahme neuer Forschungsvorhaben in unser Forderpro-
gramm. Neben der fortlaufenden Finanzierung des HIT-
Netzwerkes mit einer Fordersumme von mehr als einer Mil-
lion Euro haben sich neue Schwerpunkte herausgebildet, die
in besonderer Weise zur Verbesserung der Therapie und der
Heilungschancen sowie der Verbesserung der Lebensqualitat
beitragen. Beispielhaft zu nennen sind hier die Knochen- und
Weichteilsarkome.
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Wirtschaftplan fiir das Jahr 2010

Deutsche Deutsche
Werte in Euro Kinderkrebs- Leukdmie-
stiftung Forschungshilfe
ERTRAGE
1. | Stiftungsertrag 7.460.000,00 1.330.000,00
2. | Sonstige Ertrdage £400.000,00 125.000,00
SUMME 7.860.000,00 1.455.000,00
AUFWENDUNGEN
3. | Personalaufwand 480.000,00 180.000,00
b Mot
5. 23?@2533:;2?"“9 1.520.000,00 160.000,00
Ausgaben f[jr"
6. ?g;ﬁﬁfgg?ﬁf:;wec'(e 5.670.000,00 1.110.000,00
Sozialfonds, Information)
SUMME 7.860.000,00 1.455.000,00

Die Wirtschaftsplane fiir das Jahr 2010 wurden auf der Grundlage der Ergebnisse aus
2009 erstellt.

Dank positiver Finanzlage
konnen neue Aufgaben ins Auge

gefasst werden.

Waldpiraten-Camp

Zehn Ferienfreizeiten fiir krebskranke Kinder und deren
Geschwister sind im Waldpiraten-Camp auch fiir 2010 wie-
der vorgesehen. Daran werden rund 400 Kinder teilnehmen.
Erstmals wird eine Gruppe aus der Tiirkei bei uns zu Gast
sein. Dariiber hinaus wird auch 2010 wieder die Teilnahme
an drei Campfreizeiten in Irland angeboten. Hinzu kommen
wie in allen Jahren die Junge-Leute-Seminare sowie Seminare
zur Aus- und Fortbildung von Mitarbeitern in der Selbsthilfe
fir krebskranke Kinder und Jugendliche. Begonnen wird
2010 auch mit dem Bau des ,Piratennestes”. So haben wir
einen Aufenthaltspavillion getauft, der sich zwischen den
fiinf kleinen Blockhédusern harmonisch in die Architektur des
Camps einfligen wird.

Die Regenbogenfahrt 2010 wird die ca. 40 Teilnehmer
vom 21. August bis zum 28. August von Erfurt tiber Jena,
Erfurt, Halle, Magdeburg, Wolfsburg, Braunschweig und
Hannover nach Bremen fiihren. Dabei werden traditionell
die Besuche in den Therapiezentren fiir padiatrische Onkolo-
gie und Hamatologie im Mittelpunkt der Tour stehen. Unter-
stiitzt wird die Tour wie im vergangenen Jahr vom Reifen-
hersteller Schwalbe, der BARMER/GEK und dem Radclub
Deutschland.
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Information

Qualifizierte Information zu den Krankheitsbildern und
der Therapie zu ermdglichen — dieses Ziel verfolgt die Deut-
sche Kinderkrebsstiftung mit einer umfassenden finanzi-
ellen Forderung des Internetportals www.kinderkrebsinfo.
‘ de. Nach dem Wegfall anderer Finanzierungsquellen wird
sich die Deutsche Kinderkrebsstiftung hier stérker als zuvor
engagieren und die zielgruppenadaquate Neugestaltung der
Seiten unterstiitzen. Der Relaunch der Seiten ist inzwischen
abgeschlossen, wodurch dieses Portal flir den Nutzer noch

einfacher zu handhaben ist.
Abgeschlossen wird 2010 auch die Neugestaltung
der Webseiten der Deutschen Kinderkrebsstiftung und
des Dachverbandes, des Waldpiraten-Camps und der
Regenbogenfahrt. Ubersichtlicher, logischer, leich-
ter zu handhaben fiir den Nutzer waren auch hier
die Vorgaben. Seit dem Friihjahr ist ein Teil davon
bereits im Netz, kleinere Korrekturen an den Satel-
litenseiten werden bis Sommer 2010 abgeschlossen.
Auch im Printbereich ist die Neufassung von
Broschiiren zu einzelnen Entitdten vorgesehen.
Vor allem die in die Jahre gekommene Broschiire
zu Leukdmien bedarf einer modernen Neugestal-
tung. Im Mittelpunkt des Patientenforums 2010
in Miinster werden die Hirntumore stehen. Das
Treffen der Kraniopharyngeom-Patienten fin-

det Mitte September statt.
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