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Spatfolgen nach Morbus Hodgkin

Universitats-Kinderklinik Minster

Forderungszeitraum: weitere 24 Monate
DLFH 2000.02 Mittelbereitstellung 77.000,00 DM
Erganzung zu  Mittelbereitstellung insg. seit 1998 152.000,00 DM
DLFH 98.05 mit Unterstlitzung der Miinchner Elternstiftung

Die Heilungsraten beim Morbus Hodgkin sind bei Kindern und Jugendlichen so
hoch wie kaum bei einer anderen Krebserkrankung. Die 10-Jahres-Uberlebensrate
in den deutschen Therapiestudien betragt z.B. 95%. Um so starker fallt ins Gewicht,
dass die Haufigkeit von unerwunschten Langzeitfolgen gerade bei dieser Krank-
heit relativ hoch ist. Dies hangt einerseits damit zusammen, dass die Strahlen-
therapie lange Zeit die dominierende Rolle in der Therapie des Morbus Hodgkin
spielte und bis Anfang der achtziger Jahre mit relativ hoher Dosierung angewen-
det wurde. Andererseits sind mehrere der in der Chemotherapie dieser Krankheit
besonders effektiven Zytostatika mit speziellen toxischen Langzeitwirkungen ver-
bunden, die zunachst nicht bekannt waren und sich erst im Laufe der Zeit her-
ausstellten. Durch Kombination von Chemo- und Radiotherapie wurde es moglich,
beide Behandlungsverfahren erheblich zu reduzieren und auf dieser Basis das
Spatfolgenpotenzial erheblich zu reduzieren. Nach wie vor bleibt aber die Notwen-
digkeit bestehen, die auftretenden Langzeitfolgen aller neuen bzw. geanderten The-
rapiekonzepte zu erfassen und zu analysieren, damit weitere Therapie-Optimie-
rungen vorgenommen und spezielle Friiherkennungsuntersuchungen bei Patienten
mit besonderen Risiken empfohlen werden kénnen. Die Fortsetzung solcher Unter-
suchungen ist vor allem in folgenden Bereichen wichtig und geplant: Fertilitat bei
mannlichen Patienten, zweite Krebserkrankungen, Funktionsstérungen der Schild-
druse.

Durch frihere Analysen ist bereits erwiesen, dass das Leukamierisiko bei den
in Deutschland angewandten Morbus Hodgkin-Therapiekonzepten gering und im
Vergleich zu den amerikanischen Studien deutlich niedriger ist. Besondere Auf-
merksamkeit muss in den kommenden Jahren dem Auftreten von sekundaren bés-
artigen Tumoren, die vor allem in den friheren Bestrahlungsfeldern lokalisiert sind,
gewidmet werden. Die Patienten aus den ersten deutschen Studien treten jetzt in
zunehmendem Mafe in die eigentliche Risikoperiode ein, die etwa 15-20 Jahre
nach der Behandlung des Morbus Hodgkin beginnt.

Fir die zweite Periode der DLFH-Projektforderung gibt es neben der permanen-
ten Aufgabe der Nachsorgedaten-Beschaffung ein ganz vordringliches konkretes
Ziel mit unmittelbarer Bedeutung fir die betroffenen Patienten, namlich: die mog-
lichst flachendeckende Organisation von Vorsorgeuntersuchungen zur Friiherken-
nung eines sekundaren Brustkrebs, der haufigsten und schwerwiegendsten se-
kundaren Tumorerkrankung nach Strahlentherapie des Morbus Hodgkin bei Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Frauen.



Behandlungsnetzwerk fiir Kinder mit Hirntumoren

Tumoren des Zentralnervensystems sind mit etwa 20% aller Krebserkrankun-
gen die grofte Diagnosegruppe unter den soliden Tumoren im Kindesalter. Hier
werden alle Hirntumoren den Malignomen zugeordnet, da auch feingeweblich gut-
artig erscheinende Tumoren klinisch einen bosartigen Verlauf nehmen und zum
Tode flhren kdnnen. Jedes Jahr muss in Deutschland mit ca. 380 Neuerkrankun-
gen bei Kindern und Jugendlichen gerechnet werden. Mit dem Ziel, die Prognose
dieser Patienten zu verbessern, hat die Deutsche Kinderkrebsstiftung mit der For-
derung eines komplexen Verbundprojektes, dem Behandlungsnetzwerk fur Kinder
mit Hirntumoren flr die nachsten Jahre einen neuen Schwerpunkt definiert.
Bundesweite multizentrische Therapiestudien und zentrale Referenzstellen sollen
dazu beitragen, die komplizierte Behandlung von Kindern mit Hirntumoren zu op-
timieren. Dabei mussen insbesondere die groRe Vielfalt an unterschiedlichen
Tumoren und die zahlreichen medizinischen Fachbereiche, die sich mit der Dia-
gnostik und Therapie beschaftigen, berlcksichtigt werden.

Kidip HIT GBM-C
knkbs Multizentrische Studie zur Behandlung von Gliomen
S des Kindesalters

DKS 2000.03 Universitat Calgary, Kanada (Studienleitung)
Kinderklinik Augsburg (Studienzentrale)
Forderungszeitraum: 36 Monate
Mittelbereitstellung 299.800,00 DM

Die Studie erhielt das Giitesiegel A der Deutschen Krebsgesellschaft und wurde
in das Deutsche Krebsstudienregister aufgenommen. http://www.studien.de

Die Gesamtstudie HIT GBM besteht aus einer Serie von einzelnen Therapie-
Optimierungs-Protokollen, die aufeinanderfolgend jeweils auf bestimmte Patien-
tenzahlen begrenzt sind und systematisch sinnvolle, neue Therapieansatze fur pa-
diatrische Patienten im Alter von 3-18 Jahren mit malignen Gliomen und diffusen
Ponsgliomen Uberprifen. Bei diesen seltenen, hochgradig bdsartigen Tumoren
erreicht man mit den bereits etablierten Behandlungsmethoden nur 5-Jahres-
Uberlebensraten unter 5%. Deshalb ist die Entwicklung und Uberpriifung neuer
Behandlungskonzepte und die Verbesserung der Uberlebenszahlen ein wichtiges
Ziel. Insgesamt sind 5 Teilstudien A — E geplant; HIT GBM-A und HIT GBM-B wur-
den bereits von der DLFH unterstutzt. Die Auswertung soll zeigen, welcher Be-
handlungsansatz den groften Vorteil bringt. Falls sich schon aufgrund signifikant
positiver Zwischenergebnisse herausstellt, dass ein Einzelprotokoll unbedingt
Grundlage fur ein neues Studienkonzept sein sollte, wird die Studie HIT GBM be-
endet. Das Protokoll HIT GBM-C besteht aus Operation, Induktionstherapie, Er-
haltungstherapie und Rezidivtherapie. Die Induktionstherapie beinhaltet die Kom-
ponenten Chemotherapie und Bestrahlung. Neu ist u.a. der Einsatz der Substanz
Valproinsaure in der anschlieBenden Erhaltungstherapie, mit dem Ziel der Diffe-
renzierung von Tumorzellen: Das Medikament, das oral verabreicht werden kann,
soll aggressive Hirntumorzellen in weniger aggressive, ,schlafende” Zellen um-
wandeln und dadurch weiteres Tumorwachstum verhindern.



Qualitatssicherung und Strukturoptimierung

Strukturforderung GPOH und PSAPOH

Knieg
knEb: .
Sl kontinuierliche Forderung,
Mittelbereitstellung fur 12 Monate 180.000,00 DM
DKS 2000.04 davon fur PSAPOH 10.000,00 DM
PSAPOH-Sekretariat
DKS 2000.08 Mittelbereitstellung fir 12 Monate 30.000,00 DM

Buro in Bonn

Mit diesem jahrlichen Beitrag unterstutzt die Deutsche Kinderkrebsstiftung der
DLFH die Zusammenarbeit und den Erfahrungsaustausch der Kinderkrebsarzte in
einer Fachgesellschaft, der Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamato-
logie (GPOH). Die Behandlung krebskranker Kinder im Rahmen der multizentri-
schen GPOH-Therapiestudien garantiert bundesweit einen hohen Qualitatsstan-
dard. Um diesen aufrecht zu erhalten, werden an alle Beteiligten groRe Anforde-
rungen gestellt. Kooperation, systematische Dokumentation, zentrale Auswertung
sowie die Entwicklung von Leitlinien und neuen Behandlungsstandards sind nur
auf der Basis einer stabilen Informations- und Aktionsplattform in dieser Weise
moglich. Das gleiche gilt fur den Bereich der psychosozialen Betreuung krebs-
kranker Kinder. Deshalb stellt die Deutsche Kinderkrebsstiftung auch einen Teil der
Fordermittel fur die Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der Padiatrischen On-
kologie und Hamatologie (PSAPOH) bereit.

AuRerdem wurden in diesem Jahr erstmalig Personal- und Sachmittel fur ein Se-
kretariat, die Koordinations- und Anlaufstelle der PSAPOH, bereitgestellt.

Referenzzentrum: Histopathologische Charakterisierung

ﬁE E I;'E myelodysplastischer Syndrome bei Kindern und Jugendlichen
Sy mit besonderer Beriicksichtigung der Abgrenzung hypoplastischer

Formen zur erworbenen und kongenitalen aplastischen Andamie

DKS 2000.05 Pathologisches Institut der Universitat Erlangen
Forderungszeitraum: 24 Monate
Mittelbereitstellung 226.524,00 DM

Die Versorgung krebskranker Kinder und Jugendlicher wird wesentlich von der
Qualitat der Referenzeinrichtungen mitbestimmt. Mit Hilfe der Kompetenz des Re-
ferenzzentrums Pathologie fir Kinder mit MDS kann eine schnellere und sichere-
re Diagnose erfolgen, die die Basis flir eine prompte Therapie mit besseren Hei-
lungschancen bildet.

Unter dem Begriff des Myelodysplastischen Syndroms (MDS) ist eine Gruppe
von boésartigen Erkrankungen der blutbildenden Zellen im Knochenmark zu-
sammengefasst. Die Diagnose beruht auf bestimmten morphologischen Merkma-
len einer oder mehrerer blutbildender Zellreihen im Knochenmark, die als dys-
plastische Veranderungen bezeichnet werden. Das MDS ist kein einheitliches
Krankheitsbild und wird in 5 Subtypen unterteilt. Die Klassifikation beruht vor al-
lem auf dem prozentualen Anteil von sehr unreifen Vorlauferzellen der Blutbildung



Kidig Identifizierung immunogener Antigene des Neuroblastoms
knEbs mit SEREX (serological analysis of recombinant expression
1l libraries) und Untersuchung ihrer klinischen Bedeutung

DKS 2000.06 Kinderklinik der TU Munchen, Stadt. KH MUnchen-Schwabing
Forderungszeitraum: 24 Monate
Mittelbereitstellung 226.000,00 DM

Trotz stetig verbesserter Protokolle fir die Behandlung von Neuroblastomen bei
Kindern kdnnen bislang nur etwa 2/3 der betroffenen jungen Patienten geheilt wer-
den. Die schlechte Prognose ist vor allem auf den groflen Anteil fortgeschrittener
Erkrankungen zurtckzufihren. So werden besonders fur Patienten mit dissemi-
niertem Neuroblastom dringend erganzende Therapieansatze gesucht.

Das Projekt verfolgt zwei Hauptziele: 1. Die Erforschung neuer differential-
diagnostischer, prognostischer oder Verlaufs-Marker, mit deren Einsatz die Thera-
pieprotokolle fur Hochrisikopatienten enger an das individuelle Risiko angepasst
werden kénnten, um somit die Toxizitat gezielt zu regulieren, 2. Ansatzpunkte flr
neue adjuvante immunologische Therapieverfahren, die die Wirkung konventio-
neller Behandlungsoptionen erganzen oder steigern. Tumorantigene sind immun-
stimulierende Eiweiflbausteine der Tumorzellen. Sie kénnen als Ansatzpunkte far
die Tumorantigenspezifische Impfung (Vakzinierung), aber auch als so genannte
Marker therapeutische Bedeutung erlangen. Die effiziente Identifizierung und mo-
lekulare Charakterisierung von Tumorantigenen dank Einfuhrung des SEREX-Ver-
fahrens 1995 hat in der internistischen Onkologie bereits wichtige klinische Bei-
trage geleistet. In diesem Projekt wird das SEREX-Verfahren erstmals auf padia-
trische Tumoren angewandt. Fir die SEREX-Analyse eines Neuroblastoms werden
Tumorgewebe und Serum des betreffenden Patienten bendétigt, um die Tumoran-
tigene zu erkennen und ihre molekulare Struktur aufzuklaren. Die Gewebespezi-
fitat wird durch vergleichende Analysen verschiedener bdsartiger und gesunder
Gewebe ermittelt. Die Spezifitat des Antikorpervorkommens ergibt sich aus Ana-
lysen von Blutproben gesunder Probanden und verschiedener Krebspatienten.
Systematische Untersuchungen sollen die klinische Relevanz der mit dem SEREX-
Verfahren identifizierten Antigene beim Neuroblastom sowie erste immunthera-
peutisch orientierte Ansatze aufzeigen.



Vernetzte Strukturen
Behandlungsqualitdt auf hohem Niveau
Hoffnung durch neue Verfahren

Um weiterhin diese Ziele zu unterstitzen, wurden im Jahr 2000 von der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung und der DLFH Férdermittel in Hohe von insgesamt
1.393.140,- DM fur die Forschung auf dem Gebiet der Padiatrischen Onkologie be-
reitgestellt.

Bewilligte Projekte 2000

Kliniknahe und klinische Forschung

K Die Bedeutung der t(12;21) und anderer chromosomaler

hEE hf Aberrationen als prognostische Marker und zur Untersuchung

STy einer minimalen Resterkrankung (MRD) bei Kindern mit
akuten lymphoblastischen Leukdmien (ALL)

DKS 2000.02 Onkogenetisches Labor der Universitatskinderklinik Gief3en

Erganzung zu  Forderungszeitraum: weitere 24 Monate

97.02 Mittelbereitstellung 300.000,00 DM
Mittelbereitstellung insg. seit 1997 600.000,00 DM

Die Identifikation chromosomaler Veranderungen in Leukamiezellen ist ein
wichtiges Hilfsmittel zur Bestimmung verschiedener Leukamieformen. Einige die-
ser sogenannten Aberrationen haben prognostische Bedeutung und werden zur
Einteilung der Patienten in unterschiedliche Therapiezweige genutzt. Dabei gibt es
Veranderungen, die mit einer schlechten Prognose verknupft sind und andererseits
auch solche, die auf bessere Chancen fiir ein rezidivfreies Uberleben hinweisen.
Danach soll die Art und Intensitat der Behandlung ausgerichtet werden. Chromo-
somale Veranderungen kénnen auch als Marker einer minimalen Resterkrankung
(MRD) geeignet sein, ein Wiederauftreten von Leukamiezellen im Knochenmark
frihzeitig zu erkennen und diese noch vor Auftreten einer klinisch erkennbaren
Ruckfall-Erkrankung zu bekampfen. In dem seit 1997 geférderten Projekt wurden
die eingesandten Knochenmarkproben von Kindern mit ALL aus dem gesamten
Bundesgebiet mittels molekulargenetischer Methoden auf verschiedene chromo-
somale Aberrationen untersucht, um die Haufigkeit, die Verteilung und die prog-
nostische Bedeutung dieser Veranderungen zu erfassen. Neue Methoden zur
schnelleren Identifizierung solcher Marker wurden erarbeitet. Fir die neue Forder-
periode ist eine Weiterflhrung der Untersuchungen geplant, um grofere Patien-
tenzahlen und langere Verlaufskontrollen zu erhalten. Bisherige Auswertungen deu-
ten darauf hin, dass die Bestimmung chromosomaler Marker im Verlauf der The-
rapie wichtige Erkenntnisse Uber das Wachstumsverhalten der Leukamiezellen lie-
fert. Diese Projektergebnisse konnen fur die Behandlung aller an ALL erkrankten
Kinder von Nutzen sein.



(Blasten) im Knochenmark. Die prozentuale Vermehrung von Blasten im Kno-
chenmark kann bis zur akuten myeloischen Leukamie flihren und geht klinisch mit
unterschiedlich langen Uberlebenszeiten einher. MDS kénnen priméar entstehen,
konnen sich aber auch sekundar nach Chemo- und Strahlentherapie anderer bos-
artiger Tumoren oder nach angeborenen Erkrankungen mit Knochenmarkversagen
entwickeln. Das MDS bei Kindern und Jugendlichen ist bisher nur wenig erforscht.
Eine besondere Herausforderung an den Untersucher stellt die Abgrenzung eines
hypoplastischen MDS vom Typ der refraktaren Anamie von der erworbenen aplas-
tischen Anamie dar. Diese ist keine bdsartige Knochenmarkerkrankung und wahr-
scheinlich durch eine Stérung des Immunsystems mit fortschreitender Zerstérung
der Knochenmarkzellen durch Abwehrzellen gekennzeichnet. Der Abgrenzung bei-
der Krankheitsbilder kommt eine entscheidende Bedeutung zu, da die therapeuti-
schen Konsequenzen unterschiedlicher Art sind. Bei Patienten mit refraktarer Ana-
mie ist immer frihzeitig vor einer Blastenvermehrung eine Stammzelltransplanta-
tion angezeigt, da die bisherigen Erfahrungen mit zunehmender Blastenzahl eine
zunehmend schlechtere Uberlebensrate zeigen. Bei 70% der Kinder mit aplasti-
scher Anamie ist hingegen eine mehrmonatige Therapie mit Medikamenten, die
das Immunsystem unterdriicken, angezeigt (immunsuppressive Therapie). Die
morphologische Diagnostik des MDS und die Differenzierung der hypoplastischen
Knochenmarkerkrankungen im Kindes- und Jugendalter erfordern eine Expertise,
die nur durch eine stetige diagnostische Routine und Einbindung in klinische Stu-
dien erworben werden kann. Dieser Qualitatsanspruch wird durch das von der Kin-
derkrebsstiftung geférderte Referenzzentrum erfullt.

S-T-0-P Schmerztherapie in der Onkologischen Padiatrie
- ein Qualititsmanagement- und Fortbildungsprogramm

Universitats-Kinderklinik Witten/Herdecke - Datteln
DLFH 2000.01 Forderungszeitraum: insgesamt 24 Monate
Erganzung zu  Mittelbereitstellung (erganzende Zahlung) 5.816,00 DM
DLFH 98.06 Mittelbereitstellung insg.seit 1998 187.721,00 DM
DLFH 99.04 mit Unterstlitzung der Miinchner Elternstiftung

Ziel des Projektes S-T-0-P war und ist es, die Schmerztherapie in der Kinder-
onkologie durch Umsetzung praxisnaher Forschungsergebnisse zu optimieren und
dazu beizutragen, Schmerzerfahrungen bei Kindern mit Krebs auf ein Minimum zu
reduzieren — Stop den Schmerz!

Dieses wichtige Projekt wurde in beiden Phasen von der DLFH unterstutzt (sie-
he auch Bericht in WIR 4/99). Schmerztherapie ist seitdem mehr in das Interes-
se der Kliniken geruckt. In vielen Bereichen der Padiatrie zeigen sich erste Ver-
besserungen. Interesse und Anerkennung, die der in diesem Projekt geleisteten
Arbeit zuteil wurden, fanden ihren Ausdruck u.a. auch in der Uberaus hohen
Teilnehmerzahl bei einer vom Projektleiter initilerten Kinderschmerztagung in
Recklinghausen 2001, wo Wissenschaftler und Mitarbeiter aller beteiligten Fach-
disziplinen vertreten waren. Aus diesem Projekt hervorgegangen ist auch die Idee
zum Buch mit dem Titel ,,Schmerztherapie bei Kindern“, das, soeben erschienen,
auch ausfuhrlich auf die Besonderheiten der Schmerztherapie bei padiatrisch-
onkologischen Patienten eingeht.



Doktorandenstipendien

Kdip Interleukin-2 und Interleukin-2-Rezeptor in Leukdmiezellen
knEhs von Kindern mit akuter lymphoblastischer Leukdmie (ALL):
St Klinische und prognostische Relevanz bei ALL-Rezidiv,

mRNA-Untersuchung mittels Fluoreszenz in situ-Hybridisierung

DKS 2000.01  Universitats-Kinderklinik Berlin-Virchow
Erganzung zu  Verlangerung des Forderungszeitraums: 6 Monate
98.01 erganzende Mittelbereitstellung 9.600,00 DM

siehe Jahresbericht 1998

Kidip Schnittstellenmanagement zwischen onkologischer
knEbs Kinder-Tagesklinik und hauslicher Sterbebegleitung:
Sy Zur ambulanten psychosozialen Versorgung palliativ

betreuter krebskranker Kinder und ihrer Familien

DKS 2000.07  Universitats-Kinderklinik Berlin-Virchow
Forderungszeitraum: 24 Monate
Mittelbereitstellung 38.400,00 DM

Die zentrale Aufgabe dieser Arbeit besteht darin, die bereitgestellte ambulan-
te psychosoziale Versorgung krebskranker Kinder in der letzten Lebensphase zu
evaluieren. Ziel ist es, den Patienten ein Sterben in der vertrauten hauslichen Um-
gebung zu ermoglichen und ihnen und ihren Angehdrigen die nétige psychosozia-
le Betreuung zur Verflgung zu stellen. Zur Verbesserung des Angebots ist zunachst
die Ermittlung des Ist-Zustandes nétig. Welche Versorgungsstruktur durchlaufen
der Patient und seine Familie? Zu welchen Problemen kommt es an der Schnitt-
stelle zwischen tagesklinischer und ambulanter psychosozialer Versorgung? Wel-
che aufSerklinischen Hilfen werden von den betroffenen Familien in Anspruch ge-
nommen? Der Bedarf soll mit Hilfe qualitativer Interviewmethoden erfasst werden.
Die Aussagen der Eltern und Geschwister stehen hier im Mittelpunkt des Interes-
ses. Wie haben sie die Betreuung durch die Klinik empfunden, und ist ihr Bedarf
gedeckt worden? DarUber hinaus wird das multiprofessionelle Team in der Klinik
mit Hilfe halbstandardisierter Interviews befragt. Eine teilnehmende Beobachtung
in der Tagesklinik dient der Untersuchung und Analyse der internen Versorgungs-
struktur. Aus den Ergebnissen der exemplarisch am Campus-Virchow-Klinikum der
Charité in Berlin durchgefuhrten Untersuchungen sollen konkrete Schllsse fur die
Praxis gezogen werden. Das Endziel ist die Entwicklung eines Uberregional an-
wendbaren Modells flr die psychosoziale Versorgung krebskranker Kinder und ih-
rer Familien in der finalen Phase der Erkrankung, das die hausliche Sterbebeglei-
tung und die Nachsorge der Hinterbliebenen einschlieft.

Summe der Zusagen 2000
Kinderkrebsstiftung und DLFH insgesamt 1.393.140,00 DM



system, in dem Broschuren, Videos und andere Materialien der DLFH und der Kin-
derkrebsstiftung angeboten werden. Seit Herbst 2000 gibt es auch die Moglich-
keit der Online-Spende. Dabei kommen u.a. aktuelle zukunftsweisende Zahlungs-
systeme zum Einsatz, die z.B. eine Spende per Handy oder per Mausklick ermog-
lichen. Bei der Einrichtung dieser Funktionen erhielt die Deutsche Kinderkrebs-
stiftung hilfreiche Unterstitzung durch die Fachhochschule Bonn Rhein-Sieg.

Auf dem Deutschen Krebskongress in Berlin konnte die Website online vorge-
stellt werden, was viele Arzte und andere Besucher des Kongresses anzog.

Die Familienseminare, seit langem ein Bestandteil unseres Auftrages, der in
Heidelberg von Frau Geib und Frau Dr. Haberle umgesetzt wird, sollen auch in Zu-
kunft fortgefUhrt werden, und zwar als festes Programm im Waldpiraten-Camp.

Seit einiger Zeit werden die Informationsbroschiiren des Dachverbandes neu
Uberarbeitet. Die Ratgeber ,Mein Kind hat Krebs” und ,Wenn ein Schuler Krebs
hat” sowie die Vorstellungsbroschire des Dachverbandes sind in neuer Auflage zu
erhalten. Weitere Uberarbeitungen folgen. Zum Bestand des Info-Materials ist das
Bilderbuch ,, Der Radio Robby” hinzugekommen, das Kindern bei der Vorbereitung
auf die Bestrahlung behilflich ist; und die Video-Filme ,DrUber reden ist schwer”
fur Schulkinder sowie der Bericht Uber die Fahrradtour sind wertvolle Bereiche-
rungen des Repertoires. Der Film Uber die Fahrradtour , Die Regenbogenfahrt” ist
mehrmals auf verschiedenen Sendern der ARD gezeigt worden.

/ . %%

Auch bei dem internationalen Elterngruppentreffen der ICCCPO (International
Cooperation of Childhood Cancer Organizations) im Zusammenhang mit der SIOP
-Tagung (Internationale Vereinigung der Padiatrischen Onkologen) in Amsterdam
waren Mitglieder des Dachverbandes beteiligt. Interessante Vortrage und Work-
shops lassen Uber den ,Tellerrand“ schauen und Einblick nehmen in die Gege-
benheiten anderer Lander. In diesem Jahr wird ein solches Treffen wieder ohne die
SIOP Anbindung stattfinden, und zwar in Luxemburg, weil der entsprechende Arz-
tekongress in Australien - und damit fur die meisten unerreichbar sein wird. In Lu-
xemburg wird zum ersten Mal auch ein Treffen der Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen (ehemaligen Krebspatienten) stattfinden mit einem eigenen ab-
wechslungsreichen Programm. Die diesjahrige Fahrradtour wird die Gelegenheit
nutzen und Uber die Landesgrenze hinaus radeln, um zur ICCCPO-Tagung in Lu-
xemburg anzukommen. Wer will, kann mitmachen!

Bonn, im Mai 2001
Ulrike Baum (Vorsitzende)
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Uber Sinn und Nutzen des Sozialfonds braucht man nicht zu diskutieren, wenn
man sich die Einzelschicksale vor Augen halt, die den Antragen zu entnehmen sind
und manchmal auch in Dankbriefen widergespiegelt werden:

,...mit diesem Brief mochte ich auch im Namen meiner Eltern und (zehn) Ge-
schwister recht herzlich fir Ihre Geldspende danken, die Sie uns im Dezember letz-
tes Jahr (berwiesen haben. Wir konnten somit einige Schulden bezahlen, Anzieh-
sachen fir uns besorgen und Lebensmittel fir Weihnachten kaufen (...) Leider geht
es mir nicht so gut. Ich habe ein Rezidiv und werde eine Knochenmarktransplan-
tation bekommen...”

Ca. 816.000 DM sind im Jahre 2000 insgesamt an bedurftige Familien ge-
flossen. Die Zuteilung erfolgt nach festgelegten Richtlinien und Prifungskriterien.

, , 83

Wie in jedem Jahr haben wieder viele Aktivitaten stattgefunden, die vom Biro
zu organisieren und realisieren waren. Die Gruppe der Kraniopharyngeom-Patien-
ten (Kraniopharyngeom ist ein gutartiger, doch sehr beeintrachtigender Hirntumor)
hat sich unter dem Dach der Deutschen Kinderkrebsstiftung angesiedelt und
plant, ihre Veranstaltungen mit uns zu koordinieren. Die jugendlichen Kraniopha-
ryngeom-Patienten werden auch an den Junge-Leute-Seminaren teilnehmen, wel-
che in diesem Jahr ihr zehnjahriges Jubilaum feiern. Die Zeitschrift Total Normal,
die aus diesen Seminaren entsteht, hat inzwischen auch ein professionelleres Ge-
sicht bekommen. Sie wird dreimal im Jahr verlegt mit eigenen, speziell flr diese
Altersgruppe wichtigen Beitragen. Die Zeitschrift wird einem grofen Kreis von Be-
troffenen zugesandt sowie allen Kliniken, Elterngruppen und psychosozialen Diens-
ten. Inzwischen wurden auch alle Beratungseinrichtungen, Tumorzentren und
niedergelassene Onkologen in den Verteiler aufgenommen, um damit auch viele
Jugendliche zu erreichen, die nicht in Kinderkliniken betreut werden. Gerade flr
diese ist der Kontakt mit anderen Patienten ihres Alters besonders wichtig.

Wenn alle drei Monate die WIR erscheint, sieht kaum einer, wie viel Arbeit in
der jeweiligen Vorbereitung steckt. Doch der Einsatz lohnt sich, denn dieses In-
formationsorgan ist flr viele eine wertvolle Hilfe. Im vergangenen Jahr wurde zu
Schwerpunktthemen wie Schule, Geschwister und Trauer ausflhrlich berichtet.

Seit Marz 2000 ist die Deutsche Kinderkrebsstiftung der DLFH ,online“. Die
Website www.kinderkrebsstiftung.de bietet Informationen rund um das Thema
Krebs im Kindesalter. Aktuelles, Hinweise zu regionalen Elterngruppen, Informa-
tionen Uber Forschungsprojekte, Sozialfonds, Reha und Ferien sowie Kinderseiten
und vieles mehr ist dort zu finden. Zunehmend genutzt wird das Online-Bestell-



Gewinn- und Verlustrechnung

fiir das Jahr 2000

o
SN
St

Ertrage
857.147,00 Spenden der Mitglieder 1.996.560,00
2.397.124,03 Spenden allgemein 527.733,39
11.366,50 Sonderaktionen 42.875,05

11.680,00 Sachspenden
Erbschaften 90.308,89
39.720,00 BuRgelder 249.150,00
Beitrage der Mitglieder 27.270,00
offentliche Zuschisse 17.290,00

Ausgaben-Erstattung und

106.972,72 nicht verbrauchte Projektmittel 297.055,50
198.288,33 Ertrage aus Vermdgensverwaltung 77.363,14
3.622.298,58 Gesamtsumme Ertrige 3.325.605,97

Aufwand

fiir unmittelbare Satzungszwecke
835.170,36 Forschungsprojekte 421.779,04
178.215,81 Sozialfonds 815.950,00
587.608,99 Camp Heidelberg

15.591,49 Fahrrad-Tour
119.569,01 Aufklarung und Information 259.403,35
Forderung Elterngruppen krebskr.Kinder 41.027,09
99.929,41 Seminare und Veranstaltungen 149.940,58
23.332,50 Personalausgaben 200.638,27

fiir Offentlichkeitsarbeit
23.332,50 Personalausgaben 96.815,39
427.151,54 Sachkosten 62.364,95
Aktionen, Messe, u.a. 9.300,09
fiir Spenderbetreuung
37.093,36 Personalausgaben 14.185,65
14.675,77 Sachkosten 19.418,68
Verwaltungsausgaben

18.406,07 Personalausgaben 20.825,07
3.166,90 Sachkosten 11.273,46
68.593,97 sonstige 59.335,46
2.451.837,68 Aufwand insgesamt 2.182.257,08
1.170.460,90 Jahresiberschuss 1.143.348,89
+ 835.170,36 Zweckgebundene Mittel Forschung +421.779,04
+475.153,64 Auflosung zweckgebundener Rlcklagen + 1.030.355,30
-1.310.324,00 Neuzusagen Forschungsprojekte 2000 -82.816,54
von DLFH an Forschungsprojekte Stiftung - 599.800,00
-1.170.460,90 Einstellung in zweckgebundene Riicklagen -1.912.866,69



Zweckgebundene Zahlungen von Elterngruppen
(Mitgliedsvereinen und Nichtmitgliedern*) an DLFH und Kinderkrebsstiftung (DKS)

Forschung Sozialfonds DKS-Camp
1999 2000 1999 2000 2000
Aachen
Augsburg
Berlin 25.000,00
Berlin-Buch 50.000,00
Bielefeld 2.000,00 2.000,00 2.000,00 2.000,00
Bonn 70.000,00 70.000,00 30.000,00 30.000,00
Bremen 10.000,00 10.000,00
Chemnitz 5.000,00 20.000,00
Coburg 20.000,00
Cottbus
Dortmund 50.000,00 20.400,00 30.000,00
Dresden 2.000,00 2.000,00 5.000,00 8.000,00
Erfurt 4.000,00
Erlangen
Essen 120.000,00 124.000,00 120.000,00 124.000,00 40.000,00
Frankenthal /Pfalz 40.000,00 50.000,00
Frankfurt/Main 250.000,00 250.000,00 50.000,00 50.000,00
Freiburg 10.000,00
Gieflen
Gottingen (s. Anm. unten) 100.000,00 30.000,00 110.000,00 20.000,00 100.000,00
Greifswald
Halle/Saale
Hamburg 50.000,00 50.000,00
Hannover 105.000,00 50.000,00 50.000,00 50.000,00
Heidelberg 110.000,00 20.000,00 20.000,00 317.147,00
Heilbronn
Herdecke
Jena
Karlsruhe
Kassel 5.000,00 5.000,00
Kempten* 12.000,00
Kiel
Koblenz 30.000,00 30.000,00 20.000,00 20.000,00
KoIn 50.000,00 100.000,00 200.000,00
Krefeld 50.000,00 30.000,00 30.000,00 50.000,00
Leer 8.000,00 500,00
Leipzig 10.000,00 5.000,00 20.000,00 10.000,00
Lichow
Ludwigsburg 10.000,00 20.000,00
Magdeburg 10.000,00 5.000,00
Mainz* 130.000,00
Mannheim 100.000,00 100.000,00 20.000,00 20.000,00
Marburg* 10.000,00 10.000,00 10.000,00
Minden
Monchengladbach 60.000,00 60.000,00 5.000,00 5.000,00
Munchen/Elternini. Intern 3
Munchen/Elternini. kr. Ki.
Miinchener Elternstiftung 25.000,00 62.060,00
Munster 30.000,00 30.000,00 30.000,00 30.000,00
Nordenham 15.000,00
Nurnberg 10.000,00 10.000,00 10.000,00 10.000,00
Regensburg
Rostock
Saarbriicken 17.300,00 38.000,00
Saarland 3.000,00 50.000,00
Sankt Augustin 10.000,00 50.000,00
Siegen 10.000,00 10.000,00
Tubingen 170.000,00 200.000,00 100.000,00 125.000,00
Viersen 20.000,00 40.000,00
Wolfsburg
Wirzburg 10.000,00
Wuppertal 15.000,00 15.000,00
Summe 1.407.300,00 1.513.560,00 929.400,00 688.000,00 747.147,00

Gottingen: zusatzlich in 1999 und 2000 je 5.000,00 fur Personalkosten



Es ist fur die Forschungsunterstitzung folgendes System entwickelt worden:

Die Forderung multizentrischer Therapie-Optimierungsstudien und der Projekte
im Rahmen des Behandlungsnetzwerks fur Kinder mit Hirntumoren sowie Projekt-
forderungen mit dem Ziel der Qualitatssicherung und Strukturoptimierung werden
Uber die Deutsche Kinderkrebsstiftung abgewickelt. Fir multizentrische Therapie-
Optimierungs-Studien sind besondere Bewilligungsrichtlinien erarbeitet worden,
u.a. wird die Erlangung des Gutesiegels A der Deutschen Krebsgesellschaft zur Auf-
lage gemacht. Mit diesem Gutesiegel werden Studienprotokolle ausgezeichnet, die
das wissenschaftliche Begutachtungsverfahren der Kommission ,Klinische Stu-
dien in der Onkologie” erfolgreich durchlaufen haben. Diese Auszeichnung besta-
tigt die Erflllung internationaler Qualitatsstandards.

Zur Durchflhrung von Projektférderungen im Bereich Forschung kann der Dach-
verband Mittel an die Deutsche Kinderkrebsstiftung weiterleiten. Lokale For-
schungsvorhaben mit Uberregionaler Tragweite sowie einzelne Projekte im psycho-
sozialen Bereich werden weiterhin direkt aus Mitteln des Dachverbandes gefordert.

%% % +&,+1 " .

Das Buro-Team wurde um eine weitere Kraft erweitert. Diese hat neben ihren
Aufgaben in der Presse- und Offentlichkeitsarbeit und Bearbeitung des Sozialfonds
das Sekretariat fur die PSAPOH (Psychosoziale Arbeitsgruppe in der GPOH) tber-
nommen, das dem Buro des Dachverbandes angegliedert ist. Auf diese Art wird
durch den Dachverband die wichtige Arbeit des PSAPOH-Vorstandes unterstutzt und
gefordert, der nun auf eine bestehende Infrastruktur mit vielen Ressourcen zu-
rickgreifen kann. Dadurch geht vieles auf einfachem Weg Hand in Hand, wie z.B.
die konzertierte Aktion mit den Spitzenverbanden hinsichtlich der familienorien-
tierten Rehabilitation. Beim jungsten Gesprach der DLFH mit Vertretern der Kos-
tentrager (Krankenkassen und Rentenversicherer) sowie Vertretern der PSAPOH
und der Reha-Einrichtungen rickte die Anerkennung der familienorientierten Re-
habilitation als wichtige MaRnahme flr krebskranke Kinder und Jugendliche ein gu-
tes Stlck naher. Das in den vergangenen Jahren ausgearbeitete Positions-Papier
scheint einen breiten Konsens zu finden und soll in kurzer Zeit zu einer Arbeits-
hilfe, d.h. zur Entscheidungshilfe bei der Bewilligung der familienorientierten Re-
habilitation werden.

Im vorigen Jahr fand anlasslich des zwanzigjahrigen Bestehens der PSAPOH das
erste Mal eine Tagung zusammen mit dem Dachverband statt. Weitere solche ge-
meinsame Veranstaltungen sind geplant.

3

Der Forderpreis des Jahres 2000 in Hohe von 10.000 DM ging an ein Projekt
zur Unterstlitzung verwaister Familien, das von Mechthild Ritter, Seelsorgerin der
Kinderkrebsstation in Wurzburg, eingereicht worden war. In der von ihr vorgeleg-
ten Arbeit wird ein vorbildliches Konzept der Versorgung von Familien, die ihr Kind
verloren haben, dargestellt. Ein Beispiel, das an vielen Kliniken Schule machen
kann.
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Blick zuriick auf 2000

(0 0

Hohepunkt des Jahres 2000 war zweifellos das Jubilaum im September, das
in wurdevollem Rahmen im Haus der Geschichte in Bonn gefeiert wurde. Interes-
sante Vortrage fuhrten nochmals die Entwicklung der vergangenen zwanzig Jahre
vor Augen, ein guter Grund, auf Geleistetes mit Stolz zurlick zu blicken und auch
einen Blick in die Zukunft zu wagen, mit der Frage: wo sind heute unsere drin-
gendsten Aufgaben?

Die Broschure ,Zwanzig Jahre Dachverband - Funf Jahre Deutsche Kinder-
krebsstiftung” dokumentiert diese gemeinsame Geschichte in Wort und Bild.

Der zweite HOhepunkt war die Entscheidung des Stiftungsvorstandes, sich in
das Wagnis ,.ein Camp flr krebskranke Kinder in Deutschland” zu begeben. Der
Erwerb eines Grundstlckes im Stadtwald von Heidelberg steht am Beginn einer
groflen Aufgabe, die nur im Verbund mit allen Elterngruppen und vielen wohlwol-
lenden Spendern zu leisten ist. Die Jahreshauptversammlung 2001 fand deshalb
in Heidelberg statt, wobei es Gelegenheit gab, sich das Gelande anzusehen und
sich von der Begeisterung anstecken zu lassen. Wir hoffen, dass mit Hilfe vieler
Menschen aus einem Traum Realitat werden kann. Die Errichtung eines Camps fur
krebskranke Kinder ist eine wichtige Aufgabe fir den Dachverband und die Kinder-
krebsstiftung, weil damit einer groflen Zahl von Kindern ein qualifiziertes Freizeit-
programm angeboten werden kann, das ihnen nach der Intensivtherapie den Ein-
stieg ins ,normale” Leben erleichtert. Weitere Informationen zum ,Waldpiraten-
Camp*“ kdnnen beim Buro angefordert werden.

Die kommentierte Auflistung der neu in die Forderung aufgenommenen
Forschungsvorhaben ist den folgenden Seiten zu entnehmen.

Ein hochgestecktes Ziel ist es, alle padiatrischen Hirntumor-Studien sowie die
Struktur der Hirntumor-Studien-Gruppe zu finanzieren. Die Gesamtgruppe der Hirn-
tumoren macht mit ca. 20 % einen relativ grolen Anteil der Krebserkrankungen bei
Kindern aus, wobei es sich um verschiedene Tumorarten handelt. Viele dieser Er-
krankungen haben immer noch eine sehr schlechte Prognose. Eine bessere Ver-
netzung aller an der Behandlung beteiligten Fachdisziplinen, die Forderung der Stu-
dien und die Unterstutzung von Referenzeinrichtungen soll dazu beitragen, die Qua-
litat der Behandlung und damit auch die Heilungs-Chancen fir Kinder mit Hirntu-
moren zu verbessern.



Einnahmen aus Spenden und Verméachtnissen
1980 - 2000 insgesamt DM 38.843.188,80

m Millionen DM
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1980 1982 1984 1986 1988 1990 1992 1994 1996 1998 2000

DM 17.592 205.516 221.000 508.022 735.600 1.580.813 1.405.500 1.845.000 2.378.545 2.853.000

26.181 164.710 131.336 211.008 550.585 906.305 819.633 694.791 660.910
95.816 828.367 2.408.000 &
1981 1983 1985 1987 1989 1991 1993 1995 1997 1999
74.235 197.159 £494.500 922.654 1.420.032 1.908.000 2.358.500 2.100.472 2.189.700
118.651 48.637 240.197 441.672 658.602 918.226 1.179.200 1.127.542

DM 51.045 1.427.202 1.565.462







