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20 Jahre DLFH

Grufwort

der Ministerin fiir Frauen, Jugend, Familie

und Gesundheit des Landes Nordrhein-Westfalen,
Birgit Fischer, anldsslich der Feier zum 20-jahrigen
Bestehen der Deutschen Leukdamie-Forschungshilfe
am 16. September 2000 in Bonn

Seit nunmehr zwei Jahrzehnten besteht die ,Deutsche Leukamie-For-
schungshilfe — Aktion fUr krebskranke Kinder e.V.“. Zu diesem runden
Geburtstag gratuliere ich herzlich und nutze die Gelegenheit, mich bei
allen flr das Uber die Jahre geleistete Engagement zu bedanken.

Die Wurzeln der erfolgreichen Arbeit zugunsten leukamiekranker Kinder
reichen bis in die beginnenden 70er Jahre zurtick und sind ein Beleg flr
die grofle Bedeutung der Selbsthilfe im Gesundheitswesen. Seinerzeit
richtete eine betroffene Familie einen Fonds ein, um die medizinische
Forschung auf diesem Feld zu fordern. Dieser Initiative schlossen sich
andere Familien an und grindeten die Deutsche Leukamie-For-
schungshilfe e.V.

Zugleich fanden sich an fast allen groeren Kliniken, die krebskranke
Kinder behandelten, Eltern in Initiativen zusammen, um sich gegenseitig
zu unterstitzen und um auf Defizite bei der Versorgung ihrer Kinder auf-
merksam zu machen. Daraus ist 1980 ein Dachverband erwachsen,
dessen 20-jahriges Bestehen wir heute feiern konnen.
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Die Aufgaben des Verbandes sind vielfaltig und anspruchsvoll. Dazu ge-
hort, die Zusammenarbeit der einzelnen Gruppen zu koordinieren, Auf-
klarung zu betreiben und die Informationstbermittlung sicherzustellen.
Daruber hinaus werden wichtige karitative Aufgaben wahrgenommen,
etwa Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdrige zu beraten
und auch finanziell zu unterstutzen.

Die Jahresberichte der ,Deutschen Leukamie-Forschungshilfe — Aktion
fur krebskranke Kinder e.V.“ dokumentieren eindrucksvoll diese Akti-
vitaten, so unter anderem auch die zahlreichen wissenschaftlichen Pro-
jekte, die vom Verband und der Deutschen Kinderkrebsstiftung gemein-
sam gefordert werden.

Die Arbeit des Verbandes griindet sich auf das Engagement seiner Mit-
glieder. Die Tatsache, dass in diesem Jahr auch die meisten Mitglieds-
gruppen in den ostdeutschen Landern ihr zehnjahriges Jubilaum feiern
kdnnen, belegt, wie hoch dieses Engagement ist.

Ich hoffe, dass die bislang geleistete erfolgreiche Arbeit in den nachs-
ten Jahren fortgesetzt werden kann und damit ein wesentlicher Beitrag
fur die weitere Verbesserung der Heilungschancen an Leukamie er-
krankter Kinder geleistet wird.

Vom heutigen Festakt wunsche ich mir, dass die Anerkennung und Freu-
de Uber das bisher Erreichte deutlich werden und dazu beitragen kon-
nen, auch in Zukunft innovative Ansatze zu fordern.

Birgit Fischer

20 Jahre Deutsche
Leukdamie-Forschungshilfe - Dachverband

GrufBwort des Vorsitzenden der Gesellschaft
fiir Padiatrische Onkologie und Hamatologie,
Prof. Dr. Giinter Henze, Charité Berlin

In diesem Jahr begeht die Deutsche Leukamie-Forschungshilfe ihren
20. Geburtstag. Fur uns padiatrische Onkologen ist dies ein Ereignis,
das einer besonderen Wirdigung bedarf.

Begonnen hat die Geschichte des Dachverbandes bereits 1973 mit der
Grundung der Deutschen Leukamie-Forschungshilfe, einer Initiative von
Herrn Prof. Hertl, damals Chefarzt der Kinderklinik in Moénchenglad-
bach, und dem Ehepaar John und Erika MacDonald. Gemeinsam mit ei-
nigen tatkraftigen Menschen aus dem Umkreis griindeten sie in Rheydt
diese zunachst regionale, kleine Hilfsorganisation fir leukamiekranke
Kinder. Nachdem sich 1980 drei weitere Ortsgruppen gegrundet hatten,
entstand daraus der Dachverband Deutsche Leukamie-Forschungshilfe
mit Sitz in Ménchengladbach, dessen Vorsitz John MacDonald Uber vie-
le Jahre inne hatte.

Bereits Anfang der 80er Jahre waren weitere regionale Hilfsorganisa-
tionen fur krebskranke Kinder gegrindet worden, Uberwiegend zu dem
Zweck, gezielt die Behandlungsbedingungen fir die Kinder und ihre EI-
tern in einzelnen padiatrisch-onkologischen Einrichtungen zu verbes-
sern. In dieser Zeit galt es, dort helfend einzugreifen, wo die Not am
groften war: Es mussten Einrichtungen auf den Stationen, wie z. B. EI-
ternaufenthaltsraume, Spielzeug und Material fir die Beschaftigungs-
therapie, aber auch technisches Gerat, wie z. B. Infusionspumpen, Mo-
nitore, Mikroskope, finanziert werden, die notwendig waren, um die Be-
handlungsbedingungen fur die Kinder Uberhaupt zu gewahrleisten und
ertraglich zu gestalten.

Wie sah es in der Padiatrischen Onkologie vor etwa 30 Jahren aus? Die
Heilungschancen flir krebskranke Kinder waren schlecht. Haufig gelang
es nur, das Leben der Kinder um Wochen bis Monate zu verlangern. Die
Kenntnisse Uber die Wirkungen und Nebenwirkungen von Medikamen-
ten, insbesondere von Zytostatika waren - verglichen mit heute - noch
mangelhaft, und es kam, obwohl die Behandlung viel weniger intensiv
war, als sie es heute ist, nicht selten zu schweren, kaum beherrschba-
ren Komplikationen.
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Eine Wende deutete sich in den 70er Jahren an. Zunachst zeichneten
sich besonders bei der akuten lymphoblastischen Leukamie deutlich
bessere Heilungschancen ab. Einerseits durch die aus den USA von Do-
nald Pinkel ,importierte“ Therapie, aber auch bald durch die in Berlin
von Professor Riehm entwickelte Behandlungsmethode gelang es in zu-
nehmendem Mafe, lang andauernde Remissionen herbeizuflhren, von
denen wir heute wissen, dass sie in der Tat die Heilung von der Er-
krankung bedeuten. Das dabei verwendete Prinzip war ebenso einfach
wie wirkungsvoll: Mehr Therapie, d.h. eine intensivere Therapie, fuhrte
zu einem besseren Ergebnis. Auch bei anderen Krebserkrankungen im
Kindesalter erwies sich dieses Prinzip als erfolgreich, und wir kdnnen
heute davon ausgehen, dass drei von vier krebskranken Kindern geheilt
werden.

Die DLFH hat diese positive Entwicklung maf3geblich mitgestaltet. Zahl-
reiche Aktivitaten regionaler Elternvereine und des Dachverbandes tru-
gen nicht nur dazu bei, die Behandlungsbedingungen fur krebskranke
Kinder zu verbessern. In diesem Zusammenhang seien ganz konkrete
Hilfen genannt, wie die Anschaffung von fur die Behandlung notwendi-
gen Geraten, die voribergehende oder auch langfristige Finanzierung
von Stellen fiir Arzte und Pflegepersonal, die Einrichtung von Sozial-
fonds fur bedurftige Familien, regionale und Uberregionale Informa-
tionsveranstaltungen und auch die Herausgabe der Informationsschrift
LSWIR” fur Eltern krebskranker Kinder.

Besonders erwahnt sei die Forschungsforderung durch den Dachver-
band. Bereits bei der Grindung der Leukamie-Forschungshilfe war die
Unterstutzung der Forschung im Namen des Vereins verankert. Selbst
wenn wir heute mit einiger Befriedigung und vielleicht auch mit gewis-
sem Stolz konstatieren, drei von vier krebskranken Kindern seien heil-
bar, so ist damit bei weitem nicht der Zeitpunkt erreicht, an dem wir uns
mit dem Erreichten zufrieden geben kénnen. Denn drei von vier sind
nicht vier von vier, und es muss unser Ziel sein, eines Tages alle Kin-
der erfolgreich behandeln zu kénnen. Und selbst dann, wenn wir mit den
heute verflgbaren Methoden alle Kinder heilen kdnnten, so ware die
Heilung bei einem grofRen Teil der Kinder teuer erkauft, denn die Be-
handlung ist immer noch eingreifend und belastend und hat zweifellos
unerwlnschte Nebenwirkungen und Langzeitfolgen. Das in den 70er
Jahren so erfolgreiche Prinzip ,Mehr ist besser” ist fur die 25% der Kin-
der, denen wir noch immer nicht helfen kdnnen, nicht mehr anwendbar.
Ein so ,sprunghafter Anstieg der Heilungsraten von 30 auf etwa 70%
wie in den 70er Jahren ist mit konventionellen Behandlungsmethoden
nicht mehr denkbar. Heute wissen wir deutlich mehr Uber die Biologie
und die molekularen Grundlagen von Krebskrankheiten bei Kindern, und
es ist zu hoffen, dass wir diese Kenntnisse kunftig dazu verwenden kon-

nen, besser und gezielter wirkende Behandlungsverfahren zu entwi-
ckeln. Aber hierzu bedarf es aufwendiger Forschungsarbeiten, die nur
von spezialisierten Wissenschaftlern in entsprechend ausgestatteten
Labors zu leisten sind. Die Entwicklung wird dahin gehen, dass kunftig
pharmakologische Uberlegungen starker als bisher beriicksichtigt wer-
den mussen, und auch immunologische und molekularbiologische Me-
thoden werden Eingang in die Behandlung finden.

Seit Mitte der 90er Jahre hat die DLFH ihre Zusammenarbeit mit der
GPOH intensiviert. Sie fordert die Geschaftsstelle der GPOH durch re-
gelmaBige Zuwendungen und sichert damit einen wesentlichen Be-
standteil der GPOH-Struktur, die auch dazu beitragt, Forschungs- und
Referenzeinrichtungen der Padiatrischen Onkologie zu koordinieren und
auf diese Weise Qualitatssicherung und Qualitatskontrolle aufrecht-
zuerhalten und weiterzuentwickeln. Die DLFH fordert aber auch gezielt
einzelne Forschungsprojekte, fur die ein Antrag zu stellen ist, der von
ausgewiesenen Fachwissenschaftlern auf seine Qualitat hin beurteilt
wird. Um dies in groBerem Umfang tun zu kénnen, erfolgte 1995 die
Grundung der Deutschen Kinderkrebsstiftung als Tochter der DLFH. Er-
klarter Forderschwerpunkt der Deutschen Kinderkrebsstiftung ist seit
1999 der Aufbau eines Verbundforschungsprojektes fir Kinder mit Hirn-
tumoren gemeinsam mit der GPOH. Im Interesse der betroffenen Kin-
der, deren Heilungschancen immer noch zu den ungunstigsten zahlen
und deren Heilung in der Regel noch mit einem hohen Maf} an uner-
wunschten Langzeitfolgen verbunden ist, ware zu wunschen, dass die-
se Aktivitaten der DLFH und der Deutschen Kinderkrebsstiftung mog-
lichst groRzugig durch Spendeneinnahmen von den regionalen Eltern-
vereinen unterstitzt wirden. Dies sollte moglich sein, da es zum Gluck
echte Versorgungsengpasse in den Behandlungseinrichtungen fast
nicht mehr gibt, so dass eine Fokussierung auf drangende Probleme vor-
rangig wichtig ware. Mit der Bundelung aller Krafte verflgt die DLFH mit
der Deutschen Kinderkrebsstiftung Uber ein gewaltiges Potential, um
diese Probleme in Angriff zu nehmen.

Die DLFH hat in den 20 Jahren ihres Bestehens der Padiatrischen On-
kologie in Deutschland und auch international unschatzbare Hilfe ge-
leistet. Sie hat sich als ein stetiger und verlasslicher Forderer, ideell und
materiell, fUr krebskranke Kinder und ihre Familien erwiesen. Wir, die
GPOH und die in ihr zusammengeschlossenen Kinderonkologen, neh-
men den 20. Geburtstag der DLFH zum Anlass, allen Mitgliedern und
aktiv Tatigen auch im Namen der uns anvertrauten Kinder und deren
Angehdrige fur die geleistete Arbeit unseren Dank auszusprechen. Wir
wunschen der DLFH und der Deutschen Kinderkrebsstiftung Gllck fur
die Zukunft und fUr eine weiterhin gedeihliche Zusammenarbeit.

Gulnter Henze
vy Zw
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Riickblick - Einblick - Ausblick

Zwanzig Jahre Dachverband

Deutsche Leukdmie-Forschungshilfe

Aktion fiir krebskranke Kinder

und fiinf Jahre Deutsche Kinderkrebsstiftung

Ein Jubildum gibt Anlass und gu-
ten Grund, einmal Riickschau zu
halten und das Erreichte vor dem
Hintergrund der Entwicklung zu
wiirdigen. Um die Erinnerung auf-
zufrischen, sei hier mal ein wenig
ausgeholt, die Geschichte wieder
aufgerollt:

Elterngruppen in Deutschland

Voller Hoffnung nach Heidelberg ...

1 rs kpelsbrankes Kl i reien Cmammmmerbeiiun :."

Die Grundung der ,Leukamie-For-
schungshilfe e.V.“ 1973 in Mon-
chengladbach durch das Ehepaar
John und Erika MacDonald gab
den Impuls zur Entstehung vieler
Elterngruppen zugunsten krebs-
kranker Kinder in Deutschland.
Wenig spater entstand auch in
Hamburg eine Gruppe sowie in
Mannheim und Heidelberg. An-
fang der..achtziger.. Jahre  folgten
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dann sehr viele. Funf dieser ers-
ten Gruppen schlossen sich am
10.8.1980 zu einem Dachver-
band zusammen unter dem Titel:
»Deutsche Leukamie-Forschungs-
hilfe e.V.“ (Modnchengladbach,
Bottrop, Heidelberg, Mannheim
und GieRen) mit Sitz in Mon-
chengladbach. Diese Gruppen
verpflichteten sich, nicht nur den-
selben Namen zu tragen, sondern
auch einen GroRteil ihrer Spen-
deneinnahmen an die Forschung
weiterzuleiten, damals direkt an
die DAL (Deutsche Arbeitsge-
meinschaft  fur Leukamiefor-
schung und -behandlung im Kin-
desalter) und spater auch an die

GPO (Gesellschaft fur Padiatri-
sche Onkologie*). Damit wurde
die ldee des ,Fundraisings® zur
Unterstutzung der Forschung auf-
gegriffen, wie es in England oder
den USA schon seit langerem Ub-
lich war. Eltern wollten aktiv dazu
beitragen, dass alles unternom-
men wurde, damit krebskranke
Kinder wieder gesund werden
kénnen.

Die BuchflUhrung aus den Jahren
1980 bis 1984 lasst sich noch
auf einigen wenigen Seiten eines
Einnahmen-Ausgaben-Journals
nachvollziehen. Nach stolzen DM
10.000 am Anfang konnte man
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(*nach Zusammenschluss der
beiden Organisationen gibt es
nur noch die GPOH = Gesell-
schaft fiir Padiatrische Onkolo-
gie und Hamatologie)
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WIR fiir uns

1983 schon 70.000 an die bei- jedoch auf Anfrage grofies Inter- In Heidelberg wurde u.a. die Idee  ten Jahr von der Firma Rank Xe-
den Fachgesellschaften weiterlei- esse an einem gemeinsamen einer Infoschrift fur alle Eltern ge-  rox, die die zunachst noch kleine
ten, wovon Uberwiegend Gerate  Austausch zeigten. In Absprache boren, die aus dem Gemeinsam-  Auflage von knapp 2.000 Stlck
wie Mikroskope zur besseren Dia-  mit der psychosozialen Nachsor- keitsgefuhl ,WIR“ getauft wurde.  fur uns fotokopierte. Der Einzel-
gnostik der Leukamie angeschafft  geeinrichtung in Heidelberg wurde Eine Handvoll Freiwilliger traf sich  versand lie sich mit einer Uber-
wurden. Heute stehen dem jahr-  im Fruhjahr 1984 ein erstes Tref- seit Sommer 1984 alle drei Mo-  schaubaren Adresskartei auch
lich ca. 1,6 Mio DM gegenlber, fen in der Universitat Heidelberg nate zu einem arbeitsreichen Wo-  noch von Hand erledigen. Heute
die an ausgewahlte Forschungs- veranstaltet, zu dem eine er- chenende und stellte in mihevol-  hat sich die Zeitschrift gewandelt
projekte vergeben werden (s. Auf-  staunlich grole Anzahl von El- ler Kleinarbeit die jeweilige Aus-  und braucht sich in ihrer Aufma-
listung auf S.32). Zwei Wirt- terngruppen-Vertretern angereist gabe zusammen - ahnlich einer  chung und mit einer Auflage von
schaftsprifer brauchen inzwi- kam. Der Austausch erbrachte, Schulerzeitschrift. Das Netz des  ca. 14.000 Stuck nicht mehr zu
schen jedes Jahr eine Woche, um  dass man viele Sorgen und Pro- Austausches war damit geknuipft,  verstecken. Sie ist ein wichtiges
die vielen Aktenordner der Buch-  bleme gemein hatte und sicher- und alle Familien zeigten sich  Organ der Elterngruppen gewor-
fUhrung zu Uberprifen. lich gemeinsam besser I6sen wir- dankbar fir die Informationen. den, vertritt ihre Anliegen und in-
de. Es wurden damals auch die Unterstltzung bekamen wirimers-  formiert.

Bei der Veroffentlichung des Rat-  Heidelberger Familienseminare
gebers fur Eltern ,Unser Kind hat  ins Leben gerufen, die noch heu-
Krebs“ 1983 ergab eine Umfrage  te zweimal im Jahr angeboten und
an den Kliniken der Bundesrepu-  inzwischen vom Dachverband voll
blik, dass schon 18 Elterngrup- finanziert werden.
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Der Dachverband wachst

Der Beginn der 80er Jahre war der
Aufbruch fur viele Elterninitiati-
ven. Die meisten heute existie-
renden wurden zwischen 1980
und 1985 gegrindet. An dem
komplizierten Namen ,fur tumor-
und leukamiekranke Kinder” lasst
sich erkennen, dass man damals
noch das Wort ,Krebs“ scheute.
Das wurde schnell anders, die El-
terngruppen selbst haben we-
sentlich dazu beigetragen. Heute
spricht man offen von ,krebs-
kranken“ Kindern, wissend, dass
sie auch eine konkrete Heilungs-
chance haben.

Das Entstehen der Elterngruppen
war paradoxerweise mit den
wachsenden Erfolgen in der Be-
handlung gekoppelt. Wenn Mitte
der siebziger Jahre noch fast je-
des Kind mit einer bdsartigen
Krankheit trotz einiger Therapie-
versuche an seiner Krankheit ver-
starb, so konnte man jetzt - An-
fang der achtziger Jahre - mit dem
aggressiveren Einsatz einer Kom-
binations-Chemotherapie davon
ausgehen, dass eine zunehmen-
de Zahl von Kindern erfolgreich
behandelt werden konnte. Aller-
dings mussten diese Kinder lange
Zeiten der stationaren Behand-
lung in Kauf nehmen mit oftmals
lebensbedrohlichen Komplikatio-

12

nen. Doch fur die erforderliche in-
tensivere Pflege fehlte es in den
meisten Kliniken an Platz und Per-
sonalstellen. Die Raumlichkeiten
entsprachen nicht den notwendi-
gen Auflagen dieser Art der kom-
plexen Krankenpflege. Zusatzli-
ches Personal flr psychosoziale
Versorgung war im Stellenplan der
Kliniken Uberhaupt nicht vorgese-
hen.

So schlossen sich Uberall aktive
Eltern zusammen, um gemein-
sam etwas gegen diese Defizite
Zu unternehmen. Mit 6ffentlich-
keitswirksamen Auftritten lieRen
sich Menschen aktivieren und

13

Spendengelder akquirieren, die
an vielen Stellen Lécher stopfen
und die schlimmsten Situationen
beheben konnten. Personal wur-
de Uber Drittmittel eingestellt und
bauliche Mangel mit Spendengel-
dern behoben. Massive Proteste
gingen an die Adresse der Politik:
Wie konnte in unserem Land, ei-
ner der reicheren Industrienatio-
nen, ein solches Defizit beste-
hen? Warum wurden krebskranke
Kinder, die endlich eine faire Uber-
lebenschance hatten, so stief-
mdutterlich behandelt?

Die Starke des Dachverbandes
konnte sich erst zeigen, nachdem
dieser seine Satzung erweitert
hatte und mit dem Zusatz ,Aktion
flr krebskranke Kinder” doku-
mentierte, dass er sich fir die Be-

— e R

lange aller Kinder mit bosartigen
Erkrankungen einsetzt. Jede Mit-
gliedsgruppe sollte ihren eigenen
Namen behalten durfen und ihren
Beitrag zur Forschungsunterstit-
zung selbst bestimmen. Diese
Satzungsanderung erfolgte nach
langen, muhsamen Beratungen
1984.
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Erst dann traten zunehmend mehr
Gruppen dem Verband bei (1987
waren es schon 27 Mitglieder -
heute sind es 57). Der ,Grun-
dungsvater” John MacDonald war
bis 1986 Vorsitzender, als er von
Gisbert Mlller aus Gieflen abge-
I6st wurde. Diesem folgte 1987
Thomas Greiner aus Mannheim,
der das Amt 1988 an Jirgen Schulz
aus Berlin abgab. Seit 1992 ist Ul-
rike Baum aus Hannover Vorsitzen-
de des Dachverbandes.

Unsere Chance war die Tatsache,
dass die Bundestagsabgeordne-
te Petra K. Kelly, damals als Ver-
treterin der Grinen in der Opposi-
tion, aus eigener Betroffenheit
ein personliches Interesse am
Thema ,Versorgung von krebs-
kranken Kindern“ hatte. Mit Hilfe
der GPOH und des Dachverban-

des wurden mehrere grofle und
kleine Anfragen an den Bundes-
tag ausgearbeitet und von der da-
maligen Opposition eingereicht,
wodurch die prekare Versor-
gungssituation krebskranker Kin-
der eine offentliche Angelegen-
heit wurde.

Im Rahmen einer von Frau Kelly
Uberparteilich organisierten Podi-
ums-Diskussion in Bad Godes-
berg am 3.10.1984 wurden alle
diese Fragen offentlich an die Ver-
treter der Bundes- und Landespo-
litik herangetragen. Als Teilneh-
mer des Podiums diskutierten
Frau Dr. Kubler-Ross, die sich
durch ihren damals unkonventio-
nellen Umgang mit dem Thema
Tod und Sterben in ihren Buchern
einen Namen gemacht hatte, Dr.
Achenbach (Staatssekretar des
Bundesministeriums fir Arbeit

DER KINDERARZT
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und Soziales), Dr. Besch (Staats-
sekretar des Wissenschaftsmi-
nisteriums in NRW), die Vorsit-
zenden der GPO Prof. Nietham-
mer und Prof. Schellong und Ver-
treter der Elterngruppen (Jurgen
Schulz, Berlin und Inge Greiner,
Mannheim), moderiert von dem

14

aus den Medien bekannten Publi-
zisten Franz Alt. Die Veranstaltung
war fUr alle Beteiligten auf dem
Podium und im Publikum ergrei-
fend und veranlasste die Politiker
zu dem spontanen Versprechen,
sich fur eine Verbesserung ein-
setzen zu wollen. Die spater fol-
gende Bundestagsdebatte der
Grofen Anfrage zur Versorgung
krebskranker Kinder (Drucksache
10/ 1762, 10/ 2824) brachte
endlich die Empfehlung zu einer
Aufstockung des Stellenschlus-
sels und einen erhohten Tages-
satz fur die Kinderkrebsstationen.

1986 setzte sich die Welle der 6f-
fentlichkeitswirksamen Aktionen
in einer groRangelegten Kampag-
ne des ,Stern“ und des ZDF fort.
Mit der Plakat-Aktion ,Ich heife
Julia und hatte Krebs“ und einer
Serie anklagender Artikel ruttelte
der ,Stern“ seine Leser wach und
rief zu Spenden auf. Uber 10 Milli-
onen DM kamen durch eine Fern-

seh-Show des ZDF (mit Thomas
Gottschalk) dazu, die treuhande-
risch von der Deutschen Krebshil-
fe verwaltet wurden. Ein Gremium
der Krebshilfe, des ,Stern“ und
des ZDF sowie Kinderonkologen
und Elternvertreter entschieden
Uber die bedarfsgerechte Ver-
wendung des Geldes. In vielen Kili-
niken konnten damals die fur die
Diagnostik so wichtigen hochauf-
I6senden Ultraschall-Gerate ange-
schafft werden. Elternhauser be-
kamen eine Starthilfe, und 1 Mio
DM bildeten den Grundstock fur
einen Sozialfonds des Dachver-
bandes. Hieraus konnte bedurfti-
gen Familien mit einem krebs-
kranken Kind eine Erleichterung
ihrer finanziellen Situation gebo-
ten werden. Diese Summe liefd
sich damals noch auf drei Jahre
verteilen. Heute gibt der Dachver-
band 1 Mio DM jahrlich, aus Mit-
teln der Elterngruppen und zweck-
gebundenen Spenden, flr den So-
zialfond aus.
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Ein Biiro fiir alle Falle
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Zu den Griindungsmitgliedern
des Dachverbandes zéhlte Hel-
mut A. Spidlen, der am 7. Au-
gust 1999, einen Tag nach sei-
nem 44. Geburtstag, verstarb.
Als Bruder eines an Leukdmie
erkrankten Patienten hatte er
sehr hautnah miterlebt, welche
Defizite in der Behandlung
krebskranker Kinder in den
siebziger Jahren noch zu iiber-
winden waren und hatte sich
darum aktiv in der Arbeit des

Seit 1987 gibt es eine feste Kon-
takt-Adresse in Bonn. Durch den
glicklichen Umstand, dass im EI-
ternhaus der Bonner Gruppe ein
Biro mit Telefon- und Fax-An-
schluf} eingerichtet und Uber eine
Arbeitsbeschaffungs-Maflnahme
eine Koordinations-Stelle ge-
schaffen werden konnte, wurde
der Dachverband besser erreich-
bar. Die Arbeit des Vorstandes
und die Zusammenarbeit mit den
angeschlossenen Vereinen konn-
ten dadurch effektiver organisiert
und miteinander verknupft wer-

neu gegriindeten Dachverban-

des und der Ortsgruppe Bott-
rop eingebracht. Nach einem
schweren Verkehrsunfall, von
dessen Folgen er sich nur sehr
langsam erholte, gab er den bis
1993 ausgeiibten Posten als
Schatzmeister des Dachver-
bandes auf, stand dem Vor-
stand aber auch weiterhin mit
Rat und Tat zur Seite. Sein
plétzlicher Tod hat uns sehr er-
schiittert.

den. Die Veranstaltung von Mit-
gliederversammlungen, regelma-
Bigen Treffen und Fortbildungen
lieRBen sich einfacher bewerkstel-
ligen, auch die Erstellung der El-
ternzeitschrift WIR, die Erarbei-
tung und Verbreitung von Informa-
tionsbroschuren und der Versand
von Rundschreiben an alle Grup-
pen. Seit 1989 wird regelmaiig
ein Kinderkalender mit Zeichnun-
gen betroffener Kinder der ver-
schiedenen Kinderkrebsstationen
herausgegeben. Dieser erganzt den
schon 1985 eingeflhrten Natur-
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kalender. Mit diesen beiden - auch
heute noch - beliebten Kalendern
werden zusatzliche Spendenmittel
eingeworben. Sie werden von Dr.
Buff aus Biberach mit stets grofier
Sorgfalt erstellt und erfreuen sich
wachsender Beliebtheit.

Die Nahe zum Bundestag und zu
den Uberregionalen Behoérden er-
wies sich als positiv fur die not-
wendige Lobby-Arbeit. Daher wur-
de im Laufe der Jahre auch der
Sitz des Dachverbandes von Mon-
chengladbach nach Bonn verlegt.
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Der Dachverband hat sich seitdem
als Informations- und Kontaktstel-
le etabliert. Zahlreiche Anfragen
von Eltern, jugendlichen Patien-
ten, Journalisten und interessier-
ten Blrgern erreichen uns taglich.
Eine stattliche Anzahl von Infor-
mationsbroschuren und -Videos
wurde inzwischen erstellt. Mit zu-
nehmender Bekanntheit hat die
Arbeit auch bestandig zugenom-
men. Heute sind im Buro 1 Ganz-
tags-, 4 Teilzeit- und eine Reihe
von Aushilfskraften und ehren-
amtlichen Helfern tatig.
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Elternhduser und Reha-Maflnahmen helfen
den Familien
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Aachen

- Augsburg -

lena - Karlsruhe - Kiel - Koblenz -
Miinster -

Um den Eltern in der Nahe der oft-
mals weit von ihrem Heimatort
entfernten Kinderkrebsstationen
eine Bleibe zu bieten, damit sie
stets bei ihren kranken Kindern
sein konnen, haben viele Eltern-
gruppen Wohnungen angemietet
oder Elternhauser eingerichtet.
1986 wurde das Haus in GieRen
eingeweiht, 1987 konnte der Bon-
ner Forderkreis ein Haus beziehen
(in dem auch das Buro des Dach-
verbandes untergebracht wurde).
Gleichzeitig entstanden an vielen
anderen Orten solche ,Zuhause
auf Zeit“. Heute gibt es bei nahe-
zu jeder Klinik mit einer Kinder-
krebsabteilung ein Elternhaus
oder eine Elternwohnung (wir zah-
len z. Zt. 54 einschl. der McDo-
nald-Hauser). Diese Einrichtungen
sind flr die Familien eine groRRe
Erleichterung.

Berlin - Chemnitz - Cottbus -

1988 wurde auf Veranlassung
des Dachverbandes zu einem ers-
ten Treffen der ,Hausleute“ ein-
geladen, um Gelegenheit zum In-
formationsaustausch zu bieten.
Vertreter von 10 Elterngruppen
machten gern davon Gebrauch,
denn mit dieser noch neuen Ein-
richtung ,Elternhaus® betrat man
Neuland und musste erst mal Er-
fahrungen sammeln. Vieles wurde
anfangs ausprobiert und improvi-
siert. Inzwischen gibt es weitge-
hend Routine auch dank der nun
jahrlich vom Dachverband unter-
stltzten Fortbildungen der in die-
sen Hausern haupt- oder ehren-
amtlich Tatigen. Im Friihjahr 1996
konnte sogar eine Delegation von
Elterngruppenvertretern aus ver-
schiedenen GUS-Staaten an ei-
nem dieser Treffen teilnehmen,
fUr die das Konzept ,Elternhaus*

Conhuro

Nattaln

: Nroedan

Giefien - Gﬁ[[iﬂgE“ - Greifswatd - uiilineiSoacii = Natle -

Krons

Koln

Niirnberg - Regenshurg - Rostock - Stuttgart - Trier - Tlibingen - Ulm - Wiirzburg -

: Frlamean -

hagen - Leipzig - L

Elﬁuur urg
upe

noch neu war, aber eine wichtige
Bereicherung ihrer eigenen Mog-
lichkeiten bedeutete.

Um den Familien auch zwischen
oder nach den anstrengenden
Therapien Entlastung anzubieten,
haben viele Elterngruppen inzwi-
schen auch Ferienwohnungen an-
gemietet oder erworben, die sie
fir Kurzurlaube zur Verfugung
stellen konnen. Anfragen an den
Dachverband konnen entspre-
chend weitergeleitet werden, wie
auch Ferienaufenthalte Uber eini-
ge kommerzielle Anbieter ver-
mittelt werden, die ihre Anlagen
gratis zur Verfugung stellen.

Gemeinsam mit der GPOH und
der PSAPOH hat sich der Dach-
verband von Anfang an daflr ein-
gesetzt, dass die stationare Nach-

Feepn .

f rpih.;‘”g &

AeIdelDerg

sorge fur krebskranke Kinder
moglichst als eine familienorien-
tierte MaRnahme durchgefuhrt
wird, damit die Gesamt-Familie
nach der
lungszeit wieder gestarkt und der
Heilungserfolg langfristig konsoli-
diert werden kann. Die Belastung
der Therapie hinterlasst tiefe Spu-
ren bei allen Familienmitgliedern,
nicht nur den krebskranken Kin-
dern, sondern auch bei ihren El-
tern und Geschwistern. Spezielle
Reha-Einrichtungen stehen zur
Verfligung, die mit fachlicher
Kompetenz auf die Familienpro-
blematik eingehen kdénnen. Den
Anspruch auf eine familienorien-
tierte MaRnahme gesetzlich zu
verankern, bleibt noch eines un-
serer Ziele.

intensiven Behand-

Homburg

k - Mannheim - Marburg - Miinchen

. Hannover -
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Psychosoziale Versorgung

Schon frih haben Elterngruppen
begonnen, auf den Stationen Per-
sonal im psychosozialen Bereich
Uber Drittmittel zu finanzieren,
nicht ohne gleichzeitig auch im-
mer wieder deren Ubernahme von
den Kliniken einzufordern. Ein
vom Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales (BMA) gefordertes
Modellprojekt zur ,Psychosozia-
len Versorgung krebskranker Kin-
der und Jugendlicher® (1987-
1988) finanzierte in zehn dafir
ausgesuchten Kinderkrebszen-
tren zusatzliche Stellen. Nach der

positiven Bewertung dieses Pro-
jekts durch eine wissenschaftli-
che Evaluation lud der Dachver-
band im April 1989 zu einer Podi-
ums-Diskussion ein, bei der Arzte
und Psychologen gemeinsam mit
den Eltern gegenuber den Vertre-
tern des BMA und der Spitzenver-
bande forderten, dass diese Stel-
len in die Regelversorgung uber-
nommen wurden. Die ausgespro-
chene Empfehlung an die
Spitzenverbande flhrte zur Ein-
richtung von Stellen im psychoso-
zialen Bereich nach einem vorge-
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gebenen Patientenschllissel an
nahezu allen Kinderkrebsabtei-
lungen, die aus den Tagessatzen
finanziert werden. Heute ist es
auBerst wichtig, daftr zu sorgen,
dass diese einmal geschaffenen
Stellen nicht dem neuerlichen
Sparzwang wieder zum Opfer fal-
len. Daflr setzen wir uns ein.

1996 wurde vom Dachverband
zum ersten Mal ein Preis fur be-
sonders forderungswdurdige Pro-
jekte im psychosozialen Bereich
verliehen und jedes Jahr erneut
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ausgeschrieben. Hierdurch wird
auch diese so wichtige Arbeit in
der Kinderonkologie entspre-
chend gewurdigt. Die Zusammen-
arbeit der psychosozialen Mitar-
beiter in der PSAPOH (Psychoso-
ziale Arbeitsgruppe in der GPOH)
wird seit vielen Jahren mit einem
Zuschuss des Dachverbandes
unterstutzt, ab Herbst 2000 wird
auch die Stelle einer Koordina-
tionskraft finanziert.
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Nach der Wende

Anlasslich der Mitgliederver-
sammlung im Fruhjahr 1990 |u-
den wir alle uns bekannten Kon-
taktpersonen der ehemaligen DDR
Zu einem ersten gemeinsamen
Treffen ein. Ausfuhrlich wurde von
Professor Zintl (Jena) Uber die dor-
tige, damals noch sehr schwierige
Situation berichtet. In der Folge er-
gaben sich spontan Patenschaf-
ten von Gruppen aus dem Westen

mit Gruppen aus dem Osten. Mit
Unterstitzung von westlicher Sei-
te und sehr viel eigenem Engage-
ment sind sehr schnell an allen
Zentren der neuen Bundeslander
Elterninitiativen gegriindet wor-
den, die nun auch schon auf eine
lange Zeit erfolgreicher Arbeit zu-
ruckblicken koénnen. Vielerorts
werden in diesem Jahr die zehn-
jahrigen Jubilaen gefeiert.
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Freizeiten fiir krebskranke Kinder im Camp

Im Sommer 1990 durften wir auf
Einladung des von Paul Newman
ins Leben gerufenen ,Hole in the
Wall Gang Camp*“ fur krebskranke
Kinder eine Gruppe von betroffe-
nen Kindern und Jugendlichen
nach Amerika schicken. Seit
1996 besteht zusatzlich die Mog-
lichkeit, Kindern im Barretstown
Gang Camp in Irland eine solche
Freizeit anbieten zu kénnen. Ins-
gesamt konnten Uber die Jahre

schon 277 Kinder/Jugendliche
durch unserer Vermittlung, Koor-
dination und Finanzierung ins Aus-
land reisen und die Vorteile einer
speziell flr sie konzipierten Frei-
zeit geniefRen. Doch ist dies stets
nur eine kleine Auswabhl, weil die
Platze limitiert und fehlende Eng-
lischkenntnisse ein Hindernis
sind.

Das 1999 begonnene Pilotprojekt
eines Camps in Deutschland in
der Nahe von Heidelberg (mit
Unterstlitzung der Firma Becton
Dickinson) hat sich schon jetzt be-
wahrt und unsere Absicht be-
starkt, in Deutschland fir alle
krebskranken Kinder ein solches
Camp einzurichten. Ein Gelande

mit geeigneten Gebauden ist ge-
funden worden. Wenn der Umbau
im Herbst 2000 beginnen kann,
durfte im kommenden Sommer
die Einrichtung fUr die ersten
Gruppen zur Verfligung stehen. Es
ist davon auszugehen, dass jahr-
lich 400 Kinder/Jugendliche (Be-
troffene und ihre Geschwister)
aus Deutschland, Osterreich und
der Schweiz diese Maoglichkeit
wahrnehmen werden.
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Seit Frahjahr 1991 werden zwei-
mal im Jahr junge Menschen mit
und nach einer Krebserkrankung
Zu einem Uberregionalen Wochen-
end-Treffen eingeladen, bei dem
fur diese Patientengruppe spezifi-
sche Themen erOrtert werden.
Diese ,Junge-Leute-Seminare* er-
freuen sich eines regen Zu-
spruchs und bieten den Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen
eine gunstige Gelegenheit zum
Austausch Uber ihre Erfahrungen
mit der Krankheit. Zweimal im
Jahr - in Zukunft auch dreimal -
wird aus den Ergebnissen des Se-
minars eine Infoschrift mit dem

Jugendliche und junge Erwachsene

von den Jugendlichen gepragten
Titel ,Total Normal“ erarbeitet,
die an junge Erwachsene, an Kli-
niken, Elterngruppen und Bera-
tungszentren verschickt wird. Hier
ist ein Forum fur diese Alters-
gruppe entstanden, das diese als
Austausch-Plattform immer noch
gern wahrnimmt, auch wenn heu-
te das Internet den Print-Medien
den Rang abzulaufen scheint.

Auf den ersten ,Junge-Leute-Se-
minaren“ entstand die Idee zu ei-
ner Goodwill-Fahrrad-Tour. Einige
Teilnehmer empfanden das da-
mals besonders in den neu hinzu-
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gekommenen Bundeslandern gra-
vierende Informationsdefizit be-
schamend. Sie beschlossen, dem
entgegenzuwirken, indem sie die
Information in die Offentlichkeit
tragen, dass Krebs bei Kinder und
Jugendlichen heute in den
meisten Fallen heilbar ist. Sie
wollten dem Wunsch der Betrof-
fenen Ausdruck verleihen, so
schnell wie méglich wieder inte-
griert zu werden. Seither fahrt ei-
ne Gruppe von ca. zwanzig Teil-
nehmern jedes Jahr eine Strecke
von 400 bis 500 Kilometern. Die-
se ,Fahrt auf dem Regenbogen*
fuhrt zu den jeweils am Wege ge-
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legenen Kinderkrebsstationen,
um den Patienten in den Kliniken
Mut zu machen und vorzufihren,
dass man nach Uberstandener
Krankheit wieder einiges leisten
kann: An einer solchen recht
schwierigen Fahrradtour nehmen
auch stets Patienten mit Bein-
oder Arm-Amputation teil. Die ers-
te Route fUhrte von Hannover bis
Dresden. Die Tour zog sich dann
Uber die Jahre durch ganz
Deutschland und wird in diesem
Jahr von Jena kommend wieder in
Hannover enden. 3.590 km sind
inzwischen zurlickgelegt, 48 Klini-
ken dabei angeradelt worden.
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Der Kongress der SIOP (Interna-
tionale Vereinigung der Padiatri-
schen Onkologen) ist jedes Jahr
fur die Kinderonkologen ein wich-
tiges Fortbildungs-Ereignis. Als
1992 dazu nach Hannover einge-
laden wurde, wagten wir das erste
Mal, auch Elterngruppen aus dem
Ausland anzusprechen. Uberra-
schenderweise war das Interes-
se dieser Gruppen an einem Aus-
tausch Uber die Landergrenzen

Internationales Elterngruppen-Treffen

hinweg sehr grof und es entstand
die ldee, eine internationale Initi-
ative zu grinden, die 1994 unter
dem Namen , International Confe-
deration of Childhood Cancer Pa-
rent Organizations” (=ICCCPO) ins
Leben gerufen wurde. Bei jeder
SIOP-Konferenz gibt es seither
auch ein Treffen der internationa-
len Eltern mit einem eigenen,
auch fiir Arzte, Schwestern und
psychosoziale Mitarbeiter interes-
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santen Programm. Als 1998 die
SIOP in Japan tagte, verlagerten
wir das ICCCPO-Treffen auf das
wesentlich einfacher zugangliche
Frankfurt und trugen mit unseren
Moglichkeiten zur Realisierung
dieses Treffens bei.
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Dreimal im Jahr informiert der
JInternational Newsletter” alle
Gruppen weltweit von- und Uber-
einander. Anfangs wurde der
~Newsletter” inhaltlich und ge-
stalterisch noch in unserem Buro
erstellt, seit einem Jahr ist fur das
Layout das Buro in Kanada zu-
standig.
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Deutsche Kinderkrebsstiftung
Blick in die Zukunft

Der doch recht komplizierte Name
des Dachverbandes und finanziel-
le Uberlegungen fiihrten 1995 zur
Grundung der Deutschen Kinder-
krebsstiftung mit einem Anfangs-
kapital von DM 300.000, das aus
einer Erbschaft stammte. Um den
standig wachsenden Bedarf an
Fordermitteln fur die Forschung
auch langfristig sichern zu kon-
nen, erschien es ratsam, eine
Stiftung ins Leben zu rufen. Da-
durch ist die Moglichkeit gege-
ben, finanzielle Mittel fir die Ver-
wirklichung unserer Ziele auch
langerfristig festlegen zu kdnnen.
Durch Erbschaften und Nachlasse
sowie Zustiftungen soll das

Grundkapital anwachsen, um in
Zukunft aus den Ertragen die lau-
fenden Projekte zu finanzieren.
Der griffige Name ,Kinderkrebs-
stiftung” stellt sich besonders in
der AuBenwirkung als glnstig dar.
Die Stiftung ist ein Organ des
Dachverbandes und durch die
Satzung sowie die nahezu identi-
sche Vorstandsbesetzung sehr
eng mit dem Dachverband verwo-
ben. Die Aufgaben verteilen sich
inzwischen auf die zwei ,Institu-

tionen“. FUr eine Reihe von For-
schungsprojekten werden Mittel
der Stiftung zur Verfigung ge-
stellt. Einer Vereinbarung mit der
GPOH entsprechend werden de-
ren qualitatssichernde Strukturen

aus Stiftungsmitteln getragen, so-
wie die Finanzierung multizentri-
scher Behandlungsstudien und
die Vergabe von Doktorandensti-
pendien.

Das in Heidelberg entstehende
Camp wird eine Einrichtung der
Stiftung sein, auch die Fahrt auf
dem Regenbogen tragt das Stif-
tungsemblem. Der Dachverban-
des ist wunter der Adresse
www.kinderkrebsstiftung.de im
Internet zu finden. Hier zeichnet
sich eine neue Dimension der In-
formationslibermittiung ab, die
zusatzliche Bereiche eroffnet und
in schwindelerregender Geschwin-

digkeit voranschreitet. Wir wollen
gern weiterhin ein wichtiger Teil die-
ses Netzwerkes sein.

Als grof3e wichtige Aufgabe fur die
nachsten Jahre hat sich die Kin-
derkrebsstiftung die Forderung
verschiedener multizentrischer
Studien zur Optimierung der Be-
handlung von Hirntumoren im Kin-
desalter vorgenommen sowie die
Vernetzung dieser Arbeitsgrup-
pen. Auf diesem Gebiet muss
noch viel geforscht werden, damit
auch diese Patienten eine ver-
besserte Chance der Heilung er-
fahren konnen. Nur mit Hilfe zahl-
reicher wohlwollender Forderer
kénnen wir das schaffen.

Jirgen Schulz aus Berlin war
seit 1987 Mitglied des Dachver-
band-Vorstandes. Ab 1988 iiber-
nahm er den Vorsitz bis zum
Mérz 1992, als seine Verpflich-
tungen in Berlin ihn dazu ver-
anlassten, ,etwas kiirzer zu tre-
ten“ und den Vorsitz an Ulrike
Baum aus Hannover abzuge-
ben. Bis Mai 2000 hat er sich
weiterhin als stellv. Vorsitzen-
der fiir den Dachverband einge-
setzt und war auch Griindungs-
mitglied der Deutschen Kinder-
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krebsstiftung 1995. Als Vorsit-
zender der Berliner Elterngrup-
pe ,Kinderhilfe - Hilfe fiir leu-
kdmie- und tumorkranke Kin-
der in Berlin und Brandenburg*
sowie Griinder und Vorsitzen-
der der Bjorn-Schulz-Stiftung
wird er seine Aktivitdten
weiterhin zum Wohle krebs-
kranker Kinder und ihrer Fami-
lien ausrichten und auch in Zu-
kunft eng mit den Belangen des
Dachverbandes und der Kinder-
krebsstiftung verbunden sein.

Hier prasentiert sich der neue
Vorstand des Dachverbandes,
wie er am 6. Mai 2000 in Bonn
anldsslich der Mitgliederver-
sammlung gewahlt wurde.

von links nach rechts:

Thomas Greiner (Stellv. Vorsitzender)
Lutz Hennemann (Schatzmeister)
Ulrike Baum (Vorsitzende)

Hans-Jérg Banack (Beisitzer)

Peter Hennig (Schriftfiihrer)

Ulrich Ropertz (Stellv. Vorsitzender)
Barbel Diitemeyer (Beisitzerin)
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Entwicklung der Spendeneinnahmen

Seit Beginn der Deutschen Leu-
kamie-Forschungshilfe stand Fund-
raising zur Unterstltzung der For-
schung im Mittelpunkt des Inter-
esses. Daesin den ersten Jahren
noch sehr wenig Uberregionale
Aktivitaten zugunsten des Dach-
verbandes gab, setzten sich die
Spendeneinnahmen Uberwiegend
aus den Zuschussen der ersten
funf Mitgliedsvereine zusammen.
Die Spenden wurden nahezu voll-

Einnahmen aus Spenden und Verméchtnissen
1980 - 1999 insgesamt DM 32.920.074

standig an die beiden Fachorgani-
sationen GPO und DAL weiterge-
leitet. Erst spater ging man dazu
Uber, Mittel gezielt an ausgewahl-
te, Uberprufte Projekte zu geben.

Zeitgleich mit der Etablierung ei-
nes Bulros in Bonn (1987) wuchs
die Anzahl der Mitglieder und
nahm auch der Anteil der direkt
eingeworbenen Spenden zu. Heu-
te tragen 57 Elterngruppen zu ei-

ner soliden Spendenbasis bei. Je-
de Gruppe weist das an, was sie
aus ihrem eigenen Haushalt zur
Forschung und zum Sozialfonds
beisteuern mochte, wobei einige
Gruppen sehr grofziigige Unter-
stltzung leisten. Durch vermehr-
te Aktivitaten (Flullanzeigen in Zei-
tungen, Verteilung von Info-Mate-
rialien und vorgefertigten Uber-
weisungstragern, Beteiligung an
vielen Veranstaltungen) hat der
Dachverband an o6ffentlichem
Interesse gewonnen und ver-
mehrt Spenden direkt akquiriert.
Dieser Trend konnte mit Griindung
der Deutschen Kinderkrebsstif-
tung noch verstarkt werden, was
sich an den Eintragen fur die Jah-
re 97-99 ablesen lasst. Erfreu-
licher weise sind uns viele Spen-
der auch schon uber eine langere
Zeit treu geblieben.

Es ist zu wlnschen, dass sich
diese Entwicklung auch weiterhin
fortsetzt, denn fir die Aufgaben
der Zukunft werden noch viele
Mittel bendtigt. Wir wollen dazu
beitragen, dass alle Kinder mit
bdsartigen Erkrankungen wieder
gesund werden kdnnen.

1980 1982 1984 1986 1988 1990 1992 1994 1996
DM 17.592 88.363 205.516 221.000 508.022 735.600 1.580.813 1.405.500 1.845.000 2.378.545 von DLFH-Elterngruppen
DM 26.181 164.710 131.336 211.008 550.585 906.305 819.633 694.791 Dachverband
DM 95.816 828.367 Stiftung
1981 1983 1985 1987 1989 1991 1993 1995 1997 1999

1.908.000 2.358.500 2.100.472 2.189.700 von DLFH-Elterngruppen
Dachverband

1.427.202 1.565.462 Stiftung

63.690 74.235 197.159 494.500 922.654 1.420.032

118.651 48.637 240.197 441.672 658.602 918.226 1.179.200 1.127.542
DM 51.045
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Forderung der Forschung

durch den Dachverband DLFH
und die Deutsche Kinderkrebs

Ziel:

Verbesserung der Situation
krebskranker Kinder

und Jugendlicher

stiftung

Trotz beachtlicher Erfolge in der
Behandlung, die durch den medi-
zinischen Fortschritt und die gute
Zusammenarbeit der Kinderkrebs-
arzte in Deutschland moglich wur-
den, gibt es flr viele Kinder noch
immer keine Hoffnung auf Heilung.

Mittelbereitstellung fiir Forschung
1980 - 1999 insgesamt DM 17.804.486

1980 1982 1984 1986

17.000 79.000 216.188 331.000

1981 1983 1985 1987

30.000 125.000 190.000 240.000

1988 1990 1992 1994
333.395 383.800

1989 1991 1993
1.508.990

1.397.159 1.294.200

1.606.000 963.401

Fur diese Patienten mussen neue
Wege der Behandlung entwickelt
werden, basierend auf aktuellen
Erkenntnissen Uber die Entste-
hung und die Biologie von Krebs-
zellen. Intensive klinische For-
schung und systematische Aus-
wertung bisheriger Behandlungs-
verlaufe sind notwendig, um neue
Methoden zu erarbeiten.

- 2.250.000 DM

e 2.000.000 DM

—— 1,750.000 DM

1.500.000 DM

1.250.000 DM

1.000.000 DM

750.000 DM

—== 500.000 DM

250.000 DM

1996 1998
2.030.248 1.930.152 Dachverband
38.400 38.400 Stiftung
1995 1997 1999

1.578.064 1.356.219 609.067 Dachverband

338.400 1.170.400 Stiftung
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Leider stehen fur diese am Pa-
tienten orientierte Forschung 06f-
fentliche Mittel nicht in ausrei-
chendem MaR zur Verfugung. Der
Dachverband und die Deutsche
Kinderkrebsstiftung sehen es des-
halb als eine ihrer dringendsten
Aufgaben an, Fordermittel bereit-
zustellen, damit durch medizini-
schen Erkenntnisgewinn einmal
alle betroffenen Kinder die Chan-
ce bekommen, gesund zu werden.

Um diesem Ziel immer naher zu
kommen, werden Jahr flr Jahr
wissenschaftliche Projekte mit
finanzieller Unterstitzung des
Dachverbandes und der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung gestar-
tet und realisiert. Ein standardi-
siertes Begutachtungsverfahren
gewahrleistet, dass nur Projekte
in die Forderung aufgenommen
werden, die alle erforderlichen
Qualitatskriterien erflllen und in
das Gesamtkonzept des Forde-
rungsprogramms passen. Bedarfs-
orientiert haben sich im Lauf der
Jahre folgende Forderungsschwer-

Patientenorientierte klini-
sche Forschungsprojekte

Hierunter fallen z.B. Studien, in
denen vollig neue Behandlungs-
ansatze entwickelt werden, aber
auch Untersuchungen, die sich
mit den Nebenwirkungen und
Spatfolgen bestehender Behand-
lungskonzepte beschaftigen, so-
wie Projekte aus dem Bereich der
psychosozialen Versorgung krebs-
kranker Kinder und ihrer Familien.
Besonderes Gewicht liegt hier auf
der Erforschung von Krankheits-
bildern oder -stadien, fur die bis-
lang noch keine guten Heilungs-
aussichten bestehen.

Qualitatssicherung und
Strukturoptimierung

Die Arbeit zentraler Einrichtungen
wie z.B. der Referenzlabore oder
Tumorregister, die allen Kinder-
krebszentren in der BRD zur Ver-
flgung stehen, wird durch Mittel
der DLFH und der Kinderkrebs-
stiftung ermoglicht. Zu diesem
Bereich gehort auch die Entwik-

punkte ergeben: klung von EDV-Programmen, die
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bundesweit fur einen schnellen
und sicheren Datentransfer zwi-
schen den Behandlungszentren
sorgen, damit neue Erkenntnisse
allen Kindern zugute kommen. Die
Deutsche  Kinderkrebsstiftung
unterstitzt die Zusammenarbeit
aller deutschen Kinderkrebsarzte
in der Fachgesellschaft GPOH. Da-
durch entsteht ein Erfahrungs-
netzwerk, von dem alle betroffe-

nen Kinder profitieren.

Multizentrische
Behandlungsstudien

Fur jede Tumorart gibt es eine Stu-
dienzentrale, die beratende Funk-
tionen ausubt, Daten auswertet
und die jeweiligen Behandlungs-
plane den neuesten Erkenntnis-
sen anpasst, damit alle deut-
schen Behandlungszentren sich
danach richten kénnen und die
Kinder immer eine aktuelle Thera-
pie erhalten. Mittel flir einige die-
ser sog. Therapieoptimierungs-
Studien, an denen alle Zentren
teilnehmen kénnen, werden durch
die Kinderkrebsstiftung bereit ge-
stellt. Hierbei bilden Studien, die
sich der Behandlung von Hirntu-
moren widmen, einen neuen
Schwerpunkt, weil es unter diesen
Patienten viele Sorgenkinder gibt
und zur Verbesserung ihrer Situa-
tion noch besonders viel getan wer-
den muss.
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DM 507.667 581.032

Sozialfonds - unmittelbare Hilfe durch Spenden

Im Lauf der Jahre ist der Sozial-
fonds der DLFH zu einer festen
Uberregionalen Institution gewor-
den. Familien, die durch die
Krebserkrankung ihres Kindes in
finanzielle Not geraten sind, kon-
nen einen Antrag stellen und er-
halten nach sorgfaltiger Priufung
eine einmalige Zuwendung.

Ausgabenentwicklung des Sozialfonds

o 1.200.000 DM

e 1.000.000 DM

- 800.000 DM

600.000 DM

400.000 DM

~—— 200.000 DM

1993 1994 1995 199 1997
641.800 900.100  948.600 917.150 938.800 1.087.300 1.051.300
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Taglich geht eine Reihe von An-
tragen ein - Hilferufe von Familien
mit einem krebskranken Kind.

Nachdem die Startgelder aus der
Aktion des STERN und ZDF (siehe
Seite 15) aufgebraucht waren,
konnte der Dachverband die not-
wendigen Mittel Jahr fUr Jahr
durch Beitrage der Elternvereine
und zweckgebundene Spenden
bereitstellen. Mehr als 1 Mio DM
wird jahrlich fir den Sozialfonds
bendtigt. Im Jahr 1999 konnten
600 Antrage bewilligt werden
mit einem Gesamtvolumen von
1.051.300 DM.

Wie wichtig diese direkte Hilfe fir
die Familien ist, zeigen taglich ein-
gehende Briefe, in denen die Not
und die Belastungen, die zu der ei-
gentlichen Sorge um das schwer-
kranke Kind hinzukommen, ein-
drucksvoll geschildert werden.
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Danke!

Mit grofRer Freude haben wir lhre
Spende fur unser Kind angenom-
men. Das Geld konnten wir so gut
gebrauchen. Wir haben einen neu-
en Schreibtisch mit Stuhl gekauft,
wegen Sophies* Rucken, unddasie
schon Monate lang nicht mehr in
der Schule war, einen gebrauchten
Computer mit Schullernprogram-
men. Den kann auch ihr Bruder be-
nutzen, der das Schuljahr wieder-
holen muss, weil er bedingt durch
Sophies Krankheit stark zurlickge-
blieben ist.

Ihr Spendengeld hat uns wirklich
sehr geholfen. Im Ubrigen kann nur
der ermessen, der in der gleichen
Lage ist, was es heildt, ein schwer-
krankesKind zu haben. Die kérper-
liche, seelische und auch diefinan-
Zielle Belastung ist enorm.

Fir eine Mutter kommt es immer

von allen Seiten ...
N indert
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Das Team des DLFH-Dachverbandes

1
Gerlind Bode ﬂ
Elke Frackenpohl @ Renate Pfeifer
a Tatjana Prellwitz

Sabine Sharma

Konstantina
Loukovitou

Ursula Gerling

Monika Grote

Claudia Wiemann

Liste der Elterngruppen

Deutsche Kinderkrebsstiftung
und DLFH-Dachverband

Biiro:

Joachimstrafie 20, 53113 Bonn
Telefon (02 28) 91394-30
Telefax (02 28) 91394-33
www.kinderkrebsstiftung.de
E-mail: DLFHBonn@t-online.de

Aachen*

Hambiicker, Marlies (Vorsitz.)
Forderkreis Hilfe fiir krebskranke
Kinder e.V.

KullenhofstraBBe 32

52074 Aachen

Telefon 0241/8 61 31

Augsburg*

Berghammer, Helga (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Augsburg e.V.
Neusdsserstr. 43a

86156 Augsburg

Telefon 0821/44 06 9-0

Telefax 0821/44 06 9-99

Telefon 0821/52 54 o7 privat
Telefax 0821/52 54 08 privat
E-mail:

info@krebskranke-kinder.augsburg.net

Bayreuth

Kirchner, Elisabeth (1. Vorsitz.)
Forderkreis krebskranker Kinder -
Die Sonnenstrahlen

Am Bahndamm 26

95512 Neudrossenfeld

Telefon 09203/6 82 42

Berlin*

Schulz, Jirgen (Vorsitzender)
Kinderhilfe - Hilfe fiir leukdmie-
und tumorkr. Kinder e.V.
Berlin-Brandenburg
StromstraBe 47

10551 Berlin

Telefon 030/ 3 65 25 96 (privat)
Telefon 030/39 89 98-40 (Biiro)
Telefax 030/39 89 98-99
E-mail: home@kinderhilfe-eV.de
www.kinderhilfe-ev.de

Berlin-Buch*

Bergt, Heike

Forderverein fiir krebskranke
Kinder Berlin-Buch e.V.
Hirschallee 10 - 16556 Borgsdorf
Telefon 03303/50 10 79
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Bielefeld*

Stoffers, Ulrike (Vorsitzende)

Elterninitiative krebskranker

Kinder Bielefeld/Bethel (OWL)
Hifferweg 4

33100 Paderborn

Telefon/Fax 05251/6 64 19

Bonn*

Hennemann, Lutz (Vorsitzender)
Forderkreis fiir Tumor- und
Leukdmieerkrankte Kinder e.V.
JoachimstraBe 20

53113 Bonn

Telefon 0228/9 13 94-40
Telefax 0228/9 13 94-33

Bremen*

Miiller, Ingrid (Vorsitzende)
Elternverein Leukdamie- und
Tumorkranke Kinder Bremen e.V.
Osterholzer Méhlendamm 18
28325 Bremen

Telefon 0421/4 98 66 42

Telefax 0421/42 40 99

Chemnitz*

Spielvogel, Giinter (Vorsitzender)
Elternverein krebskranker Kinder e.V.
Chemnitz

Rudolf-Krahl-Str. 61a

09116 Chemnitz

Telefon 0371/42 08 99

Telefax 0371/41 10 00

E-mail: ekk-chemnitz@t-online.de

Coburg*

Kittel, Heike (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Coburg e.V.

Am Spitzberg 5

96271 Grub am Forst
Telefon 09560/98 09 39

Cottbus*

Thoss, Brigitte

Elterninitiative krebskranke Kinder e.V.
Forster Strafie 67a

03042 Cottbus

Telefon 0355/7 29 33 33
Telefon 0355/36 11 63 (dienstl.)

Datteln

Rabe, Hans (Vorsitzender)
Elterninitiative tumorkranker
Kinder der Vestischen Kinderkl.
Frankfurter StraBe 3

45711 Datteln

Telefon 02363/73 44 15 privat
Telefon 0208/4 58 41 79 dienstl.

Dortmund*

Welzel, Anneliese (Vorsitzende)
Elterntreff - Leukamie- und
Tumorerkrankter Kinder e.V.
Tiefe Mark 37

44287 Dortmund

Telefon 0231/48 35 17

Telefax 0231/4 96 04 00

Dresden*

Leppin, Jens (Vorsitzender)

Forderkreis fiir krebskranke Kinder e.V.
Dresden

HassestrafRe 6

01309 Dresden

Telefon 0351/4 59 61 61

Telefax 0351/4 42 54 30

Diisseldorf

Zappey, Ursula (Vorsitzende)
Elterninitiative Kinderkrebsklinik e.V.
Diisseldorf

Bunzlauer Weg 31

40627 Disseldorf

Telefon 0211/27 99 98

Ennepetal

Eckhardt, Edda (Vorsitzende)

Henri Thaler e.V. Selbsthilfe fiir Eltern
krebskranker Kinder

Kalkstrale 17

58256 Ennepetal

Telefon 02333/97 72 75

Telefax 02333/83 88 38

E-mail: info@henri-thaler.de

Erfurt*

Miiller, Peter (Vorsitzender)
Elterninitiative Leukdamie- u.
Tumorkr. Kinder Suhl/Erfurt e.V.
Silbergrund 9

98529 Suhl-Heidersbach
Telefon 03681/42 23 77

Erlangen*

Fiegl, Peter

Elterninitiative krebskranker Kinder Er-
langen e.V.

Loschgestr. 4

91054 Erlangen

Telefon 09131/2 19 30

Telefax 09131/97 69 97

Essen*

Hennig, Peter (Vorsitzender)
Elterninitiative zur Unterstiitzung
krebskranker Kinder in Essen e.V.
Kaulbachstrafe 10 (Kontaktstelle)
45147 Essen

Telefon 0201/73 40 48

Telefax 0201/70 81 09

Telefon 0208/64 40 64 (Vors. pr.)
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Frankfurt*

Haselberg, Helga von (Vorsitzende)
Hilfe fiir Krebskranke Kinder
Frankfurt e.V.

Komturstrafie 3

60528 Frankfurt

Telefon 069/96 78 07-0

Telefax 069/96 78 07-40

E-mail:
info@bhilfe-fuer-krebskranke-kinder.de

Freiburg*

Giinther, Ekkehard
Forderverein f. krebskranke
Kinder e.V. Freiburg
Mathildenstrafie 3

79106 Freiburg

Telefon 0761/27 52 42
Telefax 0761/27 54 28

Gieflen*

Miiller, Ingeborg (Vorsitzende)
Elternverein fiir leukamie-

und krebskranke Kinder GieBen e.V.
Stettiner Ring 11

61381 Friedrichsdorf

Telefon 06172/7 43 41

Telefax 06172/77 79 35

Gottingen*

Gericke, Otfried (Vorsitzender)
Elternhilfe fiir das krebskranke Kind
Gottingen e V.

Zur Scharfmiihle 68

37083 Gottingen

Telefon 0551/7 95 70 9

Telefax 0551/7 90 54 29

Greifswald

Reichenbach, Bernd (Vorsitzender)
Elternselbsthilfe fiir das krebskranke
Kind Greifswald e.V.

LessingstraBBe 10

17489 Greifswald

Telefon 03834/585 29 30

Telefax 03834/53 59 52

E-mail:
Bernd-K.Reichenbach@t-online.de

Gummersbach

Ruf, Gerlinde (Vorsitzende)

Verein zur Selbsthilfe krebskranker
Kinder und Jugendlicher

Oststrafie 5

51674 Wiehl

Telefon 02262/14 83

Telefon 02261/2 99 71

Telefax 02261/2 35 35

Hagen

Burghardt, Christa

Deutscher Kinderschutzbund
AK krebskranke Kinder
Riegestrafie 19

58091 Hagen

Telefon 02331/7 75 88/7 79 88
Telefax 02331/73 55 55

Halle/Saale*

Domke, Ingrid (Vorsitzende)
Verein zur Forderung krebskranker
Kinder Halle e.V.
Ernst-Grube-Straie 31

06120 Halle/Saale

Telefon 0345/540 05 02

Telefax 0345/540 o5 08

Hamburg

Kastenbauer, Christiane
Eltern-Selbsthilfegruppe Hamburg
Waldstr. 20

22846 Norderstedt

Telefon o040/5 22 59 61

Hamburg*

Iversen, Dr. Holger (Vorsitzender)
Fordergemeinschaft
Kinder-Krebs-Zentrum Hamburg e.V.
Wendenstra3e 195

20537 Hamburg

Telefon/Fax 040/25 60 70

E-mail:
Buero@Kinderkrebs-Hamburg.de
www.Kinderkrebs-Hamburg.de

Hannover*

Dutemeyer, Bérbel (Vorsitzende)
Verein zur Forderung der Behandlung
krebskranker Kinder e.V.
Knappenweg 4

30952 Ronnenberg

Telefon 05109/516648

Telefax 05109/516649

Heidelberg*

Geib, Gabriele (Vorsitzende)
DLFH-Aktion f. krebskr. Kinder
Ortsverband Heidelberg e.V.
Silcherstrafe 17

74937 Spechbach

Telefon 06226/97 08 0o

Telefax 06226/ 4 24 16
Dlfh.hd.home.pages.de
E-mail:DIfh.hd.g.geib@t-online.de

Heilbronn*

Matt, Peter (Vorsitzender)
Elterninitiative fiir krebskranke Kinder
Heilbronn e.V.

Austrafie 11

74831 Gundelsheim

Telefon 07136/75 27

Herdecke*

Pitter, Ingeborg

Sterntaler e.V. Forderung krebs- u.
leukamiekranker Kinder

Postfach 1504

58313 Herdecke

Telefon 02330/623809 (u.Fax)
Telefon 0209/783281

Telefon 0231/46 65 68 privat
E-mail:postmaster@sterntaler-ev.de

Hildesheim

Pliinnecke, Irma

Regenbogen - Verein zur Férderung und
Unterstiitzung krebskranker Kinder und
deren Angehdrigen

Breite Straf’e 26a

31185 Sohlde

Telefon o 5123/4118

Jena*

Schnabel, Regina (Vorsitzende)
Elterninitiative flir krebskranke Kinder
Jena e.V.

IbrahimstraBe 16

07745 Jena

Telefon 03641/2 88 03

Telefax 03641/61 66 75

Kaiserslautern

Wenz, Liesel (Vorsitzende)
Forderverein fiir krebskranke
Kinder Kaiserslautern
Postfach 1607

67605 Kaiserslautern
Telefon 06 31/27 26 25

Karlsruhe*

Hofele, Margareta (Vorsitzende)
Forderverein fiir krebskranke
Kinder Karlsruhe e.V.
Hubertusallee 21

76135 Karlsruhe

Telefon/Fax 07 21/86 10 05

Kassel*

Pferdmenges, Elke (Vorsitzende)
Verein fiir krebskranke Kinder
Kassel e.V.

Zentgrafenstrafe 146

34130 Kassel

Telefon 0561/77 81 34

Telefax 05606/26 76

Telefon 05606/51 96 96 priv.

Kempten

Hantmann, Gerda u. Franz
Forderkreis fiir krebskranke
Kinder im Allgdu e.V.
Leutkircher StraBe 24
87439 Kempten

Telefon 0831/8 57 55

Kiel*

Schubert, Karsten (Vorsitzender)
Forderkreis fiir krebskranke
Kinder u. Jugendliche Kiel e.V.
Alter Viedamm 66

24107 Kiel

Telefon 0431/31 17 34

Telefax 0431/3 19 84 0o
home.t-online.de/home/
foerderkreis.Kiel

E-mail:
Foerderkreis1.Kiel@t-Online.de

Koblenz*

Kutzner, Helma (Vorsitzende)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Koblenz e.V.
Marienstrafle 54

56341 Kamp-Bornhofen
Telefon 06773/6 67

Telefax 06773/76 11

Koln*

Ropertz, Ulrich (Vorsitzender)
Forderverein fiir krebskranke
Kinder Koln e.V.

Gleueler Strafie 48

50931 Kdln

Telefon 0221/9 42 54-0
Telefax 0221/9 42 54-79

Krefeld*

Reinartz, Hans-Werner

(Vorsitzender)

Verein zugunsten krebskranker Kinder
in Krefeld e.V.*

An der Welt 53

47807 Krefeld

Tel. 02151/30 66 44

Telefax 02151/30 66 44

E-mail: Krebskinder-Krefeld@t-online.de

Leer*

Kroon, Herbert

Elternverein fiir krebskranke
Kinder und ihre Familien
Fettpottsweg 27

26789 Leer, Ostfriesland
Telefon 0491/7 15 38

Leipzig*

Schwieger, Eike ((Vorsitzender)
Elternhilfe f. krebskranke
Kinder Leipzig e.V.

Oststraie 21-25 (Kontaktstelle)

04317 Leipzig
Telefon/Fax 0341/9 72 60 64

Ludwigsburg*

Dorges, llse-Irmgard (Vorsitzende)
Elterngruppe fiir krebskranke Kinder u.
Jugendliche Ludwigsburg e.V.
AchalmstrafBe 6

71696 Moglingen

Telefon/Fax 07141/48 22 81

Liibeck

Carstensen, Edith (Vorsitzende)
Libeck-Hilfe fiir krebskranke
Kinder e.V.

ZiegelstraBBe 187 E

23556 Liibeck

Telefon 0451/89 36 27
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Liichow/Dannenberg*

Schulz, Harald (Vorsitzender)

Krebs - Kinder in Not e.V.
Elterninitiative Liichow-Dannenberg
Salzwedeler Str. 13

29439 Liichow

Telefon 05841/70 94 0o

Telefax 05841/70 94 01

E-mail: Krebs-Kinder-in-Not@t-online.de

Magdeburg*

Dr. E. Natzke (Vorsitzender)
Magdeburger Forderkreis
krebskranker Kinder e.V.
Halberstddter Str. 13/
Kinderklinik

39112 Magdeburg

Tel. 0391/67 17-228 - 67 17-229,
Telefax 0391/67 17-204

Mainz

Nelgen, Volker (Vorsitzender)
Forderverein f. Tumor- und
Leukdmiekranke Kinder e.V.
Am Linsenberg 14

55131 Mainz

Telefon 06131/23 72 34
Telefax 06131/23 35 26

Mannheim*

Stachniss, Martin (Vorsitzender)
DLFH-Aktion fiir krebskranke Kinder
Ortsverband Mannheim e.V.

Im Wirbel 62

68219 Mannheim

Telefon 0621/87 19 68

Telefax 0621/87 47 72

E-mail:
webmaster@krebskranke-kinder.de
www.Krebskranke-Kinder.de

Marburg

Martin, Edith (Vorsitzende)
Elterninitiative fiir Leukamie-

und Tumorkr. Kinder Marburg e.V.
Am Bachrain 2a

35260 Stadtallendorf

Telefon 06428/50 90

Minden*

Volberg, Brigitte

Initiative Eltern krebskranker Kinder
Kinderklinik Minden, Stat. Il
Portastrafie 7-9

32423 Minden

Telefon 0571/8 01-46 74 (Klinik)
Telefax 0571/5 08 48 43

Telefon o571/5 08 49 96 (privat)

Ménchengladbach*

MacDonald, John (Vorsitzender)
DLFH-Aktion fiir krebskr. Kinder
Ortsverband Monchengladbach
Gotzweg 133

41238 Monchengladbach
Telefon 02166/18 53 84

Telefax 02431/98 15 14

Miinchen*

Bauer, Ernst (Vorsitzender)
Elterninitiative Intern 3 e.V.

Im Haunerschen Kinderspital
Birkenweg 7

85229 Markt Indersdorf

Telefon 08136/10 78

Telefax 08136/1078
www.eltern-intern3.de

E-mail: ernst.bauer@eltern-intern3.de

Miinchen*

Nentwich, Annegrete

(Vorsitzende)

Elterninitiative krebskranker Kinder
Miinchen e.V.

KapuzinerstraBe 31

80337 Miinchen

Telefon/Fax 089/53 40 26
www.Krebs-bei-Kindern.de

Miinchen*

Elb, Thomas (Vorsitzender)
Miinchener Elternstiftung -
Lichtblicke fiir schwer- und
krebskranke Kinder

LeopoldstraBBe 236

80807 Miinchen

(Elb) Tel./Fax 08121/97 23 14
(Mattern) Telefax 089/64 78 41
www.stiftung-lichtblicke.de

E-mail: Post@stiftung-lichtblicke.de

Miinster*

Strotmeyer, Hans-D. (Vorsitzender)
Verein z. Férderung krebskr.
Kinder Miinster e.V.
Marienfeldweg 25

48167 Minster

Telefon 02506/14 02

Nordenham

Westphal, Heiner (Vorsitzender)
Fussel - Hilfe fiir krebskranke
Kinder e.V.

Hamelstraf3e 36

26939 Ovelgdnne

Telefon 04480/6 29

Niirnberg*

Kohler, Hermann (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker
Kinder Niirnberg e.V.
Johannisstr. 40

90478 Niirnberg

Telefon 0911/39 09 46

E-mail: ekk-ngb@t-online.de
www.t-online.de/home/ekk-ngb



Pfalz (Frankenthal)*

Bohmer, Jiirgen (Vorsitzender)
DLFH-Aktion fiir krebskranke
Kinder Verband Pfalz e.V.
Albrecht-Diirer-Ring 17

67227 Frankenthal

Telefon 06233/4 37 47
Telefax 06233/4 00 33

Regensburg/Lappersdorf
VKKK, Verein zur Férderung

krebskranker und kérperbehinderter

Kinder Lappersdorf e.V. (Biiro)
WilhelmstraBe 7a

93049 Regensburg

Telefon 0941/29 90 75

Telefax 0941/29 90 76

E-mail:
VKKK-Lappersdorf-eV@t-online.de

Rostock*

Frankenstein, Dr. Dieter (Vorsitzender)

Verein zur Forderung krebs-
kranker Kinder Rostock e.V.
Hans-Sachs-Allee 32

18057 Rostock

Telefon 0381/2 01 98 50
Telefax 0381/2 01 98 51

Saarbriicken*

Treseler, Ursula (Vorsitzende)
Elterngruppe krebskranker Kinder
Saarbriicken-Winterberg e.V.

In der Pottaschdell 29

66333 Luisenthal

Telefon 06898/8 76 82

Saarland*

Schneider, Michael (Vorsitzender)
Elterninitiative krebskranker
Kinder im Saarland e.V.
Trankenweg 30

66540 Neunkirchen

Telefon 06841/16 74 78

(Kontakt)

Telefon 06821/95 22 84

Telefax 06821/95 22 85

Sankt Augustin*

Thelen-Roder, Monika (Vors.)
Elterninitiative krebskranker
Kinder St. Augustin e.V.
Kuckuckweg 7

53757 Sankt Augustin
Telefon 02241/33 77 78
Telefax 02241/33 71 60

Schwidbisch-Hall

Kappler, Margarete
Elterninitiative krebskranker
Kinder Schwabisch Hall
Heilbronner Strafle 100
74523 Schwabisch-Hall
Telefon (0791) 7 53-1
Telefax (0791) 7 53-49 14

Schwerin

Luedtke, Heinz
Elterngruppe krebskranker
Kinder Schwerin
Magdeburger Str. 7

19063 Schwerin
Telefon/Fax 0385/39 76 196

Siegen*

Oehm, Egon (Vorsitzender)
Elterninitiative fiir krebskranke
Kinder Siegen e.V.
FerndorfstraBBe 2, 57250 Netphen
Telefon 02733/23 72

Stuttgart

Dr. Baatz (Vorsitzender)
Forderkreis fiir krebskranke
Kinder e.V. Stuttgart
Biichsenstrale 22

70174 Stuttgart

Telefon 0711/29 73 56
Telefon o0711/29 26 62
Telefax 0711/29 40 91

Trier

Gorgen, Jakob (Vorsitzender)
Verein zur Betreuung krebs-
kranker Kinder e.V.

Burgstr. 6, 54293 Trier
Telefon 0651/6 79 03

Trier

Hoffler, Wolfgang (Vorsitzender)
Elterninitiative fiir krebskranke Kinder
in Trier

Ausoniusstrafie 19, 54329 Konz
Telefon 06501/63 o5

Tiibingen*

Hoffmann, Christine (Vorsitzende)
Forderverein fiir krebskranke
Kinder e.V. Tuibingen
Justinus-Kerner-Strale g

72070 Tibingen

Telefon 07071/4 42 31

Kontaktst. Fax 07071/4 48 96

Ulm

Biilles, Nikolaus (Vorsitzender)
Forderkreis fiir tumor- und
leukdmiekranke Kinder Ulm e.V.
Eythstrafle 12

89075 Ulm

Telefon 0731/96 60 90

Vechta

PreuB, Margret (Vorsitzende)

Hilfe fiir krebskranke Kinder e.V. Vechta
SchulstraBBe 6

49377 Vechta

Telefon 04447/3 67

Viersen*

Zimmermann, Ute (Vorsitzende)
Verein zur Unterstlitzung krebskranker
Kinder e.V.

BahnhofstraBe 31

41747 Viersen

Telefon/Fax 02162/1 53 20

Wilhelmshaven

Christoffers, Fam.
Elternverein fiir krebskranke
Kinder und ihre Familie
Knud-Rasmussen-Strafie 32
26389 Wilhelmshaven

Wolfsburg*

Hammermeister, Jutta (Vorsitz.)
Heidi - Forderverein fiir
krebskranke Kinder e.V.
Reichenberger Ring 32

38440 Wolfsburg

Telefon/Fax 05361/3 22 43

Wiirzburg*

Mdiller, Angelika (Vorsitzende)
Elterninitiative flir leukdamie-
und turmorkranke Kinder e.V.
Stifterstrafie 14

97209 Veitshdchheim

Telefon 0931/9 22 66

Telefon 0931/41 28 44 (Kontakt)
Telefax 0931/41 47 40

Wuppertal*

Wiebel, Udo (Vorsitzender)

Initiative f. krebskranke Kinder e.V.
Reichsstrafie 39

42275 Wuppertal

Telefon 0202/64 51 39

Telefax 0202/64 41 60

E-mail:
init.krebskr.kinder-wuppertal@t-online.de
www.initiative-fuer-krebskranke-kinder-
ev-wuppertal.de
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