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Leukimie: Die Herausforderung

Jedes Jahr erkranken in Europa 100.000 und in den USA 45.000 Patienten an Leu-
kamie. FUr die Betroffenen bedeutet die Krankheit massive Veranderungen in
ihrer Lebensweise, gleichzeitig bringt sie hohe Kosten fiur die Gesellschaft mit sich.

Wir wollen uns der Herausforderung stellen, die Leukdmietherapien so zu
verbessern, dass letztlich alle Leukdmiepatienten geheilt werden kénnen.

Die ELN Foundation (ELN Stiftung) unterstiitzt das
Europaische Leukimienetz (ELN) bei seinen Zielen,

e die Versorgung von Leukdmiepatienten in Europa und weltweit zu verbessern,

e Patienten einen rascheren Zugang zu innovativen Therapien zu sichern
und deren méglichen Nutzen sowie die Nebenwirkungen schneller und
mit gréBerer Sicherheit einschatzen zu kénnen,

e die Lebensqualitat und die Lebenserwartung von Leukamiepatienten
zu verbessern,

¢ aktuelle Behandlungsempfehlungen zu allen Leukamieformen fur
die behandelnden Arzten bereit zu stellen,

¢ die Ergebnisse landertbergreifender Spitzenwissenschaft durch schnellen
Wissenstransfer sowie durch Fortbildungsangebote auf allen Ebenen
der Patientenversorgung zu etablieren.
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Der Vorsitzende der ELN Stiftung

Liebe Freunde und Mitstreiter,

Leukamie ist nicht nur eine Herausforderung fir
Arzte und Patienten, aufgrund ihres Auftretens
in allen Altersgruppen ist sie zudem ein erheb-
licher Kostenfaktor fur die Gesellschaft.

Die Versorgung von Leukdmiepatienten inner-
halb der Europaischen Union und weltweit ist
von Unterschieden im Zugang zu Therapiean-
geboten, in der Behandlungsqualitat und daher
auch und in der Todes- und Uberlebensrate

gepragt.

Fur das Uberleben des Patienten ist es ent-
scheidend, wo er geboren ist und lebt, welcher
Gesellschaftsschicht er angehoért und an welcher
Form von Leukamie er leidet. Diese Ungerech-
tigkeit ist nicht vertretbar. Darum ist es wich-
tiger als jemals zuvor, gemeinsam im Kampf
gegen diese Krankheit vorzugehen.

Die ELN Stiftung ist eine gemeinnutzige Or-
ganisation. Sie wurde mit dem Ziel gegriindet,
das Europaische Leukamienetz (ELN) bei seiner
Arbeit fur die Optimierung der Therapiemog-
lichkeiten fur alle Leukéamiepatienten in Europa
und in der ganzen Welt zu unterstltzen.

Das ELN ist ein Verbund von Wissenschaftlern,
Industrie, Politikern, Patientenorganisationen
und Medizinern, die gemeinsam daran arbeiten,
die Ursachen der Leukdmien besser zu verste-
hen und die klinische Entwicklung von neuen
Strategien und Wirkstoffen voranzutreiben.

Die ELN Stiftung ist lhnen fir jede Art von Zu-
wendungen dankbar, denn lhre Spende und
Unterstltzung erhéhen unsere Chancen, die
Leukdmie zu besiegen.

Mit freundlichen GruBBen
lhr

(gl

Prof. R. Hehlmann
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Die ELN Stiftung

Unser Auftrag

Die ELN Stiftung wurde als gemeinnutzige
Organisation gegrindet, um das Europdische
LeukamieNetz (ELN) zu unterstUtzen. Die Stiftung
soll die Starke des ELN als gewachsenes und verant-
wortungsvolles Exzellenz-Netzwerk erhalten und
unterstitzen, um neue Partnerschaften zu bilden,
Ideen zu fordern und alle Krafte im Kampf gegen
die Leukdmie zu bindeln.

Ziel ist es, die Leukamieforschung weltweit vor-
anzubringen und somit durch Verbesserung der
medizinischen Versorgung und die Entwicklung von
neuen Wirkstoffen Leben zu retten.

I Was bieten wir?

Die ELN Stiftung bietet der Industrie hervorragende
Bedingungen fir Kooperationen, indem sie Zugang
zum ELN-Netzwerk erméglicht. Derzeit kooperie-
ren im ELN Uber 100 nationale Leukamiestudien-
gruppen und ihre interdisziplinaren Partner fur
Labor und Diagnostik. Es vereint die internationale
medizinische und interdisziplinare wissenschaft-
liche Exzellenz der Leukdamieforschung, 6ffentliche
und private Gesundheitsorganisationen, Industrie,
Politiker, Patientenorganisationen und andere
gemeinnUtzige Verbande. Dadurch sind Gber 1000
Arzte und Wissenschaftler in 169 Institutionen aus
33 Landern in einem Netzwerk organisiert,
das sich Uber die Kontinente Europa,
Nordamerika, Asien und Austra-
lien erstreckt. Diese Zusam-
menarbeit konnte bereits
das Uberleben und die

I Was tun wir?

Die Aktivitaten der ELN Stiftung

Die eingeworbenen Mittel der Stiftung sollen gezielt
zur Férderung von Forschungs- und Studienprojekten
des ELN eingesetzt werden. Dadurch wird die ELN
Stiftung dazu beitragen, die Entwicklung von neuarti-
gen Diagnostik- und Therapieformen fur Leukamiepa-
tienten voranzutreiben, europdische Patientenregister
fur Leukamien zu etablieren, und so die Behandlungs-
und Therapieergebnisse fiur alle Leukdmiepatienten
zu verbessern.

Unser libergeordnetes Ziel

Um weltweit alle Leukdmieformen heilen zu kén-
nen, massen die Entwicklungen in der Forschung
beschleunigt und die Therapiestandards umgehend
und flachendeckend etabliert werden, damit sie allen
Patienten zeitnah zur Verfigung stehen.

Was haben wir vor?

e Anleitung zu verbesserter Pravention, Untersuchung
und Behandlung der Krankheit sowie die weltweite
Verbreitung von Spitzenwissenschaft.

e Unterstitzung bei der klinischen Entwicklung von
neuen Wirkstoffen und Starkung der klinischen For-
schung.

¢ Rascher Zugang fur Patienten zu innovativen Medi-

kamenten und mehr Information Gber deren
maoglichen Nutzen und Nebenwirkun-

gen.

¢ Verbesserung der Stan-
dards von klinischen

Lebensqualitat von
Leukamiepatienten
auf der ganzen Welt
positiv beeinflussen.

Die ELN Stiftung
hat sich der Initia-
tive der Europai-
schen Kommission
im Aufruf gegen

Studien, Patientenversor-
gung und spezifischer

Weiterbildung des me-
dizinischen Personals.

e Etablierung eines
europaischen Leu-
kamieregisters.

e ,My Leukemia

Krebs ,,Action
against cancer” an-

Space”, eine interaktive
Internetplattform zur

geschlossen, um das
offentliche Bewusstsein
fur Leukamien zu scharfen
und Patienten durch bessere
Information tber lhre Krankheit
zu unterstutzen.

Leukdmie, um die Kom-
munikations- und Informa-

tionsstrukturen zu verbessern,
ist derzeit in Planung.
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Der ELN Stiftungsvorstand

Im Jahr 2008 wurde im Vorstand des ELN
ein Konzept fir die Satzung der ,,ELN
Foundation” erarbeitet, das an die Ziele
und Prinzipien des ELN anknupft.

Auf dem ELN-Breakfast-Meeting im De-
zember 2008 und beim ELN Symposium
2009 wurden weitere Schritte fur die
Grindung der ELN Foundation geplant.
Zahlreiche Vorstandsvorsitzende des ur-
springlichen Netzwerkes waren bereit,
in dem neuen Stiftungsvorstand mitzu-
arbeiten. Viele ELN-Mitglieder erklarten
sich bereit, das Netz auch kinftig, Gber
die Foérderung durch die EU hinaus, zu
unterstlitzen. Das persénliche Engage-
ment der Mitglieder demonstriert die
hohe Akzeptanz der Stiftung durch das
ELN.

Wahrend des Kongresses des Euro-
paischen Hamatologenverbandes (EHA)
im Juni 2009 unterzeichneten die

13 Grinder aus mehreren europaischen
Landern die Stiftungsurkunde und
engagierten sich damit offiziell fir den
Erhalt des ELN in seiner neuen recht-
lichen Form. Im August 2009 wurde die
ELN Stiftung als ,,ELN Foundation” durch
die deutschen Behérden anerkannt
(http://www.rp-karlsruhe.de/servlet /BP/
menu/1111579/index.html).

Die ELN Stiftung hat inzwischen seit
mehreren Monaten ihre Arbeit aufge-
nommen. Mit diesem Newsletter méch-
ten wir allen, die sich mit dem Thema
Leukamie beschaftigen, unsere Ideen
und Konzepte prasentieren.

Prof. Dr. Baccarani
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Prof. Dr. Hoelzer Prof. Dr. Niederwieser Prof. Dr. Ossenkoppele

Dr. SauBele Prof. Dr. Simonsson



Unsere Strategie

Die ELN Stiftung ermdoglicht Gber das ELN
Zugang zu einem weltweiten interdisziplindren
Leukdmie-Forschungsnetzwerk.

Das Netzwerk bietet Fachwissen und Expertise in
Pravention, Diagnose und Behandlung von Leu-
kamien, sowie in der Planung und Durchfiihrung
klinischer Studien.

Durch die weltweite Vernetzung kann die Infra-
struktur flr groBe multizentrische klinische
Studien zur Verfligung gestellt und die Ergeb-
nisse von Spitzenforschung im Bereich Leuka-
mien verbreitet werden.

Globale Zukunft

Die ELN Stiftung kooperiert in einem weltweiten interdisziplinaren Leukamienetzwerk. Unsere Allianz setzt sich
zusammen aus Leukamieexperten, d.h. behandelnden Arzten, Wissenschaftlern, Vertretern von Gesundheits- und
Patientenorganisationen, Industrie, gewerblichen und gemeinnttzigen Organisationen und Politikern.

Wir fordern Spitzen-

forschung im Bereich

Leukamie durch die

Unterstitzung von

jungen Wissenschaft- = TN . s

lern und innovativen s } R, In lntt::-rdlsmplmaren
Forschungsprojekten, i — ] Gremien werden neue
sowie von Aus- und \ i N Forschungs.r.lchtur)gen
Weiterbildungsange- -':, in der Leuké@miedia-
boten, Austauschpro- | .; gnose und -therapie

, besprochen und ihr
rammen und Infor- ‘ Ao e L . . - .
9 ationsangeboten ] s Wir méchten mit Hilfe von Verof- Potential an innovativen

. . fentlichungen zu Behandlungsemp- und kreativen Ansatzen
fur Patienten. fethngengund Leitlinien eing P diskutiert. Gemeinsam
Therapieoptimierung fur jeden wird entschieden, wo
einzelnen Leukamiepatienten er- vielversprechende Pro-
maoglichen. jekte geférdert werden
sollen.
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Es gibt viele Wege, wie Einzelpersonen, Firmen und gemein-
niitzige Organisationen die Stiftung Leukdmie bei ihrem welt-
weiten Kampf gegen Leukdmie unterstiitzen kénnen:

0o * Sie wollen uns finanziell unterstitzen? Die Spendenkonten finden
Sie in diesem Newsletter oder unter www.stiftung-leukaemie.de!

e Koénnen Sie sich vorstellen, sich bei Bildungs- oder Schulungs-
angeboten zu engagieren? Stellen Sie uns lhre Zeit, Erfahrung
und Energie zur Verfligung!

e Haben Sie personliche Kontakte, die fur uns hilfreich sein konnten?
Bringen Sie uns in Verbindung!

o e |st lhre Organisation an der Zusammenarbeit mit Gruppen aus
Schwellenlandern interessiert? Sprechen Sie uns an, wir informieren
Sie gerne Uber mogliche Projekte!
®e
ee : e Haben Sie Ideen fur Konzepte zur Mitteleinwerbung oder kénnen
° Sie uns weitere Mitarbeiter oder Fachleute fur Verwaltung und
°e®e Marketing empfehlen? Nehmen Sie Kontakt zu uns auf, wir freuen

uns auf die Zusammenarbeit!

00 Die Stiftung dankt Ihnen fur jede Art der Zuwendung! lhr Einsatz und lhre
UnterstUtzung erhéhen die Chance, die Leukdamie zu besiegen.
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Unsere Grundsiatze

e Zielorientiertes Engagement im Kampf

gegen Leukamie

¢ Ethisch verantwortungsbewusste, effektive und
unabhangige Arbeitsweise

e Grenzen Uberwinden, um mithilfe von inter-
disziplindren Teams innovative Forschungsziele
und neue Therapien fur Leukdmien und verwandte
Krankheiten zu férdern

¢ Nutzung all unserer Ressourcen zur Verbesserung
der Therapieergebnisse bei Leukdmien weltweit

¢ Zeitnahe Verbreitung von Spitzenforschung in
den Bereichen Diagnostik, Prognose und Therapie
sowie Verbesserung von Infrastrukturen

¢ Weltweite Zusammenarbeit mit Patienten-

organisationen

¢ Respektvoller, partnerschaftlicher Umgang
mit Geldgebern und Empfangern

Unser Spendenkonto

Name der Bank:
Addresse der Bank:
Kontoinhaber:
Kontonummer:
BLZ:

IBAN:

BIC/Swift:

Sparkasse Rhein Neckar Nord
D1, 1-3, 68159 Mannheim, Deutschland
ELN Foundation

389098 43
670 505 05

DE 68 6705 0505 0038 9098 43
MANSDE 66XXX

Spenden sind steuerlich absetzbar

Die ELN Stiftung ist in Deutschland als gemeinnUtzige
Einrichtung anerkannt. Obwohl in Deutschland regi-
striert, kann die Stiftung weltweit steuerbefreite Spen-
den ermdglichen. Innerhalb Europas sind aufgrund einer
Entscheidung des Europdischen Gerichtshofs (C-318/07)
seit Anfang 2009 grenzibergreifende Spenden steuerlich

absetzbar.

Fur Lander auBerhalb Europas kann dies normalerweise
durch bestimmte Férderorganisation erreicht werden, die
sogenannten ,Freunde von....."-Organisationen. Diese
sind in den Landern des Spenders angesiedelt. Von dort
wird die Spende unter Berlcksichtigung der nationalen
Steuerbestimmungen weitergeleitet.

Bei Fragen stehen wir hnen gerne mit detaillierten Infor-
mationen zur steuerlichen Abzugsfahigkeit in hrem Land

zur Verflgung.

Die Struktur und Organisation
der ELN Stiftung

Der Vorstand

Prof. Hehlmann, Deutschland (Vorstandsvorsitzender)
Prof. Baccarani, Italien

Prof. Barbui, Italien

Prof. Buchner, Deutschland

Prof. De Witte, Niederlande
Prof. Grimwade, GroBbritannien
Prof. Guilhot, Frankreich

Prof. Hochhaus, Deutschland
Prof. Hoelzer, Deutschland

Prof. Niederwieser, Deutschland
Prof. Ossenkoppele, Niederlande
Dr. SauBele, Deutschland

Prof. Simonsson, Schweden

Wissenschaftliche Berater
Alle Arbeitsgruppenleiter und internationalen
Partner des ELN

ELN Mitglieder
Alle bei der EU registrierten Mitglieder

Kuratorium
Dr. N. Huber,
Universitat Heidelberg

Fundraising
Dr. C. Bradley

Management
Dr. P. Schrotz-King

Alle, die sich durch ihr Interesse an Leukamien mit uns
verbunden fuhlen, sind aufgefordert, sich der ELN Stiftung
anzuschlieBen und mit uns Kontakt aufzunehmen:

KONTAKT

ELN Stiftung Buro

Dr. Petra Schrotz-King
PettenkoferstraBe 22

68169 Mannheim
Deutschland

Fon +49-621-383-6966

Email: nmc@leukemia-net.org

ELN Foundation Fundraising Biiro
Dr. Colm Bradley

Lochside Cottage, West Glen Road
Houston,Renfrewshire, PA6 7GU
United Kingdom

Tel: +44-777-150-8405

E-mail: cbradley@leukemia-net.org

- Design and Realization: www.schaefer-werbeagentur.com

- Publisher: www.leukemia-net.org
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