ELN FOUNDATION NEWS

Nr 1 — Nyhetsbrev fran ELN-stiftelsen - februari 2010

= L°IN Foundation
European m LeukemiaNet

»“ypp till kamp mot leukemi ...

Leukemi! En utmaning vi star infor.

Varje ar far 6éver 100 000 patienter i Europa och 45 000 i USA
diagnosen leukemi. Manga liv paverkas och kostnaderna for
samhallet ar betydande.

Utmaningen ar att forbattra patienternas 6verlevnad och att
pa sikt kunna bota leukemi.

ELN Foundation dr en internationell stiftelse, som
stodjer det europeiska leukemi-natverket European
Leukemiallet (ELN) i dess arbete for att

forbattra varden av leukemipatienter i Europa och 6vriga varlden.

se till att patienter snabbare far tillgang till nya lakemedel, som
kan anvandas med stdrre sdkerhet &n vad som nu ar méijligt.

forbattra leukemipatienters livskvalitet och férldnga deras liv.

forse lakare med aktuella behandlings-rekommendationer
for av alla former av leukemi.

e sprida expertkunskap genom snabb publicering av nya data
och genom att arrangera utbildningsaktiviteter pa alla nivaer.

hjélp oss att astadkomma en férandring’
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ELN Foundations ordforande

Kéara vanner och partner,

Leukemier utgor inte bara en utmaning for
samhallet, de medf6r ocksa avsevarda kost-
nader eftersom alla dldersgrupper drabbas.

Det foreligger stora olikheter i diagnostik, be-
handling och behandlingsresultat inom EU och
i 6vriga varlden.

Det ar darfor viktigt att vi férenar vara krafter
for att bekampa dessa sjukdomar. Méjlig-
heterna att 6verleva ar i hég grad beroende av
var patienter ar fédda och bor, vilka socioekono-
miska grupper de tillhér och vilken form av leu-
kemi de drabbats av.

ELN Foundation (ELN-stiftelsen) ar en ideell
organisation skapad for att stodja EuropeanlLeu-
kemiaNet (ELN) i dess arbete for att minska
dessa skillnader och férbattra omhéander-
tagandet av leukemipatienter.

ELN Foundation erbjuder samarbete med vara
forskare, féretag, politiker, patientgrupper och
den medicinska professionen, som arbetar for
att battre forsta orsaker till och utveckling av
leukemi och for att starka utvecklingen av nya
behandlingsstrategier.

Stiftelsen tar tacksamt emot all hjalp som kan
erbjudas, eftersom bidrag och stéd 6kar vara
mojligheter att bekdmpa leukemi.

Er tillgivne

ceecic

rof. R. Hehlmann

hjilp oss att sstadkomma en foérandring



ELN Foundation

ELN Foundation ar en ideell organisation som
skapats for att stodja ELN.

ELN har hittills fért samman 6ver 100 natio-
nella forskargrupper, som arbetar med
leukemi, och deras tvarvetenskapliga samar-
betspartner — 6ver 1 000 lakare och forskare
vid 169 institutioner fran 33 lander i fyra
varldsdelar (Europa, Nordamerika, Asien och
Australien).

Detta samarbete har i hela varlden fatt stor
betydelse for leukemipatienters éverlevnad
och livskvalitet.

Officiellt uppdrag

ELN Foundation kommer att anvanda ELNs
stallning som ett etablerat och ansvarsfullt
natverk av experter for att utveckla nya
partnerskap och idéer och férena alla goda
krafter i kampen mot leukemi.

N Vad vi erbjuder?

ELN Foundation erbjuder foretag att sam-
arbeta med vart natverk. Detta natverket
sammanfér medicinsk och tvarvetenskaplig
leukemi-expertis, offentliga och privata sjuk-
vardsinrattningar, vinstdrivande och ideella
organisationer, féretag, politiker samt pa-
tientgrupper. Syften ar att starka forskning
och framja utveckling av nya ldkeme-
del mot leukemi.

ELN Foundation har anslutit
sig till det europeiska
partnerskapet mot
cancer som EG-

N Vad vi gor?

Var verksamhet

Stiftelsen ska bygga upp en fond fér att eko-
nomiskt stédja ELNs mal att bedriva forskning
kring diagnostik och behandling samt att upp-
ratta europeiska register éver leukemipatienter,
for att forbattra behandling av leukemi.

Vart syfte

Att framja forskning och behandling samt att
over hela varlden sprida kunskap. Ytterst ar
malet att bota alla former av leukemi.

Vara mal ar att

e tillhandahalla ledarskap for battre forebyg-
gande insatser, screening och behandling av
leukemi-sjukdomen och sprida denna kunskap
over varlden.

e forstarka klinisk utveckling av nya lakemedel
mot leukemi och stimulera klinisk forskning i
Europa och bidra till att patienter snabbare far
tillgang till nya bra mediciner.

* hoja standarden pa kliniska prévningar,
patientomhandertagande och utbildning.

e skapa europeiska leukemiregister for att kli-
nikerna ska fa en tydligare bild av hur leukemi
behandlas.

e 0ka forvantad livslangd och
livskvalitet for tusentals leu-
kemipatienter éver hela
varlden.

kommissionen tagit
initiativ till, for att
o6ka kunskapen
om leukemi och
hjalpa till att
starka patien-
ters inflytande
genom utbild-
ning om deras
sjukdom.

e ta fram en unik

webb-sida kallad

"My ELN Space” for
att astadkomma
battre kommunika-
tion och informa-
tion kring leukemi
i Europa och hjalpa
till att sprida kun-

ELN Foundation
kommer att anvan-

skap om forskning
, utbildning och bra

da ELNs multinatio-

nella natverk for att
framja leukemiforsk-
ning over hela varlden
och radda liv genom battre
behandling.

behandlingsmetoder.
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ELN Foundations styrelse

Under ar 2007 stod tanken pa att bilda
en stiftelse hogt pa dagordningen for
ELNs arbetsutskott.

Tanken realiserades under ar 2008 och

en stiftelseurkund for ELN Foundation
utarbetades. Denna speglade syften, mal
och principer bakom det ursprungliga
forslaget for ELN och som darefter vida-
reutvecklats, i takt med framstegen inom
omradet.

Under American Society of Hematologys
(ASH) kongress ar 2008 och ELN-sympo-
siet ar 2009 presenterades ett hallbart
forslag till hur stiftelsen skulle fungera.
Flera av ELNs styrelsemedlemmar sam-
tyckte till att inga i den nya stiftelsens
styrelse. Andra ELN-medlemmar atog sig
att stédja ELNs mal i framtiden, efter att
finansieringen fran EU upphort.

Redan under varen 2009 naddes det
kritiska antalet 13 grundare fran hela
Europa, vilket var ett tydligt bevis pa
medlemarnas stdod och personliga enga-
gemang i ELN. | samband med European
Hematology Associations (EHA) kongress
i Berlin i juni 2009 undertecknade alla
grundarna ELN Foundations stiftelse-
urkund och férband sig officiellt att
fortsatta stodja ELN i dess nya juridiska
form. | augusti 2009 legaliserades ELN
Foundation av de tyska myndigheterna
(http://www.rp-karlsruhe.de/servlet/PB/
menu/1111579/index.html).

ELN Foundation har inlett sin verksamhet
och presenterar nu sina idéer och planer
i detta nyhetsbrev, som vander sig till
alla med intresse for leukemi.

.

Prof. Dr. Baccarani

i‘,

£ i o

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

Dr. SauBele Prof. Dr. Simonsson



Var strategi
ELN Foundation kommer att

e erbjuda tillgang till sitt varldsomfattande,
tvarvetenskapliga natverk om leukemiforskning.

e tillhandahalla information och expertkunskap
om profylax, diagnostik, behandling samt om
utveckling, placering och genomférande
av tidiga kliniska prévningar.

e tillhandahalla infrastruktur for storre kliniska
provningar som genomfoérs pa flera centra.

e bedriva utbildning for att sprida kunskap
om leukemiforskning

Den globala framtiden

ELN Foundation ar ett varldsomfattande, tvarvetenskapligt natverk om leukemi. Har ingar leukemiexperter
inkluderande lakare, forskare, halsovardsféretradare och foretag samt patientgrupper, vinstdrivande och ideella
organisationer och politiker.

Vi kommer att spri-
da expertkunskap
om leukemi med
hjalp av kurser, ut-
bytesprogram for ( ‘ I ) )
unga forskare samt —— \ y O OoOoOoOooOoOOoDQ==. Vi erbjuder gemen-
informationsmate- Nl = samma rundabords-
rial fér patienter. A T R Sa._mtal for att mojlig-
. g gora forskning med
nya inriktningar nar det
Vart mal ar att publicera rekom- géller diagnostik och
mendationer fér behandling av behandling av leukemi-
leukemi sa att varje enskild patient patienter.
ska erhalla basta méjliga omhan-
dertagande.
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)00 - Enskilda och foretag kan bidra pa manga olika satt

+ 0000 - * Ge er tid, era krafter och expertkunskaper - kan ni kanske delta i un-
LERY 3 . dervisning/utbildning eller annan verksamhet?

( X J *0 -
° e Har ni personliga kontakter som kanske kan hjdlpa oss?

e Skulle er organisation kunna lana ut personal till ELN Foundation, ex-
empelvis ekonomipersonal, administratérer, forsaljnings- och marknads-
féringsansvariga etc?

®
) e Kanske er organisation ar intresserad av att samarbeta med grupper i
: : . . utvecklingslander?
e 000 -+000 LI . . . . .
@ (X I ) . o e Kan ni ge forslag till en bra metod for att samla in medel till ELN-stif-
000 000 o- ?
00 0900 coo telsen?
°9000000 00009
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Stiftelsen tar tacksamt emot att all hjalp ni kan ge, eftersom ert bidrag och
ert stod okar vara mojligheter att bekampa denna férédande sjukdom.

hjilp oss att astadkomma en forandring
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Véagledande principer for vart arbete

Malmedvetet arbeta for att alla typer av leukemi
kan botas.

En arbetsetik praglad av 6ppenhet och oberoende.
Gransoverskridande arbete som framjar forskning mot
ny inriktning och nya behandlingsalternativ med hjalp

av tvarvetenskapliga forskarteam pa de olika enheter dar
man arbetar med leukemi och naraliggande sjukdomar.

Foérbattra behandlingen av leukemi éver hela varlden,

med hjalp av de resurser vi fatt.

¢ Spridning av kunskap nar det galler forskning om

behandling, prognos och diagnostik samt infrastruktur.

¢ Samrad och samarbete med grupper av leukemipatienter

over hela varlden.

¢ Bidragsgivare ar uppskattade partner och formanstagare

behandlas med respekt.

o Effektiva, malinriktade och kreativa verksamhetsformer.

Bankkonto

Bankens namn: Sparkasse Rhein Neckar Nord
Adress: D1, 1-3, 68159 Mannheim, Tyskland

Kontoinnehavare: ELN Foundation
Kontonummer: 38 90 98 43
BLZ: 670 505 05

IBAN nummer: DE 68 6705 0505 0038 9098 43

BIC/SWIFT nr: MANSDE 66XXX

Skattefria donationer

ELN Foundation ar registrerad som ideell organi-
sation i Tyskland.

Aven om stiftelsen &r registrerad i Tyskland &r det
mojligt att gora skattefria donationer fran alla
delar av varlden. Sedan boérjan av ar 2009 (efter
EG-domstolens beslut C-318/07) ar det mojligt att
gora skattefria donationer till andra lander inom
Europa.

Fran utomeuropeiska lander kan man i regel géra
donationer genom sa kallade “Friends of“-organi-
sationer som har huvudkontor i givarens hemland
och sedan skickar bidragen till utlandet med ved-
erborlig hansyn tagen till nationella skatteregler.
ELN Foundation star garna till tjanst med detal-
jerad information om méjligheterna till skatteav-
drag i ert land.

ELN Foundations struktur
och organisation

Styrelse

Prof. Rudiger Hehlmann, Tyskland (ordférande)
Prof. Baccarani, Italien

Prof. Barbui, Italien

Prof. Buchner, Tyskland

Prof. De Witte, Nederlanderna
Prof. Grimwade, Storbritannien
Prof. Guilhot, Frankrike

Prof. Hochhaus, Tyskland

Prof. Hoelzer, Tyskland

Prof. Niederwieser, Tyskland

Prof. Ossenkoppele, Nederlanderna
Dr. SauBele, Tyskland

Prof. Simonsson, Sverige

Vetenskapliga radgivare
Alla ELNs arbetsgruppsledare och internationella partner.

ELN-medlemmar
Alla bekraftade medlemmar som registrerats via EU.

Fortroenderad
Dr. N. Huber, Heidelbergs Universitet

Insamlingar
Dr. C. Bradley

Ledning
Dr. P. Schrotz-King

Alla intresserade over hela varlden ar valkomna att ansluta
sig och kan kontakta oss:

KONTAKT

ELN Stiftung Buro

Dr. Petra Schrotz-King
PettenkoferstraBe 22

68169 Mannheim

Tyskland

Fon +49-621-383-6966

Email: nmc@leukemia-net.org

ELN Stiftung Fundraising Buro

Dr. Colm Bradley

Lochside Cottage, West Glen Road
Houston, Renfrewshire, PA6 7GU
Storbritannien

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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