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~Krebs bei Kindern heilbar machen
das ist das oberste Ziel unseres
Vereins. Dafiir engagiert sich un-
ser Vorstand, dafiir engagieren sich
unsere Mitglieder und dafiir enga-
gieren sich viele groBe und kleine
Spender.

Es bedarf immernoch groBer An-
strengungen um die Forschung im
Bereich der Krebserkrankungen bei
Kindern voranzutreiben, sodass fiir
die kleinen Patienten neue Therapi-
en entwickelt werden konnen und
die Uberlebenschancen erhéht wer-
den.

Dafiir reicht die staatliche Finanzie-
rung von Forschungsprojekten nicht
aus und deshalb sind wir froh und
dankbar, dass wir mithilfe von vie-
len Spendern und Ehrenamtlichen
einen Beitrag leisten kénnen und
wichtige Forschungsprojekte finan-
zieren.

Allen Aktiven ein herzliches Danke-
schon!
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Vorstand & wissenschaftlich

Der Vorstand wird alle vier Jahre durch
die Mitgliederversammlung gewahlt. Er
entscheidet Uber alle Grundsatzfragen
sowie Finanzangelegenheiten.

Bei der Vergabe von Férdermitteln flr
neue Forschungsprojekte entscheidet
der Vorstand aufgrund der Beurteilun-
gen, die der wissenschaftlichen Beirat
des Vereins zu den beantragten Projek-
ten erstellt.

Dem wissenschaftlichen Beirat gehdren
seit der Grindung des Vereins im Jahr
2009 folgende renomierten Wissen-
schaftler an:

Prof. Dr. Karl Welte,
Hannover (Dt. Krebshilfepreis 2004),

Prof. Dr. Arndt Borkhardt,
Universitatsklinik Disseldorf
Prof. Dr. Franz Briimmer,
Univeritat Stuttgart

Prof. Dr. Irene Schmid,

Dr. von Haunersches Kinderspital
Minchen

Bei der Mitgliederversammlung am 13.
April 2013 wurden einige der Vorstande,
die den Posten bisher kommissarisch
Ubernommen hatten, nun offiziell in den
Vorstand gewahlt.

Seither setzt sich der Vorstand der
Gesellschaft flr KinderKrebsForschung
folgendermaBen zusammen:

Julia Andres
1. Vorsitzende

Jorg Kaufmann
2. Vorsitzender

Prof. Dr. med. Rupert Handgretinger
3. Vorsitzender

Britta Engelhorn
Kassenwart

Annette Graf
Schriftfihrerin

Dr. med. Kerstin Bartelheim
Forschung

) Yvonne Schnur
Presse & Offentlichkeitsarbeit

Andrea Bachle
Internet & Netzwerke
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Forschungsprojekte

Planung & Vorbereitung eier ,Phase I/II-Studie zur Therapie von
rhabdoiden Tumoren in einer Kombination von konventioneller

Chemotherapie mit neuen Substanzen®

Projektleiter: Prof. Dr. Dr. M. Friih-
wald, Kinderklinik Augsburg. Die
Gesellschaft fiir KinderKrebsFor-
schung fordert dieses Projekt iiber
zwei Jahre isgesamt in H6ohe von
45.000 Euro.

An der Kinderklinik in Ausgburg wird im
Jahr 2013 ein Projekt zur Planung und
Initiierung einer ersten deutschen Phase
I/1I Studie bei Kindern mit rhabdoiden
Tumoren starten. Die Projektdauer ist
zunachst auf zwei Jahre (2013/2014)
angelegt.

Unter Leitung von Herrn Prof. Dr. Dr. M.
Frihwald ist in Augsburg der Sitz der
Studiengruppe des europaischen Rhab-
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doid Registers. Die Seltenheit der rhab-
doiden Tumoren fUhrte bislang weltweit
Zzu nur wenigen spezifischen Studien.
AuBerdem ist das Interesse einer Me-
dikamentenentwicklung von Seiten der
pharmazeutischen Industrie wegen der
nur kleinen Zielgruppe sehr gering. Da
es sich bei den derzeitigen Therapie-
empfehlungen flir rhabdoide Tumoren
bereits um sehr intensive, multimodale
Behandlungsschemata handelt, die nur
unter zusatzlichen Nebenwirkungen und
Langzeitschaden weiter zu intensivie-
ren waren, sind neue und schonendere
Therapieverfahren dringend notwendig.
Deshalb hat es sich die Studiengruppe
in Augsburg zum Ziel gesetzt, im Rah-

men einer ersten deutschlandweiten
(mit moglicherweise Hinzunahme ein-
zelner europaischer Lander) Phase I/II
Studie neue Konzepte zur Verbesserung
bisheriger Behandlungsprotokolle zu
initileren. Zuklnftige Mdglichkeiten, die
Wirksamkeit einer Therapie bei rhabdo-
iden Tumoren zu verbessern, umfassen
verschiedene kleinmolekulare Subs-

tanzen, die aufgrund ihrer spezifischen
Wirkweise einen besonderen Effekt bei
rhabdoiden Tumoren erwarten lassen.

Die aufwendige Planungs- und Geneh-
migungsphase zur Initiierung der Phase
I/II Studie wird von der Gesellschaft fur
KinderKrebsForschung zu 100% gefor-
dert.

- Folgefinanzierung -

lieB sich bereits 2012 folgende Zwi-
schenergebnisse zusammenfassen:
Bisher wurden 17 Patienten im An-
schluss an eine haploidentischer
Stammzell-Transplantation mit dem
Neuroblastom-Antikdrper ch 14.18 be-
ahndelt.

Vor der Antikdrpergabe lies sich folgen-
der Status festhalten: Bei einem Pati-
enten konnte nach der haploidentischen
Transplantation eine komplette Remis-
sion (kein Tumornachweis) festgestellt
werden; bei weiteren 13 Patienten zu-
mindest eine partielle Remission (noch
Tumornachweis, aber deutliche Verbes-

Nach dem bisherigen Verlauf der Studie,

~Phase II feasability study using ch14.18/CHO antibody and subcutaneous interleukin 2
after haploidentical stem cell transplantation in children with relapsed neuroblastoma,,

serung zum Status vor der Transplan-
tation); Eine stabile Erkrankung ohne
Veranderung durch Therapie war bei
drei Patienten erkennbar.

Als Nebenwirkungen wurden wahrend
der Anitkérpergabe Fieber, Schmerzen,
Stoérung der Pupillomotorik, Krampfan-
falle (selten) und Gewichtsverlust beob-
achtet.

Erzielte Hauptwirkungen: Es konnte
eine deutliche Stimulation der natirli-
chen Killerzellen (Nk-Zellen) nachgewie-
sen werden. In Laboruntersuchungen
war daruberhinaus auch ein Nachweis
der Anti-Tumoraktivitat dieser Nk-Zellen
gegen Neuroblastomzellen mdglich.

Laurenz ist eines
der Kinder, die an
einem Rhabsoiden
Tumor leiden.

Um ihre Uber-
lebenschancen
kinftig zu verbes-
sern ist das For-
schungsteam der
Rund um Professor
Frihwald von der-
Kinderklinik Augs-
burg an der Vorbe-
reitung einer Studie
zur Erforschung
neuer Substanzen
gegen rhabdoide
Tumoren.



Von den 9 Patienten, die bisher das
Protokoll komplett beendet haben, war
bei 6 Patinenten ein Ansprechen nach-
weisbar. Hiervon handelte es sich in 3
Fallen um eine komplette Remission, in
weiteren 3 Fallen, konnte eine Verbes-
serung der partiellen Remission erreicht
werden.

Somit konnte eindeutig der Nachweis
einer (wenn auch begrenzten) Wirkung

sowohl im Labor als auch in der klini-
schen Untersuchung erbracht werden.

Die Gesellschaft fiur KinderKrebsFor-
schung bewilligte bereits im Jahr 2011
fir diese Studie eine weitere Unter-
stitzung in H6he von 40.000 € fir das
Monitoring. Dank des auBerst positiven
Verlaufs des Projektes unterstutzt die
GKKF diese Studie im Jahr 2013 erneut
mit 22.500 Euro.
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Offentlichkeitsarbeit

Neuauflage:
der GKKF-Infoflyer

Nachdem die erste Auflage des GKKF-
Infoflyers zu Beginn des Jahres 2013
bereits vergriffen war wurde unter :
Hochdruck an einer Neuauflage gearbei- :
tet. Dabei war es dem Vorstand wichtig
nicht, den Flyer zugleich auch inhaltlich
zu Uberarbeiten.

Er sollte informativer werden und den
Menschen plakativ aufzeigen, wieviel
verschiedene Méglichkeiten es gibt, die
Arbeit der Gesellschaft fur KinderKrebs-
Forschung zu unterstlitzen. Nachdem
immer mehr Menschen sich an der Ak-
tion ,Spenden statt GEschenke" beteili-
gen und an Geburtstagen und zu ande-
ren festlichen gelegenheiten Spenden
fur die GKKF zu sammeln, bietet der
neue Flyer engagierten Menschen gleich F I
Vorabinformationen, was bei einer sol- oo ' : e Forschung
chen Aktion zu beachten ist und wie so - - CCGEUNEE  rettet
etwas ablaufen kann. Mehr Leben.
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Veranstaltungen & Kooperationen

Gesundheitsmesse Landsberg

Zum ersten Mal fand 2013 in Landsberg
am Lech eine Gesundheitmesse statt. In
Kooperation mit dem Kreisboten stellte
ein professioneller Messebauer die neue
Veranstaltung im Sportzentrum der
Stadt auf die Beine.

Vom Klinikum Landsberg bis hin zum
Lechtalbad, Krankenkassen und Fitness-
anbietern war an Ausstellern bei der
Gesundheitsmesse flr die zahlreichen
Besucher ein buntes Programm gebo-
ten.

Dank der freundlichen Unterstlitzung
des Organisators Martin Hohenester und
des Kreisboten konnte die Gesellschaft
fur KinderKrebsForschung unentgeltlich
an der Messe teilnehmen und die vielen
Besucher fur das Thema Krebs bei Kin-
dern sensibilisieren.
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Ausstellung am Ignatz-Kogler-
Gymnasium

Unsere Fotoausstellung ,Ein Tag auf

der Kinderkrebssation" geht weiter auf
Reisen. Im Berichtsjahr war sie schliel3-
lich am IGK in Landsberg zusehen. Viele
Lehrer besuchten im Rahmen des Religi-
ons- oder Ethikunterrichtes die Ausstel-
lung mit ihren Klassen.

Ganz gleich ob Unter-, Mittel- oder
Oberstufe - alle Schuler, die die Aus-
stellung betrachteten, zeigten sich sehr
interessiert. Julia Andres, 1. Vorsitzende
der GKKF stellte sich den vielfaltigen
Fragen der Schiuler und war flr an-
schlieBende ausfuhrliche Gesprachsrun-
den fur die Schuler vor Ort.

Die Direktorin des Gymnasiums, Frau
Ursula Triller, zeigte sich sehr beein-
druckt von der Ausstellung und betonte,
dass sie dieses jederzeit wieder in ihrer
Schule prasentieren wirde. Auch viele

der Lehrer signalisierten, dass sie an ei-
ner Widerholung der Aktion interessiert
seien. Wir werden sehen, ob sich ein
weiterer Termin hierflr findet.

Kinderspal3tag Freising

Ein Fiillhorn an Attraktionen beim
~Kinder-SpaB-Tag" in Freising.

In einen Platz der™ Freisinger Vielfalt®
verwandelte sich die Freisinger Altstadt
anlasslich des ,Kinder-SpaB-Tag 2013"
am Samstag, 21. September von 10
Uhr-18 Uhr.

Etwa 20.000 Besucher kamen bei
schdnsten Sonnenwetter zu dieser Ver-
anstaltung, die, ausgerichtet durch die
MH Mittelstandsberatung, inzwischen
Tradition in Freising ist. Erfolgreich ver-
teilten sich die vielen Besucher auf dem
~SpaB-Gelande®, denn nicht umsonst
hat dieser Kinder-Event den Untertitel
.2 Kilometer SpaB". Den gibt es in man-
nigfaltigster Form - und zwar flr alle
Altersgruppen.

Gesellschaft fur
KinderKrebsForschung

Der Grundgedanke des ,Kinder-SpaB-
Tag" ist einfach: Vergnigungsparks sind
teuer und flr viele Familien fast uner-
schwinglich. Um ihnen dennoch einen
solchen Tag zu bieten, helfen Unter-
nehmen, Vereine und Organsiationen
zusammen, lassen sich eine Vielzahl
von Attraktionen in meist ungewohnter
Umgebung einfallen und bringen unge-
zahlte Kinderaugen zum Leuchten.
Dieses Jahr wurde die GKKF eingeladen,
sich an der Durchflihrung des Spafta-
ges zu beteiligen.

Mit Hilfe der geplanten Bastelaktion
»~Bau dir dein Wunsch-Mobile™ hatten wir
die Moglichkeit mit Kindern und voral-
lem Eltern ins Gesprach zu kommen, die
Arbeit der GKKF vorzustellen und Spen-
dengelder zu sammeln.

Eine fur alle Beteiligten erfolgreiche Ak-
tion: Gllckliche Kinder die fleiig bas-
telten und Ihre Winsche buchstablich
»in der Hand halten konnten™ und gute
erfolgsversprechende Gesprache mit
den Eltern.

Bei der Ge-
sundheits-
ESI)
Landsberg
am Lech
informier-
ten Annette
Graf und
Kim Andres
interessier-
te Besu-
cher Uber
das Thema
Krebs bei
Kindern.
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Der Verein in Zahlen

Einnahmen des Vereins

im Jahr 2013

Mitgliedsbeitrage 2.410,00 €
Spenden 148.308,38 €
Zinsen 665,71 €

151.384,09 €

Einnahmen gesamt

Ubertrag aus 2012 59.644,45 €

Finanzvolumen gesamt 211.028,54 €

Ausgaben des Vereins im Jahr 2013

1) SatzungsgemaifBe Ausgaben

Projekt Prof.Dr.Dr. Frihwald, Kinderklinik Augsburg:

~Vorbereitung einer Phase I/II-Studie zur

Therapie von rhabdoiden Tumoren des Kleinkindalters mit

konventioneller Chemotherapie in Kombination mit klein-

molekularen Substanzen", Bewilligung I, Teil 1 22.666,56 €

Folgeférderung Prof. Land, Uniklinik Tabingen: ,Phase II

feasability study using ch14.18/CHO antibody and subcu-

taneous interleukin 2 after haploidentical stem cell trans-

plantation in children with relapsed neuroblastoma, 22.500,00 €

Spende an die Tour der Hoffnung 30.000,00 €

2) Sonstige Ausgaben

Versicherungen 2013 399,00 €
Telefon/ Internet/ Software 518,18 €
Blrobedarf/ Werbemittel 155,99 €
Porto 18,00 €

Kontofiihrungsbeguthren 5,00 €

76.262,73 €

Ausgaben gesamt

Kontostande der Gesellschaft fiir KinderKrebs-
Forschung
zum 31.12.2013

Festgeldkonto 43.215,21 €
Spendenkonto 87.323,38 €
Mitgliedskonto 4.221,60 €
Barkasse/ Portokasse 5,62 €
Verfligbare Finanzmittel 134.765,81 €

Ruckstellung von Férdermitteln fur die bereits zugesagte
Finanzierung Forschungprojekte:

66.599,00 €
Projekt Dr. Kornelius Kerl, Uniklinik MUnster

Teil IT zugesagtes Projekt Augburg 22.333,44 €

Offene Finanzmittel gesamt

88.932,44 €




