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Liebe Freunde und Férderer der Stiftung Deutsche
Leukdmie- & Lymphom-Hilfe,

ich mdéchte mich von Herzen bei Ihnen fUr Ihre wertvolle Unterstitzung
im Kampf gegen Blutkrebs bedanken. Hinter uns liegt ein weiteres he-
rausforderndes Jahr: 2021 stand noch deutlich unter dem Einfluss von
Corona. Besonders spUrbar waren die Auswirkungen der Pandemie
auf unseren wirtschaftlichen Geschdftsbetrieb — die Tagungsschmiede.
GlUcklicherweise konnten wir die wichtigen Patientenveranstaltungen —
wie die DLH Patiententage und den DLH-Patfientenkongress — digital an-
bieten.

Ich bin sehr froh, dass wir trotz aller Herausforderungen zahlreiche Interes-
sierte Uber Leuk&mien, Lymphome, das Mulfiple Myelom und einige wei-
tere wichtige Themen informieren konnten — zumindest in virtueller Form.

Leider kommt bei virtfuellen Veranstaltungen eines oft zu kurz: das per-
sdnliche Miteinander. Dabei ist gerade der Austausch der Betroffenen
untereinander besonders wertvolll Das werden Sie mir sicher best&tigen.

Umso mehr berUhrt es mich, dass Sie uns im Jahr 2021 treu unterstUtzt ha-
ben. Dank unserer Spender, Férderer und UnterstUtzer konnten wir auch
in diesem Jahr wichtige Projekte wie die Patientenveranstaltungen und

zahlreiche Foérderprojekte realisieren.

Bleiben Sie auch in Zukunft an unserer Seite und unterstUtzen Sie Blut-
krebspatienten und deren Angehdorige.

Herzlichst
Ihr

§

Michael Séntgen
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1 EINLEITUNG

1.1 Gegenstand des Berichts
Dieser Tatigkeitsbericht gibt Ihnen einen umfassen-
den Einblick in unsere Aktivitdten im Jahr 2021.

Zundchst stellen wir Ihnen die Stiftung samt inrer
Entwicklung sowie die umgesetzten Projekte in den
Bereichen Informationsbroschiren, Einzelfallhilfe,
Forschung und Selbsthilfe vor. AnschlieBend berich-
ten wir Uber das Stiftungsteam und die Finanzierung
der Stiftungsarbeit. Abgerundet wird dieser Bericht
mit einem Ausblick auf unsere weiteren Akfivitéten.

Ihre Meinung ist uns wichtig: Wenn Sie Anregungen,
Lob oder Kritik zu unserer Arbeit duBern méchten,
nehmen Sie bitte Kontakt zu uns auf!

Telefon +49 (0)228 24 98 28 0
info@stiftung-dih.de

Foto: Adobe Stock, fotomowo



1.2 Geschichte der Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

In Deutschland erkranken jahrlich fast 40.000 Men- Pharmaindustrie und von Wirtschaftsunternehmen
schen an einer boésartigen Erkrankung des Blut- oder  des Gesundheitswesen, um eine gréBtmdgliche Un-
Lymphsystems. abhdéngigkeit zu erreichen.

Erwachsene Betroffene erhalten bereits seit 1995 Der Verein besteht aus 85 Selbsthilfegruppen, 173
UnterstUtzung durch die Deutsche Leukdmie- & natUrlichen und 13 juristischen Férdermitgliedern.
Lymphom-Hilfe e.V. (DLH e.V.). Diese legt ihr be- (Stand: 31.12.2021)

sonderes Augenmerk dabei auf die UnterstUtzung

entsprechender Selbsthilfegruppen. Zudem erstellt Im Jahr 2010 beschloss die Mitgliederversammlung
der Verein allgemein verstandliches Informations- des Vereins die Grindung der Stiftung Deutsche
material rund um das Thema Blutkrebs und unterhalt Leuk&mie- & Lymphom-Hilfe.

eine kostenlose Patientenhotline. DarUber hinaus Die Stiffung soll eine nachhaltige Finanzierung des
vertritt er Patienteninteressen in lokalen, regionalen Vereins gewdhrleisten und ihn als Hauptférderer von

und bundesweiten Gremien des Gesundheitswesens  anderen Zuwendungen unabhdngiger machen.
und der Gesundheitspolitik. Bei der Finanzierung inrer  Gemd&B der Satzung kann die Stiftung aber auch
Arbeit verzichtet die DLH e.V. bewusst auf Gelder der  andere Férdermdglichkeiten anbieten.

UnterstUtzung der DLH e.V. durch die Stiffung, 2010-2021

GrUndungsjahr: Weitere Investition des Stiftung forderte den Verein Der Verein wurde seit 2010 mit
* 50.000 Euro vom Verein © Vereins in Hohe von © mitinsgesamt 22.947,18 Euro. insgesamt 2.208.722,42 Euro*
: als Grundstockvermdgen * 50.000 Euro. : unterstUtzt.

. gestiftet. : :

*Die anfangs investierten 100.000 Euro sind hier bereits abgezogen.

1.3 Forderbereiche

Diese ForderaktivitGten hat die Stiftung in 2021 umgesetzt:

P ow

EINZELFALLHILFE FRUCHTBARKEIT FORSCHUNG SELBSTHILFE
Anzahl der Anzahl der Anzahl der Anzahl der
Empfdanger Empféanger Projekte Projekte
Forderndhe Foérderhdhe Hdhe der Projektférderung Héhe der Projektférderung
13.500 € 3.068,38 € 20.000 € 35.000 €
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Die Diagnose Blutkrebs ist fUr viele Betroffene und
inre Angehorigen zundchst ein Schock. Nach dem
Gesprdach mit dem behandelnden Arzt stellen sich
oft noch viele Fragen zu der Erkrankung, den Neben-
wirkungen, zu Therapiemoglichkeiten sowie Therapie-

2.1.1 InformationsbroschUren

Jeder Betroffene und Angehdrige geht unterschied-
lich mit der Diagnose und der Verarbeitung der
Erkrankung um. Viele haben das BedUrfnis, sich er-
gdnzend zu den Arztgesprdchen Uber die Krankheit
zu informieren. Sie legen dabei Wert auf unabhdngi-
ges und leicht verst@ndliches Informationsmaterial,
das Antworten auf ihre allgemeinen, aber auch auf
inre spezifischen Fragen gibt. Qualifizierte AuskUnfte
finden Interessierte in unserer breit gefdcherten Bro-
schurenreihe. Diese liegt off bei den behandelnden
Arzten oder in Zentren der Tumorbehandlung aus.
Ansonsten finden Betroffene und ihre Angehdérigen
unsere Informationsbroschiren auch im Internet,

wo sie diese herunterladen oder kostenlos bestellen
kédnnen.

In diesem Jahr haben wir 8.254,43 Euro investiert, um
die gesundheitsbezogenen Broschiren zu aktualisieren.

Zus&tzlich zu den krankheitsbezogenen Broschiren
bieten wir — ebenfalls kostenfrei — vier BroschUren zum
Thema ,Vorsorge" an:

* Meine Patientenverfiogung

¢ Meine Vorsorgevollmacht

* Meine Betreuungsverfuogung

* Mein Testament

studien. Oftmals werden die Betroffenen mit diesen
Fragen allein gelassen. DarUber hinaus sehen sich
einige Betroffene und deren Familien unmittelbar
mit finanziellen Angsten konfrontiert. Sie wissen meist
nicht, an wen sie sich damit wenden kénnen.

Im A4-Format bieten die ersten drei BroschUren
umfangreiche Informationen sowie Formulare, die
entweder als Orientierungshilfe fUr die eigene Verfu-
gung beziehungsweise Vollmacht dienen oder sogar
ausgefUllt als solche eingesetzt werden kdnnen.

FUr die Vorsorge-Reihe hatten wir Aufwendungen in
Héhe von 15.213,21 Euro.




2.1.2 Das INFONETZ KREBS hilft weiter

Seit 2014 gibt es fur alle Ratsuchenden in Sachen
Krebs eine unabhdngige und neutrale Informations-
quelle: das INFONETZ KREBS. Unter der kostenlosen
Rufnummer 0800 80 70 88 77 bieten die Deutsche
Krebshilfe, die Deutsche Krebsgesellschaft und die
Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe Infor-
mationen fUr Krebspatienten und Angehérige an.

Dabei kann es sich unter anderem um medizinische
Fragen handeln, aber auch um Aspekte der Ver-
sorgung, um komplementdre Methoden oder um
Fragen zum Umgang mit der Erkrankung, bei denen
Hilfestellungen gegeben werden. Bei Bedarf werden
Kontaktdaten von Zentren der Tumorbehandlung,
niedergelassenen Hdmatologen/Onkologen, Reha-
kliniken, Krebsberatungsstellen oder Selbsthilfegrup-
pen weitergegeben.

INFONETZ e personiiche
KREBS 0800

e aslenlial
Wissen schafft Mut

@ Deutsche Krebshilfe DEKGE

UNSER TEAM FUR SIE: Kirsten Kolling und Annette
HUnefeld helfen Ihnen gerne.

2.1.3 Einzelfallhilfe — Finanzielle UnterstUtzung von Betroffenen

Blutkrebspatienten geraten oftmals aufgrund ihrer Er-
krankung unverschuldet in finanzielle Not. Auch Lang-
zeitfolgen der lebensnotwendigen Behandlung, wie
chronische Erschépfungszustéinde (Fatigue), erschweren
die Wiedereingliederung in den Arbeitsalltag oder ma-
chen diese fUr einige Betroffene sogar unmaoglich. Viele
sind von der Zahlung des Krankengeldes abhdngig oder
werden frOhverrentet.

FUr Patienten ist die schwierige wirtschaftliche Situation
eine zusdtzliche psychische Belastung. In manchen Fal-
len geraten auch ganze Familien aufgrund der Erkran-
kung in eine finanzielle Schieflage. Dann werden selbst

2018
i

35 Betroffene

2019
i

22 Betroffene

Q Q
17.500 € 11.500 €*

einfache Anschaffungen, wie neue Sportkleidung fir
die Anschlussheilbehandlung oder der Kauf einer neuen
Brille, zur Herausforderung.

In dieser schwierigen Zeit helfen wir Blutkrebspatienten
oder ihren Angehdorigen schnell und unbuUrokratisch mit
einer finanziellen Hilfe in Héhe von jeweils bis zu 500 Euro.
Nur dank zahlreicher UnterstUtzer konnten wir wie ge-
wohnt alle Antrége bewilligen und 27 Patienten in Not
helfen. Damit knUpfen wir in diesem Bereich erfreulicher-
weise an unser Wirken vor Beginn der Pandemie im Marz
2020 an. Insgesamt haben wir fur dieses Hilfsangebot
13.500 Euro aufgewandt.

2020
ﬁ

9 Betroffene

2021
ﬁ

27 Betroffene

Q e
4.500 € 13.500 €

Im angegebenen Jahr konnte die jeweils angegebene Anzahl an Betroffenen mit der dazu genannten Summe unterstitzt werden.
* Sonderfall: 1x Einzelfallhilfe von 1.000 € ausgezahlt fUr einen betroffenen 11-j@hrigen Jungen fir die Einrichtung eines Jugendzimmers.



2.1.4 Finanzierung von fruchtbarkeitserhaltenden MaBnahmen

Junge Menschen sind im Vorfeld der Behand- in 2021 jedoch leider nicht bewilligen. Vor diesem
lung haufig einer weiteren psychischen Belastung Hintergrund konnten wir lediglich einer jungen
ausgesetzt. Sie mUssen sich meist schon kurz nach Patientin die DurchfUhrung von fruchtbarkeitser-
der Diagnose damit auseinandersetzen, dass eine  haltenden MaBnahmen in Hohe von 3.068,38 Euro

Folge der Chemotherapie der Verlust der Frucht- ermoglichen.

barkeit sein kann. Die MaBnahmen, die die jungen

Betroffenen zur ErfGllung ihres Kinderwunsches Die Gesamtaufwendungen im Zusammenhang mit
durchfGhren lassen kédnnen, sind aber nur zum Teil diesem Projekt beliefen sich auf 7.751,06 Euro.

Krankenkassenleistungen. Das bedeutet, dass die
jungen Menschen, die zu diesem Zeitpunkt vor

allem andere Sorgen haben, die Kosten selbst 2020 2021
tragen mussen. Frauen frifft das besonders, denn P P
sie mUssen oftmals bis zu 4.000 Euro fUr ihren spd-
teren Kinderwunsch aufbringen. Manner zahlen im T . T
Schnitt bis zu 1.000 Euro fUr die MaBnahmen. :

7 junge : 1 junge
Seit dem 1. Januar 2018 bieten wir an, junge Betrof- Betroffene Betroffene
fene, bei denen die Familienplanung erst zukinftig
ansteht, bei der Finanzierung der MaBnahmen zum 0o 0o
Erhalt ihrer Fruchtbarkeit zu unterstitzen. Nach- ﬁ. ﬁ.
dem wirim Jahr 2019 zahlreiche Antrége erhalten
haben, sind auch in diesem Jahr wieder etliche 2.616,81 € 3.068,38 €

junge Betroffene mit der Bitte um UnterstUtzung an

W . ..
uns h.eron.getrefen eg'en. qer ponc!_emlebedlng Die oben angegebene Anzahl der Betroffenen konnte
ten Situation konnten wir einige Antrédge zur Kosten- jeweils mit der genannten Summe unterstitzt werden.
Ubernahme fUr die DurchfUhrung der MaBnahme

A

A

Foto: istockphoto, Y chukOlena
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Aktuelle Situation:

Der Bundestag hat bereits 2019 das Recht auf Kosten-
Ubernahme fruchtbarkeitserhaltender MaBnahmen
durch Einfrieren von Keimzellen und Keimzellgewebe
beschlossen. Die Krankenkassen sollen die Kosten fUr
die sogenannte Kryokonservierung tfragen. Dieses
Recht haben krebskranke M&adchen und Frauen bis
39 Jahre und Jungen und Mdanner bis 49 Jahre. Trotz-
dem gibt es Probleme bei der Umsetzung.

Um eingefrorenes Sperma oder Eizellen nach Beendi-
gung der Krebstherapie verwenden zu kdnnen, muss
das Gewebe Uber mehrere Jahre in spezialisierten
Kryobanken lagern. Die Lagerungskosten betragen
j@hrlich mehrere hundert Euro. Die Krankenkassen
Ubernehmen die Kosten nur unter bestimmten Vo-
raussetzungen: Der Kassenarzt des Patienten muss
eine Kooperationsvereinbarung mit der Kryobank
schlieBen. Nur dann kann der Arzt mit den Kranken-
kassen abrechnen. Haufig lagern aber bereits einge-
frorene Zellen in Kryobanken, die keine Kooperations-
vertrdge geschlossen haben: die Kosten kdnnen nicht
mit den Krankenkassen abgerechnet werden.

Ab Frohjahr 2023 soll auch die Entnahme und Kryo-
konservierung von Eierstockgewebe von den gesetzli-

SRULAY Pk

iR AL
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Gecchichte einer Betroffenen

chen Krankenkassen finanziert werden. Das wurde im
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) beschlos-
sen. FUr Frauen gibt es ab der ersten Regelblutung
diese medizinische Option, die - neben der Entnah-
me von Eizellen — eine spétere Schwangerschaft
ermoglichen kann.

Der Weg bis zum rechtskraftigen Beschluss ist aller-
dings noch weit: Erst nach einer Nichtbeanstandung
des Bundesministeriums fUr Gesundheit kann dieser in
Kraft treten. AnschlieBend muss der Bewertungsaus-
schuss der Arzte und Krankenkassen Uber die Hohe
der arztlichen Vergutung entscheiden.

Betroffene haben leider weiterhin hohe Ausgaben.
Bei unter 18-Jahrigen mussen die Medikamente der
Hormonbehandlung zur Gewinnung von Eizellen
und die anschlieBende Kryokonservierung selbst
getragen werden. Volljdhrige stehen vor den zuvor
erlduterten Problemen. Auch die Medikamente zur
»Ruhigstellung" der Eierstécke und die Verlegung
der Eierstdcke in den Bauchraum muss aus eigener
Tasche finanziert werden.

Seitens der Politik besteht also auch weiterhin Hand-
lungsbedarf!

Unsere Forderung /bt Hoffrung auf Kinder trotz Krebe

Elena erkrankte mit nur 19 Jahren an einem Hodgkin (ymphom. Damit die junge Frau in Zukunft
trofzdem die Chance auf eigene Kinder hat, wurde ihr vor Beginn der Krebstherapie gesundes

Eierstockgewebe entnommen, eingefroren vnd gelagert. Dag Eierstockgewebe kann nach der

erfolgreichen Therapie - im Falle der Schidigung der Eierstocke - wieder in ihren Bauchraum

eingepflanzt werden. Elena kann dadurch auf natirlichem Weg cchwanger werden, wenn cie sich

Fiir eigene Kinder entscheidet.

Die einmaligen Kosten fir die Entnahme und Einfrieren betragen etwa 2.300 €. Dazu kommen

Jéhrliche (agerkosten von etwa 300 €.

Die Stiftung Devtsche (evkdmie- & (ymphom-Hilfe hat die (agerungckosten fir Elenas Eierctock-
gewebe fir 5 Jahre ibernommen, die sich Elena als Studentin nicht hitte leicten kénnen.

Ubernommene Kocten: 1.500 €




2.2 Férderung der Forschung

Einige gut-, aber auch bdsartige Erkrankungen des
Blutes sowie des lymphatischen Systems treten so
selten auf, dass Uber ihre Ursachen und den Verlauf
nur sehr wenig bekannt ist. Aufgrund der Seltenheit
besteht ein geringeres wirtschaftliches Interesse, auf
diesen Gebieten zu forschen. Wissenschaftler, die
Betroffenen helfen und mehr Uber den Verlauf der
Erkrankungen in Erfahrung bringen wollen, stehen
vor der Herausforderung eine langfristig gesicher-
te Finanzierung finden zu mUssen. Die Mittel, die

sie dabei von offentlichen Einrichtungen beziehen

kédnnen, sind oftmals nicht ausreichend. Aus diesem

Grund bitten Forscher hdufig noch bei gemeinnUtzi-
gen Stifftungen, wie unserer, um ZuschUsse.

Damit durch die Forschung immer wieder neue
Wege zur Verbesserung der Diagnostik, der Thera-
piemébglichkeiten sowie der Lebensbedingungen
von Blutkrebspatienten aufgezeigt werden kénnen,
stellen wir dringend bendtigte Gelder fur Forschungs-
projekte bereit. Wichtig ist uns dabei, dass diese nicht
kommerziell ausgerichtet sind und wir somit eine
unabhdngige Forschung untferstitzen.

Foto: AdobeStock, Seventyfour
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Prof. B. Greve (Leiter der Strahlenbiologie), Prof. H. Th. Eich (Direktor/Studienleiter d. Strahlentherapie), PD Dr. G. Reinartz (Oberdrztin/
Studienleiterin d. Strahlentherapie), Dr. M. Oertel (Oberarzt d. Strahlentherapie) und Dr. S. Rehn (Oberarzt d. Strahlentherapie) vom UKM,

Bild von li. nachre.

2.2.1 Studie zur optimierten Behandlung von Magen- und Darmlymphomen

Update: Diese Studie haben wir Innen bereits im
letzten Tatigkeitsbericht vorgestellt. Im Jahr 2021
forderten wir sie mit 5.000 Euro. Damit fUhren wir die
Férderung aus den Vorjahren fort: Im Herbst 2019
haben wir 6.000 Euro und zu Beginn des Jahres 2020
rund 21.000 Euro bereitgestellt.

Bereits seit Herbst 2019 gehen die Forscherin der
Strahlentherapie des Universitatsklinikums MUnster
(UKM, Klinikdirektor: Prof. Dr. H.-T. Eich) der Frage
nach, ob es mdglich ist, Patienten mit einer bdsarti-
gen Lymphomerkrankung statt einer langen Bestrah-
lungsserie eine kUrzere, und somit angenehmere
Serie zu erméglichen und frotzdem den gleichen
Effekt zu erzielen. Im Rahmen der Studie vergleichen
die Wissenschaftler die Standardbestrahlung von drei
bis dreieinhalb Wochen mit einem Kurzzeitkonzept
von nur zwei Wochen und prUfen dieses im Hinblick
auf Wirksamkeit und Nebenwirkungen.

Bisher konnten an diversen Standorten 32 Patienten
mit dem neuen Therapiekonzept behandelt werden.
Auch wenn es fUr eine abschlieBende Beurteilung
noch zu frUh ist, sind die MUnsteraner Krebsforscher
mit der neuen Behandlung zufrieden. ,,Die Lebens-
qualitat der Patienten ist sehr gut”, so Studienleiterin
und Oberdrztin am UKM PD Dr. Gabriele Reinartz.
Nachdem die Studienlaufzeit jedoch genau in die
Zeit der COVID-19 Pandemie gefallen ist, waren und

sind die Herausforderungen zur DurchfUhrung der
Studie erschwert. Aufgrund des sehr seltenen und oft-
mals spdat entdeckten Krankheitsbildes berichten die
teilnehmenden, rekrutierenden Studienzentren von
einer deutlich selteneren Vorstellung von Betroffenen.
Menschen auf der ganzen Welt haben seit Beginn
der Pandemie neue, noch nie dagewesene Sorgen
und Angste. Wie der Klinikalltag zeigt, stellen sich eini-
ge Menschen bei zundchst unwichtig erscheinenden
Symptomen erst sehr viel spater, oder in manchen
Fallen sogar gar nicht beiihrem Arzt vor. Dies fGhrte
zu einer geringeren Patientenzahl und somit weniger
Studienpatienten als urspringlich angenommen.
Daher ist laut Frau PD Dr. Gabriele Reinartz eine Ver-
I&dngerung der Studie bis Sommer 2023 (und even-
tuell darUber hinaus) bereits in Planung. Denn nur,
wenn mehr Patienten an der Kurzzeittherapie und
der damit zugehdrigen Ermittlung von Wirksamkeit,
Nebenwirkungen und Einfluss auf die Lebensqualitat
teilnehmen, l&sst sich fUr die Zukunft ein aussagekraf-
tiges Ergebnis erzielen. Genau das ist zum Wohle der
Betfroffenen das Ubergeordnete Ziel der MUnsteraner
Strahlentherapeuten.

Der, durch die Projektverldngerung entstandene
finanzielle Mehrbedarf konnte noch nicht vollstdndig
aufgebracht werden. lhre Spende zahli!



Foto:AdobeStock, gstockstudio

2.2.2 Studie ,Immunantwort auf eine COVID-19-Impfung bei hdmatoonkologischen
Patient*Innen” am Universitatsklinikum Halle (Saale)

Wie wirkt sich die COVID-19-Impfung auf den Immun-
status von hdmatoonkologischen Patientinnen und
Patienten aus?

Mit der Antwort auf diese Frage hat sich ab Marz
2021 ein Team aus Forschern rund um Frau Dr. Haifa
Kathrin Al-Ali am Krukenberg-Krebszentrum Halle
(Saale) beschéaftigt. Uber 21 Monate hinweg wurden
von da an Daten von Betroffenen gesammelt, die
sich freiwillig im heimatnahen Impfzentrum impfen
lieBen.

Im Rahmen der Studie wurden bis 21 Tage vor dem
ersten Impftermin eine Blutprobe und zwei Blutpro-
ben nach der ersten Impfung entnommen. In einem
bereitgestellten Tagebuch konnten die Studien-
teilnehmer nach der Verabreichung des Impfstoffs
maogliche Impfreaktionen und ihren Schweregrad
dokumentieren.

Auf Grundlage der Studienergebnisse sollte letztend-
lich eine Impfempfehlung fur hédmatoonkologische
Patienten abgeleitet werden.

UnterstUtzen Sie jetzt erneut unsere Forschungsprojekte und verbessern Sie die Lebensqualitét
von Blutkrebspatienten. Nutzen Sie dazu den nebenstehenden QR-Code und wdéhlen Sie unter
Projekt eine der Studien aus. Herzlichen Dank!

Durch die sehr hohe Relevanz der Studie fUr Blut-
krebsbetroffene haben wir uns dazu entschieden,
das Projekt Gber zwei Jahre hinweg zu unterstitzen.
Bereits im ersten Studienjahr haben wir dafir rund
20.000 Euro von der Gesamtférdersumme, die sich
auf 34.899,40 Euro belduft, bereitgestellt.

Die ersten Ergebnisse wurden bereits in der FrGhjahrs-
ausgabe des SPENDERMAGAZINs 1/2022 veroffent-
licht.

STIFTUNG
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2.3 Forderung der Selbsthilfe

Wer sich in der Selbsthilfe engagiert, mdchte etwas for
die eigene Gesundheit tun und den Umgang mit der
eigenen Erkrankung verbessern. Dabei geht es vor al-
lem darum, sich mit anderen Betroffenen zu Behand-
lungsmoglichkeiten oder den Umgang mit Nebenwir-
kungen auszutauschen. Ein informierter Patient kann
aktiv an der Therapie seiner Erkrankung mitwirken
und gemeinsam mit seinem Arzt die fir ihn optimale
Behandlungsform wéhlen. Selbsthilfe leistet auf diese
Weise einen eigenstdndigen Beitrag zur Krankheits-
bewdltigung. Auch Angehdrige und Freunde bringen
sich vermehrt in der Selbsthilfe ein und unterstitzen so
die Betroffenen.

Das Wirken der Selbsthilfe geht jedoch oftmals Gber

rein persdnliche Interessen hinaus:

* Viele Selbsthilfegruppen organisieren Patienten-
informationsveranstaltungen oder setzen sich aktiv
fUr die Verbesserung der Gesundheitsversorgung in
inrer Region ein.

e Durch gesundheitspolitisches Engagement wollen
viele Selbsthilfegruppen Offentlichkeit herstellen und
Strukturen verdndern. Ziel ist es lefztendlich, die Ver-
sorgungssituation fUr alle Erkrankten zu verbessern.

Die Inferessen und Meinungen von Experten, aber

auch einflussreicher Lobbyisten, finden schon seit Lan-

gem Bericksichtigung bei politischen und fachlichen
Entscheidungen (z. B. Gesetzesvorhaben, Leistungska-
talog der Krankenkassen). In diesem Zusammenhang
hat die Beteiligung von Patienten, die die eigentliche
Zielgruppe des Systems sind, an Bedeutung gewon-
nen. So werden Selbsthilfevertreter immer haufiger in
diese Entscheidungsprozesse einbezogen. Sie bringen
dabei eine unabhdngige Patientensicht ein. Es ist
daher unabdingbar, dass Selbsthilfeinitiativen frei von
wirtschaftlichen Interessen sind und maoglichst frans-
parent handeln. Viele Selbsthilfeinitiativen, die in der
Vergangenheit von Pharmaunternehmen finanziell
unterstUtzt wurden, suchen nun nach einer Mdglich-
keit der unabhé&ngigen Finanzierung.

Um eine weiterhin nachhaltige und unabhdangige
Arbeit der Selbsthilfe zu gewdhrleisten, hat es sich die
Stiftung Deutsche Leuk&mie- & Lymphom-Hilfe zur
Aufgabe gemacht, Selbsthilfeorganisationen fir Leu-
k&mie-, Lymphom- und Myelom-Patienten finanziell zu
férdern.

Insgesamt haben wir in diesem Jahr 39.613,02 Euro for
die Férderung der Selbsthilfe aufgewandt.




DLH-Patientenkongress, Copyright: Benjamin Brickner

Die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH
e.V.) ist der Bundesverband der Selbsthilfeorganisa-
tionen zur UnterstUtzung von Erwachsenen mit
Leuk&mien und Lymphomen. Sie unterstitzt inre
Mitgliedsinitiativen bei speziellen Fragen, die bei
der Betreuung von Betroffenen und Angehdrigen
aufkommen. Sie bietet Fortbildungsseminare und
kostenloses Informationsmaterial an.

Einmal im Jahr veranstaltet der Verein einen bundes-
weiten Patientenkongress. In der Geschdéftsstelle steht
auBerdem ein Patientenbeistand-Team Betroffenen
und Angehdrigen bei Fragen und Problemen zur
Seite. Auch Arzten, Journalisten und anderen Inter-
essenten steht die DLH e.V. als Ansprechpartner zur
VerfUgung. Durch die Mitarbeit in diversen Gremien,
wie u. a.im Gemeinsamen Bundesausschuss, verfritt
der Verein gebUndelt die Interessen von Leukdmie-
und Lymphom-Patienten gegenuber der Politik, den
Krankenkassen, drztlichen Organisationen und ande-
ren Institutionen.

Der Verein ist international in der ,,Lymphoma-Coali-
fion", im Netzwerk ,,MPE" (Myeloma Patients Europe),
im CML Advocates Network und in der ,,European
Cancer Patient Coalition* vertreten. Um die Unab-
hangigkeit zu bewahren hat die DLH e.V. beschlos-
sen, bereits seit dem Jahr 2012 keine Gelder mehr
von der Pharmaindustrie und Wirtschaftsunterneh-
men des Gesundheitswesen anzunehmen. Der Bun-
desverband finanziert sich ausschlieBlich aus Spen-

Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen
zur Unterstiitzung von Ervachsenen mit
Levukiimien und Lymphomen eV,

den, Forderungen der Stiftung Deutsche Krebshilfe
und der Krankenkassen, sowie aus Zuwendungen der
Stiffung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe. Ziel
der Stiffung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
ist es, die Unabhdngigkeit der wertvollen Arbeit des
Vereins zu wahren. Wir mdchten erreichen, dass sich
die Einnahmen des DLH e.V. gleichmd&Big auf meh-
rere Forderer verteilen und die Arbeit des Vereins als
Hauptférderer unterstUtzen. Auf diese Weise sollen
das Fortbestehen und der Ausbau der Vereinstatig-
keiten gesichert werden.

Nachdem wir den Bundesverband im Jahr 2020
pandemiebedingt nicht férdern konnten, war es uns
im Jahr 2021 méglich seine wertvolle Arbeit immerhin
mit rund 25.000 Euro zu férdern.

,Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA)
ist das oberste Beschlussgremium der gemein-
samen Selbstverwaltung der Arzte, Zahnérzte,
Psychotherapeuten, Krankenhduser und Kran-
kenkassen in Deutschland. Er bestimmt in Form
von Richtlinien den Leistungskatalog der ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV) fur mehr
als 70 Millionen Versicherte und legt damit fest,
welche Leistungen der medizinischen Versor-
gung von der GKV erstattet werden. DarGber
hinaus beschlieBt der G-BA MaBnahmen der
Qualitétssicherung fir den ambulanten und
stationdren Bereich des Gesundheitswesens."

(Quelle: www.g-ba.de, Stand: 02.02.2018)



2.3.2 Leukdmiehilfe Ostbayern e.V.

Seit 21 Jahren macht es sich die Leukdmiehilfe Ost-
bayern e.V. zur Aufgabe, kleinen und groBen Krebs-
patienten dort zu helfen, wo notwendige und sinnvolle
Leistungen von Kostentrdgern (noch) nicht Gbernom-
men werden. So erméglicht der gemeinnUtzige Verein
unter anderem psychoonkologische Betreuung, die
Einrichtung von Brickendiensten fUr eine frOhzeiti-

ge Enflassung von Krebspatienten nach Hause, eine
Kinder- und Familiensprechstunde (,,Schattenkinder"),
ambulante Palliativpflege und vieles mehr.

Seit IGngerem bestatigt die medizinische Wissenschaft,
dass Bewegung und Sport eine hohe Bedeutung fur
die Bewdltigung einer Krebserkrankung haben. So
reduziert kérperliche Aktivitét die Nebenwirkungen der
medikamentdsen Therapie und hat einen positiven
Effekt auf die Psyche sowie die Lebensqualitdt. Daru-
ber hinaus haben Sport und Bewegung auch Einfluss
auf die Enfstehung von Krebs und reduzieren nach
neuesten Erkenntnissen sogar das Ruckfallrisiko. Der
Leuk&miehilfe Ostbayern e.V. férdert deshalb seit 2018
das Bewegungsprogramm ,,Fit for Cure”.

Onkologische Patienten finden hier UnterstUtzung,
um ihre Kraft und Ausdauer w&hrend und nach der
Krebstherapie zu stérken. Das tritt der kdrperlichen
Schwdchung entgegen und hilft, nach Therapieen-

de schneller wieder einen selbstbestimmten Allfag zu
leben. Dabei wirkt auch die Gemeinschaftserfahrung
in Sportgruppen stabilisierend und motivierend.

Bilder: Copyright: Leuk&miehilfe Ostbayern e.V.

Der Leuk@miehilfe Ost-
bayern e.V. will dieses

Angebot deutlich aus-
weiten und noch mehr

eukamiehilfe
Ostbayern
Patienten therapie-

begleitend Zugang zu Sport und Bewegung ermdg-
lichen. Das bestehende Patientenhaus der Leukdmie-
hilfe Ostbayern am Universit&tsklinikum Regensburg soll
deshalb um ein Sport- und Bewegungszentrum ,,LEO
Sport" erweitert werden. Ausgestattet mit entspre-
chenden Ubungsfldchen und Trainingsgerdten, ent-
stehen in unmittelbarer NGhe zu den Krankenstationen
und zur onkologischen Tagesklinik beste Bedingungen,
um die medizinische Therapie mit dem Gesundheits-
werkzeug ,Sporttherapie" zu ergdnzen.

Hier sollen zukUnftig unter anderem Blutkrebspatien-
ten von Physio- und Sporttherapeuten angeleitet und
beraten werden. Die Trainingseinheiten sollen Hilfe
zur Selbsthilfe geben und Gemeinschaftserlebnisse
unter Betroffenen erméglichen. Dabei kann auch auf
Komplikationen im Therapieverlauf sowie auf selte-
ne Krebserkrankungen, wie einzelne Blutkrebsarten,
besonders eingegangen werden. DarUber hinaus wird
das Sport- und Bewegungszentrum des Leukdmiehilfe
Ostbayern e.V. auch der wissenschaftlichen Arbeit
dienen. Klinische Studien Uber die Auswirkungen
korperlicher Aktivitat sollen dabei ebenso unterstitzt
werden wie die Erprobung neuer Sportprogramme
und Hilfsmittel, zum Beispiel bei Komplikationen nach
Stammezelltransplantationen.

Damit auch Betroffene mit Blutkrebs, die im Universi-
tatsklinkium Regensburg behandelt werden, baldmdg-
lichst von diesem Angebot profitieren kénnen, haben

wir das Bauprojekt mit 10.000 Euro geférdert.




3 ORGANISATION

3.1 Organisationsstruktur

Name Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Sitz Bonn

4. Oktober 2010

Grindun
9 Stifterin: Deutsche Leuk&mie- & Lymphom-Hilfe e.V.

Rechtsform Rechtsfahige Stiffung des burgerlichen Rechts
Wirkungsbereich deutschlandweit

SiemensstraBe 4, 53121 Bonn
Kontaktdaten Tel.: 0228 - 24 98 28 0 - Fax: 0228 - 24 98 28 28
info@stiftung-dlh.de - www.stiftung-dih.de

Wir sind wegen Férderung mildtatiger Zwecke und
der Férderung des 6ffentlichen Gesundheitswesens
und der 6ffentlichen Gesundheitspflege nach

dem Freistellungsbescheid bzw. nach der Anlage
zum Koérperschaftsteuerbescheid des Finanzamtes
Bonn-Innenstadt StNr. 205/5783/2896 vom 28.12.2021
fUr den letzten Veranlagungszeitraum 2020 nach § 5
Abs. 1 Nr. 9 des Kérperschaftsteuergesetzes von der
Kérperschaftsteuer und nach § 3 Nr. 6 des Gewerbe-
stfeuergesetzes von der Gewerbesteuer befreit.

Gemeinnutzigkeit

Safzung https://stifftung-dih.de/geschichte/
Transparenz https://stiftung-dih.de/transparenz/

Initiative
transparente
Zivilgesellschaft
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Anzahl der Mitarbeiter (umgerechnet in Vollzeitstellen)

2018 2019 2020 2021
hauptamtlich 6 (4,38) 7 (5.38) 7 (5,38) 7 (5,38)

3.2 Team

Das Kuratorium setzte sich im Jahr 2021 aus fUnf beziehungsweise vier
Mitgliedern zusammen. Das Kuratorium besteht zu mindestens 60 Pro-
zent aus Personen, die vom DLH e.V.-Vorstand gewdhlt werden und
diesem angehdren. Weitere Personen des &ffentlichen Lebens kdnnen
von den Mitgliedern des Kuratoriums berufen werden. Das Kuratorium
wird alle zwei Jahre vom DLH e.V.-Vorstand gewdhilt.

Peter Gomolzig Ralf Rambach Annette HOnefeld
Vorsitzender stellv. Vorsitzender Mitglied (bis 30.09.2021)

Heinz Siemon Rainer Gébel
Mitglied Mitglied
Aufgaben:

* Berufung und Abberufung weiterer Kuratoriumsmitglieder und
nicht stimmberechtigter Gaste

* Wahl und Abberufung der Vorstandsmitglieder in Abstimmung mit
dem DLH-Vorstand

e Festlegung der Forderstrategie

* Genehmigung des jahrlichen Haushaltsplans

 Kontrolle der Haushalts- und WirtschaftsfUhrung

 Feststellung der Jahresrechnung bestehend aus Einnahmen-
Uberschussrechnung und VermdégensUbersicht

* Enflastung des Vorstandes

* Abnahme des Tatigkeitsberichts des Vorstandes




3.2.2 Der Vorstand

Der Vorstand besteht in der Regel aus drei Personen. Die ehrenamt-
lichen Vorstandsmitglieder werden alle vier Jahre durch das Kuratorium
der Stiftung berufen.

Das Kuratorium der Stiftung bestimmt in diesem Zusammenhang auch
den Vorsitzenden des Vorstandes sowie den Stellvertreter und die weite-
ren Mitglieder des Vorstandes.

Michael Séntgen Dr. Ulrike Holtkamp Jessica Stoltze

Vorsitzender stellv. Vorsitzende Mitglied
Aufgaben:

* Wahrnehmung der laufenden Geschdéfte

e Verwaltung des Stiftungsvermdgens

* Vergabe von Forschungsmitteln

* Vorbereitung und DurchfUhrung der BeschlUsse des Kuratoriums

e Berichterstattung und Rechnungslegung Uber die Tatigkeit der Stiftung
* Anstellung von Arbeitskraften

3.2.3 Die Geschdaftsfuhrung
Aufgrund der positiven Entwicklung der Stiftung hat das Kuratorium
beschlossen, ab 01.01.2021 eine GeschdaftsfUhrung einzusetzen.

So wurde Michael Séntgen, der vorher schon hauptamtlich fir die Stif-
tung tatig und fUr die Bereiche Personal und Finanzen zustandig war,
als GeschdaftsfUhrer eingesetzt. Seine Stellvertretung Ubernahm Jessica
Stoltze, die zuvor schon die Bereiche Fundraising und Offentlichkeits-
arbeit verantwortete.




3.2.4 Weitere Mitarbeiter

Um eine solide Stiftungsarbeit zu gewdahrleisten, ist es notwendig, im
Bereich des Stiftungswesens stets gut informiert zu sein. Wir haben uns
daher auch im vergangenen Jahr im Fundraising, insbesondere im Be-
reich des Erbschaftsmarketings, fortgebildet. DarUber hinaus konnten

wertvolle Kontakte geknUpft und vertieft werden.

Janina Filla Sandra Mohr Jonas Richter
Eventmanagerin Buchhaltung Auszubildender
(bis 30.09.2021) Verwaltung Veranstaltungen

Kirsten Kolling Annette HUnefeld Dennis Birger

Patientenberatung Patientenberatung Aushilfe
INFONETZ KREBS INFONETZ KREBS Broschirenversand
(ab 1.12.2021)

3.2.5 Schirmherr Hannes Hoch

Als wichtiger Multiplikator unterstUtzt der Moderator und Journalist Hannes

Hoch die Stiffung seit 2018 in der Funktion des Schirmherrn. Der charisma-

tische Bayer ist fUr TV- und Radiosender, unter anderem Antenne Bayern,
104.6 RTL Radio und viele mehr, t&tig und betreibt eine Filmproduktion.

wAuch in 2021 hat die Stifftung DLH wieder ganze Arbeit geleistet!

Die vielen umgesetzten Projekte, bei welchen den Menschen ganz

pragmatisch geholfen wurde, neue zukunftsweisende Verbindun-

gen und Netzwerke geknUpft wurden und das Beste aus der

‘aktuellen Situation' gemacht wurde, haben mich

beeindruckt*, fasst unser Schirmherr das Jahr
zusammen.

Wir freuen uns schon sehr darauf, Sie bald
wieder gemeinsam mit Hannes Hoch bei
der Abendveranstaltung des DLH-Pati-
entenkongresses begriBen und die
,verlorene Zeit" wieder aufholen zu
durfen.

Foto: Benjamin Brickner




3.3 Selbstverpflichtungen

Initiative Transparente Zivilgesellschaft

»Einheitliche Verdffentlichungspflichten fur ge-
meinnUtzige Organisationen gibt es in Deutschland
nicht. Wer fir das Gemeinwohl t&tig wird, sollte der
Gemeinschaft dennoch sagen, welche Ziele die
Organisation genau anstrebt, woher die Mittel stam-
men, wie sie verwendet werden und wer die Ent-
scheidungstréger sind.” (Transparency International
Deutschland e.V.)

Vertreter aus Politik und Wirtschaft werden schon seit
Jahren mithilfe diverser Offenlegungspflichten dazu
angehalten, Rechenschaft Gber ihr Handeln abzule-
gen. GemeinnUtzige Organisationen wie die Stif-
tung Deutsche Leuk&mie- & Lymphom-Hilfe sind zu
derartigen Offenlegungen nicht verpflichtet. Wir sind
zutiefst davon Uberzeugt, dass wir der Offentlichkeit,
insbesondere unseren Spendern und UnterstUtzern,
einen Einblick in unsere Stifftungsarbeit schuldig sind.

Aus diesem Grund beteiligen wir uns an der Aktion
Transparente Zivilgesellschaft, welche von Transpa-
rency International Deutschland e.V. initiiert wurde.
Als Unterzeichner der Initiative Transparente Zivilge-
sellschaft verpflichten wir uns, zehn prézise benann-
te, relevante Informationen Uber unsere Organisation
leicht auffindbar auf unsere Website zu stellen oder
auf Anfrage elektronisch oder per Post zu versenden.

3.4 Treuhandstiftungen

Eine Treuhandstiftung wird hdufig auch als Unterstif-
tung oder als nicht rechtsfahige oder unselbsténdige
Stiftung bezeichnet. Der Stifter Ubertragt hierbei der
Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe, der
sogenannten Treuhdnderin, das Stifftungsvermogen.
Dabei werden die Vermdgen unserer Stiffung und
der Treuhandstiftung getrennt verwaltet. Diese wird
errichtet, indem zwischen dem Stifter und der Stiftung
Deutsche Leukdmie- & Lymphome-Hilfe als Treuhdnde-
rin ein Vertrag abgeschlossen wird. AuBerdem wird

Grundsd&tze guter Stiffungspraxis

Die ,,Grundsatze Guter Stiffungs-

praxis" wurden von den Mitgliedern

des Bundesverbandes Deutscher Stiftun-

gen, dem wir angehoéren, vereinbart und bieten
einen ethischen Orientierungsrahmen fUr effektives
und uneigennutziges Stiftungshandeln. Wir haben
uns diesen Grundsé&tzen angeschlossen und richten
unser Handeln danach aus.

Die wichtigsten Aussagen lauten:

e Stifftungen erkennen Transparenz als Ausdruck ihrer
Verantwortung gegenuber der Gesellschaft an. Sie
stellen daher der Offentlichkeit die wesentlichen
inhaltlichen und wirtschaftlichen Informationen
Uber ihre Tatigkeit zur Verfigung.

* Die Stiftungsorgane und Stifftungsmitarbeiter sor-
gen als Treuhdnder des Stifterwillens dafUr, dass
dieser auf uneigennuitzige Weise erfullt wird.

Initiative
- o | Transparente
Zivilgesellschaft

eine eigene Saftzung aufgesetzt. Die Stiftung Deut-
sche Leuk&mie- & Lymphom-Hilfe verwaltet inzwi-
schen drei Treuhandstiftungen: Die Stiffung Perspek-
fiven, die Hermann-Josef Beckmann-Stiftung und die
Carpe diem Stiftung.

Mehr zum Stiften und unseren
Treuhandstiftungen:




STIFTUNG

co Deutsche Leukdmie-

& Lymphom-Hilfe

BECKMANN-

HERMANN-JOSEF Carpe diem
STIFTUNG Stiftung,

STIFTUNG
PERSPEKTIVEN

Die Stiftung Perspektiven will Menschen mit Krebs und ihre Angehdérigen auf der Suche

nach Moglichkeiten, selber aktiv zu werden, unterstitzen, indem sie

* Informationen zu sinnvollen, begleitenden Therapiemdglichkeiten (Ern&hrung, kérper-
liche Aktivitat, ergdnzende Therapieverfahren der Naturheilkunde) bietet

e Forschung zu diesen Methoden unterstitzt

* Patienten den Zugang zu Kultur in ihrer vielfaltigen Form ermdglicht

Name Stiftung Perspektiven

Sitz Bonn

Grundung 27. April 2017 - Stifterin: Prof. Dr. Jutta HUbner
Rechtsform unselbst@ndige Stiftung

Treuhdnderin Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Wirkungsbereich deutschlandweit

Stiftung Perspektiven

c/o Stiftung Deutsche Leuk@mie- & Lymphom-Hilfe
SiemensstraBe 4, 53121 Bonn

E-Mail: info@stiftung-perspektiven.de

Kontaktdaten

Die Einhaltung der satzungsmdaBigen Voraussetzungen nach den §§ 51, 59, 60 und
61 AO wurde vom Finanzamt Bonn-Innenstadt, StNr. 205/5769/3326 mit Bescheid vom
27.04.2017 nach § 60a AO gesondert festgestellt. Die Stiftung Perspektiven ist wegen
Férderung gemeinnutziger Zwecke wie der Forderung des 6ffentlichen Gesundheits-
GemeinnUtzigkeit | wesens und der Férderung von Wissenschaft und Forschung nach dem Freistellungs-
bescheid bzw. nach der Anlage zum Kérperschaftsteuerbescheid des Finanzamtes
Bonn-Innenstadt StNr. 205/5769/3326 vom 12. November 2021 fUr den letzten Veranla-
gungszeitfraum 2018 bis 2020 nach § 5 Abs. 1 Nr. ? des Kérperschaftsteuergesetzes von
der Kérperschaftsteuer befreit.



Foto: AdobeStock, fizkes

3.4.2 Hermann-Josef Beckmann-Stiftung

Im Rahmen einer testamentarischen Verfigung hat die Stiftung-DLH
die Treuhdnderschaft Uber die Hermann-Josef Beckmann- Stifftung
Ubernommen. Die am 8. Juni 2012 gegrUndete Stiftung wurde nach
dem groBzigigen Erblasser, Hermann-Josef Beckmann, benannt. Herr
Beckmann warim August 2009 im Alter von 55 Jahren an den Folgen
eines Multiplen Myeloms verstorben. Er hinterlieB der DLH e.V. einen Teil
seines Vermdgens.

Der Verein sollte damit eine Stiftung grinden, welche zwei Ziele verfolgt:
* Forderung der Erforschung des Multiplen Myeloms
* UnterstGtzung der Selbsthilfegruppen mit dem Schwerpunkt

»Multiples Myelom"

Dabei sollen die Ertradge aus dem Grundstockvermogen zu jeweils 50
Prozent fUr diese beiden Zwecke verwendet werden. Hermann-Josef
Beckmann hat fUr sich auf diesem Wege die Mdglichkeit geschaffen,
sich noch Uber seinen Tod hinaus fur Gleichbetroffene einzusetzen und
deren Versorgung zu verbessern. FUr die Stiftung Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe bedeutet dies eine deutliche Ausweitung ihrer Foérder-
moglichkeiten. Im Jahr 2021 konnten ausnahmsweise keine Fordergelder
ausgeschuttet werden.

Name Hermann-Josef Beckmann-Stiftung

Sitz Bonn

Grindung 8. Juni 2012 - Stifter: Hermann-Josef Beckmann
Rechtsform unselbst@ndige Stiftung

Treuhdnderin Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Wirkungsbereich deutschlandweit

Hermann-Josef Beckmann-Stiftung

c/o Stiftung Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe

SiemensstraBe 4, 53121 Bonn

Tel.: 0228 - 24 98 28 0 - Fax: 0228 - 24 98 28 28
E-Mail: info@stiftung-dih.de

Kontaktdaten

Die Beckmann-Stiftung ist wegen Férderung
mildtatiger Zwecke und der Férderung des
offentlichen Gesundheitswesens und der
offentlichen Gesundheitspflege nach dem
Freistellungsbescheid bzw. nach der Anlage
zum Kérperschaftsteuerbescheid des Finanz-
amtes Bonn-Innenstadt, StNr 205/5764/2438 vom
28. September 2020 fUr den letzten Veranla-
gungszeitraum 2016 - 2018 nach § 5 Abs. 1 Nr. 9
des Kérperschaftsteuergesetzes von der Kérper-
schaftsteuer und nach § 3 Nr. 6 des Gewerbe-
steuergesetzes von der Gewerbesteuer befreit.

GemeinnuUtzigkeit

Satzung https://stiffung-dih.de/stiften/




3.4.3 Carpe diem Stiftung

Aufgrund ihrer eigenen Erfahrungen mit einer Leuk&mieerkrankung ha-
ben am 14. April 2021 zwei Stifter die gemeinnUtzige und mildté&tige Car-
pe diem Stiffung gegrindet. Die rechtlich unselbst&ndige Stiftung wird
auf Wunsch der Stifter von der Stiftung-DLH freuhdnderisch verwaltet.

Die Stiffung verfolgt diese Ziele:

 die Verbesserung der Lebensqualitét von Patienten mit Leuk&mien,
Lymphomen oder anderen Blut- und Lymphsystemerkrankungen,

« die UnterstUtzung von Betroffenen sowie ihrer Angehdorigen,

* finanzielle Zuwendungen an hilfsbedurftige Personen.

Die Aktivitaten, die eine Erg&nzung zu den Angeboten der Stiftung-DLH
darstellen, sollen durch die Ertrdge aus dem Grundstockvermdgen
sowie Uber Spenden finanziert werden.

Name Carpe diem Stiffung

Sitz Bonn

Grindung 14. April 2021

Rechtsform unselbst@ndige Stiftung

Treuhdnderin Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe

Wirkungsbereich deutschlandweit

Carpe diem Stiffung

c/o Stiftung Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe

SiemensstraBe 4, 53121 Bonn

Tel.: 0228 - 24 98 28 0 - Fax: 0228 - 24 98 28 28
E-Mail: carpe-diem@stiftung-dih.de

Kontaktdaten

Die Einhaltung der satzungsmdaBigen Voraus-
setzungen nach den §§ 51, 59, 60 und 61 AO

GemeinnUtzigkeit | wurde vom Finanzamt Bonn-Innenstadt, StNr.
205/5760/1667 mit Bescheid vom 10.05.2021
nach § 60a AO gesondert festgestellt.

Satzung https://stiftung-dih.de/stiften/

Carpe diem
Stiftung,



4 FINANZEN

4.1 BuchfUhrung und Rechnungslegung

DHPG Dr. Harzem und Partner mbH, Bonn, hat fir die  Stellungnahme zur Rechnungslegung von Stiftungen

Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe die (IDW RS HFA 5) sowie zur Rechnungslegung spen-
Bilanz sowie die Gewinn- und Verlustrechnung fir densammelnder Organisationen (IDW RS HFA 21) des
2021 erstellt. Unter Beachtung der deutschen steuer- Instituts fOr Wirtschaftsprufer in Deutschland e.V. Die
rechtlichen Vorschriften zur Gewinnermittlung und Profung der BuchfUhrung erfolgt durch den Vorstand
der Vorschriften der Stiftungssatzung verfasste sie der Stiftung.

den Jahresabschluss 2021. Sie beachtete dabei die

4.2 Bilanz und GuV

Bilanz der Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (zum 31.12.2021)
AKTIVA

A. Anlagevermégen

I. Immaterielle Vermégensgegensténde
entgeltlich erworbene Konzessionen, gewerbliche Schutzrechte und &hn-
liche Rechte und Werte sowie Lizenzen an solchen Rechten und Werten 7.311,00 €

Il. Sachanlagen
andere Anlagen, Betriebs- und Geschdaftsausstattung 1.964,00 €

. Finanzanlagen
Wertpapiere des Anlagevermdgens 98.241,21 €

B. Umlaufvermoégen

|I. Forderungen und sonstige Vermégensgegenstdnde

1. Forderungen aus Lieferungen und Leistungen 3.510,00 €
2. Sonstige Vermdgensgegenstdnde 32.398,62 €
35.908,62 €
Il. Kassenbestand, Bundesbankguthaben, Guthaben
bei Kreditinstituten und Schecks 864.408,33 €
C. Rechnungsabgrenzungsposten 8.563,59 €

1.016.396,75 €

PASSIVA

A. Eigenkapital

I. Gezeichnetes Kapital
Zustiftungen

eingefordertes Kapital

Il. Kapitalricklage

. Gewinnricklagen
satzungsgemdBe RUcklagen

IV. Gewinnvortrag

V. Bilanzgewinn

50.000,00 €
55.750,00 €

105.750,00 €
450.000,00 €

179.200,00 €
157.675,56 €
63.006,77 €

B. Rickstellungen
1. Steuerrickstellungen

2. sonstige RUckstellungen

3.616,00 €
5.500,00 €
9.116,00 €

C. Verbindlichkeiten

1. Verbindlichkeiten gegenUber Kreditinstituten

2. Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen

3. Sonstige Verbindlichkeiten

10.934,16 €
15.853,66 €

24.860,60 €

51.648,42 €
1.016.396,75 €



Foto: istockphoto, wutwhanfoto

1+ Gewinn-und Verlustrechnung der Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
(01.01.-31.12.2021)

1. Umsatzerldse 805.244,61 €
2. sonstige beftriebliche Ertrége 8.847,75 €

3. Personalaufwand

a) Léhne und Gehdlter 86.800,89 €
b) soziale Abgaben und Aufwendungen
fOr Altersversorgung und fUr UnterstUtzung 84.198,18 €
170.999.07 €
4. Abschreibungen auf immaterielle Vermdgensgegenstédnde des Anlage-
vermdgens und Sachanlagen 9.856,00 €
5. Sonstige beftriebliche Aufwendungen 456.749,66 €
6. Ertrédge aus anderen Wertpapieren und Ausleihungen des Finanzanlage-
vermdgens 1.628,20 €
7. Zinsen und &hnliche Aufwendungen 0,00 €
8. Steuern vom Einkommen und vom Ertrag 6.955,00 €
9. Ergebnis nach Steuern 171.160,83 €
10. Sonstige Steuern 306,00 €
11. JahresUberschuss 170.848,06 €
12. Einstellungen Freie RUcklage in andere Gewinnricklagen 107.848,06 €

13. Bilanzgewinn 63.006,77 €




4.3 Vermdgensanlage

Das Grundstockvermdgen der Stiffung und ihre
Zustiftungen muUssen sorgfdltig angelegt werden.
Dabei muss darauf geachtet werden, dass das
Vermodgen nominal erhalten bleibt, ein Gewinn
erwirtschaftet, aber gleichzeitig kein Risiko bei der
Wahl der Anlageform eingegangen wird. Wir haben

4.4 Mittelbeschaffung

FUr die Verwirklichung unserer Stifftungsziele bendti-
gen wir neben einem hohen MaB an Engagement
auch geeignete finanzielle Mittel.

Diese setzen sich zusammen aus

* Ertrégen aus dem Grundstockvermdgen

* Spendengeldern

e Geldauflagen

* Ertrégen aus dem wirtschaftlichen Geschdafts-
betrieb, der Tagungsschmiede

Aufgrund des aktuellen Niedrigzinsumfeldes sind wir
in hohem MaBe auf Zuwendungen von dritter Seite
und die Ertrége aus der Tagungsschmiede angewie-
sen. Um unserer Stiffungsarbeit eine solide finanzielle
Grundlage zu verschaffen, haben wir daher im Jahr
2021 die auf den folgenden Seiten aufgefUhrten
MaBnahmen durchgefuhrt.

4.4.1 Spenden und unsere UnterstUtzer

die Anlage unseres Vermdgens daher in die Hadnde
der Advice & Opinion Asset Management, Krefeld,
gelegt. Diese bewirtschaftet unser Vermdgen in en-
ger Absprache mit dem Stiffungsvorstand und unter
BerUcksichtigung unserer Anlagerichtlinien.

STIFTUMG

. Gegen
Blutkrebs

Selbsthilfe
vermittell

{ Wissen.

e A e

Wir informieren unsere Spender regelmdaBig im Rahmen unserer Spendenmailings Gber ausgewdhlte Projekte
und bitten um Spenden. Der nachfolgenden Tabelle kdnnen Sie die Entwicklung der Spendeneinnahmen

entnehmen.
Spenden 2018
Einzelpersonen 80.360,34 €2
Institutionen 84.750,00 €'
Kondolenzspenden 10.853,00 €

2019 2020 2021
65.186,15 € 76.051,61 €3 62.238,75 €
110.340,00 €' 87.779.00 € 86.152,08 €'
24.638,00 € 21.058,00 € 23.638,75 €

! Seit 2017 erhalten wir von der Verbrauchsstiftung, Silberner Mondschein Stiftung, eine jahrliche Férderung. Diese Ausschittung ist jedoch

auf fOnf Jahre limitiert.
2 In 2018 haben wir ein Vermd&chtnis von Uber 20.000 Euro erhalten.

3 In 2020 haben wir ein Vermd&chtnis in Hohe von 2.000 Euro erhalten.

Letztmalig haben wirim Jahr 2021 von der luxemburgischen Verbrauchsstiftung einen Betrag in Héhe von

38.922,08 Euro erhalten.



Seit vielen Jahren unterstiUtzt uns die Rolf-Werner
Schmidt-Stiftung bei der Férderung von Forschungs-
vorhaben. Wenn maglich, soll so schwerpunktmaBig
mehr Uber das Multiple Myelom — an dem der Na-
mensgeber der Stiftung erkrankt war - in Erfahrung
gebracht werden. Mitte Juli 2020 erhielten wir daher
eine Zuwendung Uber 40.000 Euro zur UnterstUtzung
von Forschungsprojekten.

23 Mal wurde um Gedenkspenden gebeten. Das
Ergebnis: 23.638,75 Euro fUr unsere Projekte.

UnterstUtzen Sie uns doch auch mal mit einem Spen-
denaufruf: Sammeln Sie zu einem konkreten Anlass
gemeinsam mit Freunden oder Kollegen Spenden fir
eines unserer Projekte.

Anldsse gib es viele, wie zum Beispiel

* [hren Geburtstag, zu dem Sie sich Spenden statt
Geschenke winschen,

e einen Marathonlauf, aus dem Sie einen Sponsoren-
lauf machen,

* ein Benefizkonzert, fUr den guten Zweck,
oder eine andere kreative Idee.

Sprechen Sie uns gerne an.

Nachhaltig wirken:

Mit einem Testament haben Sie die Mdglichkeit,
selbst Uber Ihren Nachlass zu entscheiden. Es ist eine
sehr persdnliche Enfscheidung, zu bestimmen, wen
Sie in Inrem Testament bedenken wollen.

Drei Menschen wollten aufgrund ihrer eigenen Erfah-
rung die Lebensbedingungen von Betroffenen mit
Blutkrebs nachhaltig verbessern. Sie haben sich dazu
entschieden, neben ihren Familien, auch unsere
Stiftung in inrem Testament zu bedenken.

Damit haben sie Uber ihren Tod hinaus Spuren hinter-
lassen. Ihr Nachlass in Hohe von insgesamt 273.282
Euro sorgt dafur, dass wir Betroffenen mit Blutkrebs
langfristig und gezielt helfen kénnen.

Interessieren auch Sie sich dafir, mit lhrem Erbe Gutes
zu tun? Dann sprechen Sie uns an.

IHR ANSPRECHPARTNER:
Michael Séntgen

Telefon: 0228 - 24 98 28 11
m.soentgen@stiffung-dih.de

Mehr zum E
Thema
Vererben: E =

Sie wissen nicht, was Sie sich zum
Geburistag wiinschen? Bitten Sie doch
stattdessen einfach um Spenden firr unsere
Stifftung und tun Sie Gutes!




4.4.2 Geldauflagen

Richter und Staatsanwdlte haben haufig die Moglichkeit, ein Straf-
verfahren gegen die Zahlung einer Geldauflage durch den Beschul-
digten einzustellen. Dabei k&nnen sie die Zahlung dieser Geldstrafe
einer gemeinnUtzigen Organisation zuweisen. Diese kann mithilfe der
Geldauflage ihre Projekte vorantreiben. Im Jahr 2021 haben wir bundes-
weit Strafrichter und Staatsanwdalte mit einer Anzeige im Fachmagazin
»Geldauflagen-Jahrbuch" auf uns aufmerksam gemacht.

Zugewiesen wur-
den Geldauflo-
gen in Hohe von
insgesamt

2018

41.150,00 €'

2019

31.380,00 €2

2020

154.900,00 €3

2021

21.270,00 €

Betrdge, die im
Jahr der Zu-
weisung selbst
geflossen sind

30.270,00 €

28.970,00 €

148.000,00 €

21.070,00 €

1 Eine Geldauflage in Hohe von 500 Euro ist innerhalb von 3 Jahren zu zahlen. Zwei Geld-
auflagen wurden in Absprache mit dem Gericht nur mit je 400 Euro, anstatt mit 500 Euro,

beglichen.

2 Iwei Geldauflagen wurden vorzeitig eingestellt.
3 Wirhaben eine Geldauflage in Hohe von 25.000 Euro erhalten sowie eine Geldauflage

Uber 100.000 Euro.

Foto: Fotolia, rcfoto
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Tagungsschmiede

Wir planen Ihre Tagung

4.4.3 Die Tagungsschmiede

Damit die Verfolgung unserer Stifftungszwecke auch Wir organisieren auch Ihre Veranstaltung

weiterhin gesichert ist und wir diesen kunftig in noch Fragen Sie nach: Wir planen Ihre Kongresse, Semina-
starkerem MaBe nachgehen k&nnen, haben wir uns re, Fortbildungen, Tagungen, Geburfstage, Firmen-
im Jahr 2014 dazu entschlossen, einen wirtschaftli- feiern u.v.m.

chen Geschdaftsbetrieb, die Tagungsschmiede, ins

Leben zu rufen. Seitdem nutzen wir in diesem Rah-

men unsere vorhandene Expertise im Bereich des :

Veranstaltungsmanagements und bieten diese fir SIE ERREICHEN UNS UNTER

inferessierte Organisationen und Einzelpersonen an. Telefon: 0228 - 24 98 28 15
Alle Ertrge der Tagungsschmiede flieBen zu 100 © www.tagungsschmiede.de
Prozent an die Stiftung und kommen so Projekten for info@tagungsschmiede.de

Blutkrebspatienten zugute. T —

Unsere Veranstaltungen in 2021

Virtuell durchgefiihrt: Unterstiitzung bei der Vorbereitung von Prasenzveranstaltungen:
1 Mitgliederjahreshauptversammiung DLH e.V. inkl. 1 Infotag der Leuk&mie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V. in
Fortbildungsveranstaltungen (13.-14. Mdarz) Darmstadt (30. Oktober)

1 DLH-Patientenkongress mit Plenarvortrégen (5.-6. Juni) sowie 1 Jahrestagung des mpn-netzwerk e.V. in Kassel
krankheitsbezogenen Workshops (7. Juni-1. Juli) (27.-29. August)

1 Patientenkongress der Stiftung Deutsche Krebshilfe (4. September)

2 DLH-Patiententage (16. Oktober und 6. November)



5 AUSBLICK

Im Jahr 2021 haben wir drei besonders berGhrende Momente erlebt:
drei Menschen haben die Stiftung Deutsche Leuk&mie- & Lymphom-
Hilfe mit einer Erbschaft bedacht (S. 27). Alle drei Erblasser waren selbst
betroffen von Blutkrebs und hatten das tiefe BeduUrfnis, Gber inren Tod

hinaus wirksam zu sein.

Ilhre Entscheidung, uns in ihrem Testament zu bedenken, bedeutet fir
viele andere Betroffene Hoffnung und Hilfe. Mit diesen Erbschaften
k&dnnen wir anderen Betroffenen langfristig und gezielt helfen: Gegen
Blutkrebs — UnterstUtzung, die ankommt.

Ihr Engagement treibt uns an! Wir werden auch im neuen Jahr mit
groBer Motivation und voller Elan an den bereits laufenden Projekten
arbeiten und neue Projekte in die Wege zu leiten. Immer unser Ziel im
Blick: Hilfe fUr Blutkrebspatienten und deren Angehdorige.

Bleiben Sie weiterhin an unserer Seite — auf Ihre Hilfe kommt es an!

SPENDEN SIE JETZT!
Ihre Spende hilft im

Kampf gegen Blutkrebs. E.‘é
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STIFTUNG

Deutsche Leuk&mie-
& Lymphom-Hilfe

SiemensstraBe 4, 53121 Bonn Wir machen mit bei der
Telefon +49 (0)228 24 98 28 0
. i Initiative
Telefax +49 (0)228 24 98 28 28 : = - Transparente
info@stiftung-dih.de : v Zivilgesellschaff
www.stifftung-dih.de .
E '“LE Wir sind Mitglied im
% - [= ;
: == DER PARITATISCHE
E‘é : GESAMTVERBAMND

Foto: iStock, FatCamera

SPENDENKONTO

Bank fUr Sozialwirtschaft
IBAN DE45 3702 0500 0000 1515 15
BIC  BFSWDE33XXX

Vielen Dank for
lhre UnterstUtzung!

Besuchen Sie uns
auch auf Facebook.

@ Erzéhlen Sie Freunden
und Bekannten von uns.




