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»ich komme jetzt immer*
Jubilaumskongress zum 30. DLH-Geburtstag bewegte und inspirierte

»oeit Jahren war ich nicht mehr bei Patientenkongressen — doch heute ist
bei mir ein Knoten geplatzt®, begeisterte sich eine Gruppenleiterin beim
diesjahrigen Patientenkongress in Koln. ,Es tut so gut, hier zu sein — ich
komme jetzt immer.“ Bewegende Worte, die das ausdrlcken, was viele
Besucher des DLH-Patientenkongresses empfinden: Ein Gefuhl der
Gemeinschaft und der Zuversicht.

Informieren und persoénlich austauschen: Davon lebt der
DLH-Patientenkongress Bild: Schirin Kaiser

Vom kleinen Verein zum starken Netzwerk

In den vergangenen drei Jahrzehnten hat sich die DLH von einem
kleinen Verein zu einem bundesweit anerkannten Verband mit rund
80 Mitgliedsgruppen entwickelt. Professor Dr. Michael Hallek aus Koln
wurdigte die DLH als ,wichtigen Pfeiler fur die Versorgung von
Blutkrebspatienten in ganz Deutschland.“ Auch aus den
Mitgliedsgruppen kam grofder Dank und herzliche Anerkennung —

in Form von Bildern, Gruf3botschaften und Gedichten. Der DLH-
Vorsitzende Rainer Gobel blickte zurick und dankte vor allem den
Gruppenleitern: ,Ohne Euren unermudlichen Einsatz in den Regionen
ware unsere Arbeit nicht moglich.”
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DLH-Vorsitzender Rainer Gébel hief3 Die Wandzeitung ,,30 Jahre DLH® lud zum
das Auditorium willkommen und dankte Stoébern ein. Bild: Heike Behrbohm
den Ehrenamtlichen fir ihren unermud-

lichen Einsatz. Bild: Schirin Kaiser

Gute Nachrichten aus der Forschung

Der Fokus des DLH-Patientenkongresses lag auch im Jubildumsjahr auf
dem wissenschaftlichen Programm, das viel Ermutigendes bereithielt.
»Wir erleben eine Zeitenwende in der Hamatologie“, betonte Professor
Dr. Bernhard Woérmann aus Berlin. ,Die Fortschritte in Diagnostik und
Therapie ermdglichen es uns, Erkrankungen wie Leukamien oder
Lymphome heute individueller, wirksamer und oft auch schonender zu
behandeln.”

Professor Dr. Bernhard Wérmann hob die enormen Fortschritte in

der Diagnostik und Therapie hdmatologischer Erkrankungen hervor.
Bild: Schirin Kaiser



Das gilt zum Beispiel auch fur die Chronische Lymphatische Leukamie
(CLL), erklarte Professorin Dr. Barbara Eichhorst, KdIn: ,Die zielgerichtete
Therapie mit BCL2- und BTK-Inhibitoren hat der Behandlung der CLL
einen neuen Schub gegeben.”

Patientenvertreter kommen zu Wort

Der Patientenbeteiligung in der Krebsforschung galt in diesem Jahr
besondere Aufmerksamkeit. Zwei interaktive Sitzungen widmeten sich
diesem Thema, das immer mehr an Bedeutung gewinnt. Im Beitrag
.Patienten als Partner der Krebsforschung I: Wie wird eine Studie geplant*
teilte Johannes Férner aus Minchen an der Seite von Professor

Dr. Barbara Eichhorst sein Wissen zum Design wissenschaftlicher
Studien aus Sicht eines Patientenvertreters.

Die Frage ,Wie konnen sich Patienten einbringen?“ beleuchtete Dr. Dirk
Hellrung aus Essen als Patientenvertreter, die Perspektive der
Medizinerin brachte Dr. Karolin Behringer aus Koln ein. Am konkreten
Beispiel der EMBrACe-Studie der Deutschen Hodgkin Studiengruppe
(GHSG) zeigte sie auf, wie hier Patienten eingebunden wurden.
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Johannes Foérner und Professor Dr. Barbara Eichhorst bei der
interaktiven Sitzung ,Patienten als Partner der Krebsforschung I:
Wie wird eine Studie geplant?* Bild: Schirin Kaiser
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Dr. Dirk Hellrung und Dr. Karolin
Behringer zeigten auf, wie sich
Patienten in der Krebsforschung
einbringen kdnnen. Bild: Rainer Gébel




Mit farbigen Punkten leicht ins Gesprach kommen

Der personliche Austausch mit Gleichbetroffenen ist fir viele Teilnehmer
das Herzstuck des Kongresses. Weil Blutkrebserkrankungen
ausgesprochen vielschichtig sind und sich in Verlauf und Behandlung
zum Teil erheblich unterscheiden, ist es nicht immer leicht, passende
Gesprachspartner zu finden. Wer mochte, konnte mit einem farbigen
Klebepunkt auf dem Namensschild die eigene Diagnose sichtbar machen
— eine einfache, aber wirkungsvolle Mdglichkeit, um mit Gleichbetroffenen
ins Gesprach zu kommen. Dafir gab es zahlreiche Gelegenheiten: an
den Infostanden, in den Pausen, bei den Kontaktborsen im Anschluss an
die krankheitsspezifischen Workshops oder am ,Zeitstrahl®, auf dem die
Besucher den Zeitpunkt ihrer Diagnose mit einem Farbpunkt markieren
konnten.

6\ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN, INFORMIEREK.

Auch am der Infostand der Deutschen Krebshilfe gab es einen intensiven Austausch.
Bild: Schirin Kaiser

Die Verteilung der Farbpunkte spiegelt die Vielfalt der Diagnosen wider.
Eine Haufung der Punkte am Beginn des Zeitstrahls (1995-2005) zeigt:
Unter den Besuchern waren viele Langzeitiiberlebende. Bild: Heike Behrbohm



und Angehdrigen waren fur uns als Aussteller auch die
Kontakte zu anderen Selbsthilfegruppen und
Organisationen sehr wertvoll. Je besser wir verknlpft sind,
desto mehr Gehér finden wir in der Offentlichkeit und in der
Politik.“ (Leiter einer Selbsthilfegruppe)

,, .Neben den Begegnungen mit interessierten Betroffenen

,»Richtig gute Stimmung*“

...herrschte beim geselligen Abend am Samstag, und mit dieser Meinung
war die befragte Teilnehmerin nicht allein. Es wurde viel erzahlt, gelacht
und zum Ausklang, wie es sich flr Koln gehdrt, zur Musik der Band
,Kolsche Adler” geschunkelt. DLH-Geschaftsfuhrerin Dr. Ulrike Holtkamp
wurde vom Vorstand und ihren Kolleginnen der Geschaftsstelle mit einem
umgetexteten Lied, angelehnt an ,Ein Kompliment® von der Band
~oportfreunde Stiller®, Uberrascht. Sie halt der DLH seit fast drei
Jahrzehnten die Treue und kann zu Recht als Seele des Verbandes
bezeichnet werden.

Christa Burggraf, eine langjahrige Gruppenleiterin, beschloss den Abend
mit einem selbstgedichteten Glickwunsch, der von Herzen kam.

Die Band ,Kdlsche Adler” sorgte fur Stimmung.
Bild: Schirin Kaiser

Schunkeln und Mitsingen erwinscht
Bild: Schirin Kaiser
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Uberraschung gelungen: Dr. Ulrike Holtkamp wurde fiir ihr fast
30-jahriges Engagement in der DLH gewdrdigt. Bild: Schirin Kaiser
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Christa Burggraf mit einem sehr personlichen Glickwunsch.
Bild: Schirin Kaiser

Es war wieder ein gelungener Kongress, von dem alle etwas mithnehmen
konnten: Neue Informationen, Zuversicht und das Gefuhl der
Gemeinschaft.
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