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Die DLH

Der Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V. besteht seit nunmehr 27 Jahren (Grindung: 27.
Mai 1995). Er steht unter der Schirmherrschaft der Deutschen Krebshilfe und wird von dieser
groldzigig finanziell und ideell unterstitzt.

Neben der Férderung lokaler und regionaler Selbsthilfeinitiativen ist das Anliegen der DLH, Pati-
enten und Angehorige in ihren Entscheidungsprozessen und bei der Krankheitsverarbeitung zu
unterstitzen sowie deren Interessen in der Offentlichkeit zu vertreten.

Der Vorstand

Funktion Name

Vorsitzender Rainer Gébel bilden den
Stellvertreterin Annette Hiinefeld (bis 26.9.2021) } geschaftsfihrenden
Schatzmeister Ralf Rambach Vorstand
Offentlichkeitsarbeit Doris Lenz

Schriftfihrer Holger Bassarek

Beisitzer W.-Andreas Lamm

Beisitzer Klaus-Werner Mahlfeld (bis 6.12.2021)

Beisitzer Sabine Pral}

Der Vorstand trifft sich regelmaBig zu Sitzungen (in 2021: neunmal virtuell). Zur Unterstutzung
seiner Arbeit kann der Vorstand Gaste berufen. Die Géaste lernen auf diese Art und Weise die
Arbeit des Vorstandes kennen und kdnnen sich flr eine spatere Funktion im DLH-Vorstand qua-
lifizieren. Im Jahr 2021 waren Ragnhild Kriger, Leuk&mie-, Lymphom- und Plasmozytom-Treff
Oldenburg, und Gerhard Sittig, Leukamie SHG Sudthiringen, Gast im Vorstand der DLH.

Folgende Kuratoren unterstiitzten die Arbeit der DLH

Prof. Dr. Hermann Einsele Hamatoonkologe (Uni-Klinik) Wirzburg
Prof. Dr. Rainer Haas Hamatoonkologe (Uni-Klinik) Dusseldorf
Prof. Dr. Axel Heyll Kompetenz-Centrum Onkologie Dusseldorf
Prof. Dr. Wolfgang Hoffmann Epidemiologe (Uni-Klinik) Greifswald
Prof. Dr. Wolfgang Knauf Hamatoonkologe (BNHO) Frankfurt/Main
Prof. Dr. Ralph Naumann Hamatoonkologe (Klinik) Siegen
Kerstin Paradies Pflege (KOK) Hamburg
Prof. Dr. Norbert Schmitz Hamatoonkologe (Uni-Klinik) Mdinster
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Die Mitglieder

Der Mitgliederstand am 31.12.2021

85 Selbsthilfegruppen und -vereine
173 Naturliche Fordermitglieder

13 Juristische Foérdermitglieder
271 Mitglieder insgesamt

¢ In 2021 wurden 6 neue natlrliche Férdermitglieder aufgenommen.

e 12 Selbsthilfegruppenleiter waren ,DLH-Hilfspersonen® (gemaR § 57 Abs.1 Satz 2 Abgabenord-
nung).

e Der DLH gehdren drei Regionalverbande (Leukéamie- und Lymphomhilfe e.V. LLH Selbsthilfever-
band NRW, Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V., Leukdmie- und Lymphom-Selbsthilfe
Berlin e.V.) und drei Arbeitsgemeinschaften (MDS-NET Deutschland e.V., Plasmozytom/Multiples
Myelom SHG NRW e.V, Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk) an.

¢ Die DLH-Mitgliedsinitiativen betreuten insgesamt ca. 30.000 Betroffene und Angehdrige.

DLH-Selbsthilfeinitiativen (Mitgliedsorganisationen, Stand 31. Dezember 2021)

01109 SHG Leukamie und Lymphome, Dresden

04177 SHG Leukamie und Lymphome fur Betroffene, Angehdrige und Hinterbliebene, Leipzig
07745 Myelom-Hilfe Thiringen, Jena

12593 Aplastische Anamie & PNH e.V., Berlin

12683 Leukamie- und Lymphom-Selbsthilfe Berlin e.V. — (Schwerpunkt Leukamien), Berlin/Brandenburg
12683 (Regionalverband) Leukamie- und Lymphom-Selbsthilfe Berlin e.V.

13353 Leukamie- und Lymphom-Selbsthilfe Berlin e.V. — (Schwerpunkt Lymphome), Berlin/Brandenburg
18209 SHG Multiples Myelom / Plasmozytom Mecklenburg-Vorpommern, Bad Doberan

20251 SHG Non-Hodgkin-Lymphome, Hamburg

22359 Fdrderverein fur Knochenmarktransplantation in Hamburg e.V.

22523 Amyloidose Selbsthilfegruppe, Hamburg

24146 SHG Leukamie & Lymphom, Kiel

25335 SHG fur Patienten mit Leukdmien und Lymphomerkrankungen, EImshorn

26123 Leukamie-, Lymphom- und Plasmozytom-Treff, Oldenburg

27568 Leben mit Krebs e.V. - Leukamie-, Lymphom- und Plasmozytom-Gruppe, Bremerhaven
28279 SHG Leukamie, Lymphom & Multiples Myelom, Bremen

28779 SHG Leukamie-, Lymphom- und Plasmozytomtreff Bremen-Nord

30173 Selbsthilfeinitiative Multiples Myelom Hannover

30657 SHG Lymphome und Leukamien, Hannover

31134 SO! Leuké&mie- und Lymphom-Hilfe e.V., Hildesheim

34117 Leukamie und Lymphome Selbsthilfegruppe Nordhessen, Kassel
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35003
35037
35091
37073
38104
38442
38606
40225
40225
40225
41352
42113
42327
44137
44789
45122
45136
47053
47574
48143
50354
50931
50937
51519
51580
51702
52072
52074
53127
56072
56727
57489
58515
59229
59457
59775
61348
63791

Hilfe bei Leukédmie und Krebs Marburg e.V.

SHG Plasmozytom / Multiples Myelom Mittelhessen, Marburg/GieRen

SHG Leukamie-Hilfe Mittelhessen Marburg

AGLS - Aktion Goéttinger Leukamie- und Lymphom-Selbsthilfe e.V.

SHG fir Leukdmien, Lymphome und Plasmozytom, Braunschweig

Wolfsburg hilft e.V.

Haarzell-Leukamie-Hilfe e.V., Goslar

Regionalgruppe Diisseldorf, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.

Leukdmie Lymphom Liga e.V. - Patienten helfen Patienten, Dusseldorf

(AG) MDS-NET Deutschland e.V., Dusseldorf

Non-Hodgkin-Lymphome-Hilfe Korschenbroich

Regionalgruppe Wuppertal, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.

(AG) Plasmozytom/Multiples Myelom Selbsthilfegruppe NRW e.V., Wuppertal
Regionalgruppe Dortmund, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.
Non-Hodgkin-Lymphome Selbsthilfegruppe Bochum

Berg und Tal e.V.- SHG fir Patienten und Angehérige vor und nach KMT oder SZT, Essen
Regionalgruppe Essen, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.

Regionalgruppe Nordrhein und Ruhrgebiet, mpn-netzwerk e.V., Duisburg

Regionalgruppe Noérdl. Niederrhein, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V., Goch
S.E.L.P. e.V. — Leukdmie- & Lymphom-Hilfe Miinster

Leuka&mie- und Lymphomhilfe Kéln e.V.

Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe Kéln

Regionalgruppe Koéln/Neuss/Dormagen, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.
(AG) Mastozytose Selbsthilfe Netzwerk, Odenthal

Leukamie- und Lymphombhilfe Oberberg, Eckenhagen

(Regionalverband) Leukamie- und Lymphombhilfe LLH e.V. Selbsthilfeverband NRW, Bergneustadt
LLH Leukamie- und Lymphomhilfe Aachen

Regionalgruppe Aachen, Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.
Leukamie-Initiative Bonn e.V.

Multiples Myelom-Selbsthilfegruppe Nordliches Rheinland-Pfalz, Mayen-Koblenz
Gesprachsgruppe fir Lymphom- & Leukamiekranke und Angehdrige Mayen und Umgebung
mpn-Selbsthilfe Stidwestfalen, Drolshagen

Leukémie- und Lymphombhilfe Markischer Kreis, Liidenscheid

Leukamie und Lymphom SHG Minsterland e.V., Ahlen

Leukamie und Lymphom SHG Ruhr Lippe e.V., Werl

Leukamie-Lymphom Selbsthilfegruppe Hochsauerland, Arnsberg

Gruppe Bad Homburg / Hochtaunuskreis der Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.
Leukamie Selbsthilfe Aschaffenburg (LHA)
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64380
64807
66111
66540
67433
68169
69115
70188
72076
75172
76199
80335
80336
80339
86150
88131

90443
92421
92637
94110
94315
96145
96515
97070

Internet

Internet

Gruppe Darmstadt/Dieburg der Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.
(Regionalverband) Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V., Dieburg

SHG Plasmozytom Saarland, Saarbriicken

SHG Leukamie Saar/Pfalz, Neunkirchen

Selbsthilfegruppe Multiples Myelom Kurpfalz, Neustadt a.d. WeinstraRe

MPN Selbsthilfe Rhein-Neckar

Leukadmie- und Lymphom-Hilfe Metropolregion RHEIN-NECKAR, Mannheim/Heidelberg
SHG Leukamie, Lymphom und Multiples Myelom Stuttgart u. Umgebung

SHG Tiibingen Leukdmie — Lymphom — Multiples Myelom

SHG Leukamien und Lymphome Pforzheim-Enzkreis

Selbsthilfe Plasmozytom/Multiples Myelom Karlsruhe e.V.

SHG fir Patienten mit Lymphomen und Leukamien, Miinchen

LeukamieHilfe Miinchen e.V.

SHG fiur MPN-Patienten mit ET, PV und PMF, Miinchen

SHG Plasmozytom/Multiples Myelom/Lymphom Augsburg

SHG fiir Menschen mit Blut- und Lymphsystemerkrankungen, deren Angehdérige und Hinter-
bliebene, Lindau/Bodolz

Leukémie- und Lymphom-Hilfe Nurnberg-Mittelfranken S.E.L.P. e.V.

SHG Leukamie und Lymphome der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V., Regensburg
SHG MDS, Leukamien & Lymphome, Weiden Il|

Leukamie Selbsthilfegruppe Passau der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V.

SHG Lymphome und Leukamien Straubing der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V.

SHG Leukamie/Hamatologie fir Erwachsene Coburg

Leukdmie SHG Sidthlringen, Sonneberg

SHG fir Erwachsene mit Leukdmie und Lymphomerkrankung, Wiirzburg
Leukaemie-Phoenix-Online-Selbsthilfegruppe fur Patienten mit Langzeitfolgen nach Therapie
(Schwerpunkt: allogene SZT) der Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V., Dieburg

mpn-netzwerk e.V. — Selbsthilfeforum fiir Betroffene von chronischen myeloproliferativen
Erkrankungen, Bonn
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Service-Angebote fur die DLH-Mitgliedsinitiativen

o Infomaterial fir Veranstaltungen und zu besonderen Fragestellungen (nach Anforderung). Die
verbindliche ,,Bestell-Liste*“ wurde in 2021 einmal Uberarbeitet.

o DLH-INFO-Zeitung in gewlnschter Anzahl fur eigene Mitglieder (nach Anforderung)

o Literaturliste in gewiinschter Anzahl (nach Anforderung); die Druckversion wurde in 2021
zweimal aktualisiert.

o Adressliste der Selbsthilfeinitiativen in gewilinschter Anzahl (nach Anforderung); die
Druckversion wurde monatlich aktualisiert. Im Internet wurden die Angaben unmittelbar bei
Anderungseingang angepasst.

o RegelmafBige Rundbriefe und Rundmails mit aktuellen Informationen, Stellungnahmen
und Hinweisen auf neue Broschuren und sonstiges Infomaterial

o Artikel-Liste - Auswertung der Literatur und quartalsweiser Versand einer Artikel-Ubersicht
mit Bestellmoglichkeit

o Anatomische Lehrtafeln (z.B. ,Lymphsystem®, ,GefalRsystem®) nach Anforderung. Die
Kosten fur maximal 2 Lehrtafeln werden von der DLH Gbernommen.

o Tafel ,,Krankheitsbilder” (nach Anforderung)

o Info-Stellwand / Roll-Ups (nach Anforderung). Zu den Roll-Ups ist ein Eigenanteil in Hohe
von 50 € zu leisten

o Beratung bei allen Fragen, die Patienten oder die Gruppenarbeit betreffen (Gruppen-
finanzierung, Offentlichkeitsarbeit, Raumsuche, Datenschutz, Kooperationsvertrage, etc.)

o Unterstiitzung bei Gruppengrindungen und Informationsveranstaltungen
o Taschenkalender — diese kdnnen formlos bei der DLH bestellt werden.
o Buch ,,Recht fiir Selbsthilfegruppen

o Internet-Dienstleistungen: spezieller passwortgeschutzter Mitgliederbereich mit Informa-
tionen flr die Mitgliedsinitiativen (u.a. Handbuch - siehe unten, Formulare). Bei Bedarf kann
ein eigenes E-Mail-Postfach oder Speicherplatz fir die eigene Internetprasenz inkl. einer
Domain eingerichtet werden. Antragsformulare hierfir kdnnen in der DLH-Geschéftsstelle
angefordert werden.

o DLH-Fortbildungsveranstaltungen fir DLH-Gruppenleiter sowie Erfahrungsaustausch
o Broschiiren-/Prospektstander: Pappstander fir Texte im DIN A4-Format

o Prospektstander aus Kunststoff zur Prasentation von Faltblattern im klassischen DIN lang
Format (A6 Hochformat) auf 4 Etagen

o Mini-Tisch-Roll-ups und Plakate zum Thema ,Blutbildung®.

o Basissicherung (nach Status und Grofie der Mitgliedsinitiative sowie Kassenlage der DLH)
Zusatzlich sind Finanzantrage u.a. mdglich fur die Bereiche ,Eigene Veranstaltungen®,
.Fortbildungsveranstaltungen® und ,,Schwierige finanzielle Situation der Selbsthilfeinitiative*
(unter bestimmten Bedingungen und nach Kassenlage der DLH)

o Versicherungsschutz

o Handbuch fiir Mitgliedsinitiativen der DLH (u.a. nadhere Informationen zu allen Service-An-
geboten). Das Handbuch wird allen Mitgliedsinitiativen als Ordner zur Verfugung gestellt, au-
Rerdem besteht Online-Zugriff Gber den Mitgliederbereich auf der DLH-Internetseite.

o DLH-Poloshirts. Die Poloshirts sind vorne und hinten mit dem DLH-Logo bedruckt und in ver-
schiedenen GréRen erhaltlich. Es ist ein Eigenanteil in Héhe von 10 € zu leisten.
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Die Geschaftsstelle

Besetzung der Geschaftsstelle in 2021

Geschéftsfihrerin Dr. med. Ulrike Holtkamp ganztags

Patientenbeistand Antje Schiitter 30 Stunden/Woche, tatig bis
31.07.21 (Renteneintritt)

Patientenbeistand Dr. rer.nat. Birgit Grohs ganztags (ab 01.06.21)

Patientenbeistand Kirsten Kolling ganztags (100% Stiftung DLH),

50% Kurzarbeit bis 31.05.21, tatig
als DLH-Patientenbeistand bis

30.09.21
Sekretariat Ruth Notzon 35 Stunden/Woche
Studentische Hilfskraft Dennis Burger geringfligige Beschaftigung (bis 31.01.21)
Studentische Hilfskraft Katharina Roth geringfligige Beschaftigung (ab 01.02.21))

Aufgrund von UmstrukturierungsmafRnahmen war die personelle Kapazitat im Jahr 2021 deutlich
reduziert. Drei Halbtagsstellen fur die Bereiche ,Geschaftsfuhrungs-Assistenz®, ,Gruppenbetreuung*
und ,Offentlichkeitsarbeit® wurden ausgeschrieben, jedoch ist es im Jahr 2021 nicht gelungen, diese

Stellen zu besetzen.

Auch das Jahr 2021 war gepragt durch die Pandemie, sodass weiterhin vermehrt die Moglichkeit zur

Arbeit im Homeoffice genutzt wurde.

Jurgen Staniol unterstitzt im Rahmen seiner Tatigkeit flir das Haus der Krebsselbsthilfe - Bundes-
verband die DLH weiterhin, insbesondere bei Versandaktionen und bei der Kontrolle des Broschi-

renbestandes.

Tatigkeitsfeld

Die Geschéftsstelle betreut die Hotline und unterstiitzt den ehrenamtlichen Vorstand bei der Re-
alisierung samtlicher Projekte. Zu ihrem Tatigkeitsfeld gehdren u.a.:

Erstellung und Bereitstellung sdmtlicher Service-Angebote fur DLH-Mitgliedsinitiativen
Abwicklung der Basissicherung

Herausgabe von Informationsmaterial (Recherche, inhaltliche Gestaltung, Redaktion)
Gremienarbeit (regelmaRige Teilnahme, Vor- und Nachbereitung von Sitzungen, Stellung-
nahmen)

Offentlichkeitsarbeit (Pressemitteilungen, DLH-INFO inkl. Rezensionen, Artikel, Vortrage)
Pflege der DLH-Internet-Seite

Organisation, Durchfiihrung, Vor- und Nachbereitung zahlreicher Projekte (siehe nachfol-
gende Kapitel)

Vor- und Nachbereitung von sowie Teilnahme an DLH-Vorstandssitzungen sowie an der
Mitglieder-Jahreshauptversammlung

Zusammenstellung und Versand von Materialien fur DLH-INFO-Stande

Organisatorische Abwicklung der Aktivitaten im ,Haus der Krebs-Selbsthilfe* (Teilnahme an
Hausgesprachen)

Vollstandige Abwicklung der Buchhaltung

Mitgliederpflege und -verwaltung (Ermittlung von Mitgliedsbeitragen, Erhebung der SHI-
Strukturen etc.)

Statistische Erfassung der Anfragen

Kontinuierliche Informationsverarbeitung und Fortbildung (Fachliteratur, Veranstaltungen)
Dr. Ulrike Holtkamp ist Ersthelferin der dritten Etage im ,Haus der Krebs-Selbsthilfe, Kirsten
Kolling war dies bis 30.09.2021.
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Kontaktmoglichkeiten
per Brief.  Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

personlich: nur nach Terminvereinbarung
bei Kongressen, Seminaren, Vortrdgen und in Workshops
Telefon: 0228 33 88 9 200

Fax: 0228 33 88 9 222
E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Bankverbindung

Sparkasse KolnBonn

IBAN DEO6 3705 0198 0000 0771 31
SWIFT-BIC COLSDE33

Die DLH informiert

zu medizinischen Fragen

diagnostische Verfahren, therapeutische Standards, Nachsorge, alternative/komplementare
Behandlungsmethoden, Stammzelltransplantation, Nebenwirkungen, Fachkliniken, Fach-
arzte etc.

zu sozialen Fragen

Rehabilitation, Anschlussheilbehandlungen, Schwerbehindertenausweis, finanzielle Hilfen,
Rente etc.

zu psychologischen Fragen

Krankheitsverarbeitung, Psychoonkologen, Ermdglichung von Kontakten zu anderen Be-
troffenen etc.

mit Broschiirenmaterial

zu den verschiedenen Leukadmien, Lymphomen, Multiplem Myelom, zu Therapiemdglichkei-
ten, Ernahrung, Studien etc.

Die Informationen Uber Leukamien, Lymphome, Multiples Myelom, Psychosoziales und damit zu-
sammenhangende Themen werden kostenlos zur Verfligung gestellt und in telefonischer und
schriftlicher Form weitergegeben.

Auch das Jahr 2021 war gepragt durch die Covid-19-Pandemie. Die Entwicklung war weiterhin
sehr dynamisch, sodass taglich neue Informationen gesichtet und auf Relevanz geprift werden
mussten. Insbesondere im ersten Halbjahr spielten Fragen rund um die Covid-19-Impfung eine
herausragende Rolle.
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Anfragen-Statistik

Die Anfragen an die DLH lagen im Jahr 2021 bei 1.592 und damit niedriger als im Jahr 2019 (1.751).
Die patientenbezogenen Anfragen haben im Vergleich zum Vorjahr zugenommen (986 in 2021, 891
in 2020). Die nicht-patientenbezogenen Anfragen haben im Vergleich zum Vorjahr abgenommen
(606 in 2021, 860 in 2020).

Im Jahr 2021 erreichten 35,7 % der Anfragen die DLH-Geschéftsstelle per E-Mail (in 2020: 40,1%,
in 2019: 40,5%, 2018: 39,6%, in 2017: 32,3 %)

Anfragen werden auch von der im Jahr 2010 gegriindeten Stiftung DLH bearbeitet, darunter insbe-
sondere Broschurenbestellungen.

Auch die DLH-Internetseite und der Facebookauftritt tragen dazu bei, den Beratungsbedarf zu de-
cken.

Im Rahmen des ,INFONETZ KREBS* — einem Angebot der Deutschen Krebshilfe, der Deutschen
Krebsgesellschaft und der Stiftung DLH - wurden zudem in 2021 (bis 30.09.) 293 patienten-bezo-
gene Anfragen durch den Patientenbeistand der DLH bearbeitet.

Im Rahmen der Kooperation im INFONETZ KREBS fanden im Jahr 2021 (bis 30.09.) regelmafig
Videokonferenzen zu den Themen ,Allgemeines” und ,Sozialrecht* statt. Zudem wurden neue bzw.
Uberarbeitete Kapitel aus dem gemeinsam genutzten Dashboard prasentiert und besprochen. Das
Jahresgesprach fand (virtuell) am 11.03.2021 statt.

Projekte

Im Jahr 2021 fuhrte die DLH eigene Projekte durch und war an Kooperationsprojekten beteiligt.
Die Personalkapazitaten werden zu einem erheblichen Anteil in diesen Projekten gebunden. Die
wichtigsten sollen in diesem Kapitel dargestellt werden.

Bereich ,Literatur

e DLH-INFO-Zeitung

Die DLH-INFO-Zeitung erscheint in der Regel dreimal im Jahr mit einer Auflage von jeweils 8.000
Exemplaren und vermittelt laienverstandliche Informationen tber aktuelle Entwicklungen rund um
die Themen Leukamien, Lymphome und Multiples Myelom. In 2021 wurde die Anzahl der Ausga-
ben pandemiebedingt und aufgrund von UmstrukturierungsmalRnahmen auf zwei reduziert. Ne-
ben Literaturbesprechungen enthalt die DLH-INFO-Zeitung auch eine Rubrik ,Kontaktwlinsche®,
in der Patienten oder Angehdérige Kontakt zu Gleichbetroffenen suchen kénnen.

e INFO-BLATTER

Besonders relevante Texte, wie insbesondere Artikel aus der DLH-INFO-Zeitung, werden als
INFO-Blatt aufgelegt und auf Wunsch kostenlos verschickt. Sie kénnen auch im Internet herun-
tergeladen werden. Fir Veranstaltungen werden die INFO-Blatter auf hochwertigem Papier und
farbig ausgedruckt. Im Jahr 2021 wurden folgende INFO-Blatter neu erstellt:

> INFO-Blatt ,Palliativmedizin bei Blutkrebserkrankungen*
Dr. Christina Gerlach (Artikel DLH-Info 72)

> INFO-Blatt ,,Mehr Aufmerksamkeit fir Angehorige*
Prof. Dr. Karin Oechsle (Artikel DLH-Info 73)

> INFO-Blatt ,,Fatigue bei Krebs — Was man selbst gegen die Erschépfung tun kann“
Prof. Dr. Jutta HUbner, Dr. lvonne Rudolph, PD Dr. Thorsten Schmidt
(Artikel DLH-Info 74)

> INFO-Blatt ,,Die Selbsthilfegruppe — ein vollig unterschiatztes medizinisches Wundermittel“
Susanne Relke, M.Sc. (Artikel DLH-Info 74)
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INFO-Blatt ,,Was ist ein Multiples Myelom? — Definition, Epidemiologie, Symptome*
Prof. Dr. Christoph Renner (in Kooperation mit AMM-Online)

INFO-Blatt ,,Multiples Myelom - Diagnostische Verfahren“
Dr. Hans Salwender (in Kooperation mit AMM-Online)

INFO-Blatt ,,Multiples Myelom — Wann behandeln?“
Prof. Dr. Roland Fenk (in Kooperation mit AMM-Online)

INFO-Blatt ,,Multiples Myelom — Kriterien fiir die Wahl der Behandlung und Therapieziele“
Univ. Prof. Dr. Heinz Ludwig (in Kooperation mit AMM-Online)

INFO-Blatt ,,Multiples Myelom - Standardtherapie*
Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt (in Kooperation mit AMM-Online)

INFO-Blatt ,,Multiples Myelom — Neue Therapieansitze“
Autor: Prof. Dr. Hermann Einsele (in Kooperation mit AMM-Online)

INFO-Blatt ,,Neuigkeiten beim Multiplen Myelom — Bericht vom ASH-Kongress 2020“
Dr. Annemarie Angerer, Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt

vV Vv V¥V Vv VY V VY

Die INFO-Blatter der DLH werden regelmiBig auf Aktualisierungsbedarf gepriift.
Folgende INFO-Blatter wurden in 2021 aktualisiert:

» INFO-Blatt ,,Chronische Lymphatische Leukamie“
Prof. Dr. Jan Dirig

» INFO-Blatt ,,Chronische Myelomonozytare Leukamie“
PD Dr. Corinna Strupp, Prof. Dr. Ulrich Germing

> INFO-Blatt ,,Mantelzell-Lymphom*
Prof. Dr. Martin Dreyling

> INFO-Blatt ,,Morbus Waldenstrom*
Prof. Dr. Christian Buske

e BROSCHUREN-Projekte
Folgende Broschiren wurden in 2021 Gberarbeitet:

> Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation
6. Auflage April 2021

Myelodysplastische Syndrome

11. Auflage April 2021

Chronische Lymphatische Leukamie

11. Auflage Juni 2021

Chronische Myeloische Leukamie

7. Auflage August 2021

Infektionen, nein danke!

6. Auflage August 2021

YV VvV VYV V¥V

Im Jahr 2021 wurde dariiber hinaus an der Uberarbeitung folgender Broschiiren gearbeitet:
»  Transfusionsbedingte Eiseniiberladung
> Ratgeber fiir Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

Im Jahr 2021 wurde folgende Broschure der Stiftung DLH im Rahmen der ,Vorsorge-Reihe® fer-
tiggestellt:
»  Meine Patientenverfiigung (2. Auflage Juni 2021)

Sonstiges:

> Erstellung eines Info-Textes zur SARS-CoV-2-Pra-Expositionsprophylaxe (PrEP) mit neut-
ralisierenden monoklonalen Antikdrpern

Weiterverfolgung des Projektes ,DLH-Nachsorgepass fiir allogen Stammzelltransplantierte*
Mitarbeit an der Patientenleitlinie ,Follikulare Lymphome*

Mitarbeit an der Patientenleitlinie ,,Multiples Myelom*

Mitarbeit an der Patientenleitlinie ,,Hodgkin Lymphom*

Mitarbeit an der Patientenleitlinie ,,Komplementare Behandlungsmethoden*

VVYYY
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Bereich ,Informationsveranstaltungen

Auch in 2021 waren die Moglichkeiten, Informationsveranstaltungen durchzufiihren, pandemie-
bedingt eingeschrankt.

DLH-Patientenkongress

Auf ihren jahrlichen bundesweiten DLH-Patientenkongressen bietet die DLH Leukamie- und
Lymphompatienten die Mdglichkeit zum Austausch sowohl mit Spezialisten als auch anderen
Betroffenen. Experten sprechen laienverstandlich u.a. Uber zahlreiche verschiedene Leukamie-
und Lymphomarten. Im Anschluss an ihre Vortrage stehen die Experten den Patienten fur Fragen
zur Verfiigung. Dabei kénnen sie vielen Patienten Hoffnung vermitteln, denn die Therapiefort-
schritte der letzten Jahre sind groR.

Der 24. DLH-Patientenkongress sollte am 05./06.06.2021 in Prasenz in Berlin stattfinden. Auf-
grund der Corona-Pandemie musste die Prasenzform des Kongresses kurzfristig abgesagt und
in eine virtuelle Form umgewandelt werden. Zahlreiche Vortrage fanden am Kongresswochen-
ende statt und wurden erganzt durch insgesamt 16 entitatsspezifische und themenubergreifende
Workshops, die vom 07.06.2021 bis zum 01.07.2021 durchgefiihrt wurden. Der Kongress wurde
von der Charité Berlin und vom Vivantes Klinikum Neukélln unterstitzt. Die wissenschaftliche
Leitung des Kongresses hatten Frau Prof. Dr. Maike de Wit und Herr Prof. Dr. Lars Bullinger.

DLH-Patiententage

Hierbei handelt es sich um eintagige Veranstaltungen. Die Durchfihrung einer eintagigen Ver-
anstaltung bietet sich insbesondere in Stadten an, in denen kein Tagungshotel zur Verfligung
steht, das die Anforderungen an einen DLH-Patientenkongress erflllt.

Folgende DLH-Patiententage fanden in 2021 — in einem virtuellen Format — statt:

> 16. Oktober 2021, Oldenburg

> 06. November 2021, Munster

Die organisatorischen und logistischen Vorbereitungen des DLH-Patientenkongresses und der
DLH-Patiententage werden von der ,Tagungsschmiede®, dem Veranstaltungsbetrieb der Stiftung
DLH, Gbernommen.

Bereich ,,Fortbildungsveranstaltungen*

Gute Gruppenarbeit bedarf einer kontinuierlichen Fortbildung/Qualifizierung. In 2018 wurde be-
schlossen, die DLH-Fortbildungsseminare im Rahmen der Mitglieder-Jahreshauptversammlung
(MJHV) stattfinden zu lassen. Am 13.03.2021 wurden (virtuell) folgende Seminare angeboten:

« Seminare im Rahmen der Mitglieder-Jahreshauptversammliung
o Offentlichkeitsarbeit

Klinische Studien

Selbsthilfe

Finanzen

O O O

Die Inhalte des Seminars ,Offentlichkeitsarbeit‘ gaben Hilfestellungen, medienwirksam das Enga-
gement der Gruppen in der Offentlichkeit darstellen zu lernen. Das Seminar wurde aufgeteilt in
Grundlagen, Print- und elektronische Medien, Arbeit mit der Presse und Social Media. Das Semi-
nar ,Klinische Studien“ gab einen Einblick in Arten, Planung und Interpretation von Studien als
Grundlage fir eine aktive Patientenvertretung. Das Seminar mit dem Schwerpunkt ,Selbsthilfe*
beschaftigte sich mit neuen Kommunikationsformen, pandemiebedingten Problemen in der
Selbsthilfe, Videokonferenzen sowie der Durchfiihrung von Mitgliederversammlungen in Pande-
miezeiten. Das Finanzseminar ist ein Fortbildungsangebot zu den Themen Gemeinnutzigkeit, Fi-
nanzierungsmaglichkeiten flr Gruppen, Satzungsgestaltung, elektronische Kérperschaftssteuer-
erklarung, Anwendungsbeispiele und Zuwendungsbestatigung.

In 2021 wurde beschlossen, die Mitgliederversammlung im Rahmen des 25. DLH-Patientenkon-
gresses am 22. Juli 2022, nach Mdglichkeit in Prasenz, durchzuflihren. Eine Fortbildungsveran-
staltung flr die Gruppen ist fir den 12. Marz 2022 in einem virtuellen Format vorgesehen.

Auch bei der Organisation der Seminare wird die DLH von der ,Tagungsschmiede®, dem Veran-
staltungsbetrieb der Stiftung DLH, unterstutzt.
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Interessenvertretung/Gremienarbeit

Auch in 2021 haben wir uns aktiv fiir Verbesserungen in der Versorgung von Leukamie- und
Lymphompatienten eingesetzt.

Jan. 2021
Jan. 2021
Jan. 2021
Jan. 2021
Feb. 2021
Marz 2021
April 2021
April 2021

Mai 2021
Mai 2021

Mai 2021
Juni 2021
Juni 2021

Juni 2021

Juli 2021

Aug. 2021
Aug. 2021

Sep. 2021
Sep. 2021

Sep. 2021

Sep. 2021
Okt. 2021

Teilnahme an Anhérungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Glasdegib
bei AML und Belantamab Mafodotin beim Multiplen Myelom

Teilnahme an einer o6ffentlichen Anhérung des Gesundheitsausschusses im Deut-
schen Bundestag zur Covid-19-Impfstrategie

Teilnahme an einer Anhdrung im Bundesministerium fir Gesundheit zum Krebsregis-
terdatengesetz

Teilnahme an einem Expertengesprach im Gemeinsamen Bundessausschuss (G-BA)
zur allogenen Stammzelltransplantation bei T-NHL

Teilnahme an einer Anhdrung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Ibruti-
nib bei CLL

Teilnahme an der konstituierenden Sitzung der neu strukturierten Expertengruppe
Off-Label-Use am Bundesinstitut fur Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)

Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu
Acalabrutinib bei CLL

Teilnahme an einer Konsensuskonferenz zur Ubersetzung des Panelviewfragebo-
gens zur Optimierung von Leitlinienprozessen

Teilnahme am Schulungs- und Abstimmungstreffen der Patientenvertreter im G-BA

Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Carfil-
zomib bei Multiplem Myelom

Teilnahme an einer 6ffentlichen Anhérung des Gesundheitsausschusses im Deut-
schen Bundestag zum Krebregisterdatengesetz

Teilnahme an Anhérungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Blinatu-
momab bei ALL sowie CAR-T-Zellen beim Mantelzell-Lymphom

Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zum
Thema PET beim Hodgkin Lymphom

Teilnahme an einem Abstimmungstreffen der Patientenvertretung im Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) zum Thema Ambulante Spezialfacharztliche Versorgung
(ASV) fur Patienten nach allogener Stammzelltransplantation

Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Fedra-
tenib bei Myelofibrose

Teilnahme an der ,Sommerrunde” ThemenCheck Medizin des IQWiG

Teilnahme an Anhdrungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Pembroli-
zumab beim Hodgkin Lymphom und Avatrombopag bei Immunthrombozytopenie

Teilnahme an einem Cochrane-Workshop zum Thema ,Impfungen®

Teilnahme an Anhérungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Obinutu-
zumab bei CLL und Follikularem Lymphom sowie Isatuximab bei Multiplem Myelom

Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zum
Thema ,Biosimilars*

Teilnahme an der Konsensuskonferenz (Teil 1) der S3 Leitlinie DLBCL

Teilnahme an Anhdrungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Bosutinib
bei CML, Tagraxofusp bei Blastischer Plasmozytoider Dendritischer Zellneoplasie
(BPDCN) und Venetoclax bei AML
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Okt. 2021

Teilnahme an der Konsensuskonferenz (Teil 2) der S3 Leitlinie DLBCL

Okt. 2021 Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zum
Thema Qualitatssicherungsmalinahmen bei ATMP (u.a. CAR-T-Zellen)

Nov. 2021 Teilnahme an Anhérungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Elotuzu-
mab bei Multiplem Myelom und Brentuximab Vedotin bei Anaplastischem Grof3zelli-
gen Lymphom

Nov. 2021 Teilnahme an einer Anhérung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zum
Thema Fertilitatserhalt

Nov. 2021 Krebsselbsthilfe-Tag in Kooperation mit der Deutschen Krebshilfe und anderen
Krebsselbsthilfe-Bundesverbanden zum Thema ,Patientenbeteiligung in der For-
schung erméglichen und umsetzen®

Dez. 2021 Teilnahme an Anhdérungen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) zu Blinatu-
momab bei ALL (Kinder), Daratumumab bei Leichtketten-Amyloidose und Daratu-
mumab bei Multiplem Myelom

Dez. 2021 Teilnahme am Auftakttreffen der ,DACH-Allianz Haut-Lymphome*

Im Jahr 2021 wurden von der DLH 18 Forschungsvorhaben im Bereich der hamatologischen Sys-
temerkrankungen mit einer schriftlichen Kooperationszusage (Letter of Intent) unterstitzt.

Entitatsibergreifende Themen werden zudem gemeinsam mit dem ,Haus der Krebs-Selbsthilfe -
Bundesverband®“ (HKSH-BV) vorangetrieben.

Zusatzlich engagierten sich die DLH-Mitgliedsinitiativen in ihrem regionalen Umfeld.

Mitgliedschaft bzw. Mitarbeit in Gremien bzw. Organisationen

e Paritatischer Wohlfahrtsverband

Forum chronisch Kranker und behinderter Menschen
Konferenz der Uberregionalen Mitgliedsorganisationen
AK Gesundheit

AK Digitale Selbsthilfe

e BAG Selbsthilfe, LAG Selbsthilfe NRW
e Konferenz der Selbsthilfe
o Monitoring-Ausschuss der BAG Selbsthilfe
o Gemeinsamer Monitoring-Ausschuss der BAG Selbsthilfe
und des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes

e Bundesverband ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe*

¢ Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)

e Unterausschuss Arzneimittel (UA AM)
Unterausschuss Methodenbewertung (UA MB)
Unterausschuss Qualitatssicherung (UA QS)
Plenum
Sprechertreffen UA MB
Koordinierungsausschuss
AG Geschéftsordnung/Verfahrensordnung
AG Entscheidungsgrundlagen
AG Positronenemissionstomografie (PET)
AG Stammzelltransplantation
AG Fertilitatserhalt
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AG Erprobungsstudien

AG Formulare

AG MB 135/137c¢

AG §35 a (frlihe Nutzenbewertung von Arzneimitteln)
AG Off-Label-Use

AG Nutzenbewertung

AG ATMP QS

AG QK MD

AG Mindestmengen

AMNOG-Schiedsstelle nach § 130b SGB V

Expertengruppe ,,Off-Label-Use“ Onkologie am Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM)

Europaische Arzneimittel Agentur (EMA) / EUNetHTA
AG Hamatologie/lmmunologie beim Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales

Beirat Zentrum fiir Krebsregisterdaten und wissenschaftlicher Ausschuss
Fachbeirat Zentrum fiir Kompetenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe

AG Tag der Krebsselbsthilfe

Fachausschuss Krebs-Selbsthilfe/Patientenbeirat der Deutschen Krebshilfe

Vorlaufiger Patientenbeirat und Lenkungsausschuss im Nationalen Centrum fir
Tumorerkrankungen (NCT)

Patientenbeirat und erweiterter Lenkungsausschuss Charité Comprehensive Cancer
Center

Panel der Deutschen Hodgkin Studiengruppe

Patientenbeirat Initiative Qualitatsmedizin (IQM)

Kompetenznetze ,,Akute und chronische Leukamien“ und ,,Maligne Lymphome*
Mitglied im Scientific Advisory Board, Comprehensive Cancer Center CIO KéIn-Bonn
Vorstandsmitglied Comprehensive Cancer Center Uim

Arbeitskreis Patientenvertretung am Comprehensive Cancer Center Ulm
Lymphom-Koalition (internationale Initiative)

Europadisches Leukamie-Netz

Europaische Krebspatienten-Koalition (ECPC)

Myeloma Patients Europe (Netzwerk europaischer Selbsthilfegruppen flr Patienten
mit Plasmozytom/Multiplem Myelom)

CML Advocates Network

CLL Advocates Network

Acute Leukemia Advocates Network

Deutsche CML-Allianz

German Lymphoma Alliance (GLA)

Deutsche Gesellschaft fiir Hamatologie und Onkologie (DGHO)

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir hamatopoetische Stammzelltransplantation und Zel
lulare Therapie (DAG-HSZT)

Leitlinienprojekte:

- S3-Leitlinie ,Hodgkin Lymphom*

- S3-Leitlinie ,Follikulare Lymphome*

- S3-Leitlinie ,Multiples Myelom*

- S3-Leitlinie ,Diffus grofizelliges B-Zell-Lymphom*
- S3-Leitlinie ,Chronische Lymphatische Leukamie®
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Offentlichkeitsarbeit

Internet

In 2019 wurde beschlossen, einen Relaunch der DLH-Internetseite anzugehen. In 2020 wurde das
Projekt vorangetrieben. Es wurde eine AG Internet gegriindet, die zahlreiche Sitzungen und Bespre-
chungen durchgefiihrt hat, sowohl untereinander als auch mit der beauftragten Agentur TM74. Am
17.02.2021 konnte schlieBlich die neue Internetseite freigeschaltet werden. Sie ist auf vielfaltiges
positives Echo gestolien. Die Mitarbeiterinnen der Geschéaftsstelle wurden in der Bedienung des
Backends geschult. Auch nach dem Relaunch wird die Internetseite kontinuierlich weiterentwickelt.
So wurde u.a. die Suche nach Informationen zu Krankheitsbildern optimiert. Treffen der AG Internet
untereinander sowie mit der Agentur TM 74 finden weiterhin nach Bedarf statt.

Seit dem 9. Februar 2021 ist die DLH auch auf Facebook vertreten.
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Beitrage in Medien

GLA-Newsletter

Gastbeitrag der Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V.

(1/2021) Die DLH stellt sich vor.

Der Onkologe Survivorship aus Sicht der Betroffenen

(8/2021)

Menschen-mit-krebs.de Video-Interview im Rahmen des Awareness Monats Blutkrebs

(Sep. 2021)

Befund Krebs DLH-Broschire Chronische Myeloische Leukamie neu aufgelegt

(4/2021)

Vortrage

Feb. 2021 Disruption in der Versorgung? Therapieverschiebung, Besuchsverbot,
Impfstoffverteilung: das Erleben von Patient.innen (Rainer Gébel, DLH-
Vorsitzender, Kongress Quality of Cancer Care, 22.02.2021, virtuell)

Marz 2021 Klinische Studien: Welche Arten von klinischen Studien gibt es? (Rai-
ner Gobel, DLH-Vorsitzender, Workshop Klinische Studien, DLH-Mitglieder-
Jahreshauptversammlung, 13. Marz 2021, virtuell)

Mai 2021 Ablauf eines Methodenbewertungsverfahrens (Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-
Geschéftsfuhrerin, Vollversammlung der Patientenvertretung im G-BA,
07.05.2021, virtuell)

Okt. 2021 Patienten als Forschungspartner: Eine Vision fiir Deutschland (Rainer
Gobel, DLH-Vorsitzender, DGHO-Kongress, 01.10.2021, virtuell)

Nov. 2021 Was macht die DLH? (Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-Geschéaftsfiihrerin, Patien-
tenseminar ,Krebserkrankt und trotzdem in Kontakt: Leukamien, Lymphome
und Myelome“ des Universitaren Cancer Centrum Hamburg (UCCH),
04.11.2021, virtuell)

Nov. 2021 Krebsregistrierung in Deutschland - Patientenperspektive (Rainer Go-
bel, DLH-Vorstandsvorsitzender, BAG SH Konferenz der Selbsthilfe,
26.11.2021, virtuell)

Info-Stande in 2021

September | Virtuell Patientenkongress der Stiftung Deutsche Krebshilfe

Oktober Virtuell DGHO 2021

Oktober Saarbriicken virtuelle Prasentation sowie Prasentation der DLH-Infoblatter
vor Ort am Stand des ,Haus der Krebs-Selbsthilfe*
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Pressemitteilungen
Broschire ,Infektionen, nein danke! Wir tun was dagegen!” neu aufgelegt
Neuauflage der MDS-Broschire
Neuauflage der Broschire Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation
Broschire "Chronische Lymphatische Leukdmie" neu aufgelegt
Broschire ,Chronische Myeloische Leukamie® neu aufgelegt
Jeder Tag des Abwartens kostet Menschenleben

Finanzstatus der DLH (am 31. Dezember 2021)
Der detaillierte Abschlussbericht wird nach der Abnahme durch die Mitgliederversammlung von ei-
nem Wirtschaftsprifer kontrolliert und kann dann in der DLH-Geschaftsstelle eingesehen werden.

Einnahmen 2021: 562.066,12 €
Ausgaben 2021: 580.118,99 €

Die Einnahmen setzen sich wie folgt zusammen:

Mitgliedsbeitrage: 22.885,00€ 4,07 %
Spenden/BulRgelder: 43.781,12€ 7,79 %
Deutsche Krebshilfe: 390.000,00 € 69,39 %

Zuschisse — K-Kassen: 80.000,00€ 14,23 %

Zuschuss Stiftung DLH: 25.000,00€ 4,45%

Sonstige Einnahmen: 400,00€ 0,07 %
562.066,12 €

Die Mitgliedsbeitrage setzen sich wie folgt zusammen:

a) Ordentliche Mitglieder: 11.590,00 €
b)  Natirliche Fordermitglieder: 9.895,00 €
c)  Juristische Foérdermitglieder: 1.400,00 €

Die DLH hat die ,Leitsétze der Selbsthilfe fiir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen
Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen” der BAG Selbst-
hilfe .V. und des FORUMS chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN in der Fassung
vom 30.04.2016 unterzeichnet.

Dariiberhinausgehend hat sich die DLH dazu verpflichtet, seit dem 1. Januar 2012 auf finanzielle Unterstit-
zung (Spenden, Sponsoring, Mitgliedsbeitrage) durch die Pharmaindustrie zu verzichten.

Seit 2010 ist die DLH Unterzeichner der ,Initiative Transparente Zivilgesellschaft®.

Forderung durch Krankenkassen
Die Unterstiitzung durch die Krankenkassen nach § 20c SGB V im Jahr 2020 teilt sich wie folgt auf:

Kassenartenibergreifende Gemeinschaftsférderung: 76.000,00 €
Kassenindividuelle Projektférderung (TK): 4.000,00 €
80.000,00 €

Erlauterung: Fur den DLH-Patientenkongress 2021 erhielt die DLH im Rahmen eines Projektantrages 4.000,-
Euro von der Techniker Krankenkasse.

Ausgaben:

Personalkosten: 4294753 € 7,40%
Geschéftsstelle: 65.792,08 € 11,43 %
Information / Fortbildung: 10.072,10€ 1,74 %
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Fin. Unterstiitzung Mitglieder:  91.846, 47 € 15,83 %
Projekte:  341.155,41€ 58,80 %

Vorstand / e.V.: 22.519,96 € 3,80 %

Sonstiges: 5.785,44€ 1,00 %

580.118,99 €

Zur Mittelverwendung

Nach den Kriterien flr das ,Spendensiegel“ des Deutschen Zentralinstituts flr soziale Fragen (DZI)
wird eine Organisation nach der Hohe der Ausgaben fir Verwaltung und Werbemalinahmen bewer-
tet. Wir denken aber, dass diese Mal3stabe nicht auf alle Organisationen in gleicher Weise anwend-
bar sind.

Die DLH sieht ihre Aufgabe hauptsachlich in der sachkundigen Information und Betreuung von
Selbsthilfegruppen sowie Patienten und Angehdrigen.

Bei der Mittelverwendung liegt des Weiteren ein Schwerpunkt bei den Informations- und Fortbil-
dungsveranstaltungen sowie der Unterstlitzung von Mitgliedsinitiativen (Basissicherung, Zu-
schusse flr Informationsveranstaltungen, etc.).

Um dies auf Dauer qualitativ gewahrleisten zu kénnen, bendétigt sie erreichbare, kompetente,
hauptamtliche Mitarbeiterinnen.

Auch die damit verbundenen verwaltungstechnischen (teilweise vom Finanzamt vorgegebenen)
Aufgaben kdénnen auf keinen Fall mehr ehrenamtlich erbracht werden.

Zusatzlich zu den hauptamtlichen Mitarbeiterinnen in der Geschéftsstelle arbeiten die Vor-
standsmitglieder ehrenamtlich - ohne Aufwandsentschadigung.

Zusammenfassung und Ausblick

Bezogen auf die Zielsetzungen blickt die DLH, trotz der weiter bestehenden pandemischen Lage,
auf ein erfolgreiches Jahr 2021 zurtick. Sitzungen und Veranstaltungen fanden weiterhin in virtueller
Form statt. Die Einfihrung der Covid-19-Impfstoffe pragte das Beratungsgeschehen insbesondere
im ersten Halbjahr. Das Homeofficeangebot flr die Mitarbeiterinnen wurde beibehalten.

Das Angebot an Informationsmaterial fir Betroffene und Angehdrige wurde Uberarbeitet bzw.
weiter ausgebaut (siehe detaillierte Auflistung S. 10-11).

Das Netz an Selbsthilfeinitiativen in Deutschland hat nach wie vor Licken. Angesichts der Ge-
biete ohne Leukamie-/Lymphom-Selbsthilfegruppe besteht weiterhin Bedarf flir Neugriindun-
gen. Im Jahr 2021 wurde erfolgreich der Aufbau neuer Online-Selbsthilfegruppen vorangetrie-
ben.

Ein besonderer Schwerpunkt lag und liegt auf der Férderung der Mitgliedsinitiativen. Bereits im
Jahr 2008 wurden eine chronische Unterfinanzierung der Gruppen und die daraus entstehende
,Bittstellerrolle” erkannt. Die daraufhin eingeflihrte Basissicherung wurde 2021 von 33 Mitglieds-
initiativen in Anspruch genommen [Gesamtsumme in 2021: 60.800 Euro]. In den Haushaltsent-
wurf fir 2022 wurden erneut erhebliche Mittel fur die Sicherstellung der Existenz der Selbsthil-
fegruppen eingestellt.

Im Oktober 2021 wurde mit einigen Gruppenleitern eine virtuelle Besprechung zum Thema ,Ko-
operationsvertrage” durchgefuhrt.

Zu den Plattformen ,Jitsi“, ,Zoom* und ,BigBlueButton* wurden Testmeetings fir die Gruppen
angeboten.
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Der 24. bundesweite DLH-Patientenkongress, der am 5./6. Juni 2021 in Berlin stattfinden sollte,
wurde pandemiebedingt virtuell durchgeflihrt. Zahlreiche Vortrage fanden am Kongresswochen-
ende statt und wurden erganzt durch insgesamt 16 entitatsspezifische und themenubergrei-
fende Workshops, die vom 07.06.2021 bis zum 01.07.2021 durchgefuhrt wurden.

Mit den organisatorischen Vorbereitungen flir den 25. bundesweiten DLH-Patientenkongress
am 23./24 Juli 2022 in Wirzburg wurde begonnen.

Zwei DLH-Patiententage konnten 2021 in einem virtuellen Format durchgefiihrt werden (Mins-
ter, Oldenburg).

Die gesundheitspolitische Interessenvertretung betraf im Berichtsjahr insbesondere die Themen
»Frihe Nutzenbewertung von Arzneimitteln®, ,Stammzelltransplantation“ (Methodenbewertung,
Mindestmengen, Qualitatssicherungsmaflnahmen, Nachsorge), ,Positronenemissionstomogra-
fie (PET)", ,Qualitatssicherungsmaflinahmen bei CAR-T-Zell-Therapie®, ,Fertilitatserhalt* und
,Biosimilars®.

Die DLH hat in 2021 18 Forschungsantrage zur Verbesserung der Versorgung von Patienten
mit hamatologischen Systemerkrankungen unterstitzt.

Im Jahr 2021 wurde im ,Haus der Krebs-Sebsthilfe - Bundesverband® (HKSH-BV) ein Organi-
sationsentwicklungsprozess angestof3en. Die DLH ist in mehreren Arbeitsgruppen beteiligt.

Doris Lenz, Beauftragte fur Offentlichkeitsarbeit im DLH-Vorstand, wurde als Schriftfiihrerin in
den Vorstand des HKSH-BV gewahlt.

Die Geschéftsstellenleiter im ,Haus der Krebs-Selbsthilfe* (HKSH) fliihren regelmaRig Sitzungen
zu organisatorischen Themen durch.

Mitarbeiter aus dem Bereich Offentlichkeitsarbeit der verschiedenen Verbande treffen sich re-
gelmafig zu einem ,Presse-Stammtisch®.

Die DLH beteiligt sich an den HKSH-AGs ,.Synergien und Zusammenarbeit, ,Schulungen®, ,Pa-
tientenvertretung unterstitzen®, ,Krebsselbsthilfe im Wandel“ sowie ,Rehabilitation und Sozial-
recht®.

Am 25. November 2021 wurde gemeinsam mit der Deutschen Krebshilfe und anderen Krebs-
selbsthilfe-Bundesverbanden der Tag der Krebsselbsthilfe (virtuell) durchgefihrt. Thema: ,Pati-
entenbeteiligung in der Forschung ermdglichen und umsetzen®. Der DLH-Vorsitzende nahm an
einer Diskussionsrunde teil.

Im September 2021 fand die jahrliche Datenschutzbesprechung mit dem DLH-Datenschutzbe-
auftragten statt. Es erfolgte zudem erneut eine Datenschutzschulung aller Mitarbeiterinnen der
Geschéaftsstelle.

Im Februar 2021 wurde die Website nach langen Vorarbeiten relauncht und barrieredrmer ge-
staltet. Ebenfalls seit Februar 2021 ist die DLH bei Facebook vertreten.

In 2021 wurde mit ersten Uberlegungen begonnen, die Strukurerhebung der Mitgliedsgruppen
zukUnftig Gber die Website abzuwicklen. Die Arbeiten werden in 2022 fortgesetzt.

Die Anpassung der Organisationsstrukturen im Zuge der Neustrukturierung von Verein und Stif-
tung DLH wurde in 2021 weiter vorangetrieben.

Es wurden drei Halbtagsstellen fUr die Bereiche Geschaftsfuhrungs-Assistenz, Gruppenbetreu-
ung und Offentlichkeitsarbeit ausgeschrieben. Trotz intensiver Bemihungen konten diese Stel-
len in 2021 noch nicht besetzt werden. Die Bemuhungen werden in 2022 fortgesetzt.
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Wir danken fiir die partnerschaftliche Zusammenarbeit (u.a.)

Deutsche Krebshilfe

Dr. Mildred-Scheel-Akademie

DKMS Stiftung ,Leben Spenden*®

DKMS Deutsche Knochenmarkspenderdatei

Deutsche José Carreras Leukamie-Stiftung

Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband

BAG Selbsthilfe

Deutsche Krebsgesellschaft

Deutsche Fatigue Gesellschaft

Kompetenznetze Leukdmien u. Maligne Lymphome

BNHO Berufsverband der Niedergelassenen Hamatologen und Onkologen in Deutschland

DGHO Deutsche Gesellschaft fir Hamatologie und Medizinische Onkologie

DAG-HSZT Deutsche Arbeitsgemeinschaft fir Hdmatopoetische Stammzelltransplantation und Zellu-
lare Therapie e.V.

ZKRD Zentrales Knochenmarkspender-Register Deutschland

German Lymphoma Alliance

Krankenkassen

Aktion Mensch

Lebensmut

LebensWert

Bundesverbande im ,Haus der Krebs-Selbsthilfe“: Arbeitskreis der Pankreatektomierten - BRCA-Netz-
werk - Hilfe bei familidrem Krebserkrankungen = Bundesverband der Kehlkopfoperierten = Bundesver-
band Prostatakrebs Selbsthilfe - Bundesverband Schilddrisenkrebs — Ohne Schilddrise leben = Deut-
sche ILCO - Selbsthilfe bei Darmkrebs und Stoma = Frauenselbsthilfe Krebs - Bundesverband = Kopf-
Hals-M.U.N.D-Krebs e.V. - Selbsthilfebund Blasenkrebs
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