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Vorwort

6 Gruppen, 1 Idee und 7 Menschen
- das war der Anfang im Jahr 1995.
Zwischen 1992 und 1995 fanden
immer mehr Menschen mit der Di-
agnose ,,Blutkrebs® zueinander und
lernten sich kennen. Sie erkannten,
dass ,geteiltes Leid“ wirklich ,halbes
Leid“ bedeuten kann. Und nicht nur
das: Aus gemeinsam Erlebtem kann
Kraft erwachsen, Erfahrungen an-
derer konnen Mut machen, Hilfe als erlebte Zweibahn-
straBe eroffnet neue Perspektiven. Die schon langere
Zeit wachsende Idee der Selbsthilfe von Krebspatienten
als Hilfe zur Selbsthilfe war im Kreis der Blutkrebser-
krankungen angekommen.

Stand zunachst der Erfahrungsaustausch im Fokus
der Selbsthilfegruppen, wurde bald deutlich, dass jede
Gruppe mit den gleichen organisatorischen und inhalt-
lichen Problemen zu kampfen hat. Durch die Grindung
eines Dachverbandes als Interessenvertretung der Pa-
tienten sollten einerseits lokale Gruppen unterstitzt,
aber auch medizinische Defizite aufgezeigt und, so weit
wie moglich, beseitigt werden. Dabei ging es in den
Anfangen v.a. um eine unzureichende Anzahl an nicht-
verwandten Knochenmarkspendern und an Transplan-
tationszentren sowie um fehlendes laienverstandliches
Informationsmaterial.

Anders als bei vielen vergleichbaren Bundesverban-
den hat die DLH eine sehr flache Hierarchiestruktur:
Die Selbsthilfegruppen sind die Vereinsmitglieder, sie
wahlen den Vorstand, und dieser arbeitet im Sinne der
Satzung zum Wohle der Betroffenen. Dieses Prinzip ist
drei Umstanden geschuldet: Zum einen ist die Anzahl
der Neuerkrankungen im Bereich der Blutkrebserkran-
kungen relativ gering, zum anderen wollen wir bewusst
die Graswurzelbewegung bleiben, die wir seit Griindung
sind. Und zu guter Letzt wollen wir das gemeinsame
~Auffangbecken® sein und bleiben, in dem sich die Pati-
enten aller hamatologisch-onkologischen Krankheitsbil-
der aufgehoben und gut betreut wissen.

Noch in den 90er Jahren wurde daher ein Patienten-
beistand etabliert, der trotz medizinischer Fachaus-
bildung keine Fachberatung wahrgenommen hat und
-nimmt, sondern die zwingend notwendige Wegweisung
im Labyrinth des Gesundheitswesens leistet. Die zahl-
reichen Blutkrebsformen verwirren nicht nur Patienten,
sondern fordern auch nicht-spezialisierte Mediziner oft
bis an die Grenzen. Umso wichtiger war und ist es, dass
die DLH die Bedirfnisse so unterschiedlicher kleiner Pa-
tientengruppen bindelt, vertritt und in vielen relevanten
Gremien der Gesundheitspolitik zu Gehor bringt.

Ralf Rambach, Vor-
sitzender der DLH
und des Kuratoriums
der DLH-Stiftung

Damit beleuchte ich die zweite Seite der Medail-
le ,,Selbsthilfe®. Anfanglich und auch heute noch wird
Selbsthilfe weitgehend gleichgesetzt mit der unmittel-
baren Arbeit der Menschen in Selbsthilfegruppen. Hier
herrscht ein sehr personlicher und zugewandter, em-
pathischer Umgang miteinander. Wenn es aber darum
geht, erkannte Probleme grundsatzlicher Art zu formu-
lieren und in Forderungen an das Gesundheitssystem zu
kleiden, sind auch andere Eigenschaften gefragt. Dabei
geht es um Interessenvertretung wie sie z.B. in Gewerk-
schaften stattfindet - mit all ihren Facetten. Hier ist es
dann notwendig, mit starken, fachlich und mensch-
lich Uberzeugenden Patientenvertretern den anderen
~Playern® im Gesundheitswesen unsere Forderungen
uberzeugend darzulegen und nach Moglichkeit durch-
zusetzen. Es ist uns in den letzten Jahren gelungen, in
vielen relevanten Gremien FuB zu fassen und uns zu
respektierten und geschatzten Partnern zu entwickeln.
Das reicht von der Mitarbeit in Kompetenznetzen, ver-
schiedenen Gremien des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses bis in Klinikvorstande und nicht zuletzt in den
Patientenbeirat der Deutschen Krebshilfe.

Um die fiir diese Aufgaben notwendige Schlagkraft zu
entwickeln, ist in unserer Gesellschaft Geld notwendig.
Und Geld bedeutet Einfluss und potenzielle Einfluss-
nahme. Deswegen finanziert sich die DLH so ,unver-
dachtig“ wie nur irgend moglich und verzichtet seit dem
1. Januar 2012 auf finanzielle Unterstiitzung durch die
Pharmaindustrie. Den groBten Anteil zum Budget steu-
ert bis heute mit derzeit mehr als 50% die Deutsche
Krebshilfe bei. Ohne diese seit der Griindung gewahr-
te Unterstitzung gabe es die DLH - wie viele andere
Krebs-Selbsthilfeverbdnde - in der heutigen Form nicht.
Dafiir bedanken wir uns ausdriicklich. Dennoch wollen
wir versuchen, auch diese ,,geflihlte“ Abhangigkeit lang-
fristig zu mindern. Deswegen hat die DLH 2010 einen
neuen Weg eingeschlagen: Sie hat ihre eigene Stiftung
gegriundet und die Masse der Informationsbeschaffung
und —verbreitung in die Stiftung ausgegliedert. Seit 2014
arbeitet die Stiftung profitabel und unterstitzt die DLH
mit einem jahrlich steigenden Zuschuss. Im gleichen
MaB kann der Zuschuss anderer Geldgeber sinken, und
die Unabhangigkeit der DLH wéachst. Damit befindet sich
die DLH auf einem guten, soliden Weg in eine sichere
Zukunft, in der es gelingen wird, auf eigenen Beinen ste-
hend, alle unsere Bediirfnisse zu artikulieren und uns
weiterhin fir unsere Mitgliedsgruppen und fiir Patienten
mit Blutkrebserkrankungen einzusetzen.

Zum 20-jahrigen Jubilaum der DLH und dem 5-jahri-
gen ihrer Stiftung dirfen wir stolz auf unsere Vergan-
genheit zurlickblicken und mit Zuversicht und Tatkraft
unsere Tatigkeit zum Wohle aller Betroffenen fortsetzen.

Ralf Rambach
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GruBworte

In jedem Jahr erkranken mehrere
tausend Menschen in Deutschland
an Blut- oder Lymphknotenkrebs.
Von heute auf morgen ist fiir diese
Menschen und ihre Familien nichts
mehr so, wie es einmal war. Ein Le-
bensziel Iasst sich plotzlich ganz klar
fassen und verdrangt alle bisherigen
Winsche: Die Krankheit zu bewalti-
gen und wieder gesund zu werden.

Viele Patientinnen und Patienten leiden infolge ihrer
Krebserkrankung nicht nur an korperlichen Beeintrachti-
gungen, sondern auch an psychischen Begleiterkrankun-
gen, die sich negativ auf ihre Heilungschancen auswirken
kénnen. Ausloser sind meist groBe Angste, aber auch
viele Fragen, auf die die Betroffenen keine Antworten
finden. Inzwischen haben die Erfahrungen gezeigt, dass
eine starkere Berlcksichtigung der psychischen Auswir-
kungen einer Krebserkrankung die Heilungschancen der
Patientinnen und Patienten, aber auch die Lebensqua-
litat, die soziale Integration und die Therapietreue ver-
bessert. Sie mussen deshalb im Behandlungsgesche-
hen starker beriicksichtigt werden. Auch im "Nationalen
Krebsplan" ist die Verbesserung der psychoonkologi-
schen Versorgung als ein eigenes Ziel definiert.

Hermann Grohe
Bundesminister fiir
Gesundheit

Neben einer umfassenden medizinischen Versorgung
ist fur die betroffenen Menschen aber auch ein stabiles
menschliches Umfeld eine wichtige Hilfestellung. Seit 20
Jahren stehen die Mitglieder der Deutschen Leukamie-
& Lymphom-Hilfe e.V. mit heute rund 90 Selbsthilfeini-
tiativen und einem Patientenbeistand-Team Erkrankten
und Angehorigen bei Fragen und Problemen zur Seite.
In ihren Selbsthilfeinitiativen finden die Betroffenen und
ihre Familien Menschen mit einem dhnlichen Schicksal.
Der Austausch von Erfahrungen und der Zuspruch von
Trost und Zuversicht tragen dazu bei, dass die Men-
schen wieder Lebensmut fassen.

Es sind Unterstiitzungsleistungen wie die der "Deut-
schen Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V", die unser Ge-
sundheitswesen um qualitatsvolle und fiir die Menschen
unverzichtbare Hilfen erweitern.

Fir dieses groBartige Engagement mochte ich mich
im Namen der vielen Menschen, die in diesen zwei Jahr-
zehnten Halt, Trost und Zuversicht gefunden haben, von
Herzen bedanken und allen Mitgliedern zu Ihrem 20jah-
rigen Jubildaum gratulieren.

Hermann Grohe

Liebe Leserinnen und Leser, im Na-
men der Deutschen Krebshilfe gratu-
liere ich der Deutschen Leukamie- &
Lymphom-Hilfe recht herzlich zum
20-jahrigen Bestehen.

Krebs, das ist nach wie vor die
Krankheit, vor der Menschen am
meisten Angst haben. Dank verbes-
serter Therapiemdoglichkeiten sind
die Heilungschancen in den letzten
Jahrzehnten zwar kontinuierlich gestiegen, aber die
Angst bleibt. Denn: Die Diagnose Krebs veréndert das
eigene Leben und das der Angehdrigen. Und sie geht
einher mit vielen Fragen und Unsicherheiten. Neben der
medizinischen Behandlung ist daher auch eine kompe-
tente psychosoziale Beratung notwendig. Dabei leisten
Selbsthilfegruppen wertvolle Hilfe.

Allein fir die Krankheitsbilder ,,Leukdmien und Lym-
phome® gibt es bundesweit mittlerweile mehr als 100
solcher Selbsthilfegruppen. Sie sind ein wichtiger Be-
standteil der psychosozialen Versorgung und vermitteln
zwischen Arzt und Patient. AuBerdem unterstiitzen sie
Ratsuchende mit praktischen Tipps zu Fragen des All-
tags und der Lebensgestaltung. Neben der unmittelba-
ren Unterstiitzung aus der eigenen Betroffenheit heraus
vertritt die DLH auch die Interessen von Leukamie- und
Lymphompatienten nach auBen, das heif3t gegeniber

Gerd Nettekoven,
Vorstandsvorsit-
zender der Stiftung
Deutsche Krebshilfe
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Politikern, Krankenkassen und anderen Institutionen.
Der Bundesverband zeigt Defizite in der Versorgung auf
und setzt sich dafiir ein, dass diese abgebaut werden.
In den vergangenen zwanzig Jahren hat die Organisation
viel erreicht und ist aus dem deutschen Gesundheitswe-
sen nicht mehr wegzudenken.

Die Zusammenarbeit der Deutschen Krebshilfe und
der Deutschen Leukamie- & Lymphom-Hilfe war von
Anfang an sehr eng und konstruktiv: Seit vielen Jahren
bringt sich die DLH aktiv beim ,Tag der Krebs-Selbst-
hilfe“ ein, und auch im ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe* in
Bonn setzt |hre Organisation wichtige Impulse. Wir ge-
ben gemeinsam Broschiiren heraus, arbeiten im moder-
nisierten Informations- und Beratungsdienst der Deut-
schen Krebshilfe und der Deutschen Krebsgesellschaft,
dem INFONETZ KREBS, eng zusammen und sind auch
personell eng miteinander verkniipft: der Vorsitzende
der Deutschen Leukamie- & Lymphom-Hilfe, Herr Ram-
bach, ist seit Kurzem auch Vorsitzender unseres Pati-
entenbeirats.

Es gibt nach wie vor viel zu tun, um die Situation von
Patienten mit Leukamien und Lymphomen weiter zu ver-
bessern. Ich hoffe und wiinsche mir daher, dass unsere
beiden Organisationen auch kiinftig ihre fruchtbare Ar-
beit in enger Kooperation fortfiihren.

Gerd Nettekoven
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Liebe Mitglieder, Freunde und For-
derer der Deutschen Leukamie-
&Lymphom-Hilfe e.V.,

einmal im Jahr gibt es fir viele
Mitarbeiter der DKMS Deutsche
Knochenmarkspenderdatei einen
unverriickbaren Termin. Frihmor-
gens steigen wir in Auto, Bus oder
Bahn, um zum DLH-Kongress zu rei-
sen - fiir alle Teilnehmer immer wie-
der ein besonderes Erlebnis. Denn
es gibt kaum eine andere Moglichkeit, die Anliegen,
Sorgen und Fragen der Patienten so hautnah zu erle-
ben - ob in Workshops oder in personlichen Gesprachen
wahrend des Rahmenprogramms. Fir uns alle ist das
immens wichtig. Denn die Blutkrebspatienten sind die-
jenigen, fiir die auch wir uns bei der DKMS taglich mit
Hochdruck einsetzen.

Das Jahr 1991 war das Griindungsjahr der DKMS.
Den Ausschlag gab damals das Schicksal von Mechtild
Harf, die an Leukamie erkrankt war und dringend einen
Fremdspender suchte. Damals gab es in Deutschland
gerade einmal 3.000 potenzielle Spender - eine ver-
schwindend geringe Zahl. Sehr schnell wurde klar, dass
nicht nur Mechtild Harf, sondern unzahlige Menschen

Dr. Alexander Schmidt,
Geschaftsfiihrer der
DKMS Deutsche
Knochenmarkspen-
derdatei gGmbH

einen Spender suchten. Das war die Geburtsstunde
der DKMS. Vier Jahre spater hatte sich zudem deut-
lich gezeigt, dass der Aufbau und die Forderung einer
Dachorganisation lokaler und regionaler Selbsthilfeini-
tiativen fiir erwachsene Blutkrebspatienten Not tut. Un-
ter der Mitforderung der Deutschen Krebshilfe entstand
schlieBlich die DLH. Seither sind unsere beiden Organi-
sationen Uber unser gemeinsames Thema miteinander
verbunden. Zusammen haben wir schon viel geschafft.
Es ist gut, dass es die Deutsche Leukamie-& Lym-
phom-Hilfe gibt. Die vielfaltige Informationsarbeit, die
Organisation von Seminaren, die Herausgabe von Bro-
schiren fiir Betroffene und Angehdrige sowie ganz kon-
krete Hilfe bei drangenden Fragen schlieBen eine wichti-
ge Liicke und bieten den betroffenen Patienten in einer
fuir sie sehr schwierigen Zeit eine gute Orientierung.
Aber es gibt weiterhin viel zu tun, um die Lage von
Blutkrebspatienten weltweit aktiv zu verbessern. Als
langjahriger Partner und ideeller sowie finanzieller For-
derer der DLH gratulieren wir deshalb ganz herzlich zum
20-jahrigen Bestehen und wiinschen noch viele weite-
re erfolgreiche Jahre im Sinne der Betreuung von Blut-
krebspatienten und ihren Angehorigen.
Mit den besten Wiinschen fiir die Zukunft

Dr. Alexander Schmidt

Auflistung aller Vorstandsmitglieder mit Dauer der Amtszeit und Funktion

ab 1995 ab 1997

ab 1999

ab 2001

ab 2003

Vorsitzender Gerd Rump Anita Waldmann

Peter Fischer

Schatzmeister Anita Waldmann

Schriftfiihrer Stephan Schumacher

Offentlichkeitsarbeit Andreas Martens

Beisitzer Giinter Klemp _

Beisitzer Gerd Meyer Manfred Epke Dieter Miihlfeld Petra Born
Beisitzer Thomas Mihm Ricarda Miiller Gerhold Emmert
Beisitzer Bernd Natusch Peter Fischer Volker Fillip
Beisitzer Anita Waldmann Monika Rost

Jiirgen Schatta

weiB: Ausiibung einer Funktion
farbig: Ausiibung verschiedener Funktionen

Werner Thomann Ulrich Lehmann
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Michael Enders

Wie alles begann

Im Jahr 1994 trafen sich die Mitglieder der bis dahin
bestehenden Leukamie-Selbsthilfe-Gruppen (SHG) aus
Berlin, Hildesheim, Miinster und Riisselsheim, um zu
uberlegen, wie man sich gegenseitig unterstiitzen und
zusammen etwas fir die Patienten tun konnte. AuBer-
dem sollten gemeinsame Interessen gebiindelt wer-
den. Das war der Anlass fir die
Griindung des Bundesverbandes
»Deutsche Leukamie-Hilfe“ (DLH)
im Mai 1995.

Ziel war es, eine bessere Ver-
netzung zu ermaglichen, vorhan-
dene lokale Aktivitaten zu un-
terstutzen, die Grindung neuer
Gruppen voranzutreiben und die-
se besonders in der Anfangspha-
se hilfreich zu begleiten. Es war ==
auBerdem davon auszugehen, dass ein Bundesverband
die Patienteninteressen starker herausfiltern und ge-
geniiber der Offentlichkeit und Politik besser vertreten
kdnnen wirde.

Das in den Anfangen der DLH sehr karge Angebot
an patientenverstandlichem Informationsmaterial soll-
te verbessert und um weitere hamatologische Krank-
heitsbilder und relevante Themen erweitert werden. Mit
besseren Informationen iiber die Krankheitsbilder und
Behandlungsmaoglichkeiten sollte aufgeklart und so die
Patientenkompetenz gestarkt werden.

In den Anfangsjahren lag das Augenmerk im Bereich
der Interessenvertretung auf einer Verbesserung der
medizinischen Versorgung von Leuk@miepatienten sowie
dem Ausbau von Stammzell-Transplantationseinheiten.

ab 2005 ab 2008 ab 2010

‘4\"‘__5‘
Dadurch sollte eine wohnortnahe
Behandlung und Nachsorge sowie
die Begleitung durch Angehorige
ermoglicht werden. Zur Beschleu-
nigung der Zeit der Spendersuche und zur Forderung
des Ausbaus der Knochenmarkspenderregister wurden
Typisierungsaktionen unterstitzt. Die DLH setzte sich
auBerdem fir die Schaffung von epidemiologischen
Krebsregistern ein, um damit die Voraussetzungen fiir
die Erforschung moglicher Ursachen von Leukamieer-
krankungen zu verbessern.

Wandten sich anfangs vor allem Leukamiepatienten
an die DLH, kamen im Laufe der Zeit immer mehr Lym-
phompatienten dazu. Dies fiihrte 2001 zu der Namens-
erweiterung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe. Ei-
nerseits sollte sich dadurch auch diese Patientengruppe
angesprochen fiihlen, andererseits sollte so Uber dieses

in der Offentlichkeit relativ unbekannte Krankheitsbild
aufgeklart werden.

ab 2012 ab 2013 ab 2014

Ralf Rambach

Klaus Rottger

Holger Bassarek

Prof. Dr. Jan v. Knop

DLHinfo 1995 - 2015

Peter Gomolzig

Petra Born

Rainer Gobel

Brigitte Reimann

Andea Linke

Peter Gomolzig
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Informationsarbeit

Der Bedarf an patientenverstandlichen Informationen
machte es erforderlich, das Informationsangebot fort-
laufend auszubauen. Die DLH hat eine Vielzahl von Bro-
schiren in Kooperation mit anderen Herausgebern bzw.
Organisationen, wie z.B. der Deutschen Krebshilfe und
den Kompetenznetzen Leuk@mien und Maligne Lym-
phome, erarbeitet und herausgegeben. Im Jahr 2004
erschien mit dem "Kleinen Worterbuch" die erste eigene
DLH-Broschiire, mit der die "Rote Reihe" begriindet wur-
de. Des Weiteren erschienen bis heute 48 INFO-Blatter,
die zum Teil aus Kongressbeitragen aufbereitet wurden.
Zudem wurden Internet- und Telefonchats durchgefiihrt
mit z.T. textlicher Aufbereitung.
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Um auf das bestehende Angebot aufmerksam zu ma-
chen, hat die DLH an zahlreichen Veranstaltungen und
Aktionen teilgenommen, Vortrage gehalten und sich mit
Informationsstéanden auf medizinischen Kongressen wie
z.B. dem DGHO-Kongress und dem Deutschen Krebskon-
gress sowie Symposien und Patiententagen prasentiert.

1995

27. Mai: Grundung des Bundesver-
bandes ,,Deutsche Leukamie-Hilfe“

‘DLH

mDLH
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Patientenbeistand

Seit 1996 gibt es bei der DLH einen sogenannnten ,,Pa-
tientenbeistand®, d.h. Mitarbeiter, die kostenlos Fragen
zu speziellen Krankheitsbildern, Therapien oder ande-
ren Themen beantworten. Die Anzahl der Anfragen von

Patienten und Angehorigen lag zwischen 1996 und 2014
bei 44.670.

DLH info Zeitung

Die DLH info Zeitung begann mit einer Auflage von 300
Exemplaren und findet bei Patienten, wie auch bei ei-
nigen Berufsgruppen, die im Bereich der Hamatologie
tatig sind, groBen Anklang. Die Zeitung erscheint seit
den Anfangen dreimal im Jahr und hat mittlerweile eine

Auflage von 8.000 Exemplaren. In 20 Jahren erschienen
335.000 Exemplare.

Einrichtung des Patientenbeistands

1. DLH info Zeitung

DLHinfo 1995 - 2015
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DLH-Patienten-Kongress

Seit 1998 wird einmal im Jahr ein bundesweiter Kon-
gress fur Patienten und Angehorige in Kooperation mit
regionalen Selbsthilfegruppen und Universitatskliniken

durchgefiihrt.

1998: Diisseldorf
1999: Dresden
2000: Miinster
2001: Hamburg
2002: Regensburg
2003: Leipzig

2004: Ulm/Neu-Ulm
2005: Gottingen
2006: Bonn

»
i

.....
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2007:
2008:
2009:
2010:

2011:
2012:
2013:
2014:
2015:

Heidelberg

Bremen

Berlin
Karlsruhe/Ettlingen
Wirzburg

Hamburg

Chemnitz

Freising

Bonn

Internet

Die Nutzung des Internets hat einen
et o immer groBeren Stellenwert bei Be-
troffenen. Dementsprechend hat die
DLH ihr Online-Angebot sukzessive
ausgebaut mit der Bereitstellung von
umfangreichen Informationen auf der
Website, Foren zum Erfahrungsaus-
tausch und zur Diskussion diverser
Themen. Anfragen werden zuneh-
mend per E-Mail beantwortet. Im Jahr
2014 lag die Anzahl der besuchten
Seiten der DLH-Website bei 915.959.

www.leukaemie-hilfe.de

1999

— . Einrichtung der Internetprasenz

1. Gruppenleiterseminar »—l
Einberufung eines Kuratoriums mit Vertre-

tern aus der Medizin, Pflege, Sozialverban-
den, Krankenkassen, Ethik und Medien
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Fortbildungsangebote

Besonders wichtig ist die Unterstiitzung der Gruppen-
leiter vor Ort. Daher werden regelmaBig verschiedene
Fortbildungen angeboten, wie u.a.:

Finanzseminare, um den Gruppen die administrative
Arbeit durch fachliche Tipps zu erleichtern

Gruppenleiterseminare zum Austausch der Erfahrungen
und zur gegenseitigen Motivation

s = z .
Workshops im Rahmen der Mitglieder-Jahreshauptver-
sammlung

i T
. B E -
s e & i 1""1

Supervisionsseminare, um mogliche Belastungen zu
reduzieren oder Hilfen zum Umgang mit Problemen zu

bekommen
2000 2001 2002 2003 2004
U
1. Patienten- und — 1. Broschiire der ,Roten Reihe®
Vertretung im Angehdrigen-Forum

1. Welt-Lymphom-Tag ———

Patientenbeirat der
Deutschen Krebshilfe

WDLH

Thve b | vartiomi - ik | pow s | [0 KLDTNCS Wl RTEERmOH

e e

R e e
Vb et ak

DLH-Patienten- und
Angehdrigen-Ferum in Ulm

k - BND
LY EFREMFATIINT N
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I\/I|tg||ederentW|CkIung ____ Interessenvertretung ______

Im Laufe der Jahre wurden zahlreiche politische Gespra-
che gefiihrt. Ferner wurden Resolutionen erstellt, Peti-

tionen eingereicht und Stellungnahmen verfasst. Mitt-
lerweile ist die DLH in vielen Ausschiisse und Gremien,
. wie u.a. dem Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
' in Berlin, vertreten und setzt sich fiir die Interessen von
Leukamie- und Lymphom-Patienten ein.
Sie hat dort die Maglichkeit, auf Proble- | ¥ I H
me aufmerksam zu machen, aufzukldren | =R
und Entscheidungen im Patienteninter- i———
- . ' esse zu beeinflussen. Diese Aufgaben

3900 901 90 sollen auch in der Zukunft wahrgenom-
men und - nach Moglichkeit — ausge-
baut werden, um fiir die Patienten, ihre

S e rVI cean ge b Ote Versorgung und ihre Rechte zu kampfen.

Das Serviceangebot fur die Mitgliedsgruppen
wurde standig erweitert, um die Arbeit vor Ort
zu unterstitzen und zu erleichtern. Dazu gehdren
u.a. Stellwande/Roll-
Ups fiir Veranstaltun-
gen, Lehrtafeln zum
Blut- und Lymph-
system, Infotafel zu
Krankheitsbildern,
Broschirenstander,
Platz fir die Inter-
netprasentation der
Selbsthilfegruppe,
Versicherungsschutz,
etc.

Hilfe
Information

Interessenvertretung

2007 2008 2009

1. Supervisions-Seminar — Einzug in das ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe* — 1. Telefonaktion
T ,Patienten fragen - Experten antworten®

Mitarbeit im Gemeinsamen
1. pM- Bundesausschuss (G-BA) Mitarbeit im ,Nationalen Krebsplan“

g‘wﬁnﬁm Vertretung in der ,Monitoring*“-

Gruppe des Paritatischen

DLHinfo 1995 - 2015 9
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Stiftungsgrundung

Im Jahr 2010 wurde von der DLH die ,,Stiftung Deutsche
Leukamie- & Lymphom-Hilfe* gegriindet. Dadurch soll-
ten nachhaltig Aktivitaten und Hilfen ermoglicht wer-
den, die nicht im Aufgabenbereich des Bundesverbands
liegen, wie z.B. die finanzielle Einzelfallunterstiitzung
oder die Forderung von Forschung. Ein Anliegen war es
auBerdem, eine Moglichkeit zu schaffen, den Bundes-
verband zu unterstitzen und langfristig zur finanziellen
Unabhangigkeit beizutragen.

Gegen Blutkrebs —
v St g

aneomme

» Stiftung ’ Stiftung

P irtung !

Gegen Blutkrebs -

Gegen Blutk
UrderiiGinieg, e wlosms drit

Undprshitzung d T

Die DLH-Geschaftsstelle

Die DLH-Geschaftsstelle in Bonn gliedert sich in zwei
Bereiche (,Medizin/Patientenbestand“ und ,,Administra-
tion/Finanzen®), denen seit 2010 je ein/e Geschaftsfiih-
rer/in vorsteht. Damit wurden die Eigenverantwortung
der leitenden Mitarbeiter und die AuBenwirkung des
Verbandes gestarkt.

2010

1. Gesprachsfiihrungsseminar

Geschaftsfihrung:
Patientenbeistand:
Projektmanagerin:

Sekretariat:

Poststelle/Biiro:

2011

~ 1. DLH-Finanz-Seminar

Dr. med. Ulrike Holtkamp
(Medizin/Patientenbeistand)
Michael Sontgen
(Administration/Finanzen)

Dr. med. Inge Nauels
Antje Schiitter

Cornelia Kern
(bis 31.03.14 in der DLH,
ab dem 01.04.14 in der Stiftung)

Ruth Notzon

Juirgen Staniol

2012

Mitarbeit bei der S3-Leitlinie

Standige Vertretung in der AG
»Friilhe Nutzenbewertung® des G-BA

Hodgkin-Lymphom

Griindung der DLH Stiftung >—l

P

tiftung

Gegen Blutkrebs —

Ustersbutzung, die ankomnt

Sprecherfunktion im Unterausschuss
»Methodenbewertung® des G-BA

- 1. DLH

FORTBILDUNGS-
SEMINAR

FINANZEN

e DLH-Migliscainitiatheen

Freitag, 18. Dazambar 2011
bis
Sarmatag, 17. Demember 2011

& Dustuchis Kinbabille

Petiertenleslinia

[ T Tem—
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Die vielfaltigen Aufgaben umfassen u.a. die Betreuung
und Unterstiitzung der Selbsthilfegruppen, den Versand
von Infomaterial, die Erstellung und Aktualisierung von
Broschiiren und Infoblattern, die Organisation des DLH-
Patienten-Kongresses, die Vertretung in medizinischen
und politischen Gremien, Offentlichkeitsarbeit, die Or-
ganisation und Durchfihrung von Fortbildungssemina-
ren, die Unterstiitzung des Vorstandes und die Umset-
zung von Vorstandsbeschlussen.

len Situation der DLH enthalten,
sind im Internet abrufbar unter
www.leukaemie-hilfe.de/
jahresberichte.html.

ten. ﬁwm -
N
2013 2014 2015
@ U @ N N e e e e

Mitarbeit bei der S3-Leitlinie
Chronische Lymphatische Leukamie

Kooperation mit

1. DLH-Stiftungsbroschtire im INFONETZ KREBS

Deutscher Krebshilfe und
Deutscher Krebsgesellschaft

/iele

Die Starkung der Pati-
entenkompetenz ist ein
wichtiges Thema, an dem
die DLH weiterhin arbei-
ten wird. Dazu gehoren die
Wissensvermittlung durch
patientenverstandliches
Informationsmaterial und
Informationsveranstaltun-
gen, um die Kommunikati-
on mit dem Arzt und somit
auch das Arzt-Patienten-
Verhaltnis zu verbessern.
Die Broschiiren und INFO-
Blatter missen standig aktualisiert werden. Die Reihen
mussen auBerdem um neue wichtige Themen erganzt
werden.

Angehorige
Die Angehdrigen sind bei einer Er- ADLH
) krankung in der Familie mit betrof- SIS
F|nanzen fen. Da deren Bedirfnisse haufig
in den Hintergrund geraten, soll 1.DLH
Die Jahresberichte der DLH, die ihnen noch mehr Beachtung ge- | ANGEHORIGEN-
u.a. auch ein Kapitel zur finanziel- schenkt werden, um sie bei der SEMINAR
fur DLH-Mitgisduinitistiees

Bewaltigung vieler schwieriger Si-
tuationen zu entlasten. Die DLH
hat daher den Angehdrigen in 2015
erstmalig ein spezielles Seminar
als Forum zum Austausch angebo-

Freitag, 2T, Mirz 215
bis
Sqeritag, 19. Mz 11§

1. Angehdrigen-Seminar

amtierender Vorstand

i INFONETZ
KREBS

Wissen schafft Mut
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Selbsthilfegruppen

Die bestehenden Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen ist eine zentrale
Aufgabe. Noch bestehende ,weiBe Flecken* auf der Landkarte sollen
reduziert werden, indem der Aufbau weiterer lokaler Selbsthilfegruppen

gefordert wird.

Selbsthilfegruppen 2015

| B4 -
Starkung der ,Patienten-Position” | @DLH Int '(-}
Auf politischer Ebene wird die DLH wei- | ‘e :
terhin jede Moglichkeit nutzen, um sich |
mit ihrer Stimme und Meinung einzu-
bringen. U.a. streben wir an, dass sich |
die psychoonkologische Versorgung der | =
Betroffenen verbessert. f

Wir setzen uns zudem fir eine bes-
sere Vernetzung auf allen Ebenen | - 3
(Selbsthilfegruppen/Arzte, Selbsthil- | :
fegruppen/andere Fachleute, Selbst- | e T
hilfegruppen untereinander) und fiir ‘f'_ . e
eine Intensivierung der Zusammen- e
arbeit aller Akteure im Gesundheitswesen ein.

Ty

s
‘ blwn .u""\ﬁl?u.“.‘m

|

/

Danksagung

Besonderer Dank gilt den Selbsthilfegruppen, die der
DLH durch ihre Mitgliedschaft ihr Vertrauen ausgespro-
chen haben. Dies ermdglicht der DLH, sich fiir die Pa-
tienten und Selbsthilfegruppen sowie deren Bedirfnisse
einzusetzen.

Auch allen Vorstandsmitgliedern sei gedankt, die
sich in den letzten 20 Jahren mit ihrer ehrenamtlichen
Arbeit in vielen Bereichen fiir die Patienten, die Selbst-
hilfegruppen und fiir den Bundesverband eingebracht
sowie flr dessen Bestehen gekampft haben.

Seit ihrer Grindung genieft die DLH kontinuierlich die
ideelle und groBzigige finanzielle Unterstlitzung durch
die Deutsche Krebshilfe, wofiir wir uns ebenfalls sehr
herzlich bedanken.

SchlieBlich danken wir allen ubrigen Organisationen,
Institutionen, Arzten, Fachleuten und Firmen, die uns in
den letzten 20 Jahren unterstitzt haben.

Forderer:

Deutsche Krebshilfe

Krankenkassen

Aktion Mensch

Deutsche Knochenmarkspenderdatei
Deutsche José Carreras Leukamie-Stiftung

Kuratoren:

Stefan Ammon - Prof. Dr. Carlo Aul - Dr. Hans Helge
Bartsch - Rolf Baumer - Achim Ebert - Prof. Dr. Gerhard
Ehninger - Prof. Dr. Hermann Einsele - Prof. Dr. Mathias
Freund - Prof. Dr. Rainer Haas * Klaus Hef - Prof. Dr.
Axel Heyll - Dr. Jochen Heymanns - Prof. Dr. Wolfgang
Hoffmann - Prof. Dr. Christoph Huber - Ulrich Laschet
- Annette Laupert - Manfred Lindinger - Prof. Dr. Ralph
Naumann - Katharina Otto - Kerstin Paradies * Theo
Riegel - Prof. Dr. Norbert Schmitz - Prof. Dr. Claudius
Strube - Dr. Peter Ziirner

Partnerorganisationen:
BAG Selbsthilfe

Bundesverband der Niedergelassenen Hamatologen und
Onkologen in Deutschland

Bundesverbande im Haus der Krebs-Selbsthilfe

Deutsche Arbeitsgemeinschaft flir Knochenmark- und
Blutstammzelltransplantion

Deutsche Fatigue Gesellschaft

Deutsche Gesellschaft fir Hamatologie und Medizini-
sche Onkologie

Deutsche Krebsgesellschaft

Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband

Deutsche Stiftung ,Leben Spenden®

Dr. Mildred-Scheel-Akademie

Kompetenznetze Leukdamien und Maligne Lymphome
Zentrales Knochenmarkspender-Register Deutschland

www.leukaemie-hilfe.de
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