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Fordervereln far Knochenmarktransplantatlon

in Hamburg e. V.

UKE Spitzenzentrum der Krebsmedizin Sommerfest
Das Hubertus Wald Tumorzentrum am  Krebserkrankungen fuhren.  Neben Das  Organisationsteam  vom
dem UKE gibt es noch 10 weitere Foérderverein und der KMT traf

UKE ist ein Spitzenzentrum der Krebsme-
dizin. Zum Hubertus Wald Tumorzentrum
oder auch Universitares Cancer Center

Hamburg (UCCH) gehért auch die KMT-

Station von Prof. Dr. Zander. Das Pradi-

kat Spitzenzentrum der Krebsmedizin

wird von der Deutschen Krebshilfe verge-
ben und geht mit einer finanziellen Férde-
rung einher. Um Spitzenzentrum der

Krebsmedizin zu werden, missen be-

stimmte Kriterien erfullt sein. Dazu gehd-

ren unter anderem folgende Punkte:

e FachUbergreifende interdisziplinédre On-
kologie fir alle Tumorerkrankungen mit
zentraler Anlaufstelle fir Krebspatienten

e Einrichtung von interdisziplindren Konfe-
renzen (, Tumor -Bords")

e Entwicklung und/oder Umsetzung von
Behandlungspfaden im Sinne von Leitli-
nien

e Einbringung von Patienten in klinische
Studien

e Enge Verzahnung von Forschung und
Klinik (franslationale Forschung)

e Psychoonkologische und palliative
Betreuung

e Einbindung von Krebs-
organisationen ( z.B. Sherpa)

* Interaktionen mit niedergelassenen Arz-
ten und Krankenhdusern der Umgebung

e Vorhaltung von Ausbildungsprogram-
men fUr Arzte, Wissenschaftler und Pfle-
gepersonal

* Nachweis eines Qualitatssicherungssys-
tems

e Dokumentation durch klinische Krebsre-
gister

e Entwicklung von Programmen zur
Krebs- Friherkennung und -Pravention.

Selbsthilfe-

All diese Punkte sollen zu Fortschritten in
der Vorbeugung, Friherkennung, Dia-
gnostik und Therapie von

Spitzenzentren der Krebsmedizin in
Deutschland. Durch diese Spitzen-
zentren der Krebsmedizin soll sicher-
gestellt werden, dass krebskranke
Menschen ohne Reibungsverlust be-
handelt werden. Dies gilt fir den sta-
tionaren Bereich, als auch fir den
ambulanten Bereich. Ziel ist es, dass
alle Krebspatienten in Deutschland
optimal versorgt werden, so Friedrich
Carl Janssen, Vorstandsvorsitzender
der Deutschen Krebshilfe.

Marco Pech

Termine 2009

Infostand vor der Ambulanz
von 11:00 bis 13:00 Uhr

Dienstag 13. Oktober
Mittwoch 11. November
Donnerstag 17. Dezember

Sherpa in der Ambulanz
18:00 Uhr

Montag 16. November
Donnerstag 10. Dezember
nach Adventscafé

Wir gratulieren den Sherpas zum 10
jahrigen Jubildum. Mehr Uber die
Sherpas in der nachsten Ausgabe

Adventscafé
von 15:00 bis 18:00 Uhr

Donnerstag 10. Dezember

Vorstandssitzungen
18:00 Uhr

Mo.12. Okt. Ambulanz KMT
Mo.9. Nov. Schliterstr.
Mo.14. Dez. Schlterstr.
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sich am 22.August um 12.30 Uhr
auf der Wiese hinter der Augenkli-
nik.

Ein groBes Zelt und zwei kleine
wurden aufgebaut, die Tische,
Banke und das Buffet gestellt.
Nach einer kleinen Verschnauf-
pause wurden die Getranke vor-
bereitet, die schone Dekoration,
Bionade und SiiBigkeiten auf den
Tischen verteilt.

Kuchen, Torten, kdstliche Happ-
chen und Salate schmuickten un-
ser Buffet.

Als um 15.00 Uhr unsere Gaste
eintrafen, hatte unser
LQrillmeister* schon die ersten
Wirstchen aufgelegt und..... na-
thrlich gab es auch in diesem Jahr
wieder die leckeren Hahnchen-
spieBe mit der Erdnuss- Sauce.
Die schéne Atmosphére und ehe-
malige Patienten, Angehérige und
Mitarbeiter der KMT sorgten fir
einen regen Informationsaus-
tausch.

Bei gutem Essen und interessan-
ten Gesprachen verging die Zeit
viel zu schnell.

Wir danken allen, die uns mit den
mitgebrachten Speisen oder ih-
rem ,korperlichen Einsatz" fiir das
Gelingen eines schdnen Festes
unterstitzt haben.

M. Havenstein




Stammzellspende aus Sicht einer
Familienspenderin

Fast genau vor 4 Jahren, Ende Juli
2005, wurde bei meiner Schwester
Leukamie diagnostiziert. Noch heute
sind wir der Hausérztin fiir die schnel-
le Diagnose und Einweisung ins UKE
sehr dankbar. Parallel zum 1. Che-
mozyklus begann die Suche nach
einem Stammzellenspender. Die Su-
che im Familienkreis (wir sind 3
Schwestern) flhrte bei mir zur Uber-
einstimmung der ersten Gewebe-
merkmale. Wir waren alle soo erleich-
tert, dass kein Bangen und keine e-
ventuell zeitaufwandige Suche nach
einem Fremdspender notwendig war.
Ich persénlich war Uberaus gllck-
lich, meiner Schwester helfen zu kén-
nen. Da der erste Chemozyklus nicht
anschlug, wurde die Stammzellen-
transplantation vorgezogen. Ich wohn-
te bei Minchen, meine Schwester lag
in Hamburg im UKE. Die Entfernung
war jedoch kein Problem. Notwendige
Untersuchungen konnten am Wo-
chenende in Hamburg durchgefiihrt
werden. Zum anberaumten Spende-
termin flog ich jedoch aus Sicherheits-
grinden einige Tage vorher nach
Hamburg. Ich wollte auf Nummer Si-
cher gehen und an Ort und Stelle
sein, falls sich Termine verschieben,
falls irgendwelche medizini-
schen Dinge noch notwendig sind.
Mein Arbeitgeber war sehr verstand-
nisvoll. Die Stammzellenspende
ist kdrperlich eine ganz unproblemati-
sche Angelegenheit, einzig das mdg-
lichst ununterbrochene 4-stiindige
Liegen stellt vielleicht eine gewisse
gedankliche Herausforderung dar
(...vielleicht muB man ja mal auf die
Toilette?). Allerdings waren die ersten
ca. 30 Minuten fir mich ganz furcht-
bar. Es sammelte sich einfach nichts
im Beutel. Es wurde auch immer wie-
der an der Zentrifuge nachgestellt. Ich
war extrem verunsichert. Sollte ich
aus irgendeinem Grunde nichts spen-
den koénnen? Hier ist es sicherlich
sinnvoll, Spender im Vorfeld auf diese
Situation hinzuweisen. Im Nachhinein
erfuhr ich, dass dies durchaus normal
ist. Denn schon beim ersten Anlauf
hatte ich genligend Stammzellen ge-
spendet und abends konnte die
Transplantation erfolgen. Soweit die
Fakten.

Zusammengefasst:

1. als mdglicher Spender liefert man

zunachst eine gewissen Menge Blut
zu weiteren Untersuchungen ab

2. bei weiterer Ubereinstimmung der
Gewebemerkmale wird man als mégli-
cher Spender sehr intensiv auf diverse
Krankheiten medizinisch untersucht

3. der Spender bekommt ein Wachs-
tumshormon, das er sich ca. 10 Tage
vor dem Spendentermin selbst entwe-
der in die Bauchdecke oder den Ober-
schenkel spritzt

4. der Spender erscheint zur Spende.
Dafir ist je nach Ort der Spende und
eventueller Zweitspende 1-2 Tage ein-
zuplanen.

Meine Angste und Hoffnungen habe ich
erst nach der Transplantation bewusst
bemerkt. Natirlich hatte ich mich im
Internet Uber die Stammzellenspende
informiert und teilweise dramatische
Berichte gelesen, die ich im Nachhinein
mit meinen persénlich gemachten Er-
fahrungen nicht nachvollziehen kann.
Meine gréBte Sorge war, nicht geni-
gend und nicht gentigend gute Stamm-
zellen zu produzieren. Daher habe ich
die ca. 6 Wochen vom Zeitpunkt der
Feststellung der Ubereinstimmenden
Merkmale bis zur Spende sehr gesund
mit viel sportlicher Betatigung gelebt
und auch mit meinen Stammzellen
"gesprochen": werdet stark, aber nicht
wild! Ich habe mich im StraBenverkehr
auBerst defensiv (taglich 40 km mit
dem Auto zur Arbeit) verhalten. Ich
wusste, dass zu einem bestimmten
Zeitpunkt die Behandlung meiner
Schwester nicht mehr rickgéangig zu
machen ist und sie ohne die Spende
keine groBe Lebenschance mehr hat.
Das hat mich, je naher der Zeitpunkt
der Spende kam, immer starker be-
wegt. Das Spritzen des Wachstumshor-
mons fand ich unproblematisch, die
(teilweise starken) Knochenschmerzen
habe ich positiv bewertet, da sie das
Vermehren der Stammzellen anzeigten.
Zusammenfassend kann ich sagen,
dass die Stammzellenspende eine
ganz_problemlose Angelegenheit ist.
Ich wiirde es jederzeit wieder tun. Jeder
identifizierte Spender kann sich aus
meiner Sicht gliicklich schatzen, Leben

eventuell retten zu kdnnen.

Die Transplantation war auf der einen
Seite wenig beeindruckend, ist sie doch
einer Blutinfusion sehr dhnlich, auf der
anderen Seite war sie ein sehr bewe-
gendes Ereignis.
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Wir alle sind dem Team im UKE
ganz sehr dankbar fir die sehr gute
Betreuung und Behandlung. Da ich
10 Tage auf der Station war, kann ich
sehr gut beurteilen, unter welchen
Anspannungen und Arbeitsdruck die
Mediziner und das Pflegepersonal
stehen. Davon hat man im Isolations-
zimmer nie etwas bemerkt.

Meiner Schwester geht es (mit ge-
wissen Einschrankungen durch eine
chronische GvHD) gut. Die Blutwerte
sind seit 4 Jahren stabil.

Katharina Schulz- Schiotter

Praktische Lebenshilfe eines
6-jahrigen Knaben

Im Juli hatte ich eine besondere
Begegnung mit der Logik und
Weisheit meines 6-jahrigen Nef-
fen.

Bei einem Besuch holte ich ihn,
weil es stark regnete, mittags vom
Kindergarten mit dem Auto ab. Es
entwickelte sich folgender Dialog
nach dem Einsteigen zwischen
uns:

-.Nun sind meine Haare trotz Re-
genschirm doch noch nass gewor-
den.

Bist Du trocken geblieben, Paul.
Ja Rita aber sag mal, stimmt es,
dass Du mal gar keine Haare hat-
test. Das hat mir Mama erzahit.
(Seine Mutter ist meine Spende-
rin!)

Das stimmt Paul, ich war ja mal
sehr krank. (Kurze Nachdenkpau-
se)

Ich war gestern beim Friseur und
da habe ich ihn gefragt, ob er nicht
etwas Haarsamen fir mich hatte.
Haarsamen, was willst Du den mit
Haarsamen machen?

Der ist doch nicht fir mich, son-
dern fir Dich. Ich habe doch Haa-
re, sogar so viele, dass ich sie
schneiden lassen muss.

Paul, was soll ich denn mit
Haarsamen machen?

Na Oma sat doch auch Samen in
die Erde und da dachte ich, wenn
Du Haarsamen auf deinen Kopf
machst und ihn immer feucht hal-
ten tust, kénnten doch auch wie-
der Haare auf deinem Kopf wach-
sen, weil}t Du, in der Natur ist das
so. Weiter auf Seite 4




Stammzellspende aus Sicht
eines Fremdspenders

Hans WaBmuth aus Rosenthal
schreibt am 11.06.2009 an Margret Ha-
venstein (Jahrgang 1944):

Liebe Margret, heute rufe ich Dich nicht
an, sondern schicke Dir einen Brief. Nach
unserem Telefonat habe ich mir Gedan-
ken dartiber gemacht, wie ich die letzten
8 Jahre gelebt und erlebt habe. Es hat
sich viel verandert. Die Kinder sind grof3
geworden und kaum noch zu Haus. Nach
30 Jahren habe ich den Beruf gewech-
selt, bin aber immer in Rosenthal geblie-
ben. Auch Lydia macht die Veranderun-
gen alle mit und mit vielen Gemeinsam-
keiten leben wir gliicklich zusammen.

In der Erinnerung an das Jahr 2001 kom-
men viele Gedanken wieder zurlick. Be-
ginnend mit einem Anruf der DKMS und
anschlieBenden schriftichen Bestatigun-
gen im Juni 2001 wurde mir wieder be-
wusst, dass meine Typisierung gespei-
chert war und ich darauf wartete, fir eine
passende Person Hilfe geben zu kénnen.

Nach dem Anruf der DKMS ging alles
sehr schnell. Am 22.06.2001 erhielt ich
bereits die schriftliche Bestéatigung fir den
Termin der Voruntersuchung (27.06.01)
und den Termin fir die geplante Stamm-
zellenentnahme (16.07.01 und 17.07.01).

Alles war ,Anonym* und drehte sich ei-
gentlich nur um mich. Mit meiner Bestati-
gung zur Spende bekam ich Medikamen-
te und Anleitungen von der Uni-Klinik
Dresden und musste einige Tage vor der
Stammzellenspende mich mit Granocyte
stimulieren. Dem Flug von Frankfurt nach
Dresden ging eine Autofahrt nach Frank-
furt voraus. Diese kurze Strecke wurde
unendlich lang, da zwischen Marburg und
GieBen die StraBe von der Polizei ge-
sperrt war und ich in einer langen Auto-
schlange im Stau stand. Gllicklicherweise
war ich rechtzeitig los gefahren (vielleicht
doch vor Aufregung), so dass ich den
Flug doch noch erreichte. Mit der Lan-
dung in Dresden war ich zum ersten Mal
in dieser Stadt. Ein Taxi brachte mich
zum Hotel ,Am Blauen Wunder“ und an-
schlieBend zum Universitatsklinikum.
Wahrend der Stammzellenentnahme
habe ich mich wie ein Dialysepatient ge-
fOhlt. Eine Nadel in den rechten Arm, eine
Nadel in den linken Arm, stundenlang im
Stuhl sitzen und einfach nur abwarten.
In dieser Zeit durchlief mein Blut eine Ma-
schine, wurde in einzelne Bestandteile
zerlegt, ein Teil wurde entnommen, mit
Kochsalzlésung wieder ergénzt und ber

den Rucklauf meinem Kreislauf
wieder zugefihrt.

Nach der Entnahme ging ich zu-
rick zum Hotel, habe erst mal
nach Hause telefoniert und an-
schlieBend geschlafen. Abends
habe ich noch einen Spaziergang
in Dresden unternommen.

Am n&chsten Morgen, dem
17.07.2001, sollte entschieden
werden, ob eine weitere Entnah-
me notwendig wirde oder ob die
eine Entnahme ausreiche. Es war
alles in Ordnung.

Auch die folgende Nachuntersu-
chung war normal und so verging
erst einmal einige Zeit.

Im Oktober 2001 teilte die DKMS
mit, dass es ,meiner* Patientin
wieder recht gut geht. Dies war
die erste Nachricht, bei der die
Anonymitdt so weit aufgehoben
wurde, dass ich an eine ,Frau® als
Empféngerin dachte.

Fast weitere 2 Jahre vergingen,
bevor wieder ein Schreiben der
DKMS ankam. Diesmal war ein
Brief von ,Dir* dabei, den ich
mehrmals lesen musste. Trotz
geschwarzten Absenderdaten
habe ich so viel von Dir erfahren,
dass ich ebenfalls nur Gliick emp-
funden habe und postwendend
die Einwilligungserklarung zur
Freigabe meiner persdnlichen
Daten zuriick schickte.

Seit nun bereits fast 6 Jahren
stehen wir in guten Kontakt. Bei
meinen Besuchen in Hamburg
erleben wir immer schéne Stun-
den. Unser kleines Rosenthal lie3
sich von Dir und Lutz viel schnel-
ler erkunden. Uber Deine Briefe,
denen immer Bilder beiliegen,
freue ich mich genauso riesig wie
Uber die Telefonate. Dein Gliick
mit Lutz, Enke und Lars teile ich
gern als Dein neuer Bruder und
das Glick mit Enkelin Feo kann
ich inzwischen nachvollziehen, da
ich nun ebenfalls GroBvater, von
Enkel Felix, geworden bin.

Ich wiinsche uns noch viele Jahre, in
denen wir unsere Beziehung pflegen
kénnen. Es ist schbn, eine neue
Schwester mit ganzer Familie zu ha-
ben. In Gedanken bin ich oft in Ham-
burg, winsche Dir Kraft bei gesund-
heitlichen Problemen und freue mich
mit Dir, Gber nun auch wieder sportli-
che Vorhaben. Ein Marathon muss
es nicht mehr sein, ein bisschen We-
niger reicht auch.

Viele liebe herzliche GriiBe

an Dich und Lutz, sowie Enke, Lars
und Feo von natlrlich allen WaB-
muths aus Rosenthal bis Minchen
und ganz besonders von mir

Alles Liebe Hans

Kann ein Spender mit dem Emp-
fanger seiner Stammzellen Kon-
takt aufnehmen?

Informieren Sie uns Uber Adressen
Anderungen . Wenn Sie uns eine
Mail schicken, hatten wir die Mog-
lichkeit Mitteilungen an Sie kosten-
glnstiger zu versenden.

Darum bittet Sie der Vorstand.
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Uber die DKMS bzw. vom UKE (je
nachdem wer den Spender vermittelt
hat) kann der Spender Informationen
zum Genesungsverlauf des Patien-
ten erhalten und auch schriftlichen
Kontakt mit dem Spender aufneh-
men. Dabei wird aber in den ersten
zwei Jahren nach der Stammzell-
transplantation die Anonymitat von
Spender und Patient auf jeden Fall
aus datenschutzrechtlichen Griinden
gewahrt. Danach kann die DKMS
oder das UKE den direkten Kontakt
zwischen Spender und Patient ver-
mitteln, wenn beide dies winschen:
per Brief, Telefon oder auch durch
ein persénliches Treffen.
Dies ist allerdings nicht maéglich,
wenn der Spender bzw. Patient in
einem Land lebt, in dem die Anony-
mitdt nach den dortigen Gesetzen
bestehen bleiben muss
(beispielsweise Belgien, Frankreich,
Italien, Niederlande, Spanien). Hier
kann man aber zumindest anonym
miteinander Kontakt aufnehmen
Einige Lander - darunter Brasilien,
Finnland, GroBbritannien und die
Schweiz - erlauben leider gar keinen
Kontakt zwischen Spender und Pati-
ent.




Satzungsanderung

Buchtipp

Experten— Sprechstunde

Unser Férderverein bestand im
August 2009 14 Jahre. Die Sat-
zung, die sich der Verein bei der
Grindung gab, ist 2 Jahr jinger.
Am Anfang dieser Satzung steht z.
B., dass der Verein in das Vereins-
register eingetragen werden soll.
Dies ist natirlich langst gesche-
hen. Weitere Anderungen sind
aber erforderlich.

Wir, der Vorstand, haben be-
schlossen, dass die Satzung nach
so vielen Jahren Uberarbeitet wer-
den sollte.

Mit Hilfe eines Vereinsmitgliedes,
der Verwaltungsjurist ist, ist dies
inzwischen geschehen. Damit die
neue Satzung Rechtskraft erhalt
ist es erforderlich, dass eine % -
Mehrheit aller Mitglieder die gean-
derte Form beschlieBt was aber
nur auf einer Mitgliederversamm-
lung geschehen kann, die noch in
diesem Jahr stattfinden muB,
wenn die neue Satzung ab dem
1.Januar 2010 in Kraft treten soll.
Damit Sie nun nicht alle persénlich
hier anwesend sein missen ist es
moglich, dass Sie ihre Stimme
durch Vollmacht auf ein anwesen-
des Mitglied tbertragen.

Wir werden Sie daher zu einer
auBerordentlichen Mitgliederver-
sammlung, die am 9. November
um 18 Uhr im UKE stattfinden
wird, Anfang Oktober einladen.

Mit der Einladung erhalten Sie ei-
ne Kopie der neuen Satzung, in
der die vorgenommenen Anderun-
gen begriindet werden, sowie ein
vorbereitetes Antwortschreiben
welches Sie uns dann bitte umge-
hend, unterschrieben, zurlick schi-
cken sollten.

NatUrlich freuen wir uns sehr wenn
Sie auch persoénlich anwesend
sein kénnten

Ab ins Griine— Ausfliige rund um
Hamburg

73 Rad- und Wandertouren mit
Bussen, Bahnen und Fahren von
Reiner Elwers

Erschienen bei Viareise Verlag. K.
Scheddel, Marz 2008, Preis € 9, 90
ISBN 978-3-935029-25-4

Margret Havenstein

Buchtipps
fir Familien und Kinder

,Hausboot— Sommer“ Yan lebt mit
ihrem Opa Lollo auf einer ausgedien-
ten Fahre. Hier kommt sie einem Fa-
miliengeheimnis auf die Spur. Der
liebevoll erzahlte Kinderroman entfiihrt
seine Leser in das schlicht schéne
Leben auf einem Hausboot und die
Landschaft zwischen Nordsee und
Elbufer. Herder Verlag Freiburg
€12,95 236 Seiten

ISBN-10 3-451-70936-8

Nicht schon wieder Stau!

Reisen ist eine arge Beschéftigung.
Das moderne Unterwegs ist womdg-
lich noch schlimmer als das vergan-
gene. Friher wurde man von unkon-
zessionierten Raubern tberfallen und
ausgezogen, und man hatte immer-
hin das Geflhl, dass einem Unrecht
geschahe. Das hat sich geandert”, so
Erich Késtner. Statt Raublberféllen
gibt es heute Flugverspatungen, ver-
lorene Gepackstiicke und verstopfte
StraBen. Da kann man froh sein,
wenn man Uberhaupt an das Ziel der
Reise kommt. Das Buch versammelt
wunderschon hinterhéltige und ami-
sante Reisegeschichten. Erschienen
ist das Buch im Diogenes Verlag
ISBN 978.3-257-23949-2 € 9,95
Margret Havenstein

Am Montag dem 7. September
2009, fand eine Online- Experten-
Sprechstunde zum Thema
»,Lymphome - neue Chancen mit
der Radioimmuntherapie* statt.
Experte: PD Dr. med. Christian
Scholz,

Schwerpunkt: Hamatolo-
gie/Onkologie, Charité Berlin, Cam-
pus Virchow.

Wir hatten die Mitgliedern, die uns
ihre E-Mail Adresse mitgeteilt ha-
ben, entsprechend informiert.

Uber www.experten-sprechstunde.de
bekommen Patienten und Nutzer
Kontakt zu national und internatio-
nal anerkannten Experten der Medi-
zin, die mit ihren Teams selbst for-
schen und Zugang zu neuesten
Erkenntnissen von Kollegen haben.
Spezialisten der Experten-
Sprechstunde tragen ihre For-
schungsergebnisse auf Kongressen
vor, bilden sich regelmé&Big fort und
sind auf dem neuesten Stand der
Wissenschaft. Uber obige Website
finden Patienten und Nutzer Spezi-
alisten, um eine 2. Meinung fUr ihr
Problem ein zuholen. AuBerdem
kénnen sie Protokolle der vorheri-
gen Sprechstunden zu tber 50 ver-
schiedenen Krankheiten einsehen.

Praktische Lebenshilfe eines
6- jahrigen Knaben
Fortsetzung von Seite 3
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Paul, wenn Du irgendwo
Haarsamen finden solltest, kaufe
mir ein ganzes Paket davon und ich
werde Deinen Vorschlag ausprobie-
ren.” Ich konnte mir das Lachen
kaum verkneifen und habe an-
schlieBend meine Schwester ge-
fragt, ob er wirklich den Friseur
nach Haarsamen gefragt hat. Sie
hat dies bejaht und gesagt, er ma-
che sich sehr viele Gedanken dar-
Uber, warum ich nicht so viele Haa-
re hatte wie er. Wenn doch alles so
einfach und praktikabel wéare wie
die Logik eines Kindes. Ich werde
die Flrsorge und den Haarsamen
meines Neffen nie vergessen.

Rita Willan




