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Liebe Mitglieder und
Freunde des Forderverein,

wir haben die Méglichkeit an der
Gestaltung des 1. Patientenkon-
gresses mitzuwirken und wirden
uns sehr freuen, Sie in Hamburg
auch persdnlich zu begriiBen.

Sie werden die Gelegenheit ha-
ben, die Erfahrungen anderer Be-
troffener kennen zulernen und sich
mit ihnen auszutauschen.

Beiliegend noch eine Einla-
dung, die Sie verwenden kén-
nen, wenn Sie noch keine von
der KMT bekommen haben.

DLH-Patienten-Kongress

Vom 09. bis 10. Juni 2012 findet
der 15. bundesweite DLH- Patien-
ten-Kongress fir Leuk&mie- und
Lymphom- Patienten, Angehdrige,
Pflegekrafte und Arzte in Hamburg
statt. Anmeldungen:

Telefon 0228 33 88 9-200
Sprechzeiten montags bis freitags
von 9:00-12:00 Uhr und von 14:00-
16:00 Uhr, auBer Mittwochnachmit-
tag. http://www.leukaemie-
hilfe.de/dlh _kongress.html

weitere Hinweise zum Kon-

gress im UKE auf Seite 2




Details und Anregungen zum Patientenkongress

Fir Internetnutzer ist der Schlls-
sel zu weiteren Informationen tber
den Patientenkongress die Website

www.lena-szt.de. ,LEben

NAch StammZellTransplantation®
Mit der Organisation wurde die
Firma CPO Hanser Service beauf-
tragt.
Von dieser Organisation werden
die Einladungen an alle Patienten,
auch an die ehemaligen, verschicki.

Auch wenn Sie keinen Inter-
netzugang haben oder kein Pa-

tient sind kénnen Sie sich per
Fax 040- 670 32 83 oder onli-

he (s. o0.) unter Angabe |hrer Perso-
naldaten anmelden. Mit Einladun-
gen, die Ende Februar verschickt
wurden erhielten Sie auch das Pro-
gramm fir die beiden Kongresstage.

Mit diesen Nachrichten verschik-
ken wir noch einmal die Einladung
far die, die bisher keine erhalten ha-
ben.

Der Férderverein als Mitveran-
stalter wird wahrend des Kongres-
ses mit einem Infostand prasent
sein.

Wir méchten denen, die uns noch
nicht kennen unsere Arbeit erldutern
und vor allem um Mitglieder wer-
ben, insbesondere um solche, die
sich bereit erklaren, im Vorstand
aktiv mitzuarbeiten.

Fir die nachfolgend aufgeliste-
ten Projekte und Dinge bitten wir
um lhre Spende:

+ Forschungsprojekt:

Einfluss der extracorporalen

Photopherese auf T- Lymphozy-

ten, insbesondere auf die regula-

torischen T- Zellen.

+ Projekt Musiktherapie:

Finanzierung einer halben Stelle

fir eine Therapeutin

+ Patientenbroschiire:

»Ihr Weg durch die Knochenmark/

Stammzelltransplantation®,

Neuauflage

+ Ausgestaltung der Station

und der Ambulanz im neuen

Gebéaude O 24

+ 10 Portable DVD Player

far Patienten
Ihre Spende kdnnen Sie auf unser
Spendenkonto tUberweisen (siehe

Seite 4) oder wahrend des Kongres-
ses an unserem Infostand gegen

eine Quittung einzahlen. Fir Betrage

Uber € 200,- senden wir Ihnen spa-

ter auf Wunsch eine Zuwendungsbe-

scheinigung zu. Fr kleinere Betra-
ge akzeptiert das Finanzamt den
Einzahlungsbeleg, d.h. die Quittung.

Themen die auf dem Patientenkon-
gress von lhnen, den Teilnehmern,

angesprochen werden kénnten

Wir haben ehemalige Patienten
gefragt, welche Verénderungen oder
Verbesserungen sie sich wahrend
ihres Klinikaufenthaltes gewilinscht
hatten, um herauszufinden, ob wir
dazu erforderliche Gegenstande
anschaffen oder mitfinanzieren kon-
nen.

Nachfolgend einige antworten zu
dieser Frage:

Stefan, Patient 2004
Was mir in der Schleuse fehlte, war
ein Mini- Kiihlschrank, damit der
Patient z. B. bei einer Mukositis,
nicht immer eine Schwester rufen
muss, um Selter zum Kihlen zu
erbitten. Auch eine Kiihlkompresse
kénnte darin liegen.

Zur meiner Zeit gab es noch nicht

in jedem Zimmer einen Internetan-
schluss, um mit dem Laptop Kontakt
zur AuBenwelt und Industrie zu be-
kommen, was in der heutigen Zeit

wohl nicht mehr so der Fall ist, oder?

Uber Bettwasche in verschiede-
nen Farben kénnte man nachden-
ken, um dadurch ein evil. positives
Denken hervorzurufen. Das gilt auch
fir die Bekleidung des Pflegeperso-
nals (weifB ist immer gleichbedeu-
tend mit steriler Krankenhausatmo-
sphéare und blau erinnert an die
.Blaumanner” in der Industrie). Mich
als Patient haben diese "Blau-
manner" immer etwas irritiert.

Gabi Heitmann 2005

Ich habe die Zeit auf der KMT-
Station nicht als Patientin erlebt, son-
dern als Mutter meines 15-jahrigen
Sohnes Jannes. Nach einer ALL-
Erkrankung im Alter von 11 Jahren
und einem Rezidiv 4 Jahre spater
wurde eine Stammzelltransplantation
notwendig, die nach monatelanger

Chemotherapie auf der Kinderstation
[im Marz 2005 stattfand.

Jeden Morgen fuhr ich von HH-
Rahlstedt ins UKE, um viele Stun-
den des Tages mit Jannes verbrin-
gen zu kdnnen. Sehr froh war ich
darlUber, dass es mir mdglich ge-
macht wurde, mit einer Parkkarte auf
das Gelénde zu fahren und direkt
vor der Augenklinik kostenlos zu
parken — das ersparte mir die Sorge
der Parkplatzsuche!

Auf der Station hat es Jannes be-
sonders genossen, die vom Papa
aufgenommenen Bundesliga-Spiele
auf Video/ DVD sehen zu kdnnen.
Allerdings hat er selten die 90 Minu-
ten eines Spieles durchgehalten, so
sehr war er geschwécht und musste
zwischendurch Pausen einlegen. Wir
danken jedoch dem Férderverein, der
dieses ermgglicht hat - auch das
Ausleihen von Spielen haben wir
gern genutzt.

Ansonsten aber waren es mehr
die kurzen Besuche, die Jannes sehr
gefreut haben: Von Schwestern und
Arzten der Kinderstation, Prof. Ka-
bisch mit einer FuBball-Wette, die
Physiotherapeutin mit einer kurzen
FuBmassage ...

Das ,IKEA- Zimmer“ war jeden
Mittag mein Esszimmer, denn Jan-
nes mochte das Essen weder sehen
noch riechen ohne dass ihm Ubel
wurde und so nutzte ich gern die
Mdglichkeit, mich fur ein paar Minu-
ten zuriickziehen zu kénnen.

Auch jetzt - noch Jahre spéter - als
aktives Mitglied bei ,back2life* bin
ich froh, dass es das gem{tliche
Zimmer gibt, in dem wir uns mit El-
tern gerade transplantierter Kinder
treffen und schon viele interessante,
informative Abende verbracht ha-
ben. Ich wiinsche mir sehr, dass es
auch auf der neuen Station wieder
so einen schénen Raum gibt, der
die Méglichkeit zum Riickzug bietet
und ebenso als Treffpunkt dient.

Marie

Im Jahr 2002 wurde ich mit 16
Jahren auf der KMT - Station trans-
plantiert.

Fortsetzung auf Seite 3




Ich habe bis heute chronische GvHD
und musste nach der KMT 5 12 Mo-
nate auf Station bleiben. In dieser
Zeit wechselte ich zwar auch mal
das Zimmer, aber andere Patienten
lernte ich trotzdem nur wenige ken-
nen.

In der Ambulanz bietet einem das
Wartezimmer Gelegenheit, andere
Patienten kennen zu lernen.

Aber gerade in der entscheidenden
Zeit auf der Station hat mir diese
Mdoglichkeit gefehilt.

Ich weif3 nicht, ob es auf der neuen
Station die Méglichkeit fir eine Sitz-
ecke gibt, so dass Patienten - zum
Beispiel bei den taglichen Laufibun-
gen - sich spontan zusammensetzen
kénnen. Ich glaube, dass das flr
manch einen Hilfe und Erleichterung
sein kénnte. Im gemeinsamen Be-
stehen dieser schweren Zeit kbnnen
Freundschaften entstehen - vielleicht
gar lebenslange.

Was hat der Forderverein

schon erreicht?
Sabine Schulte erinnert sich

Anlasslich des bevorstehenden
1.Hamburger Patientenkongresses
am 24./25 Marz 2012 salB3en wir zu-
sammen und lberlegten welche Ver-
anderungen durch den Einsatz des
Foérdervereins fur die Patienten der
KMT erzielt wurden.

Es ist so einfach zu berichten,

+ dass wir einen Sozialfond haben,
fir Patienten mit geringem Ein-
kommen. (wo Ferien flr die Kinder
anteilig bezahlt werden, wenn Pa-
pa oder Mama lange ohne Einkom-
men sind und die Kinder in die Fe-
rienfreizeit mitfahren)

+ dass wir Ehemalige haben, die
Patientenbesuche auf der Station
wahrend ihrer Therapie machen .

+ dass wir Kosten flr ein besonderes
Ultraschallgerat mitgetragen ha-
ben.

+ dass wir einen Infostand vor der
Ambulanz haben

+ dass wir uns an den Kosten von
UmbaumaBnahmen beteiligt ha-
ben.

+ dass wir uns an Kosten fir Kunst-
und Musiktherapie beteiligen.

+ dass wir fiir frische Blumen in der
Ambulanz sorgen.

« dass wir fir Verschénerungen,
neue Bilder in der Ambulanz sor-
gen und gesorgt haben.

so kahl sind die Wande noch im
Wartezimmer der neuen Ambulanz

+ dass wir Laptops, DVD- Player,
Fernseher und transportable Ra-
dio- CD- Player gekauft haben, um
die lange Zeit in den Patientenzim-
mern zu erleichtern.

Ich erinnere mich noch sehr gut, als

ich im August 1998 die Diagnose

CML erhielt. Als Krankenschwester

ahnte ich so ungefahr, was da auf

mich zukam. Das erste Mal Hoff-
nung far mich empfand ich, als das

Patientenseminar im November

stattfand und Professor Zander eine

ehemalige Patientin zu Wort kom-
men lieB. Frau M. hatte die Thera-
pie 5 Jahre zuvor geschafft und
dann berichtete der Professor von

J. Carreras, welcher 10 Jahre zuvor

therapiert wurde. Und er singt wie-

der, den kannte ich auch.

Damals war schon der Férderverein

aktiv, solche Patientenseminare mit

zu organisieren. Denn ehemalige

Patienten berichteten und machten

Mut. Anfangs haben wir mit Ehema-

ligen und Angehdrigen einmal im

Monat ein Patienten-Café stattfinden

lassen. Hier konnte man erzahlen

und brauchte nicht zu erklaren, jeder
wusste wie man sich fiihlt. Da aber
viele Patienten aus den Hamburger

Randgebieten kamen, war es oft

beschwerlich mit der Anreise. So

gibt es heute daflir das Frihlings-

Café, das Sommerfest und das Ad-

vents-Café.

Als ich im Méarz 1999 aufgenommen

wurde zur Therapie um Knochen-

mark von meiner Schwester zu er-
halten, ging eine Schwester mit mir
in mein Zimmer und ich durfte und
habe es ein wenig fiir mich so einge-
richtet, wie ich es die nachsten vier

Wochen brauchte. Als erstes habe

ich das Bild in dem Zimmer ausge-

tauscht, es gab einen Fundus an
verschiedensten Drucken. Es wurde
ganz viel darauf geachtet, dass es
uns so gut wie méglich in der Isolati-
on ginge.

Nach drei Wochen wurde ich aus

3

der Isolation entlassen und kam auf
die Nachsorgestation in der Frauen-
klinik. Diese Station wurde mit Spen-
dengeldern der J. Carreras Stiftung
und vom Férderverein geschaffen,
denn die KMT- Station brauchte viel
mehr Betten, als zur Verfligung stan-
den. Es gab Wartelisten fir die Pati-
enten, auch ich wurde um vier Wo-
chen mit meiner Therapie verscho-
ben.

Da waren wir auch in spaterer Zeit
aktiv, mit dem damaligen Gesund-
heitssenator Herrn Rehaag ins Ge-
spréach zu kommen, um weitere Bet-
ten fir die KMT zu erbitten.

Die ambulante Nachsorge fand dann
weiter im Pavillon 42 statt. Téglich
kamen wir in der ersten Zeit in die
Ambulanz. Wir saBen auf harten
Stihlen und bekamen die Infusionen
(Ober vier Stunden) und waren so
manches Mal froh, wenn wir uns in
ein Bett legen durften oder auf eine
Liege. Die Arzte und Pflegekréfte
haben immer alles versucht, um die
Therapie so ertraglich wie mdglich
zu gestalten.

Und dann wurde eine neue Ambu-
lanz eingeweiht im ersten Stock der
Augenklinik (mit einer groBen Spen-
de der J. Carreras Stiftung) und
auch der Unterstitzung vom Férder-
verein. Die KMT- Patienten hatten
jetzt ihre eigene Ambulanz. Da wir
unsere Immunabwehr schitzen
mussten, war so ein Schritt ganz
wichtig geworden. Hier war die A-
kut-Station in der Nahe und auch
die Erweiterung von sieben Nach-
sorge-Betten war irgendwann er-
folgt.

Die ambulante Versorgung wurde
immer wichtiger und da wir ja so
einige Selbsterkrankte und nun Ge-
nesende waren, wussten wir wie
wichtig bequeme Patientenstihle/ -
liegen waren, dass man sich Uber
schdne Blumen in einer Vase ste-
hend auf dem Flur, freuen konnte.
Als ich damals das Krankenhaus
verlassen habe, habe ich mir vorge-
nommen, aktivim Fdérderverein mit-
zuarbeiten.

Ich arbeite wieder in meinem Beruf
und habe deshalb meine Aktivitat
etwas reduzieren missen, aber ich
bin da. Vergessen kann man diese
Wochen des Erlebens nicht.

Der Forderverein ist ganz wichtig zur
Unterstitzung fir Patienten und lhre
Angehdrigen, aber auch fir die vie-
len lieben Mitarbeiter in der KMT. Ich
denke, dass wir dem Vorstand Dank
sagen sollten.

Sabine Schulte




Am Nachmittag des 12. Dezember
gegen 15 Uhr beginnen fir meine

Erfolgen auch Fehler und Versagen.
Von Schuld und Siihne spricht man
kaum noch. Auch sind die Begriffe
BuBe und Beichte allem Anschein
nach nicht mehr hoch im Kurs,

Begleitung und mich sowie flr weite- jedoch immer noch Lebenshilfe.

re 13 Teilnehmer die Exerzitien-
Schweigetage im Kloster Nitschau /
Haus St. Ansgar bei Bad Oldesloe.
Das Haus ist hell, einladend und
leise und strahlt durch die groBzigi-
ge Raumgestaltung viel Freiheit aus.
Ein Ort zum Wohlfihlen, eingebun-
den in die weite Natur drum herum.
Das Haus ist offen fir Menschen,
die Besinnung und Stille suchen —
sich zurtickziehen wollen, um neue
Kraft zu schépfen, ein Ort der Be-
gegnungen. Das Haus im Kloster
Nitschau bietet dabei einen Raum
des Vertrauens und der Offenheit,
wo sich Menschen in gegenseitiger
Annahme und Wertschatzung be-
gegnen und kennen lernen kénnen.

Ganzjéhrig werden unterschiedli-
che Kurse mit verschiedenen
Schwerpunkten angeboten. Vom
Leiter unserer Gruppe werden die
pragenden Elemente unserer Exerzi-
tien-Tage zusammengefasst:

Durchgehendes Schweigen, je-
den Abend gemeinsames Anschau-
en eines Filmes, Austausch dartber
in Gruppen und im Plenum, Zeiten
der Stille, des gemeinsamen Gebets
und des Singens in der Hauskapelle,
Angebot zu Einzelgesprachen.
Anmerkungen vom Kursleiter: Wer in
Ruhe auf das eigene Leben blickt,
entdeckt neben Erfreulichem und

Auch die ausgewahlten Spielfilme

fihren uns dies vor Augen und la-

den ein zum Nachdenken und zur

Kurskorrektur. Die Tage im Kloster
kénnen spannendes Erlebnis sein.
Ulrike Reimers

Kontaktadresse

Haus St. Ansgar, Kloster Niitschau
SchloBstr.26 ; 23843 Travenbriick
Tel.04531/5004-140
www.kloster-nuetschau

Dank an unsere Spender

Zum Adventscafé Uberreichte
uns Frau Sylvia Musing einen
Scheck in Héhe von € 4000, -

Im Spendenglas desselben
Abends befanden sich € 424,-

Die REWE Markt GmbH,
Zweigniederlassung Nord hatten
wir um eine Spende gebeten. RE-
WE hat uns am 19.12.2011 €
1548,- fir von Kunden gespende-
te Leergutbons Uberwiesen.

Von einem Spender, der nicht
genannt werden méchte, erhielten
wir € 10.000,-

Auch bei denen die kleineren
Betragen gespendet haben, be-
danket sich der Vorstand ganz
herzlich.

Termine
Vorstandssitzungen
jeweils 18:00
Montag 19. Méarz
Montag 16. April
Montag 21. Mai
Montag 18. Juni

Gebaude O 24, 2. OG Zimmer 233

Sherpa- Treffen

jeweils 18:00

Montag 12. Méarz
Montag 02. April
Montag 14. Mai
Montag 25. Juni

Gebaude O 24, 2. OG Zimmer 233

Infostand Forderverein
jeweils 11:00 - 13:00

Donnerstag  15. Marz
Dienstag 17. April
Mittwoch 16. Mai
Dienstag 19. Juni

in der KMT Ambulanz
Gebaude O 24, 1. OG

Friihlingscafé

Donnerstag 5. April (Griindonnerstag)
in der KMT Ambulanz

Gebaude O 24, 1. OG

Sommerfest im UKE 15:00- 18:00
Samstag 25.08
zusammen mit back2life

Rykéa- Frauenlauf
Sonnabend  11. August
www.frauenlauf-hamburg.de

Buchtipp

Seit einigen Millionen Jahren bemiiht
sich der Mensch, sein Leben angeneh-
mer zu machen und gestaltet seine Um-
welt mit Werkzeug, Schmuck, Schrift
und Bier. All diese ersten Male, die
Entdeckungen und Erfindungen mach-
ten uns zu dem, was wir heute sind. Vor
11.000 Jahren domestizierten Men-
schen in der Tlrkei erstmals Getreide,
einen Urweizen und brauten das erste
Bier und vor 22000 Jahren wurden in
Afrika auf einen Knochen Primzahlen
eingeritzt.

»Das erste Mal“ von Hubert Filser, Ull-
stein . 336 Seiten € 18.00
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