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kostet (63.721 $) als die Behandlung im
Rahmen einer klinischen Phase II-Studie
(57.542 $) [J Clin Oncol 18 (2000): 2805-
10]. Kénnen Sie sich vorstellen, ihr Arzt
sagt zu Ihnen: ,Ich kann nichts mehr fiir
Sie tun. Gehen Sie nach Hause und berei-
ten Sie sich auf's Sterben vor!” Sie selbst
fiihlen sich aber absolut noch nicht zum
Sterben bereit und fangen an zu recher-
chieren. Sie finden tatsdchlich Therapie-
empfehlungen und einen Arzt, der bereit
ist, Thnen zu helfen. Und - Thnen geht es
plotzlich wieder besser. Sie kdnnen sogar
wieder am Berufsleben teilnehmen und so-
mit wieder zum Bruttosozialprodukt beitra-
gen. Nicht jedem Patienten kann geholfen
werden, aber hat nicht jeder Mensch zu-
mindest ein Anrecht auf einen Therapie-
versuch? Ist es nicht sogar fahrlédssige,
gedanken- und gewissenlose Inkaufnahme
von Todesféllen, wenn eine magliche Hilfe
von Gesetzes wegen oder aufgrund der
Rechtsprechung ausgeschlossen ist? Sie se-
hen, wir Patienten und Angehdrige haben
eine Menge Fragen und méchten diese be-
antwortet haben.

Anita Waldmann, Vorsitzende der DLH

Meldungen

Neue Telefon- und Fax-Nr. der DLH
D aufgrund einer Umstellung der Tele-
fonanlage im Hause der Deutschen
Krebshilfe eine neue Telefon- und Fax-Nr.
bekommen (Tel.-Nr.: 0228-72990-610, Fax-
Nr.: 0228-72990-619). Durch den Umzug
in die neuen Biirordumlichkeiten kommt es
voraussichtlich Ende Dezember 2001 noch-
mals zu einer Anderung der Telefon- und
Fax-Nr. (Neue Tel.-Nr.: 0228 - 39044-0, Neue
Fax-Nr.: 0228 - 39044-22). Postanschrift,
email und Internetanschrift dndern sich
nicht. Wahrend des Umzuges wird die DLH-

Geschaftsstelle voriibergehend geschlossen
sein. (UH)

je DLH hatte im September 2001

Auswertung der Antworten auf die Reso-
lution ,Schaffung einer aussagefahigen,
bundesweiten Datensammlung nach in-
ternationalem Standard auf Basis der
Linder-Krebsregister” der Arbeitsge-
meinschaft der Selbsthilfeorganisationen
nach Krebs (ARGE-SHO) vom

1. Dezember 2000
I erhalten, die alle Bundestdnder und
den Bund mit Ausnahme von Rhein-
land-Pfalz abdecken. Zusammenfassend
kann man sagen, dass die Resolution der
ARGE-SHO auf groRes Interesse gestofien
ist und grundsatzlich begriit wird. Es wird
gleichzeitig auf die Erfolge der bereits
durchgefiihrten MaRnahmen verwiesen und
erlautert, welche weiteren MaRnahmen ge-
plant sind. Dariiber hinausgehender Hand-
tungsbedarf wird kaum gesehen, wobei es
hierzu nur wenige Ausnahmen gibt: So

nsgesamt haben wir 23 Antworten

schreibt z.B. Armin Lang, stellvertretender
Vorsitzender der SPD-Landtagsfraktion im
Saarland, dass der Gesetzgeber zusammen mit
den fiir den Datenschutz zustdndigen Perso-
nen gefordert sei, mdglichst einfache Er-
fassungs- und Verarbeitungsrichtlinien zu
entwickeln, um eine hohere Meldebereitschaft
durch Arzte und Arztinnen zu erreichen. Dr.
Thoelke von der Senatsverwaltung flir Arbeit,
Soziales und Frauen, Berlin, schreibt, dass
die Vollstandigkeit der Meldungen noch un-
befriedigend sei. Dem Berliner Abgeordneten-
haus liege ein Antrag der Regierungsfrak-
tionen zur Beschlussfassung vor, mit dem
der Senat aufgefordert werde, noch im Jahr
2001 eine Konzeption zur Verbesserung der
Datenlage des Berliner Krebsregisters zu
entwickeln und dabei auch eine Anderung
der Melderechtsform zu priifen.

Dass die Krebsregistrierung durch Offent-
lichkeitsarbeit und durch Aktivitaten der
Selbsthilfeorganisationen gefordert werden
kann, wird in einigen Antworten ausdriick-
lich betont.

Die Meldepflicht haben eingefiihrt bzw. wol-
len einflhren: Hessen, Mecklenburg-Vor-
pommern, Sachsen-Anhalt, Sachsen und
Schleswig-Holstein. Eine gesonderte Mel-
depflicht fiir Pathologen gibt es bzw. soll
es geben in: Bremen und Niedersachsen.
Weiterhin nicht flaichendeckend erhoben
wird in: Hessen (61,3 %) und Nordrhein-
Westfalen (14,4 %). Baden-Wiirttemberg
(zurzeit ca. 50 %) und Niedersachsen ar-
beiten noch am Ausbau der Flachendeckung.
In Bayern wird ab dem 1. Januar 2002
flaichendeckend erhoben werden.
Konkrete MaRnahmen zum weiteren Vorge-
hen sollen auf der ndchsten Sitzung der
ARGE-SHO (Frauenselbsthilfe nach Krebs,
Deutsche ILCO, Bundesverband der Kehl-
kopflosen, Arbeitskreis der Pankreatek-
tomierten, DLH, Deutsche Krebshilfe, Deutsche
Krebsgesellschaft, Paritdtischer) am 12. De-
zember 2001 in K6ln besprochen werden.
Interessenten kinnen die detaillierte Aus-
wertung der Antworten auf die Resolution
in der DLH-Geschiftsstelle anfordern. (UH)

Forum ,Gesundheitspolitik’ auf der DLH-

Internetseite
L Antwort auf unser Schreiben an die
Bundesgesundheitsministerin be-
kommen - in unseren Augen ein Armuts-
zeugnis. Wenn der Weg iiber die Politik uns
nicht weiterbringt - was hilft dann? Um
parallel Losungen naher kommen zu kdnnen,
haben wir am 14. Oktober 2001 ein Forum
zum Thema ,Gesundheitspolitik/Kosten-
ibernahmeprobleme” auf unserer Internet-
seite www.leukaemie-hilfe.de erdffnet. Wer
gemeinsam mit uns ,an einem Strang” ziehen
mochte, ist dazu aufgerufen, sich an diesem
Forum zu beteiligen. Welchem Patienten
wurde schon einmal eine Therapie abge-
lehnt? Wer hat Ideen, wie wir solchen fiir
Patienten nachteiligen Tendenzen entge-
genwirken kénnen? (UH)

eider haben wir immer noch keine



