brainstorm

Magazin der Deutschen Hirntumorhilfe e.V. Sonderausgabe 03/2021

Deutsche Hirntumorhilfe

Ein starker Partner im Kampf @]
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Die
Deutsche Hirntumorhilfe
ist das Beste,
was der Neuroonkologie
in den letzten Jahren
passiert ist.

Prof. Dr. med. Roland Goldbrunner
Direktor der Neurochirurgie, Universitatsklinikum Koln
Prasident der Deutschen Gesellschaft fiir Neurochirurgie



Liebe Leserin, lieber Leser,

die Diagnose Krebs ist fiir jeden Betroffenen
und seine Angehorigen ein Schock. Betrifft
diese Erkrankung das Gehirn — die Schaltzen-
trale unseres Korpers — ist es besonders fol-
genschwer, denn das Gehirn bestimmt unser
Wesen, unsere Personlichkeit, also das, was uns
als Menschen ausmacht.

7.700 Patienten erhalten allein in Deutschland
jedes Jahr die niederschmetternde Diagnose
bosartiger Hirntumor. Hinzu kommt eine Viel-
zahl Personen mit gutartigen Tumoren des zen-
tralen Nervensystems und mit Hirnmetastasen.
Auch Kinder und Jugendliche sind betroffen.
In dieser Altersgruppe ist die Erkrankung die
haufigste krebsbedingte Todesursache. Welt-
weit wird bei Uiber 840 Betroffenen taglich ein
aggressiver Hirntumor diagnostiziert.

Hinter all diesen Zahlen stehen Menschen,
stehen Schicksale: Im besten Fall kann durch
eine Operation, Strahlentherapie oder Chemo-
therapie eine Heilung erfolgen. Doch das ist
selten, die meisten Patienten bleiben chronisch
krank und miissen mit dem Wissen leben, dass
der Tumor jederzeit wiederkommen kann. Mit-
unter wird die Erkrankung auch erst so spat
erkannt, dass kaum noch Hoffnung auf Heilung
besteht. Den Betroffenen bleiben dann oft nur
noch wenige Wochen bis Monate.

Was in dieser schweren Zeit hilft, sind Unter-
stitzungsangebote. Sehr wichtig sind dabei
fundierte, laienverstindliche sowie aktuelle
Informationen Ulber die Erkrankung, zusatz-
liche Therapieoptionen und klinische Studien
mit dem Ziel, Medikamente und neue, wirk-
samere Behandlungen zu entwickeln. Solche
Informationen waren vor 30 Jahren nur sehr
schwer zuganglich. Das Internet und Suchma-
schinen steckten gerade in den Kinderschuhen.
Die Patienten waren ausschlieBlich auf die
Empfehlungen ihrer Arzte angewiesen.

Damals entstand eine private Initiative von
elf Wissenschaftlern und Patienten, die ein
Netzwerk aufbauten, um sich liber neue Be-
handlungsansatze gegen Hirntumoren effek-
tiver auszutauschen. Daraus wurde 1998 der
eingetragene Verein Deutsche Hirntumorhilfe
gegrindet. Er entwickelte sich zu einer der
grofdten gemeinnutzigen Organisationen im
Bereich der Neuroonkologie und ist seither die
zentrale Anlaufstelle fir alle Menschen, die
mit der herausfordernden Diagnose Hirntumor
konfrontiert sind.

Ich lade Sie ein, uns ndher kennenzulernen. Auf
den kommenden Seiten erfahren Sie, welche
Angebote die Deutsche Hirntumorhilfe fir
Betroffene und Angehdrige bereithalt, wie wir
arbeiten und wie Sie uns unterstiitzen konnen.
SchlieBen Sie sich unserem Engagement gegen
Hirntumoren an, bringen Sie sich ein, werden
Sie Teil unseres wachsenden Netzwerkes von
Medizinern, Betroffenen, Praxen und Kliniken
sowie interessierten Privatpersonen.

Wir freuen uns auf Sie!

lhr

Sven Schaaf
Vorstand Deutsche Hirntumorhilfe e.V.




Lernen Sie uns kennen

In klinischen Studien werden schon
heute individuelle Behandlungsan-
satze untersucht, die den Durchbruch
in der Hirntumortherapie bringen
konnten. Die Deutsche Hirntumor-
hilfe informiert Sie kostenfrei und
unabhangig uber Standards und
neueste Entwicklungen.

Wir helfen:

« bei allen Hirntumorerkrankungen,
z.B. Glioblastom, Meningeom, Akustikus-
neurinom und Hirnmetastasen

» mit Informationen zu Diagnose, Therapie
und Nachsorge

- mit aktuellem Wissen, unabhangig und frei
von Pharmasponsoring

- bei der Vermittlung von Gleichbetroffenen
zum Erfahrungsaustausch

« bei der Bewiltigung von Angsten und
seelischen Néten

Unsere Hilfsangebote erganzen und unter-
stutzen die Arbeit der neuroonkologisch arbei-
tenden Fachadrzte und Kliniken.

Warum sind die Angebote kostenfrei moglich?

Die vielfaltigen Informations- und Hilfsange-
bote basieren sowohl auf der ehrenamtlichen
Arbeit von Experten als auch auf dem Engage-
ment unserer wissenschaftlichen Mitarbeiter.

Unsere Projekte werden ausschlieBlich durch
Spenden und Mitgliedsbeitrage finanziert. Ab
60 Euro Jahresbeitrag kdnnen Sie die Vorteile
einer Mitgliedschaft nutzen.

®  Wirinformieren Sie kostenfrei online und am Telefon.

Mehr dazu erfahren Sie auf den Seiten 6 und 7.

Was mochte die Hirntumorhilfe erreichen?

Hirntumorpatienten und ihre Angehérigen soll-
ten optimal Uber ihr Erkrankungsbild infor-
miert werden. Gemeinsam mit ihren behan-
delnden Arzten haben sie so die Maglichkeit,
die fur sie individuell beste Therapieentschei-
dung zu treffen.

Wir unterstiitzen Forschungsvorhaben der Neu-
roonkologie, damit die Erkrankung Hirntumor
schnellstmoglich heilbar wird. Weil auch Betrof-
fene einer seltenen Erkrankung eine Stimme
brauchen, die gehort wird, vertreten wir die
Interessen von Hirntumorpatienten in gesund-
heitspolitischen Gremien.

Wer steht hinter der Hirntumorhilfe?

Die Deutsche Hirntumorhilfe wurde 1998 aus
einer Interessengemeinschaft zu dem Thema
Neuroonkologie heraus als gemeinnitziger
Verein gegriindet, um die Patientenversorgung
zu verbessern und die Hirntumorforschung zu
fordern. Mitglieder sind neben Medizinern und
Wissenschaftlern auch Patienten, Angehdrige
und Interessierte sowie juristische Personen.
Die hauptamtlichen Mitarbeiter unserer bun-
desweit zentralen Geschaftsstelle koordinieren
die Realisierung aller Aufgaben und Hilfs-
angebote. Unsere Projekte werden von Fach-
beirat, Patientenbeirat und einer groBen Anzahl
ehrenamtlicher Helfer unterstutzt.
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wissen schafft Zukunft

Das Team der Deutschen Hinrtumorhilfe beim Hirntumor-Informationstag.

Woher bezieht die Hirntumorhilfe ihr Wissen?

Im Rahmen der Aufgaben eines Fachbeirates
wird der Vorstand bei medizinischen Fragestel-
lungen von fiihrenden Experten aus Medizin
und Forschung ehrenamtlich unterstiitzt. Uber
den Patientenbeirat wird die Patientenperspek-
tive von Betroffenen eingebracht. Projektbe-
zogen bilden sich unsere wissenschaftlichen
Mitarbeiter regelmaRig weiter und informieren
sich auf Fachkongressen, um den aktuellsten
Stand der Forschung Patienten laienverstand-
lich zu vermitteln.

Wie kann ich die Hirntumorhilfe unterstiitzen?

Durch eine finanzielle oder ideelle Forderung
helfen Sie uns dabei, unsere Vorhaben fiir Hirn-
tumorpatienten zu realisieren und langfristig zu
sichern. Die Moglichkeiten Ihrer Unterstiitzung
sind dabei vielfaltig!

Werden Sie Helfer.

Ein wichtiges Fundament der Deutschen Hirn-
tumorhilfe ist die ehrenamtliche Arbeit der Mit-
glieder und Freunde des Vereins. Dabei konnen
in den unterschiedlichsten Bereichen Aufgaben
ubernommen werden.
https://www.hirntumorhilfe.de/helfen-
spenden/mitarbeit-helfen

Werden Sie Mitglied.

Zur dauerhaften Realisierung unserer Vorhaben
sind wir auf eine regelmaRige Unterstiitzung
angewiesen. Mitglieder erhalten eine individu-
elle Betreuung im Rahmen der Hilfsangebote.
https://forum.hirntumorhilfe.de/
mitglied-werden.html|

Werden Sie Multiplikator.

Teilen Sie unsere Neuigkeiten in lhren Social-
Media-Kanalen. So tragen Sie dazu bei, dass
unsere Organisation und das Thema Hirntumor
bekannter werden und noch mehr Betroffene
von unseren Angeboten profitieren.
facebook.com/hirntumorhilfe

Werden Sie Spender.

Unkompliziert per PayPal, Sofortiiberweisung
oder Lastschrift
https://spenden.hirntumorhilfe.de

Oder direkt an:

Deutsche Hirntumorhilfe
Sparkasse Muldental

IBAN DE83 8605 0200 1010 0369 00
BIC SOLADES1GRM

Weitere Auskilinfte erhalten Sie von den
Mitarbeitern unserer Geschaftsstelle.

0341.590 93 96



Nutzen Sie unsere
Angebote
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Zehn gute Grunde, die Deutsche
Hirntumorhilfe zu unterstitzen

Alle Spender und Unterstutzer der
Deutschen Hirntumorhilfe sind
sehr wichtig fiir die Verwirklichung
unserer Vorhaben. Unterstiitzen
auch Sie unsere Arbeit mit einer
Spende oder lhrer Mitgliedschaft.

1. Erkrankten und Angehdrigen helfen

Mit laienverstandlichen Informationen Uber die
Diagnose und Therapie erganzen wir die arzt-
liche Versorgung, geben Hilfestellung bei medi-
zinischen Entscheidungen, leisten Beistand und
(Uber-)Lebenshilfe.

2. Wissenschaft und Forschung unterstiitzen
Hirntumoren sind selten, die Investition in die
Forschung ist fiir die Industrie wenig lukrativ.
Doch auch Hirntumorpatienten brauchen eine
Perspektive. Wir fordern Forschungsprojekte.

3. Unabhangigkeit der Hirntumorhilfe sichern

Wir arbeiten ohne kommerzielles Interesse, frei
von Pharmasponsoring und unabhangig von der
Industrie. Hirntumorpatienten brauchen objek-
tive Informationen, um Chancen, Risiken und
Nebenwirkungen sachlich abwagen zu konnen.

4. Engagement gegen die Erkrankung biindeln
Wir kooperieren national und auch international
mit Medizinern, Wissenschaftlern, Kliniken und
Fachgesellschaften. Das starkt den Kampf gegen
die Erkrankung und gewahrleistet, dass neueste
Erkenntnisse allen Patienten schnellstmoglich
zugutekommen.

5. Patienten Orientierung geben

Wir leisten Lebenshilfe mit fundierten, verlassli-
chen Informationen Uber Erkrankung und Thera-
piemoglichkeiten in jedem individuellen Fall.
Wir geben Betroffenen Orientierung auBerhalb
der klinischen Versorgung und helfen bei der
Unterscheidung zwischen zuverlassigen oder
falschen Informationen.

6. Interessenvertretung starken

Wir machen uns fiir die Interessen von Hirn-
tumorbetroffenen stark, weil die medizinische
und psychosoziale Versorgung auch fir Pati-
enten mit seltenen Erkrankungen verbessert
werden muss. In unterschiedlichen Gremien
setzen wir uns dafiir ein, dass die Anliegen der
Patienten bei gesundheitspolitischen Entschei-
dungen berticksichtigt werden.

7. Planungssicherheit geben

Die regelmafige Forderung als Dauerspender
oder Mitglied ist fiir den weiteren Ausbau von
Projekten und die Realisierung neuer Forschungs-
vorhaben unerlasslich und gibt uns die Sicher-
heit, unsere Vorhaben umsetzen zu konnen.

8. Gutes tun und dariiber reden

Wir machen uns stark, und Sie mochten sich fir
einen guten Zweck engagieren? Dann haben Sie
mit der Deutschen Hirntumorhilfe genau die
Organisation gefunden, deren Ziele Ihnen am
Herzen liegen.

9. Auf Augenhohe mitreden konnen

Wir befahigen Patienten, ihre Erkrankungssitu-
ation besser zu verstehen und so beim gemein-
samen Arzt-Patienten-Gesprach auf Augenhohe
mitwirken zu kénnen.

10. Ihre Spende hilft den Betroffenen direkt
Wir halten unsere Verwaltungskosten gering
und arbeiten aus der Uberzeugung heraus, an
einer guten Sache mitzuwirken. Sie konnen
sicher sein, dass Ihre Spenden direkt da an-
kommen, wo sie gebraucht werden.



Helfen hilft

Sie mochten sich einmalig oder
regelmaRig fur Hirntumorpatienten
engagieren? Sehen Sie hier, wie Sie
unsere Arbeit unterstiitzen und wichtige
Projekte nachhaltig fordern kénnen.

Freude teilen: Jubilaumsspende

Geburtstag, Feierstunde, Firmenfest: Anldsse
gibt es viele, und es tut gut, schone Momente
zu teilen. Bitten Sie Ihre Gaste doch einmal
um Spenden statt Blumen und schenken Sie
gemeinsam Hoffnung!

Spuren hinterlassen: Kondolenzspende

Die Trauerfallspende ist eine besondere Geste
im Sinne des Verstorbenen. Auf BlumengriilRe
und Kranze wird verzichtet und die Trauer-
gaste stattdessen um eine Kondolenzspende
zur Forderung der Hirntumorhilfe gebeten.

Darius radelte 2.500 km fiir Spenden und Aufmerksamkeit
quer durch Deutschland.

Warum ist die Deutsche Hirntumorhilfe auf

Spenden und Erbschaften angewiesen?

Unser Verein arbeitet gemeinniitzig.

Wir sind frei von Pharmasponsoring. Auf diese
Weise kdnnen wir unsere Arbeit unabhdngig
von Dritten und ohne Interessenkonflikte

gestalten. Samtliche Vorhaben und Angebote

werden ausschlief3lich aus privaten Spenden,

Mitgliedsbeitragen und Zuwendungen

aus Erbschaften finanziert.

Aktiv werden: Benefizaktionen

Spendenlauf, Tombola, Konzertabend — oder
ganz was anderes? Teilen Sie uns |hre Ideen mit!
Wir helfen gern dabei, lhre Aktion im Vorfeld
zu bewerben.

Hoffnung schenken: Online-Spende

Ob regelmaRige oder einmalige Unterstiitzung,
uber das Online-Spendenformular erreicht uns
Ihre Spende schnell und sicher.

Sinn stiften: Erbschaft

Mit einer Erbschaft oder der Errichtung einer
Stiftung zugunsten des Deutschen Hirntumor-
hilfe eV. helfen Sie dabei, die Zukunft anderer
Hirntumorpatienten und ihrer Familien mitzuge-
stalten und nachhaltig zu verbessern.

Zeichen setzen: Vereinsmitgliedschaft

Als Fordermitglied helfen Sie uns mit einem
Jahresbeitrag ab 60 Euro, langfristig zu planen
und wichtige Informations- und Hilfsangebote
weiter aufrechterhalten zu konnen. Die Deutsche
Hirntumorhilfe wird zudem als Interessenge-
meinschaft gestarkt. Mitgliedschaften kénnen
auch libernommen werden. So setzen Sie das
Wirken eines ehemaligen Mitglieds ganz einfach
fort. Ein Anruf bei uns geniigt.

Sprechen Sie uns an!
Unsere Mitarbeiter beantworten lhre Fragen
rund ums Thema Benefiz und Spenden gern:

0341.590 93 96
info@hirntumorhilfe.de
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Neuestes Wissen fur
Hirntumorpatienten

Es gibt mehr als 150 verschiedene Tumoren des
zentralen Nervensystems. Die bosartigen Hirn-
tumoren, an denen jahrlich 7.700 Menschen in
Deutschland erkranken, sind nur ein Teil davon.
Hinzu kommen gutartige Tumoren sowie Hirn-
metastasen aufgrund anderer Krebserkrankun-
gen im fuinfstelligen Bereich.

Kostenfrei und unabhangig unterstitzt die
Deutsche Hirntumorhilfe die Betroffenen bei
Fragen von der Diagnose bis zur Therapie —und
das auf dem aktuellsten Wissensstand aus der
Forschung. Unsere wissenschaftlichen Mitar-
beiter helfen lhnen telefonisch, und unsere
ehrenamtlich tatigen Experten stehen lhnen
online zur Verfliigung.

Informieren Sie sich Giber uns und nehmen Sie
mit uns Kontakt auf:

0341.590 93 96
info@hirntumorhilfe.de

Deutsche Hirntumorhilfe
Ein starker Partner im Kampf
gegen Hirntumoren
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Gemeinsam Zeichen setzen gegen Hirntumoren

Bewusstsein schaffen. Forschung fordern. Jetzt spenden.

Hirntumoren missen heilbar werden - so schnell wie mdéglich.

Spendenkonto Sparkasse Muldental Dgutsche )
IBAN DE 83 8605 0200 1010 0369 00 Hirntumorhilfe E




