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Li ebe Leseri nnen und Leser

di e Jahrestagung steht nun unmittel bar vor der Tidr. In der

Geschéaftsstell e hei Bt es nun: "Einpacken". Uberall stehen
Kart ons und

Ki sten bereit, um nach Bochum m tgenomren zu werden

W r hoffen, dass auch Sie den Weg nach Bochum finden. Denn
wir freuen

uns auf viele Besucher, die sich hier tUber CED inform eren
und den

Aust ausch unt erei nander pflegen kdnnen.

Im Newsl etter sind erneut die Links zur Jahrestagung, und
auch der

Hi nwei s auf di e neue Regi onal konferenz, die i m Rahmen der
Jahr est agung

stattfindet, genannt.

Neue Erkenntni sse aus der Forschung, und nicht zul etzt der
Beri cht

Uber eine ganz besondere Auszei chnung fir die ehemalige
Vorsitzende

der DCCV, Gudrun Ml ler, runden di esen Newsletter ab

Mt den besten Winsche fir Sie, vielleicht auf eine
Begegnung in

Bochum fir das DCCV- Team
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* Jahrestagung der DCCV e.V. in Bochum
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Bochum wi rd an di esem Wochenende zum Zentrum f Gr CED-
Betr of f ene aus

ganz Deutschland. Die DCCV veranstaltet an der Ruhr-
Uni versitat ihre

Jahrestagung mt Informationen rund um das Thema " Chronisch

Ent ztindl i che Dar mer krankungen”. Im M ttel punkt stehen in
di esem Jahr

di e verschi edenen Lebensabschnitte.

Der Samstag steht unter der Uberschrift: "Unterschiedliche

Lebensabschnitte - unterschiedliche Therapieziele?". Am
Sonnt ag finden

Wor kshops zum Thema: "Leben mit CED" statt.

Auch wenn Sie sich kurzfristig zur Teil nahme entschei den
micht en, sind

Sie herzlich willkomen. Sie kdnnen ebenfalls ohne Annel dung

teil nehmen. Die Veranstaltung ist kostenl os.

Aus ei nem grofRBen Ei nzugsgebi et ist Bochum als Tagesreise
errei chbar;

auf der Webseite zur Jahrestagung gibt es Hilfen zur Pl anung
der

Anreise (http://ww.dccv. de/jahrestagung/ anreise. php).

I nformati onen Uber die Jahrestagung kénnen Sie imlnternet
ei nsehen

und Ei nl adung und Programm zum Ausdrucken herunterl aden.

http://ww. dccv. de/j ahrest agung

http://ww. dccv. de/jahrestagung/ 2005/ i ndex. php
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* DCCV-Vorstand | &dt zur ersten Regi onal konferenz ein

Wahrend der Jahrestagung der DCCV findet am 04. Juni 2005 in
Bochum

di e Regi onal konferenz West der DCCV statt. Dies ist die
erste von funf

Regi onal konferenzen, die in diesem Jahr veranstaltet werden.

Die tagliche Arbeit in einer Vereinigung von der Gr6Re der
DCCV bri ngt

es mt sich, dass die Verantwortlichen inmer weniger
Kont akte zu den

einzelnen Mtgliedern des Verbandes haben. Vor dem
Hi nt ergrund der

not wendi gen Weiterentw cklung und Pl anung der kinftigen
Aktivitaten

i st dies eine Entwi cklung, die dazu fihren kann, dass sich
di e DCCV

i mer mehr von den Winschen und Interessen der Mtglieder
entfernt.

Dem wi || der Vorstand entgegenwi rken und auf den
Regi onal konf erenzen

mt noglichst vielen Mtgliedern direkt in Kontakt treten.

Auf di ese Weise mochten wir erfahren, wie die Mtglieder
sich die

Arbeit ihrer Vereinigung in Zukunft vorstellen, was gut i st
und was

vielleicht anders, besser gemacht werden kdnnte. Ziel ist
es, unseren

wachsenden Verband auf zukinftige Herausforderungen
vor zuberei t en.

Aus diesem Grund bitten wir alle unsere Mtglieder mt ihrem
kreativen

Potential umihre Mthilfe und | aden sie ein, sich an den
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Regi onal konferenzen zu beteiligen. Nach einer kurzen
Vorstell ung der
Strukturen der DCCV mbchten wir bei den Regi onal konferenzen
mt

Tei |l nehmern | deen aust auschen und dar iber diskuti eren.

Zur Regi onal konferenz West wurden die Mtglieder im
Ei nzugsbereich

separ at eingel aden. Jedes andere Mtglied ist natirlich auch
herzlich

ei ngel aden, in Bochum teil zunehmen.

Die weiteren vier Regional konferenzen finden i m Septenber
und Okt ober

statt. Auch dazu wird es gesonderte Einladungen geben.
Nahere

I nformati onen zu den Regi onal konferenzen finden Sie im
nachsten

Bauchredner 2/2005; die Term ne werden aullerdem i m
Ter m nkal ender der

DCCV (www. dccv. de/term ne) bekannt gegeben.
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Unsere Thenmen heute
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* Sagranmpostim (Leukine) wirkt bei Mrbus Crohn weniger als
erwart et

Das Schering-Mttel Leukine mt dem Wrkstoff Sargranmostim
gegen die

chroni sch entzindli che Darmerkrankung Morbus Crohn (siehe
auch DCCV-

News 9.11.2002) hat in einer Studie ein vorrangi ges
Behandl ungszi el

verfehlt.
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W e das "New Engl and Journal of Medicine" am Donnerstag auf
sei ner

Internetseite berichtete, hatten Morbus-Crohn-Patienten in
ei ner

kl'i ni schen Studi e auf den Wrkstoff nicht signifikant besser

angesprochen als auf ein Placebo. Allerdings hatten die
Er gebni sse zu

ei nem zwei ten Studienziel nahe gel egt, dass das Medi kanent
di e Schwere

der Krankheit verringern und die Lebensqualitéat der
Pati enten

ver bessern konne.

In der Studie hatten 124 Patienten mit einem nmttelgradigen
bi s

schweren Morbus Crohn zufdllig im Verhaltnis 2:1 ausgewéhlt
ent weder 6

M krogranm Sar granostim pro Kil ogramm Kor pergewi cht pro Tag

(I'nterventionsgruppe) oder ein Schei nmedi kament
(Pl acebogruppe) 56

Tage | ang unter die Haut gespritzt bekomren. Anti biotika und

Am nosalizylate (z.B. Mesalazin) durften in dieser Zeit
wei ter gegeben

werden, nicht jedoch I mmuunsuppressiva (z.B. Azathioprin) und

Gl ucocorticoide ("Kortison"). Als primare Ziel grdle
(" Endpunkt ") war

ein Rickgang der Krankheitsaktivitéat um 70 Punkte am Ende
der

Behandl ungszeit von 8 Wochen definiert worden - gemessen
durch den

"Crohn's Disease Activity Index (CDAlI). Witere Endpunkte
bezogen sich

auf Ver anderungen in der Schwere der Erkrankung, in der

gesundhei t shezogenen Lebensqual itéat und bei Nebenwi rkungen.

Er gebni sse
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Es gab keine statistisch bedeutsanen Unterschiede im
Hi nblick auf den

vorrangi g angestrebten Endpunkt der Studie: 54% der
Patienten in der

I nterventionsgruppe und 44% der Patienten in der Placebo-
Gruppe)

erzielten nach acht Wochen eine klinische Verbesserung ihrer

Er kr ankung (Rickgang des CDAlI um m ndestens 70 Punkte).

Wenn man jedoch das zweite Studienziel, eine weiter gehende
kl'i ni sche

Ver besserung (Rickgang des CDAlI um 100 Punkte) als Endpunkt
set zte,

dann zeigten sich deutliche und statistisch signifikante
Unt er schi ede

48% in der Interventionsgruppe und nur 26% in der
Kontrol | gruppe. Ein

Ruhen der Krankheitssynptome (Rem ssion) - definiert als ein
CDAI - Wer t

von hochstens 150 - erreichten 40% der Interventionsgruppe
(mt
Sagranostim und 19% der Pl acebo-Gruppe (nmt Gabe eines

Schei nmedi kaments). Auch die Lebensqualitéat verbesserte sich
unter der

Sagranostim Therapie in statistisch signifikantem Unfang

Al s unerwinschte Effekte traten unter Sagranostim Therapie
haufi ger

als in der Placebo-Gruppe leichte bis mttel schwere
Reaktionen an der

Ei nstichstell e der Injektion und Knochenschmerzen auf.
AulRer dem

erlitten 3 von 83 (3,69 Patienten der Interventionsgruppe
schwere

Nebenwi r kungen, die miglicherwei se oder wahrscheinlich mt
der

Behandl ung mt Sagranmostimin Zusammenhang st anden
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Kommrent ar der Hersteller-Firm

Ei ne Schering-Sprecherin bestadtigte den am Donnerstag von
der

Zeitschrift verdffentlichten Bericht. Sie sagte, die Studie
sei eine

Phase-11-Studi e gewesen. Trotz des Verfehlens des primiren
Ziels seien

di e Ergebni sse positiv zu sehen, da das zweite Studienzie
erreicht

worden sei. Zudem sei die Untersuchung schon vor etlichen
Jahren

entworfen worden. "Heute wirde man das Studi endesi gn anders

gestalten", sagte sie. Eine bereits im Oktober 2003
veroffentlichte

Pressemitteilung der Firma zu dieser Studie findet sich
hi er:

http://ww. dccv. de/ news/articl e898. htnl.

Quel | en:

DCCV- News 9.11.2002: http://wwv. dccv. de/ news/article731. htm

Reuters, 26. Mai 2005:
http://www. reuters. de/ newsPackageArticle.jhtm ?type=

conpani esNews&st oryl D=736293&sect i on=news

Korzeni k JR, Di eckgraefe BK, Valentine JF, Hausman DF,
G | bert M.

Sargranmostim for active Crohn's disease.
N Engl J Med. 2005 May 26;352(21):2193-201.
http://content.nejmorg/cgi/content/abstract/352/21/2193
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* Bundesverdi enstkreuz fir die frihere DCCV-Vorsitzende
Gudrun Ml | er

Fir ihr jahresl anges, aullergewdhnliches Engagenent in der

gesundheitlichen Sel bsthilfe erhielt die frihere DCCV-
Vorsitzende

Gudrun Mdller am 21. Mai 2005 das Bundesverdi enst kreuz aus
der Hand

des Oberbirgernei sters der Stadt Hanau Cl aus Kam nsky. Er
zollte ihr

"all erhdéchsten Respekt" fir ihre Leistung unter "besonders
schwi eri gen

gesundhei tlichen Bedi ngungen. In einer "lauter und schriller

gewordenen Welt" habe sie "Lobbyarbeit imbesten Sinne
betri eben”

durch ihre Tatigkeit in der Sel bsthilfegruppe in Hanau, dann
al s

Landesheauftragte der DCCV in Hessen, von 1995 bis 2000
zunachst als

stellvertretende und dann bis 2004 als Vorsitzende der DCCV.
Mt Blick

auf die derzeitige Tatigkeit Gudrun Millers als
Pati entenvertreterin

i mUnterausschuss Arzneimttel des Gemei nsanmen
Bundesausschusses flgte

der Oberbiurgerneister hinzu: "l hnen wird in den nachsten
Jahren an

di eser Front nicht langweilig."

Stol z war an diesem Tag nicht nur die durch das
Bundesver di enst kreuz

Geehrte. Mt ihr freuten sich ihre Eltern, ihr Ehemann und
i hre

i nzwi schen erwachsenen Ki nder sowi e zahl rei che Wegbegl eiter
aus der

DCCV. Darunter auch Professor Dr. WF. Caspary vom
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Uni versitatsklini kum Frankfurt, Mtglied des Kuratoriuns der
DCCV.

"lch war i mmer stolz darauf, den 'Bundeskanzl er der DCCV' zu
kennen",

so Caspary. Er erinnerte an die Skepsis der Arzte gegeniiber
der

Sel bsthilfe in den Anfangsjahren der DCCV und stellte fest:
"Heute i st

klar: Gut informerte Patienten konmen besser mt ihrer
Kr ankhei t

zurecht." Die Angste der Arzte abgebaut zu haben sei das

grole
Ver di enst der DCCV und Gudrun Ml ers.

Fot o: Der Oberbirgernei ster der Stadt Hanau, Claus Kam nsky,
ehrt die

friuhere DCCV-Vorsitzende Gudrun M| er
(http://ww. dccv. de/ news/ pdf / 2005-5-21- Kam nsky- Moel | er. j pg)

Auch der DCCV-Vorsitzende Ditmar Limmen hob hervor, wie vie
sei ne

Amt svorgangerin fidr ein partnerschaftliches Verhédltnis
zwi schen Arzten

und Patienten gel ei stet habe. Dar iber hi naus habe sie sich
um di e

Anl i egen behi nderter Frauen gekinmert, mt Menschlichkeit
und der i hr

eigenen "Mitterlichkeit". G dckwinsche Uberbrachte auch
Fri edel Rinn,

der Vorsitzende der Bundesarbeitsgenmeinschaft Sel bsthilfe
von Menschen

m t Behi nderung und chroni scher Erkrankung und i hren
Angehdri gen, dem

Dachverband von inzwi schen tGber 70 Vereinigungen fir
Menschen mit

chroni schen Erkrankungen oder Behi nderungen. "Es gab i mmer
Menschen,

die mr Mut gemacht und m ch dabei unterstutzt haben
ehrenantlich
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tatig zu sein", so Gudrun Mdller in ihrem Dank an die
Anwesenden. | hr

groRtes Anliegen sei es nun, dass das Ehrenam aufgewertet
wird.

Vorschl 4&ge daf ir gebe es genug.
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* | mpressum / Hi nweise

Unmel dung auf eine andere Mail adresse oder Abnel dung des

DCCV - Newsletters unter http://ww.dccv. de/ newsmail /.

Di eser Newsletter wird herausgegeben von der Deutschen
Mor bus

Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung DCCV e. V.
Geschaftsstelle

Par acel susstraRe 15

51375 Leverkusen,

Tel efon 0214 - 876 08-0

Fax 0214 - 87608- 88

info@lccv. de

http://ww. dccv. de

Al'l e Rechte bei DCCV e.V. 2005 und den zitierten Quell en.

M tarbeit an di eser Ausgabe:

Jutta Franzen (jf), Reinhard Schueren (rs)

Hi nwei se:

Ver 6f fentli chungen Uber | aufende Studien, Vorstellungen
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von Medi kamenten oder Behandl ungsnmet hoden stell en kei ne
Empf ehl ung der DCCV dar, sondern dienen |ediglich der

I nformati on.

Leserbriefe enthalten die Meinung von Betroffenen, die
ni cht der Meinung der DCCV entsprechen nmuss. Wr behalten

uns vor Leserbriefe ggf. zu kirzen

Li nks werden von uns vor Aufnahme in diesen Newsletter
gepriaft.

Fiur sachliche Richtigkeit und nachtragliche Anderungen
kénnen

wi r keine Haftung Ubernehmen.

Hi nwei se auf Veranstal tungen von Sel bsthil fegruppen
Kongresse

und andere CED-Term ne von Dritten di enen ausschliel3lich

I nformati on unserer Leser. Verantwortung kann di e DCCV nur
far

Ver anst al tungen Ubernehnmen, bei denen di e DCCV ausdricklich
al s

Ausrichter genannt ist.

Die DCCV - und damt auch dieser Newsletter - |ebt von |hrer
Unt er st Ut zung:

http://wwv. dccv.de/beitritt/, http://ww.dccv. de/ spenden/

Mthilfe bei der Erstellung des Newsletters ist hoch
wi | | kommen:

http://ww. dccv. de/ aktuel | /aktuel | _2. ht m

Wenn Sie eine Mel dung oder Ankindi gung haben, die fir CED-
Betr of f ene

i nteressant i st:

http://dccv. de/ news/ nodul es. php?name=Subm t _News
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