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Das mpn-netzwerk e. V. 
Das mpn-netzwerk e. V. ist eine Selbsthilfeorganisation für Patienten mit chronischen 
Myeloproliferativen Neoplasien und ihre Angehörigen. MPN zählen zu den seltenen Erkrankungen 
und umfassen die Essenzielle Thrombozythämie (ET), die Polycythaemia vera (PV) und die Primäre 
Myelofibrose (PMF, auch Osteomyelofibrose/OMF oder Idiopathische Myelofibrose/IMF).  

Ziel des mpn-netzwerk e. V. ist es, Betroffene im Umgang mit der Diagnose zu unterstützen und einen 
partnerschaftlichen Erfahrungs- und Informationsaustausch zu ermöglichen, um die körperlichen, 
seelischen und sozialen Folgen einer Myeloproliferativen Erkrankung besser zu bewältigen. 
Außerdem: 

• fungiert das mpn-netzwerk e. V. als Kontaktstelle für Betroffene und Angehörige 

• stellt das mpn-netzwerk e. V. Informationen über Symptome, Diagnostik und 
Therapiemöglichkeiten von MPN-Erkrankungen auf www.mpn-netzwerk.de bereit 

• fördert das mpn-netzwerk e. V. den Austausch und die Vernetzung seiner Vereinsmitglieder 
über sein Internetforum, eine wachsende Zahl von Regionalgruppen und das bundesweite 
Jahrestreffen, auf dem führende MPN-Experten regelmäßig Einblick in aktuelle 
Forschungsergebnisse geben 

• setzen wir uns dafür ein, den Bekanntheitsgrad von MPN-Erkrankungen bei Ärzten, 
medizinischem Fachpersonal und der breiten Öffentlichkeit zu erhöhen 

• pflegt das mpn-netzwerk e. V. vertrauensvolle Kontakte zu spezialisierten Hämatologen, 
Transplantationsmedizinern und Pathologen 

• stellt das mpn-netzwerk e. V. seit 2013 einen Ständigen Patientenvertreter im Gemeinsamen 
Bundesausschuss (G-BA) 

• treibt das mpn-netzwerk e. V. die Vernetzung mit anderen europäischen MPN-
Selbsthilfeorganisationen voran 

• ist das mpn-netzwerk e. V. unabhängig von jeglichen Geldleistungen und anderen geldwerten 
Zuwendungen der Pharmaindustrie 

Das mpn-netzwerk ist aus dem gleichnamigen Internetforum auf yahoo.com („Yahoo-Group“) 
hervorgegangen, in dem sich Betroffene von chronischen Myeloproliferativen Erkrankungen und ihre 
Angehörigen seit September 2002 austauschen. Die Gründung des Vereins mpn-netzwerk e. V. 
(damals noch mpd-netzwerk e. V.1) erfolgte am 6. Oktober 2005. Er ist als gemeinnützig anerkannt 
und beim Amtsgericht Bonn im Vereinsregister 9720 eingetragen. Die Vereinssatzung ist über 
www.mpn-netzwerk.de/satzung.html abrufbar. 

Vorstand 
Vorsitzender Georg Harter, Wettringen 
Stellvertretende Vorsitzende Carina Oelerich-Sprung, Lüneburg 
Kassenführerin Rudolf Tigler, Voerde 
Beisitzer Hans-Jochim Schekelinski, Maisach 
Beisitzer Werner Zinkand, München 

                                                           
1 Im Jahr 2008 hat die Weltgesundheitsorganisation die chronischen Myeloproliferativen Erkrankungen neu 

klassifiziert und von Myeloproliferative Disorders (MPD) in Myeloproliferative Neoplasms (MPN, deutsch: 
Myeloproliferative Neoplasien) umbenannt. Der Verein hat daher 2011 beschlossen, eine Namensänderung 
von mpd-netzwerk e. V. in mpn-netzwerk e. V. vorzunehmen. Diese ist nach Satzungsänderung und Eintragung 
in das Vereinsregister offiziell zum 5. Juli 2013 in Kraft getreten. 

 

http://www.mpn-netzwerk.de/
http://www.mpn-netzwerk.de/satzung.html
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Ehrenmitglieder 
Prof. Dr. Martin Grießhammer, Minden 
Rainer Kuhlmann, Oldenburg 
Carina Oelerich-Sprung, Lüneburg  
Dieter Wenzel, Südergellersen 
Prof. Hermann Heimpel, Ulm † 

Beauftragte 
Dieter Wenzel, Südergellersen Interessenvertretung 
Petra Menke, Frankfurt Presse- und Öffentlichkeitsarbeit  
Rainer Kuhlmann, Oldenburg Webmaster, Projektleitung Forumsneuentwicklung  

Vorstandssitzungen 
20. Januar 2015 Telefonkonferenz 
06./07. Februar 2015 Bremen 
25. Februar 2015 Telefonkonferenz 
17. März 2015 Telefonkonferenz  
29./30. Mai 2015 Bremen 
14. Juli 2015 Telefonkonferenz  
28./29. August 2015 Bremen 
30./31. Oktober 2015 Kassel 
08. Dezember 2015 Telefonkonferenz  

Mitglieder 
Gehörten dem mpn-netzwerk e. V. zum Jahresende 2014 insgesamt 431 Mitglieder an, waren es am 
31. Dezember 2015 bereits 502. Dies entspricht einer Steigerung um 16,5 Prozent (2014: 9,1 
Prozent). Ein wesentlicher Grund für diese positive Entwicklung war der erfolgreiche „Offene MPN-
Infotag“, den wir im März 2015 anlässlich unseres 10-jährigen Vereinsjubiläums veranstaltet haben. 
Nicht nur die professionelle Qualität der Tagung, sondern auch die hohe Expertendichte konnten 
offenbar viele Teilnehmer überzeugen, dass sich eine Mitgliedschaft im mpn-netzwerk e. V. lohnt. Als 
Folge hat sich die Zahl der Neumitglieder im Vergleich zum Vorjahr von 27 auf 65 mehr als 
verdoppelt. 
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Ehrenamtliches Engagement 
Das mpn-netzwerk lebt vom ehrenamtlichen Engagement zahlreicher Mitglieder. Ohne ihren Einsatz 
ließen sich weder das Forum noch die Regionaltreffen oder die Vereinsarbeit in der derzeitigen 
Qualität aufrechterhalten. Folgende Aufgaben wurden auch 2015 von Mitgliedern ehrenamtlich 
wahrgenommen:  

Internetforum („Yahoo-Group“) 
• Telefonische Unterstützung beim Einstieg in unser Forum (Zugangsreinrichtung) 

• Telefonischer Erstkontakt „von Betroffenen für Betroffene“ 

• Tutorien zu den verschiedenen MPN-Erkrankungen (schriftlich und/oder telefonisch) 

• Moderation und Co-Moderation des Internetforums (zu den Themen ET, PV, PMF, 
Schwerbehinderung, Erwerbsminderungsrente, Rehabilitation, etc.) 

• Moderation und Co-Moderation der Yahoo-Subgroup „MPN und Schwangerschaft“ 

Vereins-Website www.mpn-netzwerk.de 
• Bereitstellen von Erfahrungsberichten für die öffentliche Webseite 

Regionaltreffen und bundesweites Jahrestreffen 
• Koordination und Unterstützung der Regionalgruppentreffen 

• Organisation und Leitung der Regionaltreffen in Deutschland und der Schweiz 

• Unterstützung der Organisation des bundesweiten Jahrestreffens 

Interne und externe Kommunikation 
• Interner Newsletter und Pressearbeit 

• Korrektorat und Lektorat von Publikationen des mpn-netzwerks 

• Redaktion und kontinuierliche Aktualisierung der Vereins-Webseite  

• Versand von Broschüren und Flyern 

Mitgliedertreffen 

Mitglieder-Jahreshauptversammlung 
Die 10. Mitglieder-Jahreshauptversammlung des mpn-netzwerk e. V. fand am 27. März 2015 im 
Gustav-Stresemann-Institut in Bad Godesberg bei Bonn statt. An der Versammlung nahmen 72 
stimmberechtigte Mitglieder teil. Die Vereinsmitglieder wählten turnusgemäß einen neuen Vorstand. 
Georg Harter wurde ebenso als Vorsitzender bestätigt wie seine Stellvertreterin Carina Oelerich-
Sprung. Auch Werner Zinkand gehört dem neuen Vorstand wieder als Beisitzer an. Rainer Kuhlmann 
indes trat nach zehn Jahren im Vorstand auf eigenen Wunsch in die zweite Reihe zurück, bleibt dem 
obersten Vereinsgremium jedoch als einer der „Beauftragten“ erhalten. Neu im Vorstand sind Hans-
Joachim Schekelinski als Beisitzer und Rudolf Tigler als Kassenwart. Ein detailliertes Protokoll der 
Mitglieder-Jahreshauptversammlung ist in der Yahoo-Group des Vereins hinterlegt und abrufbar. 

13. Bundesweites Jahrestreffen und „Offener MPN-Infotag“ 
Anlässlich seines zehnjährigen Vereinsjubiläums im Jahr 2015, hat das mpn-netzwerk e. V. sein 13. 
bundesweites Jahrestreffen erstmals mit einem „Offenen MPN-Infotag“ verknüpft. Ziel war es, auch 
Betroffene und Angehörige, die bisher nicht Mitglied der gemeinnützigen Selbsthilfeorganisation 
sind, sowie Ärzte und Fachjournalisten auf die Arbeit des Vereins aufmerksam zu machen. Der 

http://www.mpn-netzwerk.de/
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Einladung zur Jahrestagung im Gustav-Stresemann-Institut in Bonn folgten am Samstag, dem 28. 
März, insgesamt 248 Teilnehmer – so viele wie noch nie in der Vereinsgeschichte.  

Einblick in aktuelle Forschungsansätze 
Als Publikumsmagnet erwiesen sich führende MPN-Experten aus Deutschland und der Schweiz, die 
das Netzwerk für diesen besonderen Tag als Referenten gewinnen konnte. Diese informierten 
ausführlich über Symptome, Diagnostik und Therapie dieser seltenen Bluterkrankungen und 
ermöglichten Einblick in aktuelle Forschungsansätze, die das Spektrum der Behandlungsoptionen 
dereinst erweitern könnten. Den Anfang aber machte Carina Oelerich-Sprung: Als Gründerin des mpn-
netzwerks präsentierte sie zunächst einen kurzen Abriss der Entstehungsgeschichte sowie die 
wichtigsten Meilensteine der 2002 als Internet-Selbsthilfeforum gegründeten Patientenorganisation. 

Themenspezifische Diskussionsrunden 
Im Anschluss folgten die von den Teilnehmern mit Spannung erwarteten und auch für Laien 
verständlichen Vorträge von Prof. Martin Grießhammer aus Minden, Prof. Steffen Koschmieder aus 
Aachen, Prof. Nicolaus Kröger aus Hamburg und Prof. Radek Skoda aus Basel. Die Mediziner zeigten 
sich unisono beeindruckt vom großen Interesse wie auch von den gezielten Fragen, die ihnen die 
Teilnehmer in den anschließenden themenspezifischen Diskussionsrunden stellten. Um jedem der 
138 Vereinsmitglieder und 110 externen Tagesgäste die Möglichkeit zu geben, jeweils zwei der vier 
Workshops zu besuchen, fanden diese zweimal hintereinander statt. 

Brillierte als „Profi-Patient“: Medizin-Kabarettist Lüder Wohlenberg 
Den Samstagabend nutzten die Mitglieder, um ihr Vereinsjubiläum  zu begehen und sich selbst und 
ihre erfolgreiche Veranstaltung zu feiern. Allerdings nicht, ohne zuvor Prof. Martin Grießhammer die 
Ehrenmitgliedschaft zu verleihen – als Anerkennung und Dank für seine langjährige Unterstützung 
des mpn-netzwerks. Als weiteres Highlight erwies sich die stimmgewaltige Darbietung von Akina 
Ingold, die sich im vergangenen Jahr erfolgreich durch mehrere Runden der Musikshow „Voice of 
Germany“ gekämpft hatte, und von dem Gitarristen Raphael Neikes begleitet wurde. Gleichsam 
unvergesslich dürfte auch der Auftritt des Kabarettisten Lüder Wohlenberg bleiben: Mit 
rabenschwarzem Humor und triefendem Sarkasmus legte der Radiologe alias „Profi-Patient 
Raderscheid“ genüsslich den Finger auf die Missstände des bundesdeutschen Gesundheitswesens. 

Treffen der Regionalgruppen 
Das mpn-netzwerk unterhält in Deutschland, Österreich und der Schweiz zahlreiche 
Regionalgruppen, in denen sich die Mitglieder mehrmals im Jahr persönlich treffen und austauschen 
können. Die gestiegenen Mitgliedszahlen wirkten sich unmittelbar auf die Regionalgruppentreffen 
aus: Im Berichtsjahr organisierten die Netzwerker 33 solcher Treffen mit insgesamt 361 Teilnehmern; 
2014 waren es noch 28 Regionalgruppentreffen mit insgesamt 262 Teilnehmern. Dies entspricht 
einer Steigerung der Teilnehmerzahlen um 37,8 Prozent im Vergleich zum Vorjahr.  
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Datum Region Ort Teilnehmer 

24.01.15 Rheinland Pulheim 6 

24.01.15 Hessen Hofheim  11 

26.01.15 Bayern München 12 

21.02.15 Bayern Nürnberg 10 

23.02.15 Bayern München 6 

08.03.15 Berlin Berlin 8 

23.03.15 Bayern München 5 

18.04.15 Schweiz Olten 11 

27.04.15 Bayern München 18 

16.05.15 Hessen Hofheim  17 

16.05.15 Thüringen Eisenach 6 

30.05.15 Rheinland Pulheim 14 

06.06.15 Ruhrgebiet Duisburg 14 

06.06.15 Niedersachsen Braunschweig 9 

13.06.15 Bayern Nürnberg 9 

20.06.15 Schwaben Kirchheim Teck 18 

22.06.15 Bayern München 9 

27.06.15 Niedersachsen Oldenburg 11 

25.07.15 Westfalen Lippstadt 12 

27.07.15 Bayern München 5 

19.09.15 Hessen Hofheim  12 

19.09.15 Münsterland Wettringen 12 

20.09.15 Ruhrgebiet Duisburg 20 

28.09.15 Bayern München 12 

04.10.15 Berlin Berlin 8 

10.10.15 Bayern Nürnberg 13 

26.09.15 Niedersachsen Braunschweig 8 

07.11.15 Thüringen Eisenach 5 

14.11.15 MeckPomm Rostock 5 

14.11.15 Rheinland Pulheim 24 

25.10.15 Bayern München 12 

23.11.15 Bayern München 13 

Überregionale Treffen 

26.09.15 Solothurn/Schweiz Olten 6 
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Treffen der Regionalgruppenleiter 
Auf Einladung des Vorstands trafen sich die Organisatorinnen und Organisatoren der 
Regionalgruppentreffen am 20. und 21. November 2015 erneut zu einem Erfahrungsaustausch. 
Tagungsort war, wie schon 2014, das Spenerhaus im Zentrum von Frankfurt am Main. Unter den 
zwölf Teilnehmern des Netzwerks, die aus zehn Regionen angereist waren, befanden sich auch zwei 
Mitglieder, die eventuell selbst eine Gruppe gründen wollen.  

Moderiert wurde das Treffen von Werner Zinkand und Georg Harter, die über Neuigkeiten aus dem 
Vorstand informierten und Möglichkeiten vorstellten, wie die Vereinsführung die Regionalgruppen in 
Zukunft noch besser unterstützen kann. Die Teilnehmer diskutierten unter anderem über allgemeine 
Grundlagen der Selbsthilfearbeit sowie über notwendige Voraussetzungen zur Gründung neuer 
Regionalgruppen. Am Samstagvormittag informierte Ilse Römer, Expertin für Datenschutz, über den 
richtigen Umgang mit personenbezogenen und damit hochsensiblen Daten, wie sie speziell in 
Selbsthilfegruppen und im Gesundheitssektor anfallen.  

Angesichts des Wachstums des mpn-netzwerks und der damit verbundenen steigenden Zahl an 
Regionalgruppen, Terminen und Teilnehmern, haben sich die Organisatoren der Treffen für einen 
erneuten Austausch im Jahr 2016 ausgesprochen.  

Internetforum 
Im Dezember 2014 hat der Vorstand die Programmierung eines über die Webseite des mpn-
netzwerks direkt betriebenen Internetforums ausgeschrieben. Gründe hierfür waren unter anderem 
das komplizierte Anmelde- und Zugangsprozedere bei Yahoo-Groups, das viele Neumitglieder 
abgeschreckt hat. Außerdem gewährleisten die auf US-Recht basierenden 
Datenschutzbestimmungen der Yahoo-Plattform aus Sicht des Vereins keinen umfassenden Schutz 
der persönlichen Daten unserer Mitglieder.  

Nach Sichtung der drei abgegebenen Angebote erteilte der Vorstand im März 2015 der Agentur „Alta-
Medi-Net“ den Zuschlag. Aufgabe von Alta-Medi-Net war es, das Forum des mpn-netzwerks gemäß 
vorgelegtem Lastenheft und auf Basis der Forums-Software phpBB komplett neu aufzusetzen. Das 
Projekt ging im Laufe des Jahres so zügig voran, dass im November bereits die erste Testphase 
starten konnte. Nach deren Auswertung wurden im Dezember notwendige Korrekturen und 
Optimierungen vorgenommen. Parallel dazu hat sich der Vorstand von einer externen 
Datenschutzexpertin beraten lassen mit inhaltlichem Fokus auf dem Schutz sensibler 
Gesundheitsdaten. Die Ergebnisse der Beratungen sind in die Nutzungsbedingungen des neuen 
Forums und in die Datenschutzrichtlinie des mpn-netzwerk e. V. eingeflossen.  

Am 29. Februar 2016 – dem internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen – fällt der Startschuss 
für das neue Forum, dem eine Fülle von organisatorischen und administrativen Arbeiten vorausging, 
um einen reibungslosen Umzug von Yahoo auf die neue Plattform (www.forum.mpn-netzwerk.de) zu 
gewährleisten.  

Yahoo-Group mpd-netzwerk 
Die Yahoo-Group mpd-netzwerk verzeichnete 2015 einen Teilnehmerzuwachs von knapp 18 Prozent, 
was nahezu einer Verdoppelung gegenüber dem Vorjahr (10 Prozent) bedeutet: Waren es zum 
Jahresende 2014 noch 419 Nutzer, lag ihre Zahl Ende 2015 bei 493. 

http://www.forum.mpn-netzwerk.de/
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Im ersten Quartal 2016 erfolgt der Umzug des bisher bei Yahoo angesiedelten Internetforums auf 
eine eigene Plattform. Um bis dahin technische Probleme mit dem Yahoo-Zugang zu vermeiden, 
wurde auf die Umbenennung der Yahoo-Group in mpn-netzwerk verzichtet. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 

Mailaufkommen 
Das E-Mail-Aufkommen in der Yahoo-Group ist im Berichtsjahr deutlich angestiegen. Im Jahr 2015 
verfassten die Teilnehmer insgesamt 2.880 E-Mails und tauschten damit im Durchschnitt fast 240 E-
Mails pro Monat aus. Zum Vergleich: Im Jahr 2014 waren es insgesamt 2.400 E-Mails, im Jahr davor 
lag ihre Zahl bei 2.534. 
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Yahoo-Group MPD und Schwangerschaft 
Die Gruppe MPD und Schwangerschaft wurde am 15. September 2003 als Subgroup des  
mpn-netzwerks gegründet. Ziel dieser eigenen Gruppe ist es, ein Forum für betroffene Frauen zu 
schaffen, in dem sie sich in einem persönlichen und noch geschützteren Rahmen über das Thema 
Schwangerschaft und Kinderwunsch austauschen können.  

Am 31. Dezember 2015 verzeichnete die Gruppe 33 Mitglieder. Im Berichtsjahr gab es drei 
Neuanmeldungen. 2015 brachten zwei Teilnehmerinnen gesunde Kinder zur Welt, darunter ein 
Zwillingspaar. 

Webseite 
Parallel zu den Vorbereitungen für den Forumsumzug hat das mpn-netzwerk e. V. 2015 seine Website 
komplett neu aufgesetzt. Diese präsentiert sich seit dem Relaunch in einem modernen, frischen 
Design. Sie ist benutzerfreundlich, barrierefrei und an die Anforderungen mobiler Endgeräte 
angepasst. Eine Suchmaschinenoptimierung gewährleistet, dass die Internetseite auch künftig 
schnell gefunden wird. Dies ist vor allem deshalb wichtig, weil die Pharmaindustrie immer mehr 
Webseiten für Patienten anbietet, die primär interessengeleitete Informationen bereitstellen. Wir 
freuen uns, dass sich seit dem Relaunch unserer Internetpräsenz im August 2015 die Wahrnehmung 
unserer Arbeit spürbar erhöht hat. Abzulesen ist dies sowohl an den vermehrten Kontaktanfragen 
über das Webformular als auch an der erheblich gestiegenen Zahl von Neuanmeldungen im Forum. 

Förderer und Unterstützer 
Wir bedanken uns an dieser Stelle sehr herzlich bei all unseren Förderern für die finanzielle und 
ideelle Unterstützung, die sie uns im Jahr 2015 gewährt haben. 

Unser besonderer Dank gilt allen privaten Spendern, die den Verein 2015 durch eine 
Fördermitgliedschaft oder durch einzelne oder sogar regelmäßige Spenden unterstützt haben. Diese 
Wertschätzung unserer Arbeit freut uns sehr. 

Basis- und Pauschalförderung: 

• Mittel aus der Basisförderung der Deutschen Leukämie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH) 

• pauschale Förderung durch die GKV-Gemeinschaftsförderung Selbsthilfe auf Bundesebene 

Projektförderung: 

• Förderung unserer Jahrestagung und großen Jubiläumsveranstaltung 
„10 Jahre mpn-netzwerk e. V. – Offener MPN-Infotag“ durch die Barmer GEK 

Kooperationen und Mitgliedschaften 

Deutsche Leukämie- & Lymphom-Hilfe e. V. 
Das mpn-netzwerk e. V. ist seit seiner Gründung im Oktober 2005 Mitglied der Deutschen Leukämie- 
& Lymphom-Hilfe e. V. (DLH). 

Die DLH ist der Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstützung von Erwachsenen 
mit Leukämien und Lymphomen. Sie steht unter der Schirmherrschaft der Deutschen Krebshilfe.  
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Der Arbeitsschwerpunkt der DLH liegt auf der Förderung lokaler und regionaler Selbsthilfeinitiativen 
für Leukämie- und Lymphom-Betroffene. Sie versteht sich aber auch als Ansprechpartnerin für 
Menschen mit MPN-Erkrankungen. Die DLH-Geschäftsstelle in Bonn vermittelt Anfragen an örtliche 
Selbsthilfeinitiativen und stellt den Kontakt zu gleichartig Betroffenen her, beispielsweise zu den 
Regionalgruppenverantwortlichen des mpn-netzwerks. 

Weitere Informationen finden sich unter www.leukaemie-hilfe.de.  

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE e. V.) 
Das mpn-netzwerk e. V. ist seit 5. April 2009 Mitglied der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen 
(ACHSE). 

In der ACHSE e. V. sind aktuell mehr als einhundert Selbsthilfeinitiativen mit Vereinsorganisation 
zusammengeschlossen, die seltene Erkrankungen vertreten und für Betroffene in ganz Deutschland 
aktiv sind.  

Die ACHSE e. V. setzt sich dafür ein, Menschen mit seltenen Erkrankungen in der Öffentlichkeit Gehör 
zu verschaffen sowie ihre Interessen gegenüber der Politik und dem Gesundheitswesen effektiv zu 
vertreten – bundesweit und auf europäischer Ebene. 

Weitere Informationen finden sich unter www.achse-online.de. 

CMPE e. V. 
Das mpn-netzwerk e. V. ist seit 2010 Mitglied der Gesellschaft zur Erforschung und Therapie 
chronisch myeloproliferativer Neoplasien e. V.  

Ziel dieser Gesellschaft ist es, Ärzte umfassend über MPN aufzuklären und sie mit Informationen und 
Therapieempfehlungen zu unterstützen. Darüber hinaus gibt der Verein in losen Abständen die 
Informationsschrift Campanile heraus, die sich gleichermaßen an Ärzte und Patienten richtet. Ein 
weiteres wichtiges Anliegen des CMPE e. V. besteht in der Förderung von Forschungsprojekten, wobei 
der Schwerpunkt auf Langzeitanalysen und klinischen Studien liegt. Außerdem engagiert sich der 
Verein für den Aufbau eines nationalen Registers und die Organisation von Konferenzen mit MPN-
Bezug. 

MPN Advocates Network 
2014 ist das mpn-netzwerk e. V. dem MPN Advocates Network beigetreten – als seinerzeit vierte 
Selbsthilfeorganisation. Gegründet wurde der europäische MPN-Selbsthilfeverbund im Jahr 2013 von 
verschiedenen nationalen MPN-Selbsthilfeorganisationen. Im November 2015 fand in London ein 
erstes konsolidierendes Treffen statt, an dem acht Patientenvertreter aus sechs europäischen 
Ländern sowie den USA teilnahmen. Im Mittelpunkt stand unter anderem die Frage, wie sich die 
Selbsthilfearbeit auf europäischer Ebene künftig bündeln, gestalten und finanzieren lässt. Ein 
weiteres Thema war die Suche nach Möglichkeiten, wie sich auch kleinere nationale MPN-
Organisationen mit wenigen Mitgliedern und entsprechend rudimentärer Selbsthilfehistorie in die 
Arbeit des MPN Advocates Network sowie in die europäische MPN-Patientenvertretung auf der Ebene 
von EU und EMA (Europäische Arzneimittel-Agentur) einbinden lassen. Zum nächsten Treffen im Jahr 
2016 sollen Patientenvertreter aus weiteren Ländern eingeladen werden. Langfristiges Ziel des MPN 
Advocates Network ist der Aufbau einer globalen Interessenvertretung für Patienten mit 
Myeloproliferativen Neoplasien. 

www.mpn-advocates.net 

http://www.leukaemie-hilfe.de/
http://www.mpn-advocates.net/
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Presse- und Öffentlichkeitsarbeit 

Jahrestagung 2015 
Nach grundlegender konzeptioneller Vorarbeit 2014, lag der Fokus der Presse- und 
Öffentlichkeitsarbeit im Berichtsjahr auf der schrittweisen Umsetzung aller geplanten Maßnahmen in 
Zusammenhang mit der Jubiläumstagung: 

1. Erstellung und Veröffentlichung von Vorberichten in den Mitgliedszeitungen von 
DLH e. V. und ACHSE e. V., um ausführlich über den „Offenen MPN-Infotag“ und 
das Programm zu informieren 

2. Erstellung und Versand von Pressemitteilungen an Fachpresse, Tageszeitungen und 
medizinische Standesorganisationen zum „MPN-Infotag“  

3. Erstellung und Veröffentlichung von Nachberichten über den „Offenen MPN-Infotag“ in den 
Mitgliedszeitungen von DLH e. V. und ACHSE e. V. 

4. Kontaktpflege und -aufbau zu relevanten Medien und Redaktionen  

Interner Newsletter 
Seit April 2013 gibt der Verein einen internen Newsletter heraus, der an die Tradition der ehemaligen 
„Vorstandsinfo“ anknüpft. Mit dem Ziel, die Kommunikation zwischen Vorstand und Mitgliedern zu 
verbessern, gewährt netzwerk-intern einen Blick hinter die Kulissen der Vorstandsarbeit und 
beschleunigt den Informationsfluss innerhalb des Vereins.  

Im Jahr 2015 ist die Publikation, die Mitgliedern als Download zur Verfügung steht, insgesamt 
dreimal erschienen – im März, Juli und November. Mitglieder ohne Internet erhalten den Newsletter 
ausgedruckt auf dem Postweg.  

Webseite und neues Internetforum 
Im Zuge des Relaunchs der Vereinswebseite und der Neuprogrammierung des Forums wurden 
sämtliche Inhalte sprachlich überarbeitet und – sofern erforderlich – aktualisiert. Eine Ausnahme 
bilden derzeit noch das Glossar und die FAQs, die zu einem späteren Zeitpunkt folgen sollen. 
Außerdem werden die Rubriken „Termine“ und „Aktuelles“ regelmäßig mit aktuellen Inhalten 
bestückt, um Besucher über Vereinsaktivitäten und andere MPN-bezogene Themen zu informieren.  

Interessenvertretung 

Patientenvertretung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) 
Anfang 2012 wurde Dieter Wenzel, Ehrenmitglied und Beauftragter des mpn-netzwerks, auf 
Vorschlag der DLH durch die Bundesarbeitsgemeinschaft der Selbsthilfegruppen (BAG-S) als 
Patientenvertreter in den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) berufen. Als themenbezogener 
Patientenvertreter war er zunächst in der G-BA-Arbeitsgruppe „§ 35a“ (Frühe Nutzenbewertung) und 
im Unterausschuss Arzneimittel für den Wirkstoff Ruxolitinib zuständig. Seit Beginn des Jahres 2013 
ist er einer von sechs Ständigen Patientenvertretern und seit Juni 2014 Sprecher der 
Patientenvertretung im Unterausschuss Arzneimittel. Im Dezember 2014 wurde er zudem als 
Ständiger Patientenvertreter in den Unterausschuss Methodenbewertung berufen, wo er mit dem 
Thema Stammzell-Transplantation betraut ist. 
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Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ist das oberste Beschlussgremium der gemeinsamen 
Selbstverwaltung der Ärzte, Zahnärzte, Psychotherapeuten, Krankenhäuser und Krankenkassen in 
Deutschland. Aufgabe des G-BA ist es, Normen zu erarbeiten, die es den Mitgliedern des G-BA 
ermöglichen, die Vorgaben des Gesetzgebers im Praxisalltag umzusetzen. Die rechtliche Grundlage 
bildet § 92, Fünftes Sozialgesetzbuch. Die vom G-BA beschlossenen Richtlinien haben den Charakter 
untergesetzlicher Normen und sind für die gesetzlichen Krankenkassen, Versicherten, Ärzte sowie 
andere Leistungserbringer verbindlich. Die wöchentlichen Sitzungen des G-BA sind streng vertraulich, 
die Beschlüsse werden im Internet veröffentlicht. 

Zusätzlich zu seinem Engagement als Patientenvertreter hat Dieter Wenzel auch im Jahr 2015 wieder 
an zahlreichen Veranstaltungen teilgenommen, die direkt oder indirekt mit der Patientenvertretung 
im G-BA in Verbindung standen. 

Teilnahmen an Symposien, Veranstaltungen und Fortbildungen 

28.02.2015 Tag der Seltenen Erkrankungen, Klinikum Aachen 
Vertreten durch Dieter Wenzel, Hermann Käser,  
Barbara de Ridder und Frank Juwig 

07./08.03.2015  Teilnahme an der DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung  
in Bad Godesberg  
Vertreten durch Georg Harter 

19.05.2015 LAWG Patient Affairs Workshop, Berlin 
Frühe Einbindung von Patienten in klinische Studien 
Vertreten durch Dieter Wenzel 

18.-21.06.2015     Patientenkongress der Deutschen Leukämie- und  
Lymphomhilfe e. V. in Bonn 
Vertreten durch Dieter Wenzel (Moderation der Arbeitsgruppe MPN) 

22.06.2015 Symposium der BAGS in Berlin, Thema: „Wirkt  Medizin erst, wenn sie auch 
gewollt ist?“ 
Vertreten durch Dieter Wenzel 

10.07.2015 Nakos-Seminar „Selbsthilfe im Internet. Cookies, Tracking,  
Social Plug-Ins“ 
Vertreten durch Hans-Joachim Schekelinski 

10.10.2015 Workshop „Tag der seltenen Erkrankungen 2016“, ACHSE e. V., Berlin 
Vertreten durch Petra Menke 

13.11.2015 Myeloproliferative Neoplasms Conference, British Medical Ass., London 
Fachkonferenz zu MPN mit internationalen Experten 
Vertreten durch Dieter Wenzel 

13.-15.11.2015 MPN Advocates Network Meeting, London 
Vertreten durch Dieter Wenzel 

14.11.2015 „Living with MPN“, Patientenkongress, MPN-Voice, London 
Vertreten durch Dieter Wenzel 
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21.11.2015 Freiburger Patienten- und Angehörigen-Forum  
Vertreten durch Hans-Joachim Schekelinski.
 

27./28.11.2015   5. DLH Fortbildungsseminar Finanzen in Bonn 
Vertreten durch Rudolf Tigler 

Internationalisierung 
Im Jahr 2015 hat das mpn-netzwerk die 2013 begonnenen Bemühungen um eine stärkere 
internationale Vernetzung fortgesetzt – eine Aufgabe, die Dieter Wenzel wahrnimmt.  

23.10.2015  Teilnahme am Informationstag zu Myeloproliferativen Erkrankungen 
unserer Partnergruppe Associazione Italiana Pazienti affetti da 
Malattie Mieloproliferative Ares Roma (AIPAMM) in Rom/Italien  

Der Einladung von Peter Lercher, Netzwerkmitglied aus Rom und einer 
der Mitbegründer der italienischen MPN-Patientenorganisation AIPAMM, 
folgten außer Dieter Wenzel weitere 45 Vereinsmitglieder des mpn-
netzwerks. Gemeinsam verbrachten sie vier Tage in Rom, um dem 
Informationstag beizuwohnen und die Stadt zu erkunden. Eine von Peter 
Lercher persönlich geleitete Stadtführung und ein Tagesausflug in die 
Albaner Berge rundeten die Reise ab.  

Wir möchten uns an dieser Stelle nochmals ganz herzlich bei Peter 
Lercher und der Gruppe AIPAMM (http://www.aipamm-aresroma.it/) für die 
Einladung nach Italien und die herausragende Organisation bedanken. 

 

Telefonische Erreichbarkeit 
Das mpn-netzwerk e. V. ist immer dienstags von 9 Uhr bis 11.30 Uhr unter der Telefonnummer   
0180 1 / 676000 erreichbar.  

Ausblick 2016 

Jahrestreffen und Mitglieder-Jahreshauptversammlung 2016 
Vom 18. bis 20. März 2016 findet in Fulda das 14. Bundesweite Jahrestreffen des mpn-netzwerk 
e. V. in Verbindung mit der 11. Mitglieder-Jahreshauptversammlung statt. 

Wie bereits erwähnt, fällt am 29. Februar 2016, dem „Rare Disease Day – Tag der seltenen 
Erkrankungen“, der Startschuss für das neue Internetforum des mpn-netzwerk e. V. Um den 
Umzug von Yahoo auf die neue Plattform zeitlich zu entzerren, können sich die Mitglieder 
bereits zwei Wochen zuvor im neuen Forum registrieren, ihr Profil neu anlegen und sich mit 
seinen Funktionen vertraut machen. Das Yahoo-Forum wird nach einer Übergangszeit 
geschlossen und deaktiviert werden. 

http://www.aipamm-aresroma.it/
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