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Liebe Mitglieder, Férderer und Freunde
der Leukamiehilfe RHEIN-MAIN (LHRM) e.V.,

wir haben uns beeilt, Euch in
diesem Jahr noch eine Info-
Zeitung und schéne
WeihnachtsgriiRe bescheren
zu kdénnen. Eine unserer
Neujahrsresolutionen soll nun
auch sein, die Zeitung regel-
' maBiger heraus zu bringen.
Uber Beitrage von Euch freuen wir uns natiirlich immer!
Die Redaktionsarbeit hat diesmal Peggy LeBel
unterstitzt, die seit September als Teilzeit-Mitarbeiterin
im Russelsheimer Biro tatig ist.
Die DLH-INFO-ZEITUNG erscheint weiterhin zusatzlich
3 x im Jahr und wird direkt an alle LHRM-Mitglieder
verschickt.

Was uns die Kerze sagen mochte

Ihr habt mich angeziindet und schaut in mein Licht.
Vielleicht freut ihr euch ein wenig dabei. Ich jedenfalls
freue mich, dass ich brenne.

Wenn ich nicht brennen wirde, lage ich in einem
Karton mit andern, die auch nicht brennen. In so einem
Karton haben wir tberhaupt keinen Sinn. Da liegen wir
nur herum. Einen Sinn habe ich nur, wenn ich brenne.
Aber seit ich brenne, bin ich schon ein kleines
Stlickchen kirzer geworden. Das ist schade, denn ich
kann mir schon ausrechnen, dass ich bald nur noch
ein kleines Stiickchen bin. Aber so ist das:

Entweder ich bleibe ganz im Karton, dann werde ich
nicht kirzer aber dann wei} ich nicht, was ich
eigentlich soll — oder ich gebe Licht und Warme, dann
weild ich, woflr ich da bin. Ich muss aber etwas daflr
geben.

Genauso ist das bei euch Menschen, Entweder ihr
bleibt fir euch, dann passiert euch nichts, aber dann
wisst ihr auch nicht, woflr ihr da seid. Dann seid ihr
wie eine Kerze im Karton. Oder ihr gebt Licht und
Warme, dann habt ihr einen Sinn. Dann freuen sich die
Menschen dass es euch gibt. Dann seid ihr nicht
vergebens da, aber dafir musst ihr etwas geben: von
euch selber, von eurer Freude, von eurer Herzlichkeit,
von eurem Lachen, von eurer Traurigkeit, von euren
Angsten, von euren Sehnsiichten, von allem, was in
euch ist.

Ich bin nur eine einzelne kleine Kerze. Wenn ich
alleine brenne, dann ist mein Licht nicht gro® und die

Warme die ich gebe, ist gering. Ich allein — das ist
nicht viel.

Aber mit anderen zusammen ist das Licht grof3 und die
Waérme stark.

Und wieder: bei euch Menschen ist es genauso.
Einzeln ist euer Licht nicht gewaltig und die Warme ist
klein. Aber zusammen mit anderen, seid ihr viel. Und
Licht ist ansteckend, vergesst das nicht!

Lasst euch deshalb ermutigen. Lasst euch anziinden.
Brennt, leuchtet, warmt! Das ist der Sinn eures
Lebens, wie es auch mein Sinn als Kerze ist.

Dabei macht uns Menschen nur Dunkelheit und Kalte
kleiner. Aber wenn wir das grof3e Glick haben, Licht
und Warme zu bekommen, kdnnen wir sogar wieder
wachsen.

Danke, dass ihr euch habt anziinden lassen.

Wir wiinschen Euch viele, viele
.brennende Kerzen" auf Eurem Weg!

Allen Lesern, eine besinnliche und
friedliche Weihnachtszeit,

So wie ein gutes und zufriedenes 2004

lhre/Eure
Leukdamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.
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Spenden

Auch in diesem Jahr haben wir uns wieder Uber jede
Spende gefreut. Helfen sie doch, dass wir unsere
Arbeit im Interesse der vielen Patientinnen und
Patienten fortzusetzen kénnen.

Viele Mitglieder- und Nichtmitglieder
Betrage zwischen 2,56 € und 2.710 €.

In diesem Zusammenhang mdchten wir darauf
hinweisen, dass bis zu 100 €, der Konto-Auszug vom
Finanzamt als Spendenbeleg anerkannt wird.

spendeten

Ohne diese Zuwendungen koénnten wir unsere
kontinuierliche Arbeit nicht mehr gewahrleisten.
Deshalb sind wir besonders dankbar fir die Spenden,
die uns aus einem freudigen oder aber auch (leider)
aus traurigem Anlass (z.B. von den Familien Brenner,
Bruch, Bastian, Held, Heyn, Hoffmann, Jost,
Wagenhauser und Weller) zugedacht worden sind.

Die Kondolenzspenden machen einen Grolteil
unserer Geldeingédnge aus. Alle Spenden uber 100 €
werden auf unserer Homepage im Internet aufgefihrt.

Folgende Krankenkassen sind inzwischen ihrer
Verpflichtung (Forderung der Selbsthilfe nach § 20)
nachgekommen. Sie unterstitzten die LHRM mit
insgesamt 6.088 €, im Einzelnen mit folgenden
Betragen:

500 € Techniker KK - Hessen
238 € IKK - Rheinland Pfalz

1.000 € BKK -Hoechst

1.200 € DAK -Hessen/Riisselsheim
250 € BKK -Opel

2500 € AOK-Hessen
400 € KKH - Hessen

Das Sportstudio ,,Star Fitness“ in Hainburg veran-
staltete Ende September eine Mitarbeiterverstei-
gerung. 250 € Spende war der Erlds, der im Rahmen
einer Saisonabschlussparty erbracht wurde.

2.500 € spendete der Pramiensparverein Rhein-
Main.

Die Deutsche Stiftung Leben Spenden unterstitzte
die Mietkosten fiir unser Bliro mit insgesamt 6.984 €.
Die DLH ubernahm Personalkosten in Héhe von
15.000 €. Wir danken hiermit nochmals allen
Mitgliedern und Férderern fir lhre Unterstiitzung.

Insgesamt betrugen die
Einnahmen: 87.621 €

Ausgaben: 71.719 €
Stand: 10.12.03

8. LHRM - Grillfest

Petrus hatte es auch in diesem Jahr wieder gut mit uns
gemeint. Das Wetter war auch beim diesjahrigen
Grillfest ideal. Ca. 120 ,RHEIN-MAINER® aus Nah und
Fern kamen mit guter Laune und jeder Menge
Verpflegung im Gepack. Die Palette der mitge-
brachten Salate und Kuchen war wieder riesengrof3.
Jeder konnte seinen Gaumen mit den unterschied-
lichsten Spezialitaten verwdhnen. Familie Daum half
wieder mit 4 Personen beim Grillen, Abwaschen,
Aufraumen in gewohnter Weise und wurde von Familie
Vukovic sowie einigen anderen Teilnehmern tatkraftig
unterstutzt.

Gespendet wurden 149,50 €.

Frau Hustedt erzielte mit dem Blcher-Antiquariat
zusatzliche 120 €. Allen ein herzliches Dankeschon!
Fir das Missverstandnis, dass der Grill ab ca. 18:00
Uhr nicht mehr einsatzbereit war, bitten wir um
Entschuldigung.

Auf vielfachen Wunsch soll beim nachsten Grillfest auf
das Mitbringen von Torten verzichtet werden.

1. Frankfurter Patientenforum

Knapp 240 Interessierte fanden sich am 20. Sept. im
~,Campus Bockenheim* der Frankfurter Universitat ein,
um sich Uber Therapiemdglichkeiten und Verlaufe der
vorgestellten Krankheiten zu informieren.
Eingeladen hatte die LHRM gemeinsam mit der Uni-
Klinik FFM - unter der wissenschaftlichen Leitung von
Prof. P. Mitrou, dem Tumorzentrum RHEIN-MAIN, den
Kompetenznetzen Leukdmien und Lymphome, sowie
vielen regionalen Selbsthilfegruppen.
Da es in den einzelnen Gruppen immer wieder zu
Uberschneidungen der unterschiedlichsten Krebser-
krankungen kommt, wurden nicht nur Vortrdge und
Workshops zum Thema Leuk@mie oder Lymphom,
sondern auch zu anderen Krankheitsbildern (Brust-,
Eierstock-, Darm-, Bronchial-, Prostata- und Kehlkopf-
krebs) angeboten. Obwohl in einzelnen Workshops
gerade einmal 6 (Bronchialkrebs) bzw. 14 Teilnehmer
sallen, kam es doch zu einem sehr intensiven
Austausch. Viele Teilnehmer nahmen das Angebot,
mit Referenten zu sprechen und aus ihren laien-
verstandlichen Vortrdgen zu lernen, gerne an. Sie
sparten nicht mit Lob und gaben uns gute Anregungen
fur das nachste Forum. Aber auch unsere Referenten,
die aus den verschiedenen Krankenhdusern und
Praxen der Umgebung kamen, waren sehr zufrieden
und haben eine weitere Zusammenarbeit signalisiert.
(Ubrigens ist inzwischen einer unserer hervor-
ragenden Referenten, Dr. Costa — KH-FFM, zum
Direktor der Klinik Bad Trissel in Oberaudorf/
Bayern benannt worden.
Dr. Weidmann, ehemals Uni-Klinik FFM hat in das
Nord-West Krankenhaus gewechselt und Prof.
Derigs aus Mainz ist ,Chef* im KH Hoechst
geworden.
Wir wiinschen allen viel Erfolg.)

Folgenden Firmen und Institutionen danken wir fiir die

finanzielle Unterstiitzung von 10.208,06 €:
AMGEN
CHUGAI
DEUTSCHE STIFTUNG ,LEBEN SPENDEN®,
HOFFMANN-LA-ROCHE
NOVARTIS
RIBOSEPHARM.

Teilnehmer spendeten insgesamt 850,40 €.

UNSER HERZLICHES DANKESCHON
FUR ALL’ DIE UNTERSTUTZUNG!

CLL Workshop in Mainz

Am 12. November konnten wir speziell ,unseren CLL-
Patienten einen Wunsch erflllen: Aufgrund vieler
Anfragen - besonders aus dem Main-Spitz-Dreieck -
veranstalteten wir gemeinsam mit der Uniklinik Mainz
einen Workshop ausschlieRlich zum Thema CLL. Hier
wurde Uber Entstehung, Diagnostik, Krankheits-
verlaufe und neue Therapiemdglichkeiten informiert.
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Die Teilnehmer urteilten einhellig: Super! In dieser
Form sollte es 6fters vorgetragen werden. Dieses Lob
geben wir gerne an alle Referenten weiter:

Dr. Gamm, Dr. Hess, Dr. Beck und Dr. Kolbe.

3. Patienten-Symposium in Bad Homburg

Erschépfung und Midigkeit sind Symptome, mit denen
alle Krebskranken (und nicht nur diese) irgendwann im
Laufe ihrer Behandlung zu kdmpfen haben. Dass dies
nicht so sein muss, wurde beim 3. Bad Homburger
Patienten-Symposium am 26. November unter dem
Thema ,Fatigue“ (ausgesprochen ,Fatiik‘) von Dr.
Jens Ruffer (Begriinder und Geschéftsfiihrer der
Deutschen Fatigue-Gesellschaft) vorgetragen. Unsere
Bad Homburger Gruppe um Herrn Schatta kann mit
Stolz auf ein gelungenes Programm mit kompetenten
Referenten zuriick blicken, das von 48 Teilnehmenden
mit Interesse genutzt wurde.

1. MDS-Forum in Duisburg

Am 29. November lud die DLH zum 1. Deutschen MDS-
Patienten- und Angehdrigen-Forum nach Duisburg ein.
178 Teilnehmer nutzten die Moglichkeit, zu erfahren,
.Was sie schon immer iiber MDS wissen wollten“.
Mit den Leitern der Deutschen MDS-Studiengruppen,
Prof. Dr. Carlo Aul / Duisburg und Prof. Dr. A. Ganser /
Hannover, sowie anderen namhaften Spezialisten
stand den Betroffenen eine kompetente Gruppe von
Experten zur Verfigung, die nach exzellenten
Vortragen die Fragen der Teilnehmenden
beantworteten.

Auch hier zeigte sich, dass die Spezialisierung auf
nur eine Krankheitsform sehr gut angenommen
wurde.

1. Treffen der ,,Lymphoma-Coalition“

Vom 03. bis 08. Dezember 2004 trafen sich in San
Diego / U.S.A. anlasslich des ASH-Kongresses die
internationalen Mitglieder der Lymphoma-Coalition.
Vertreter aus Amerika, Australien, Brasilien, Canada,
Deutschland (Dr. Ulrike Holtkamp u. Anita Wald-
mann), England, Irland und Neuseeland tauschten ihre
Erfahrungen aus und stellten dem internationalen, sehr
interessierten Publikum die ,Coalition“ vor. Es gab
einen gemeinsamen Info-Stand der von allen
vertretenen Nationalitdten besetzt wurde. Viele neue
Kontakte konnten geknlpft und vermittelt werden und
es wurde festgestellt, dass es noch viel zu tun gibt.
Alle Teilnehmer verstandigten sich in englischer
Sprache und wurden gleichwertig in die Arbeit
eingebunden.

Lymphoma-Coalition / Lymphom-Koalition

Die ,Lymphom-Koalition“* ist ein Verbund von
Lymphom-Selbsthilfegruppen. Es handelt sich dabei
um eine globale Initiative, die sich zum Ziel gesetzt
hat, dem Lymphom, einer zunehmend haufiger vor-
kommenden Krebserkrankung, mehr Aufmerksamkeit
zu verschaffen.

Die Ziele: Das Lymphom (Krebs des lymphatischen
Systems) weltweit mit Hilfe der Patienten, ihren
Angehdrigen und Freunden, den Patienten-Selbsthilfe-
gruppen sowie Arzten und anderen Angehdrigen des
Gesundheitswesen starker ins 6ffentliche Bewusstsein
zu rucken. Partnerschaften zwischen den Mitgliedern

der Lymphom-Koalition aufzubauen, um den Aus-
tausch von Erfahrungen und Fachwissen Uber das
Lymphom zu férdern. Weltweit und insbesondere in
den Landern, in denen noch keine Gruppen existieren,
die Grindung neuer Lymphom-Patienten-Selbsthilfe-
gruppen anzuregen. www.lymphomacoalition.org

JAHRESRUCKBLICK AUS DEN GRUPPEN
LHRM-GRUPPE: ASCHAFFENBURG

Seit dem Tod unserer unvergessenen Barbara leitet
Ursula Biegel die Gruppentreffen. Um Ursula - nach
mehreren Bandscheiben-OP’s - zu entlasten, bitten
wir nach wie vor, Anfragen nach Info-Material direkt an
die Geschaftsstelle der LHRM zu richten. Durch Ursula
kam auch die Spende des Sportstudios zu uns.

LHRM-GRUPPE: BAD HOMBURG

Die Gruppe trifft sich immer noch regelmaflig und hat
etwa 7 bis 17 Teilnehmer. Es werden uber das Jahr
verteilt immer wieder Referenten eingeladen. Zum
Beispiel standen an zwei Abenden Dr. Rohwedder und
Dr. Seipelt den Mitgliedern fir Fragen zur Verfligung
und sprachen Uber neue Therapien. Ein Geophatologe
referierte an einem Abend Uber Erdstrahlen und die
Probleme von Elektrosmog. Der Hohepunkt des
Jahres war wie in jedem Jahr das Patienten-
Symposium, diesmal Uber das Fatigue Syndrom.
(siehe auch Bericht Seite 2).

LHRM-GRUPPE: DARMSTADT /DIEBURG

Gut entwickelt hat sich die Gruppe um Holger
Bassarek. An den monatlichen Treffen nehmen
durchschnittlich 12 Personen teil. AuRerdem kann man
den News-Letter von Holger Uber Internet bestellen.
(siehe: www.leukaemie-kmt.de)

NEU: LHRM-GRUPPE: FRANKFURT

Mit groRBer Freude kénnen wir nun endlich auch die
Grindung der LHRM-Gruppe Frankfurt bekannt
geben. Obwohl der Bedarf schon lange bestand,
scheiterte es immer wieder daran, dass niemand
gefunden wurde der sich als Ansprechpartner zur
Verfuigung stellen und die Leitung ibernehmen wollte.
Im Mai nahmen Kathalin Wangerin und Brigitte
Conradi die Sache in die Hand.

Die Gruppentreffen finden an jedem 1. Donnerstag
im Monat ab 19.00 Uhr im Biirgerhaus
Bornheim/FFM in der Arnsburger Str. 24 statt.
Ansprechpartnerin der Gruppe ist Brigitte Conradi. Wir
hoffen auf eine gute Zusammenarbeit und winschen
ihr und der Gruppe viel Erfolg. Nahere Auskinfte in der
LHRM-Geschéftsstelle.

LHRM-GRUPPE: WIESBADEN

Nachdem vor einem Jahr der Ratsbraukeller
geschlossen wurde und Gabi Heim (ehem. Schwarzel)
krankheitsbedingt ausgefallen war, mussten sich
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einige ~Wiesbadener* den ,Russelsheimern®
anschlieBen. Doch jetzt scheint zumindest wieder
,Land in Sicht“: Im Januar wird endgliltig entschieden,
wo die Monatstreffen zukiinftig stattfinden sollen. Wir
werden uns bemihen, alle Mitglieder auf dem
Laufenden zu halten. Wer aktuell informiert sein
mochte, darf gerne jederzeit in der Geschéaftsstelle
anrufen.

LHRM-GRUPPE RUSSELSHEIM

Die Gruppentreffen in Russelsheim besuchen nach
wie vor ,alte“ und neue Betroffene. So sind haufig fast
20 bis 25 Personen beim ,Betroffenen-Stammtisch
anwesend. Die LHRM-Geschéftsstelle in Risselsheim
hat - wie eingangs erwahnt - eine neue Mitarbeiterin.
Peggy LeBel unterstitzt uns nicht nur bei der Info-
Zeitung, sondern auch die Arbeit von Hildegard
Langendorf.

Langfristig ist die Einstellung einer professionellen
Ganztagskraft geplant. Sie sollte aus dem psycho-
sozialen und/oder medizinisch-sozialen Bereich
kommen und den Patienten und Angehorigen
unterstiitzend zur Seite stehen. Hauptsachlich soll sie
aber die 1. Vorsitzende bei den vielfaltigen Aufgaben
und Terminen im Rhein-Main-Gebiet entlasten und die
Organisation der Risselsheimer LHRM-Geschafts-
stelle GUbernehmen.

2003/2004 unterstiitzt die DLH die Personalkosten
von LHRM mit 15.000 €.

Terminubersicht / Januar — April 2004
Redaktionsschluss: 10.12.03

06.01. | entfallt Risselsheim | Monatstreffen

07.01. | entfallt Aschaffenburg Monatstreffen

08.01. | Donnerstag | Frankfurt Monatstreffen

27.01. | Dienstag DA / Dieburg | Monatstreffen

28.01. | Mittwoch Bad Homburg | Monatstreffen

03.02. | Dienstag Riisselsheim | Monatstreffen

04.02. | Mittwoch Aschaffenburg Monatstreffen

05.02. | Donnerstag | Frankfurt Monatstreffen

24.02. | Dienstag DA / Dieburg | Monatstreffen

25.02. | Mittwoch Bad Homburg | Monatstreffen

27.02.- | Freitag — Berlin 26. Deutscher Krebs-
01.03. | Montag Kongress

02.03. |Dienstag Riisselsheim | Monatstreffen

03.03. | Mittwoch Aschaffenburgl Monatstreffen

04.03. | Donnerstag | Frankfurt Monatstreffen

20.- | Samstag— [Mainz Gesundheitstage

23.03. |Dienstag Rhld-Pfalz - Ausstellung
23.03. | Dienstag DA / Dieburg | Monatstreffen

24.03. | Mittwoch Bad Homburg | Monatstreffen

01.04. | Donnerstag | Frankfurt Monatstreffen

06.04. | Dienstag Riisselsheim | Monatstreffen

07.04. | Mittwoch Aschaffenburg Monatstreffen

19.- ] Montag - Wiesbaden | 110. Internisten-Kongress
21.04. | Mittwoch

24.u. | Samstag Kénigswinter | DLH-Mitglieder-

25.04. | Sonntag Jahreshauptversammlung
27.04. | Dienstag DA / Dieburg | Monatstreffen

|28.04. |Mittwoch |Bad Homburg|Monatstreﬁen |

Weitere Veranstaltungen sowie Anderungen vorbehalten.

Helfer sind bei den einzelnen Veranstaltungen immer
willkommen. Wir bendétigen Unterstitzung am Info-
Stand, bei der Registratur usw.

VORSCHAU

Schon heute mochten wir auf einige wichtige
Veranstaltungstermine hinweisen:

02. bis 04. Juli 04 in Ulm
7. DLH-Patienten- und Angehdrigen-Kongress
Bitte frihzeitig anmelden

11. September 04 in Heidelberg
100 Jahre Uni-Klinik ,Patiententag”

04. Oktober 04 ???
10 Jahre e.V. (Verein LHRM) (1991 als Gruppe)

02. Oktober 04 in Innsbruck
Patiententag anlasslich des DGHO
(Kongress der Gesellschaft der Deutsch- /
Osterreichisch-/ Schweizer-Hadmato-Onkologen)

23. Oktober 2004 in Mainz
LHRM-Patiententag

R R A a s e SRS

Leider mussten wir uns auch in den vergangenen
Monaten wieder von einigen unserer langjahrigen, oft
lieb gewonnenen Mitglieder und Nicht-Mitglieder
verabschieden.

Unser Mitgefihl gilt allen Hinterbliebenen.

Wir gedenken
unserer verstorbenen Mitglieder

ih

Katharina Hoffmann  Juni 2003
Gisela Bangsow Juli 2003
listraud Bastian Oktober 2003
Wilfried Weinert Oktober 2003
Isolde Lenhart November 2003

sowie unserer Nicht-Mitglieder

Jakob Schultheis Februar 2003
Susanne Maria Helm April 2003
Wolfram Heyn August 2003
Manfred Usinger Oktober 2003
Barbara Christmann  Oktober 2003
Sylvia Listner November 2003

D R

»Krebs-Heiler” ohne Zulassung
Aus der Main-Spitze vom 06.11.2003:

Der selbst ernannte ,Krebs-Heiler* Ryke Geerd
Hamer darf in Deutschland weiterhin nicht als Arzt
arbeiten.

Das Verwaltungsgericht Frankfurt lehnte es
gestern ab, dem 1995 weltweit in die Schlagzeilen
geratenen Mediziner die Zulassung wieder zu
erteilen. Hamer hatte 1995 die schulmedizinische
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Behandlung des schwer krebskranken Madchens
Olivia Pilhar aus Osterreich verhindert.



