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Kontaktadresse: Falltorweg 6 - 65428 Riisselsheim

Stauber 1.000 €, Familie Heisser 150 €, Familie
Anna 200 €, die Messe Frankfurt Uberraschte uns
auch in diesem Jahr wieder mit einer Spende von
1.044 €, stolze 697,73 € spendete das Willigis-
Gymnasium aus Mainz (Erl6s des ,Willigis-Tages").
Viele Mitglieder- und Nichtmitglieder spendeten
ebenfalls Betrdge zwischen 20 und 100 €.

Auch sind einige der Krankenkassen ihrer Verpflich-
tung (Forderung der Selbsthilfe nach § 20) nachge-
kommen. Sie unterstitzten die LHRM 2004 mit

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

das neue Jahr hat mit der
Einfuhrung der Gesundheits-
reform recht turbulent begon-
nen. Viele Fragen sind noch
offen und viele von uns
haben noch Schwierigkeiten,
bei den vielen Anderungen

den Durchblick zu behalten | insgesamt 2.088 €. Im Einzelnen mit folgenden
(Ubrigens, einige Kranken- Betragen:
kassen anscheinend ebenfalls). Wir bemihen uns 150 € BKK Degussa Hiils
naturlich immer auf dem neuesten Stand zu sein, um 1000 € BKK Hoechst
Euch entsprechend informieren zu kénnen. Hoffentlich 200 € IKK Hessen
hattet Ihr trotz alledem einen guten Start! 500 € Techniker Krankenkasse
lhre/Eure 238 € |IKK Rhl.-Pfalz

Stand: 26.03.04
Wir danken hiermit nochmals allen Mitgliedern und
Forderern fur lhre Unterstiitzung.
Ihnen allen: Vielen, vielen Dank!!!

Leuka&miehilfe RHEIN-MAIN e.V. (LHRM)

Spenden

Zu Beginn dieses Jahres wurden wir mit Spenden

Uberrascht, Uber die wir uns sehr gefreut haben: Termindbersicht / April — Juli 2004

Der Fotograf Thomas Heilmann, dessen Frau an Redaktionsschluss: 26.03.04

einer AML  erkrankt war, verkaufte einen 07.04. | Mittwoch | Aschaffenburg | Monatstreffen
wunderschénen ,Kunst-Akt-Kalender® und spendete 19-  |Montagbis |Wiesbaden | 110. Internisten-Kongress
uns den Riesen-Erlds von 4.237 €. Von diesem 2104 | Mittwoch

Betrag sind auf Wunsch von Herr Heilmann 3.000 € , , "
zweckge-bunden an die Stationen B5/B6 der Uni 24.04. | Samstag REJs.seIshelm SHG-T.AG.(Loweanatz)
Frankfurt zur  psycho-sozialen  Unterstiitzung 24.u. | Samstag Konigswinter | DLH-Mitglieder-
gegangen. 25.04 | Sonntag Jahreshauptversammiung
Wer Interesse hat: 27.04. | Dienstag DA / Dieburg | Monatstreffen

Die Aktion soll in diesem Jahr wiederholt werden. 28.04. | Mittwoch Bad Homburg | Monatstreffen
Bestellungen fur die 2005-Kalender kénnen schon 04.05. | Dienstag Risselsheim | Monatstreffen

jetzt im LHRM-BUro abgegeben werden. — :

Herr Georg Wagner hat zu seinem 70. Geburtstag 05.05. |Mittwoch | Aschaffenburg| Monatstreffen

auf Geschenke verzichtet und uns 650 € gespendet. 06.05. | Donnerstag | Frankfurt/M | Monatstreffen

Frau Sonja Bruch, deren Mann Ulrich im November 14.05. | Freitag Frankfurt/M | SHG-TAG (Rémer)
letzten Jahres verstarb, spendete der LHRM 5.000 €. 14.- Freitag- Nierstein/ Rheinland-Pfalz-Tag 2004
Auf Wunsch.von Frau Bruch Werqen.zwei_ extra 16.05. | Sonntag Oppenheim

Ian_ge, elgktnsche_ Krankenbetten fur die Uni-Klinik- 15.05. | Samstag Darmstadt SHG-TAG (Carree)
Mainz (Hamatologie) angeschafft. Die Gesamtkosten 25 05. | Dienst Frankfurt/M | Patientent

betragen 7.455 €. Die LHRM Ubernimmt den Rest- = fens a9 ran gr atiententag

betrag von 2.455 € fir diese Anschaffung. 25.05 |Dienstag | DA/Dieburg | Monatstreffen

Weitere Spenden: Familie Grimm 500 €, 26.05. | Mittwoch Bingen Infoabend Gruppengriind.
Familie Pfitzer 300 €, Familie Jasler 100 €, Familie 26.05. | Mittwoch Bad Homburg | Monatstreffen
Barasevic 150 €, Familie Schmidt 1.160 €, Familie 01.06. | Dienstag Riisselsheim | Monatstreffen
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02.06. | Mittwoch Aschaffenburg | Monatstreffen

03.06. | Donnerstag | Frankfurt/M | Monatstreffen

10.13.06.| Do.-Sonntag | Genf 9.EHA-Hamatol.-Kongress
22.06. | Dienstag DA / Dieburg | Monatstreffen

26.06. | Samstag Frankfurt/M | Psychoonkol. Vortrag

03.- Samstag- Uim/Neu-Ulm | 7. DLH-Patienten- u. An-
04.07. | Sonntag gehdrigen Kongress
06.07. | Dienstag Risselsheim | Monatstreffen

11.07. | Sonntag GroR-Gerau | GRILLFEST

Weitere Veranstaltungen sowie Anderungen vorbehalten.

Helfer sind immer willkommen! Wir bendtigen bei
den einzelnen Veranstaltungen immer stundenweise
Unterstutzung am Info-Stand, bei der Registratur usw.

Veranstaltungen

Wir moéchten auf einige interessante Veranstaltun-
gen besonders hinweisen: Informationen zu allen
Veranstaltungen kénnen im LHRM-Blro abgerufen
werden.

24.

08.

14.

14.

14.

15.

25.

26.

April 2004 in Risselsheim (Léwenplatz)
Selbsthilfetag vieler Risselsheimer-Selbsthilfe-
gruppen mit Info-Standen.

Mai 2004 in Hamburg (AK-Altona - Horsaal)

Patientenseminar Multiples Myelom/Plasmozytom

Veranstaltungsort: 22763 HH, Paul Ehrlich Str. 1

Mai 04 in Frankfurt/M (ROMER)

Selbsthilfetag vieler Frankfurter-Selbsthilfegruppen

mit Info-Standen.

bis 16. Mai 04 in Nierstein/Oppenheim (Markt)

Rheinl.-Pfalz-Tag mit Info-Stéanden, Umzug etc.

bis 16. Mai 04 in Celle

12. Internationaler Kongress fir Biol. Krebsabwehr

(fur Arzte und Patienten)

Mai 2004 in Darmstadt (Markt-Carree)

Selbsthilfetag vieler Darmstadt. Selbsthilfegruppen

mit Info-Sténden.

Mai 2004 in Frankfurt/M (Dt. Bibliothek)

Patientenabend, u.a. zu Leukédmie- u. Lymphom-

krankheiten, solide Tumore (Darm-, Brustkrebs).

Gemeinschaftspraxis Prof. Tesch/Prof. Knauf etc.

Mai 2004 in Bingen (Heilig-Geist-Hospital)

Patientenabend, zu Leuk@mie- u. Lymphomerkran-

kungen, sowie evtl. Griindung einer Selbsthilfe-

gruppe fir Bingen/Bad Kreuznach (Rhein-

Nahe)

02.

11.

24.

25.

02.

23.

bis 04. Juli 04 in Ulm

7. DLH-Patienten- und Angehérigen-Kongress
das Vorprogramm liegt schon vor.

Bitte friihzeitig anmelden!

Teilnahmegebuihr: Keine!

(Spende erwiinscht: 7,50 proTag/Pers.)

Juli 04 in Gro3-Gerau

9. LHRM-Girillfest, Freunde sind willkommen!
und 25. September 2004 in Wiesbhaden
Gesundheitstage

September 2004 in Heidelberg

Patiententag ,,Comprehensive-Cancer-Center,,
Oktober 04 in Innsbruck

Patiententag anlasslich des DGHO

(Kongress der Deutsch-/Osterreichisch-/
Schweizer-Hamato-Onkologen)

Oktober 2004 in Mainz

LHRM-Patiententag gemeinsam mit der Uni-
Klinik Mainz, das Programm erscheint in Kiirze
(10 Jahre e.V. Verein LHRM/1991 als Gruppe)

27. Oktober 2004 in Wiesbaden

Sinn und Unsinn komplementarer Therapie-
verfahren Ort: Horst-Schmidt-Kliniken, 2. Stock
Personalcasino, hintere Raume

24. November 2004 in Wiesbaden

Hormonersatztherapie — Lebensqualitat auf
Kosten von Krebsrisiko, Ort: Horst-Schmidt-
Kliniken, 2. Stock, Personalcasino,hintere Raume

24. November 2004 in Bad Homburg

17.30 Uhr bis 20.00 Uhr
4. Bad Homburger Patientensymposium
Ort: Landratsamt Bad Homburg

9. LHRM - Grillfest

Die Grillhitte in GroR-Gerau erwartet auch in
diesem Jahr wieder viele Gaste.

Unser Fest wird am Sonntag, 11. Juli 2004, um ca.
14:00 Uhr mit dem Grillen beginnen (wir kdnnen die
Hutte leider erst ab 12 Uhr Gibernehmen).
Die Einladungen hierzu werden
verschickt.

Auf vielfachen Wunsch mdéchten wir darum bitten,
beim Grillfest auf das Mitbringen von Torten (wegen
zu grol3er Infektionsgefahr) zu verzichten.

Auf Obst, Obstbdden, trockene Kuchen und selbst
gemachte Salate, freuen wir uns schon heute.

demnéachst

Uni-Klinik Mainz

Wir konnten nicht nur zwei extra-lange Betten fur die
Patienten auf der Hamatologie-Station anschaffen,
sondern haben ebenfalls dazu beigetragen, dass die
hamato-onkologische Tagesklinik bis zur Fertigstel-
lung des Klinik-Neubaus endlich in menschenwirdi-
gere und hygienischere R&ume umziehen konnte.

Auch wenn es wieder nur eine Ubergangslosung ist,
ist es doch entschieden besser geworden. Die ,alten”
R&aume glichen immer mehr einem ,Asylanten-Lager”
(mit hochgradiger Infektionsgefédhrdung) als einer
Station fur Immunabwehr geschwéchte Patienten.

Uni-Klinik Frankfurt/M

Am 03. Marz 2004 stand folgender Artikel in der
MAIN-SPITZE:
»Einsparungen von 15 Millionen Euro hat die Frank-
furter Uni-Klinik fur das Jahr 2004 angekindigt.
Gelder sollten vor allem im Personal- und Sach-
kostenbereich gestrichen werden, teilte das Klini-
kum der Goethe-Universitat gestern in Frankfurt
mit. Unter anderem fallen 120 Voll- und alle Leih-
arbeitskrafte dem Sparkurs zum Opfer. Durch die
Umsetzung der Gesundheitsreform habe die Klinik
einen noch geringeren finanziellen Spielraum als
bisher."
Unser Kommentar: Personalmangel kennen die
Patienten der Stationen B5/B6 immer wieder. Auf
der Kinderkrebsstation werden schon seit langem
Personalkosten fiir Pflegekrafte, Arzte und Psycho-
Onkologen durch Spenden finanziert!

kkkhkkkhkkkkhkhk
Seit Jahren unterstitzt die LHRM die Uni-Klinik
Frankfurt/M schon in vielfaltiger Weise.
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Neben Kihlschranken, Fernseher, Funkkopfhorer,
Personenwaagen und Duschsitzen fiir die Patien-
tenzimmer der Stationen B5/B6, wurden Auf3en-
jalousien, Klimaanlage, Geschirrspiler, Geschirr,
Neu-Mdbelierung der Aufenthaltsrdume, Entspan-
nungsangebote, Supervisionen fir den Pflege-
dienst, und vieles mehr ermdglicht.

Gerne wirden wir - ebenso wie es bei den Kindern
selbstverstandlich ist - zusétzliches Personal finan-
zieren kdnnen, nur lasst der Spendenfluss und die
Unterstiitzung im Erwachsenenbereich immer noch
zu wiinschen Ubrig.

Ubrigens: 97% aller Neu-Erkrankten Leukamie-
u. Lymphom-Patienten sind Erwachsene!!!

Eigentlich kann sich jeder vorstellen, dass auch
hier Kinder leiden wenn ein Elternteil wegen
Krankheit ausfallt. Auch diese Kinder benétigen
haufig psychologische Unterstitzung.

Bingen

Schon lange existiert der Wunsch einer Selbsthilfe-
gruppe fur den Bereich Bad Kreuznach/Bingen.

Fir alle Interessierte wird es am 26.05.04 einen
Einflhrungsabend mit Herrn Dr. Majer (niederge-
lassener Hamato-Onkologe in Bingen) geben.

Er wird fur Fragen bezilglich einzelner Krankheits-
bilder zur Verfiigung stehen. Unterstitzt wird die
Gruppengrindung von unseren langjahrigen, treuen
Mitgliedern Gisela und Rudolf Mdller aus Bingen.
Weitere Ansprechpartner/Interessierte konnen sich
gerne im LHRM-Biro melden.

Darmstadt

Aus dem News-Letter von Holger Bassarek ist
folgende Meldung entnommen:

ErmaRigungen bei Schwerbehinderung
Allgemein bekannt ist, dass Schwerbehinderte mit
einem bestimmten Schwerbehindertengrad Ermas-
sigungen z.B. steuerlicher Art bekommen.
Allerdings gibt es fir Schwerbehinderte auch
ErmaRigungen, wo man sie gar nicht vermutet.
Zum Beispiel gibt es bei bestimmten Marken grof3e
Rabatte beim Autokauf oder man kann glnstiger
mobil telefonieren. Um die Liste zu erweitern, sind
wir fir jeden Tipp dankbar.

Kennen Sie eine ErméRigung, die fur Schwer-
behinderte gewahrt wird (nur Uberregionale
Anbieter) und die nicht allgemein bekannt ist, dann
schreiben Sie uns doch eine Mail an:
newsletter@leukaemie-kmt.de

Die Liste der ErmafRigungen bei Schwerbehin-
derung finden Sie unter:
www.leukaemie-kmt.de/Soziales/Ermaessigungen

INFORMATION /WA RNUNGEN

Alternative Heilmittel konnen Krebsbehandlung
gefahrden! Informationsdefizite bei Patienten
und Arzten.

Viele Krebspatienten gefahrden ihre Behandlung
durch die Einnahme von erganzenden Heilmitteln.
Wissenschaftler des  Homerton Hospitals
(http://www.homerton.nhs.uk) warnen vor den
Risiken der Nebenwirkungen von Knoblauch,

Lebertran und Johanniskraut. Die Befragung von
mehr als 300 Patienten ergab, dass mehr als die
Halfte pflanzliche Heilmittel oder Praparate zur
Nahrungserganzung einnahm. Die Ergebnisse der
Studie wurden im ,British Journal of Cancer"
veroffentlicht.

Weniger als die Halfte der Teilnehmer, die auf
erganzende Heilmethoden vertrauten, besprachen
laut BBC die Einnahme mit dem behandelnden
Arzt. Rund ein Drittel dieser Teilnehmer war sich
Gber die genaue Wirkungsweise der
eingenommenen Mittel nicht sicher. 11% nahmen
zusatzlich Uberhéhte, gefahrliche Dosierungen ein.
Frihere Studien haben nachgewiesen, dass einige
der komplemen-tdaren  Heilmittel gefahrliche
Nebenwirkungen haben kénnen und unerwiinschte
Reaktionen mit konventionellen Medikamenten
mdglich sind.

Die leitende Wissenschaftlerin Ursula Werneke
erklarte, dass die neue Studie die Notwendigkeit
einer intensiveren Kommunikation zwischen Arzt
und Patient zeige. ,Das wirkliche Problem ist, dass
(viele) Arzte nicht Giber das notwendige Fachwissen
verfigen, um mit den zahlreichen potenziellen
Risiken der Vermischung von konventioneller und
komplementarer Medizin entsprechend umzu-
gehen.”

Zu den am haufigsten von den Patienten
eingenom-menen Heilmitteln gehodrten Echinacea,
Nachtker-zendl und Gingko. Mehr als 12% der
Teilnehmer waren von Apothekern entsprechend
gewarnt worden — am _hdaufigsten Patienten mit
Erkran-kungen der Lymphknoten, die Echinacea
einnah-men (hochriskant bei Leukamie- und
Lymphom-Patienten),, das die
Antikdrperbehandlung beein-flussen kann.
Zusatzliche Warnungen wurden fiir Lebertran,
Gingko, Knoblauch, Kava Kava und Beta-Carotin

abgegeben.
Teebaumal als Allergie Ausldser

Teebaumdl findet aufgrund seiner vielfaltigen An-
wendungsmdglichkeiten immer mehr Anhanger.
Was viele nicht wissen, ist, dass das Ol nach
vier Tagen zu oxidieren beginnt. Dabei bilden
sich vermehrt Peroxide, die besonders auf vor-
erkrankter Haut eine Allergie ausldsen kdnnen.
Mehr Informationen hierzu kdnnen bei der
Deutschen Kontaktallergiegruppe erfragt werden:
www.ivdk.gwdg.de/dkg

Thromboembolie-Prophylaxe

Krebspatienten brauchen nach Ansicht von
Spezialisten eine medikamentése Thrombo-
embolie-Prophylaxe.

Nach einer klinischen Studie sind besonders die
Patienten gefahrdet, die bereits friher einmal eine
Thrombose hatten, bei manchen Chemotherapien
und wenn es in ihrer Familie schon Thrombosefélle
gegeben hat.

Nach einem Bericht von Privatdozent Knut Kréger
von der Uni Essen wird dieses Problem zu wenig
beachtet. Sinnvoll ware es zum Beispiel, bei der
Anamnese in der Patientenkladde friihere Throm-
bosen gut sichtbar zu kennzeichnen und bei
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Chemotherapien die Heparin-Therapie gleich in das - "EU fordert Projekt fir eine bessere Stammzell-
therapeutische Konzept einzubetten. therapie"
Patienten sollten den behandelnden Arzt darauf - "Genaktivitat sagt Behandlungserfolg bei Leuka-
ansprechen. mie voraus"
- "Aplidin geht in Tests der Phase | zur Behandlung
Neue Broschiiren-Angebote padiatrischer fester Tumore und Leukamien"

- "Schliusselgen fir Blutentwicklung entdeckt"
- "NRW Krebsregister kommt"
- "Thalidomid bald auch bei Multiplem Myelom?"

Folgende Broschiren koénnen in der LHRM-
Geschaftsstelle angefordert werden:

.Kleines Worterbuch fiir Leukamie- u. - "Arsen ohne Spitzenhdubchen gegen Blutkrebs"
Lymphom Patienten* - "Antikdrper schleppt einen Betastrahler zum

Umgang mit ,Ubelkeit und Erbrechen® Tumor”

».Ganz Frau sein - trotz Krebs" (Hormonbehandl.) - "Off-label-use - Unsicherheit fiir Arzte bleibt"

.Psycho-Onkologie” - "Embryos aus gefrorenen Eierstocken"

~Haarausfall* - "Krebstherapie: Erhaltung der Fertilitat durch

.Kosmetik fir Krebspatientinnen” Kryokonservierung von Ovarialgewebe"

"Dicke Lymphknoten? Biopsie nach 14 Tagen!"
"Eierstockgewebe erhalt Fertilitdt Krebskranker"
"Interesse fir alternative Krebstherapien nimmt ab"

- "Proteasom-Hemmer wirkt beim rezidivierten
Multiplen Myelom"

"Freie Radikale sind doch ungefahrlich"?!

.Naturheilkunde*
+Erschopfung”

R R R R R e s

Leider mussten wir uns auch in den vergangenen

Monaten wieder von einigen unserer langjahrigen, oft - "Orale Mucositis bei Krebs bald kein Problem
lieb gewonnenen Mitglieder und Nicht-Mitglieder mehr?"

verabschieden. - "Selbsthilfegruppen in Hessen mit neuem
Unser Mitgeftihl gilt allen Hinterbliebenen. Webauftritt"

- "Neue Medikamente im Kampf gegen Leukamie"

Wir gedenken - "VI;/ie_wéhIen fS_iedIhr?]n _A|rzt? UMFRAGE zur
o atientenzufriedenheit!"
unserer verstorbenen Mitglieder - "Krebspatienten erhalten Erfahrungsdatenbank™
l:ﬁ:l - "Kinder lachen 400 Mal am Tag"
- ,Mit einem Gentest ist bei Kindern der Erfolg von
Schmidt, Karl Dezember 2003 Chemotherapie vorherzusagen*
Mergner, Karl-Heinz ~ Januar 2004 - ,Gentherapie bei CLL (Chronische lymphatische
Kappel, Jirgen Februar 2004 Leukamie)
) ] o - JArsenpréaparat fur Patienten mit einem AML-
sowie unserer Nicht-Mitglieder Subtyp, der APL (akute Promyelozyten-Leukamie)
Bruch, Ulrich November 2003 -.,Von der Knochenmarktranspla_ntatlioq zur Zell-
Lorenz. Eranz Januar 2004 therapie — veranderte Therapieprinzipien
! - ,.Spezielle Intensivbehandlung gegen das Multiple
Myelom — doppelte Stammzelltransplantation.
Eigentlich schreiben wir ja keine extra Nachrufe zu - ,Bendamustin nun auch bei CLL* .
unseren Verstorbenen, wir bitten um Verstandnis - »Zevalin Zulassung fir Patienten mit bestimmten
fur diese Ausnahme: Formen des NHL ) . .
Wer erinnert sich nicht an Jirgen Kappel. Wer ihn - »Velcade —neue Hoffnung fur Patienten mit
erlebt hat, wird ihn nicht vergessen konnen. Multiplen Myelom

Er strahlte - trotz seiner Krankheit - immer voller
Zuversicht und steckte mit seinem Optimismus
viele andere an. Jurgen erfreute sich bis zuletzt an
den Wundern der Natur. Er war angefullt mit uner-

Hildegard Langendorf

schiitterlichem Gottvertrauen und erzahlte, wenn er Umstrukturierungen, die aus Betriebsgriinden not-
zu unseren Monatstreffen kam, von seinen vielen wendig geworden waren, haben dazu gefihrt, dass
positiven Erlebnissen, die ihm halfen, seine Hildegard Langendorf den Verein auf eigenen
schwere Krankheit zu ertragen. Jirgen hat vielen Wunsch zum 31. Mérz 2004 verlassen hat.
anderen Patienten ,Mut zum Leben” gegeben. Fast siebeneinhalb Jahre hat Hildegard Langendorf
die Entwicklung des Vereins mit begleitet und
PP PPV PPOVUE YOS WWE RS gehorte schon fast zum Inventar.

Sie wird vielen Mitgliedern in guter Erinnerung
bleiben und war den vielen Anrufern und
Blitzlichter Besuchern eine geduldige Zuhorerin.

Wir danken ihr fir ihren Einsatz und winschen ihr
fur ihren weiteren Lebensweg, gute Gesundheit
und beruflich alles erdenklich Gute.

Unter dieser neuen Rubrik prasentieren wir
Nachrichteniberschriften. Die  entsprechenden
Artikel und Informationen kdnnen bei Interesse in
unserer Geschaftsstelle erfragt werden.
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Zu guter Letzt

Ein Witz, auch wenn ihn der oder die eine oder
andere vielleicht gar nicht so lustig findet...

.Doktor, Doktor, kann ich eine zweite Meinung
einholen?* Klar, kommen Sie morgen wieder!"



