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Leukamiehilfe RHEIN-MAIN ;...v.

Griindungsmitglied der DLH - Deutsche Leukiimie- und Lymphom-Hilfe e.V.

Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit Leukimien und Lymphomen

Kontaktadresse: Falltorweg 6 - 65428 Riisselsheim
Tel.+Fax: 06142-32240 (Mo-Fr 08:30-12:30 Uhr)
Tel.+Fax: 06142-32123 (sonstige Zeit)
e-mail: ruesselsheim@leukaemiehilfe-rhein-main.de
Internet: http://www.leukaemiehilfe-rhein-main.de
Bankverbindung: KSK GroB-Gerau BLZ: 508 525 53 Konto-Nr.: 11 33 933

Auflage: 900 Exemplare
davon 208 Mitglieder
(Stand: 1.8.2001)

Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde
der Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V.,

vor Thnen liegt die 2. Ausgabe der LH RM-Info in diesem
Jahr. Der Sommer hat sich von seiner Pause erholt, und
unser Schriftleiter sollte sich seinen Urlaub verdienen:
erst die Informationen, dann die Reise. SchlieBlich ist
Einiges passiert, liber das zu berichten ist. Und natiirlich
stehen auch wieder Termine vor der Tiir.

Der wichtigste Termin: am Sonntag, 23. September,
feiern wir das 10jdhrige Bestehen unserer Gruppe. Der
Verein ist zwar jlinger, aber er darf auch schon kommen.
Die Aktivitdten haben bereits im September 1991 begon-
nen. An die vielen traurigen und gliicklichen Momente in
diesen Jahren wollen wir erinnern und das gemeinsame
Erleben, Uberleben, Uberstehen feiern.

Freuen wir uns zunéchst auf ein paar schone Sommer-
tage, und dann auf das Wiedersehen am 23. September in
Konigstadten.

Leukémiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V.
- Der Vorstand -

Terminiibersicht
August bis Dezember 2001
Redaktionsschluf3: 10.8.2001

21.8.2001 | Wiesbaden Monatstreffen
25.8.2001 | Wiesbaden DKD Sommerfest
27.8.2001 | Rof3dorf Monatstreffen
49.2001 |Riisselsheim | Monatstreffen
5.9.2001 Aschaffenburg | Monatstreffen
5.9.2001 Heidelberg Info-Abend
18.9.2001 | Wiesbaden Monatstreffen
18.9.2001 | Koln NHL-Patienten-
Symposium
23.9.2001 | Riisselsheim 10 Jahre Leukimiehilfe
Rhein-Main
24.9.2001 | RoBdorf Monatstreffen
25.9.2001 |Bad Homburg | Info-Abend
2.10.2001 | Riisselsheim Monatstreffen
3.10.2001 | Aschaffenburg | Monatstreffen
16.10.2001 | Wiesbaden Monatstreffen
18.- Mainz Mainzer
21.10.2001 Gesundheitstage
22.10.2001 | Rof3dorf Monatstreffen
27.10.2001 | Mainz 3. Patientenforum
6.11.2001 | Riisselsheim Monatstreffen
7.11.2001 | Aschaffenburg | Monatstreffen
20.11.2001 | Wiesbaden Monatstreffen
26.11.2001 | Rofdorf Monatstreffen
4.12.2001 | Riisselsheim Monatstreffen
5.12.2001 | Aschaffenburg | Monatstreffen
18.12.2001 | Wiesbaden Monatstreffen

Weitere Veranstaltungen sowie Anderungen vorbehalten.




Mitgliederversammlung am 19. Mai 2001

Die Mitgliederversammlung als das hochste Organ der
LH RM tagte turnusgemdB am 19. Mai 2001. Auf der
Tagesordnung standen zundchst die Rechenschafts-
berichte aus Riisselsheim und aus den Gruppen Aschaf-
fenburg, Wiesbaden und Darmstadt. Der Bericht unseres
Kassenfiihrers Thomas Waldmann konnte eine recht er-
freuliche Entwicklung unserer Finanzlage aufzeigen.

Die Neuwahlen des Vorstandes ergaben das folgende
Ergebnis:

Anita Waldmann
Barbara Uhrhan-Schuck

1. Vorsitzende:
2. Vorsitzende:

Schatzmeister: Thomas Waldmann

Schriftfiihrer:  Heiko Daum

Beisitzerinnen:  Brigitte Beisel, Cornelia Rienitz-Keiling,
Jutta Mast, Gabriele Schwirzel

LH RM-Info:  Dr. Ulrich Repkewitz

Wie bereits vor zwei Jahren beschlossen, verschicken wir
das Protokoll der Mitgliederversammlung nicht mehr
automatisch an alle Mitglieder, um Kosten und unnétige
Papierberge zu vermeiden. Interessierte konnen das
Protokoll im Biiro anfordern. Auf Grundlage dieser
Informationsmoglichkeit wird dann im nédchsten Jahr
iiber die Genehmigung des Protokolls entschieden.

4. DLH-Patienten-Kongref3
Hamburg, 16./17. Juni 2001

Der 4. DLH-Patienten-Kongrefl zur Europdischen Woche
gegen Leukdmien und Lymphome fand am 16. und 17.
Juni 2001 in Hamburg statt. Wer nicht hinfahren konnte,
sich aber trotzdem informieren mochte, oder wer zur
Auffrischung der Erinnerung noch einmal nachlesen
mochte, kann im Biiro Kurzfassungen der Vortrige an-
fordern.

Besonders spektakuldr war der Bericht von Dr.
Giagounidis aus Duisburg, der iiber das myelodysplasti-
sche Syndrom (MDS) referierte. Er stellte eine Reihe von
Therapieansétzen vor, die in Studien untersucht werden
und die nach den bisherigen Ergebnissen gute Erfolge
aufweisen konnen. Auch hierzu gibt es im Biiro ndhere
Informationen.

Patientensymposium Hodgkin-Lymphome,
NHL, CLL am 22. September 2001

Die DLH veranstaltet zusammen mit dem Kompetenznetz
Maligne Lymphome am 22. September 2001 in Kéln ein
Patientensymposium iiber Hodgkin- und Non-Hodgkin-
Lypmphome sowie Chronisch Lymphatische Leukdmie.
Néhere Informationen im Biiro oder auf der Internet-Seite
der DLH (www.leukaemie-hilfe.de).

Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V.

Wir gedenken,
unserer ehemaligen Mitglieder

[]

Else Heller
Februar 2001

Gertrud Lindner
Juni 2001

Unser Mitgefiihl gilt den Hinterbliebenen.

Informationsabende

(Auch) mit dem Ziel, die Griindung eigener Selbsthilfe-
gruppen anzustoBen, veranstaltet die DLH in Zusam-
menarbeit mit ortlichen Gruppen Informationsabende fiir
Leuké@mie- und Lymphompatienten.

Am Mittwoch, 5. September 2001, 19.00 Uhr, findet in
Zusammenarbeit mit der DLH und der SHG Leukdmie-
Hilfe Rhein-Neckar sowie der Universitétsklinik Heidel-
berg im Horsaal der Med. Poliklinik V, Hospitalstrafie 3,
Heidelberg, ein Informationsabend mit Vortrigen zur
Langzeit-Nachbetreuung nach Stammzell- und Kno-
chenmarktransplantationen sowie zur sog. ,,Mini-Trans-
plantation® statt.

In Bad Homburg, Biirgerhaus Kirberg, Stedter Weg 40,
gibt es am Dienstag, 25. September 2001 ab 18.30 Uhr
eine Informationsveranstaltung der DLH und der LH RM
zu Neuerungen bei Einteilung und Therapie der Lym-
phome statt. Natiirlich sind auch allgemeine Fragen zu
hidmatologischen Erkankungen willkommen.

Néhere Informationen zu beiden Veranstaltungen im
Biiro.

Gesundheitstage in Mainz
18. — 21. Oktober 2001

Fiir den Info-Stand der Leukdmiehilfe Rhein Main in der
Mainzer Rheingoldhalle werden noch — zum stunden-
weisen Einsatz — Helfer gesucht. Wer mitmachen mdchte,
kann sich in unserem Biiro melden.

3. Patientenforum Mainz
am 27. Oktober 2001

Am 27. Oktober 2001 findet in Mainz in Zusammen-
arbeit mit der III. Medizinischen Klinik der Uniklinik das
3. Patientenforum statt. Detaillierte Einladung folgt. Auch
hierfiir suchen wir noch freiwillige HELFER!



Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V.

Anderweitige Hilfsangebote

Wir sind von einigen Mitgliedern auf Kleinanzeigen u.a.
in der FAZ aufmerksam gemacht worden, in denen
,»,Menschen mit Leukdmie“ Hilfe angeboten und lediglich
eine Telefonnummer angegeben wird. Hier ist Vorsicht
angebracht: Derartige Telefonate konnen ziemlich kost-
spielig werden — und wer sich hinter der Nummer ver-
birgt, wissen wir nicht und kdnnen deshalb die Qualitit
der angekiindigten Hilfe nicht einschitzen.

Stammzellenforschung

Die Forschung an Stammzellen ist in den letzten Monaten
in aller Munde. Die Chancen, fiir mdglichst viele
Krankheiten Heilungschancen zu erdffnen, werden be-
schworen. Die Risiken, sich gerade bei der Arbeit mit
embryonalen Stammzellen zu stark in den Bauplan des
Menschen einzumischen und letztlich einen Menschen
aus dem Baukasten zu produzieren, diirfen auch nicht aus
dem Blick geraten.

DaB hier viele Fragen der Medizin, der Ethik und des
Rechts noch vollig offen sind und leider weitgehend nicht
sachlich, sondern emotional und von Vorverstandnissen
gepragt diskutiert werden, hat eine Lehrveranstaltung an
der Universitidt Mainz gezeigt. Im Kolloquium 6ffentlich-
rechtlicher Tagesfragen bei Prof. Dr. Hans-Werner
Laubinger haben junge Juristen zusammen mit einem
Mediziner, der iiber den notwendigen tatsdchlichen
Hintergrund informieren konnte, die Problematik an
Beispiel der Praimplantationsdiagnostik (PID) ,aufge-
rollt“. Ergebnisse, einfache zumal, sind bei einer so
schwierigen Frage natiirlich nicht zu vermelden.

Dafiir besteht die Moglichkeit, da8 die Diskussion um die
Forschung mit embryonalen Stammzellen von der
Realitit einholt wird. Denn aus den USA dringen die
ersten Berichte zu uns, daB3 auch aus adulten (erwach-
senen) Stammzellen alle Gewebetypen entstehen kdnnen
und damit der Griff in das ,Ersatzteillager der
Fortpflanzungsmedizin iberfliissig gemacht werden
konnte. Ob das zur Versachlichung der Diskussion bei-
tragt?

Therapie-Optimierungsstudien = TOS

Bei Kindern und bei Morbus Hodgkin-Patienten wird
schon seit Jahren bundesweit nach Studienprotokollen
behandelt — und das, wie dabei festgestellt wurde, mit
wachsendem Erfolg. Diese Studien werden nach den
aktuellen Erfahrungen optimiert; die verdnderten
Studienprotokolle kommen so den Patienten zugute.
Haufig mit besseren Ergebnissen.

10 Jahre Leukamiehilfe Rhein-Main

Wie in der letzten Info angekiindigt, feiern wir unser
10jéhriges Bestehen als Selbsthilfegruppe mit einem

Festakt am Sonntag, den 23. September 2001, ab 14
Uhr. Vorsicht: Es wird keine akademische Feier. Der
»FestausschuB3“ hat sich etwas anderes ausgedacht. Die
ausfiihrliche Einladung liegt bei.

DLH-Info

Die DLH-Info, der Informationsdienst unseres Bundes-
verbandes, wird seit diesem Jahr an alle Mitglieder der
Leukémiehilfe Rhein-Main direkt verschickt. Das hat bei
den letzten Ausgaben zur Verzdgerung bei der Ausliefe-
rung unserer Info gefiihrt. Da die Erscheinungstermine
nicht zusammenfallen, kommt die LH RM-Info wieder
separat, die DLH-Info wird unmittelbar von der DLH
verschickt.

Wenn gleichwohl fiir die LH RM-Info ein groer Um-
schlag verwendet wird, mag zwar die Briefmarke etwas
teurer sein als beim Versand in einem kleinen Umschlag.
Der personelle Aufwand wire aber viel grofer. Fiir un-
sere Arbeit ist es wichtiger, Personalkapazititen fiir die
Beratung frei zu haben, die sonst fiir deutlich mehr Geld
»eingekauft® werden miiiten. Wir gehen mit unseren
Mitteln sparsam um, aber nicht um jeden Preis.

,»Bis auf’s Mark*
Theater in Darmstadt

Am 7. September wird letztmals das von Sabine Mehne
geschriebene und von ihr — in der Regie von Klaus
Lavies — gespielte Stiick ,,Bis auf’s Mark® in Darmstadt
(Hoffart-Theater, Lauteschldgerstrale 28A) aufgefiihrt.
In dem Stiick geht es um eine von einer Krebserkrankung
Betroffene und ihre Art, mit der Krankheit und der
Behandlung umzugehen. Sabine Mehne kennt, wovon sie
schreibt und was sie spielt, aus eigener Erfahrung.

Karten gibt es im Ticketshop Louisencenter und unter
Tel. 0171/7185229.

Literatur

Mit finanzieller Unterstiitzung der LH RM ist die Bro-
schiire ,,Knochenmarktransplantation — Ein langer
Weg danach® von Barbara Doéring erschienen. Frau
Doéring beschreibt anschaulich ihren Weg zur KMT und
die Schwierigkeiten danach. Unser Biiro hat die Bro-
schiire vorliegen.



Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V.

Literatur

Ernihrung bei Krebs — zu diesem viel behandelten
Thema ist bei Griafe und Unzer in der Reihe ,,Der grofie
Ratgeber ein von Claus Leitzmann, Marika Weiger und
Marey Kurz erarbeiteter und von der Deutschen
Krebshilfe empfohlener Band erschienen. Dieser Emp-
fehlung schlieBen wir uns an. Den Band erhalten Sie im
Buchhandel.

Tennisturnier in Biittelborn

Eine merkwiirdige Uberschrift in der LH RM-Info? Nein,
denn sie ist Anlal zum Dank. Das Tennisturnier fand
bereits statt, und zwar vom 1. bis 5. August. Der genaue
Titel verrdt schon etwas mehr: 15. Biittelborner Wohl-
titigkeitsturnier. Organisiert von der Tennisabteilung
von SKV und TV Biittelborn, konnten am Ende als Sie-
ger ausgezeichnet werden: Tom Dennhardt (Herren),
Daniel Doring (Herren 30) und Susanne Huyer (Damen).

Es gab noch einen Sieger: Die Leukdmichilfe Rhein-
Main, die den Reinerl6s des Turniers von 15.000 DM mit
groBBem Dank entgegennehmen durfte! DANKE!



