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Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der LHRM ! Es treibt der Wind im Winterwalde
Ein sehr abwechslungsreiches Jahr geht nun wieder mal seinem die Flockenherde wie ein Hirt,
Ende zu und die vor uns liegenden Festtage lassen Zeit, um noch und manche Tanne ahnt wie balde
mal alles Revue passieren zu lassen. sie fromm und lichterheilig wirg,
o . . . und lauscht hinaus. Den weiBen Wegen
Es war uns wie immer eine Freude, dlg telefoplsghen und streckt sie die Zweige hin - bereit,
schriftlichen  Anfragen 2 beantwgrte.n, die Bediirfnisse und und wehrt dem Wind und wéchst entgegen
Interessen ,,unserer“ Patienten bei vielen Veranstalt"ungen zu der einen Nacht der Herrlichkeit!
vertreten und Fortbildungen wahrzunehmen. Dazu gehérten auch Rainer Maria Rilke
die fur Patienten mit weniger bekannten, selteneren Untergruppen
von Leuk@mien und Lymphomen. Wir wiinschen allen Mitgliedern, Freunden und

Forderern besinnliche Weihnachtstage

Hoéhepunkt des vergangenen Jahres war dann unsere 20-Jahr- und nach Méglichkeit ein gesundes, erfolgreiches,

Feier, die wir mit ca. 150 Personen begehen durften. Wir haben uns

sehr gefreut, dass viele unserer Wegbegleiter der Einladung gefolgt glickliches 2012

waren und mit uns zusammen den Tag zu einem unvergesslichen Ihr/Euer LeuKimiehilfe RHEIN-MAIN e. V. — Team

Ereignis werden lieRen.

Im Oktober, zur aktivsten Veranstaltungszeit, iberraschte uns MONATSTREFFEN 2012

Monika Leitzbach mit der Nachricht, dass sie uns nicht mehr als . . .

Biirokraft zur Verfligung steht und sich ab sofort mehr dem Sport B_ad Homburg !eden 3. Mittw. m Monat um 18.00 Uhr
idmen wolle. Somit stand Angelika Stippler alleine im LHRM-Biiro Bingen jeden 2. Donn. - im Monat um 18.30 Utr

Wc|>r 'en/élt' 'en orl an'sator'sgchlan 'Eg alltél I'cI|1 anfalle-nc;Jen Darmstadt/Dieburg jeden 4. Dienst. im Monat um 19.00 Uhr

vor vielialtig gani ' u g Riisselsheim jeden 1. Dienst. im Monat um 19.00 Uhr

Aufgaben. Nach vielen Bewerbungsgesprachen stehen uns ab

Januar 2012 mit Monika Pauli wieder zwei Halbtagskréafte tatkraftig
zur Seite. TERMINE 2012

Dies alles lieft uns leider keine Zeit die Info-Zeitung wie dblich zu 19.Januar (Donn.)  Risselsheim PMM - Treffen
verfassen. 23.-26. Febr. Berlin Deutscher Krebskongress

Wir méchten uns hiermit bei Allen bedanken, die uns hifreich zur | 10-Marz  (Samst) Risselsheim 8. SHG-Gesundheitstag
Seite standen, sei es als Helfer bei Veranstaltungen, als | 31-Marz  (Samst) Genf-CH 6. EBMT Patienten-Tag
Referentenfinnen oder als Férderer. 21. April  (Samst.) Mainz LHRM-Patiententag

26. April  (Donn.)  Risselsheim PMM - Treffen

Wir brauchen Menschen, um menschlich anderen Menschen etwas 09./10. Juni Sa/So Hamburg DLH-Patientenkongress

Gutes zu tun! 26. Juli (Donn.)  Riisselsheim PMM - Treffen
27.-30. Sept. Wien (A) ESMO-Kongress
19.-24. Okt. Stuttgart DGHO-Kongress

25. Oktober (Donn.)  Riisselsheim PMM - Treffen
PMM = Plasmozytom/Multiples Myelom
Die Orte der Treffen der PMM-Gruppe sind im Biiro der LHRM zu erfragen!

Ergénzende Informationen zu allen Veranstaltungen kdnnen im

LHRM-Biiro 06142-32240 oder E-Mail: buero@LHRM.de
abgerufen werden.

| Helfer sind immer willkommen, bitte im LHRM-Biiro melden!

Wir bendtigen bei den einzelnen Veranstaltungen immer wieder
stundenweise Unterstlitzung (am Info-Stand, bei der Registratur
usw.).
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ASCHAFFENBURG

RUSSELSHEIM

Eine unserer aktivsten Regionalgruppen hat sich am 2. Marz 2011
entschlossen einen eigenstandigen, gemeinnltzigen Verein zu
griinden und sich damit von der LHRM abgel6st. Da die notwendige
Mindestanzahl an Griindungsmitgliedern erreicht wurde, konnte ein
Vorstand gewahlt werden. Viele unserer langjahrigen Mitglieder sind
dem Ruf nach Aschaffenburg gefolgt und haben ihre Mitgliedschaft
bei der LHRM beendet.

Wir wiinschen der Gruppe um Peter Reuther und seinem Team viel
Erfolg.

BAD HOMBURG

Bereits zum 11. Mal fand in Bad Homburg das traditionelle Patienten-
Symposium statt. Auch in diesem Jahr hatte Astrid Schatta mit Prof.
Mathias Rummel einen renommierten Referenten gewinnen kénnen.
Er ermutigte die Teilnehmer Fragen zu stellen, anstatt wie dblich mit
einem Vortrag zu beginnen. Uberrascht war Prof. Rummel (iber die
Anzahl der vielen Waldenstrom- und Myelom-Patienten, die sehr
explizit Uber die diversen Therapiemdglichkeiten Bescheid wissen
wollten. Es war eine Freude fir uns, auch Patienten, die wir lange
nicht mehr gesehen hatten, wieder zu treffen.

AnschlieRend stellte Dr. med. Andre Althoff die neue Abteilung unter
Prof. Dr. Dr. Friedrich Grimminger in der Hochtaunusklinik Bad
Homburg vor. Anfang 2011 wurde die Klinik Il eingerichtet,
Pneumologie (Lungenheilkunde) und Onkologie( Krebsheilkunde).
Uber 30 Teilnehmer gingen auch diesmal wieder nach einem sehr
informativen Abend zufrieden nach Hause. Herzlichen Dank auch an
das Landratsamt Bad Homburg fiir die Uberlassung der Raume.

FRANKFURT

Wir danken ebenfalls Helga und Peter Sauer, die der Frankfurter
Regionalgruppe jahrelang als Ansprechpartner zur Verflgung
gestanden haben. Leider hat sich fir die Weiterflihrung der Gruppe
kein Nachfolger gefunden, deshalb finden erst einmal keine Treffen in
Frankfurt statt.

Sollte jemand Interesse haben die Gruppe zu begleiten, kann man
sich gerne mit dem LHRM-Biro oder mit Anita Waldmann direkt in
Verbindung setzen.

LEUKAMIE-PHOENIX

(Bericht von Holger Bassarek)

Die ,virtuelle Selbsthilfegruppe Leukaemie-Phoenix fiir Patienten
nach Therapie wéchst weiterhin langsam aber stetig.

Inzwischen sind (iber 90 Teilnehmer registriert. Die Seite wird von
monatlich ca. 3000 unterschiedlichen Nutzern besucht. Abgesehen
vom Forum ist einer der meist gelesenen Bereiche die Rubrik
,Erfahrungen®, in dem sich zurzeit fast 60 Erfahrungsberichte finden
lassen. Im letzten halben Jahr wurde versucht, die Pressearbeit zu
intensivieren. So erschien z. B. ein Interview mit dem Titel ,Virtuelle
Selbsthilfegruppen fir Patienten mit Leuk&mien und Lymphomen® im
Newsletter 18 des Kompetenznetzes Maligne Lymphome und ein
Artikel mit dem Titel ,Kontakt halten via Internet: Selbsthilfe einmal
anders® in der Ausgabe 41 der Zeitschrift ,Lebenswege*.

Wir freuen uns dariiber, wenn vielleicht das eine oder andere
Leuk&miehilfe RHEIN-MAIN Mitglied auch den Austausch im Forum
von Leukaemie-Phoenix sucht. Weiterhin sind Erfahrungsberichte von
Patienten und Angehdrigen immer willkommen.

Unter www.leukaemie-phoenix.de kdnnen Sie lhre Erfahrungen
austauschen.

15. Mitglieder-Jahreshauptversammlung

(Bericht von Horst Kéder)
Am 17. September 2011 hat der Vorstand der LHRM zur seiner 15.
Mitglieder-Jahreshauptversammiung nach Riisselsheim eingeladen.
Auf der Tagesordnung standen zunachst die Berichte des
Vorstandes zum abgelaufenen Geschaftsjahr. Dabei erlauterte die
Vorsitzende Anita Waldmann die neuesten Mitgliederzahlen des
Vereins.
Im Jahr 2010 wurden insgesamt 1411 Personen betreut, davon 301
Mitglieder und 1110 Nichtmitglieder. Allein in der Geschéftsstelle
Risselsheim lag die Zahl der Gesamtkontakte bei geschatzten
5600. Im Mittelpunkt der Arbeit des Vereines stand die Beratung,
Betreuung und Information der Mitglieder, aber auch vieler anderer
Kontaktpersonen, wie Angehorige, Neuerkrankte und &hnliche
Anfrager.
Daneben wurden zahlreiche Informationsveranstaltungen und
Gesundheitstage, unter anderem in Darmstadt, Bad Homburg,
Goéttingen und Wiesbaden, organisiert und betreut.
Hauptsachlich von der Vorsitzenden wurde intensiv in den
Selbsthilfegremien der Leukamiehilfe auf nationaler, internationaler
und europaischer Ebene Mitarbeit geleistet und Kontakte gepflegt.
Hervorzuheben sind noch die geleisteten Spenden und
ehrenamtlichen Einséatze in den verschiedenen Institutionen.
AnschlieBend gab der Schatzmeister des Vereins, Thomas
Waldmann, in seiner vorgelegten Bilanz einen Uberblick tiber die
Finanzsituation. Das gute Endergebnis und die ordentliche Buch-
fuhrung wurden von den Rechnungspriifern und den Mitgliedern
durch einstimmige Entlastung des Vorstandes gewdrdigt.
Zum Abschluss der Veranstaltung wurde der Vorstand mit folgen-
dem Ergebnis neu gewahlt:

1. Vorsitzende: Anita Waldmann,
2. Vorsitzende: Brigitte Beisel

Schriftfiihrerin: Christa Kolbe-Geipert,
Schatzmeister: Thomas Waldmann,
Beisitzer: Karl-Heinz Dreher, Gabriele Heim,

Horst Kdder, Jutta Mast, Gabriele Seckert
Rechnungspriifer: Heiko Daum, Thomas Seckert

Horst Koder tbernimmt auch gleichzeitig das Amt des Pressewarts.

Allen gewahlten Vorstandsmitgliedern herzlichen Dank fir die
Bereitschaft den Verein zu unterstitzen.

Ganz herzlich danken wir auch Heiko Daum, der seit 20 Jahren
bei der LHRM als Schriftfiihrer bis 2011 fungiert hat.

Danke auch an Angela Kaus, die als 2. Vorsitzende sowie
Holger Bassarek und Astrid Schatta, die als Beisitzer nicht
mehr zur Verfiigung stehen.

o
Das LHRM-Vorstands- & Helfer-Team (ohne Angela Kaus, Astrid
Schatta, Gabi u. Thomas Seckert und Horst Koder, die leider
abwesend waren)
von links: Anneliese Krtschl, Thomas u. Anita Waldmann, Gabi
Heim, Heiko Daum, Brigitte Beisel, Jutta Mast, Hans-Erich Kiefner,
Karl-Heinz Dreher, Christa Kolbe-Geipert, Rita und Rudolf Volk.

Dr. Anneliese Krtschl und Rita u. Rudolf Volk haben uns bei vielen
Veranstaltungen am Info-Stand geholfen. Danke allen fir die
Unterstlitzung.
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Monatlicher Betroffenen-Stammtisch in Riisselsheim

Nach wie vor gut besucht ist das Treffen am 1. Dienstag im Monat im
Restaurant ,La Forchetta“ mit durchschnittlich 15 Teilnehmern.

Es werden aktuelle Informationen Uber Entwicklungen in den
unterschiedlichen Therapien, neue Studien, aber auch Persénliches
ausgetauscht.

PMM-GRUPPE

(Bericht von Christa Kolbe-Geipert)
Aktivitaten der Gruppe PMM in der Leukdmiehilfe Rhein-Main

Die vierteljahrlichen Treffen der Plasmozytompatienten/Multiples
Myelom-Patienten in Risselsheim haben sich auch im Jahr 2011
wieder bewahrt. Schon in den Vorjahren kamen so viele Interessierte,
dass der Raum beim ,ltaliener* am Stadttheater zu klein wurde. In
diesem Jahr fanden deshalb alle Treffen in einem Nebenraum des
Restaurants ,Roter Hahn“ statt, dessen rdumliche Kapazitat knapp
reichte.

Sowohl von Patienten als auch von den zahlreich anwesenden
Angehdrigen wird die Moderation durch Anita Waldmann als auch die
Anwesenheit von Fachmedizinern, zuweilen auch von anderen
Fachleuten, geschatzt.

Sehr gut angenommen wird der Erfahrungsaustausch, der durch die
Krankheitsverlaufsberichte der anwesenden Patienten ausgeldst wird.
Frau Waldmann ergénzt diese mit groRer Fachkenntnis der neuesten
Forschungsergebnisse bzw. Medikamentneuentwicklungen. Beides
fihrt zu dem wohltuenden Gefihl, mit den diversen Nebenwirkungen
der Behandlungen und den Ausprégungen des Multiplen Myeloms in
eine Gemeinschaft Mitbetroffener eingebettet zu sein. So glimmt an
jedem der Abende ein neuer Hoffnungsschimmer auf.

Die Gewinnung von fachkundigen Referenten stellte sowohl Frau
Waldmann als auch die Mitarbeiterinnen des Bliros manchmal vor
hohe Hirden. In der Regel sind die Referentinnen und Referenten
tagstber voll in den Klinik- oder Praxisbetrieb eingebunden. So ist es
nicht immer leicht, sie fiir den Abend und ohne Gage zu gewinnen. Es
scheint jedoch, dass die offensichtliche Dankbarkeit des Publikums
sie dann doch fur ihren Einsatz entschadigt.

Im zu Ende gehenden Jahr 2011 danken wir folgenden Referenten
und Referentinnen dafiir, dass sie uns lhre Zeit und lhre Fach-
kompetenz zur Verfigung gestellt haben:

Im Januar stand der Gruppe Dr. Detlef Huth vom GP-Risselsheim
mit einem Vortrag zum Thema ,Kyphoplastie und Vebroplastie* zur
Verfligung. Zum Treffen im April konnten wir Frau Tina Dammel,
Physiotherapeutin in der Praxis MediFit in Risselsheim, mit ihrem
Vortrag ,Physiotherapeutische Behandlungsméglichkeiten bei PMM-
Patienten“ begriiRen. Beim Juli-Treffen hielt Frau Dr. Irmhild
Monninghoff, Onkologin im GP-Risselsheim, einen Vortrag (ber
,omoldering Multiples Myelom*. Zum Oktober-Treffen konnten wir
Herrn Dr. Rainer Schwerdtfeger aus der DKD Wiesbaden begriifien.
Er stand den Anwesenden geduldig fir Fragen zur Verfiigung.

Leider haben nicht alle Patienten der PMM-Gruppe das Jahr 2011
uberleben drfen. Wir trauern um Frau Henny Muth und Siegfried
Fehn, der uns mit seiner optimistischen Art lange Zeit begleitet hat.
Herr Fehn hatte, dank der von uns erhaltenen Informationen,
anders als vorhergesagt, noch viele erfreuliche Jahre gelebt.

Erfahrungsbericht einer LHRM-Patientin:
Vom myelodysplastischen Syndrom (MDS) iiber akute

myeloische Leukdmie (AML) bis zur Remmission
(Bericht von Edith Brunck)

Im Méarz 2008 wurde nach langem Suchen nach der Ursache
meiner standigen Rlckenschmerzen und Abgeschlagenheit,
verbunden mit leichten, wiederkehrenden Schwindelanfallen, Uber
ein MCT eine Knochenmarksveranderung festgestellt, als mogliche
Ursache einer Blut-Systemerkrankung. Ein hinzugezogener Hama-
tologe fand die Ursache, ein MDS, ein myelodysplastisches
Syndrom. In meinem Falle eine Vermehrung der unreifen Blutzellen,
genannt Blasten (dysplastische Zellen) und eine Verringerung der
Thrombozyten. Seine Aussage war, dass diese Erkrankung in eine
akute Leukamie Ubergehen kann, aber nicht zwangsweise
Ubergehen muss. Man muss eben in gewissen Zeitabstanden durch
eine Knochenmarkpunktion (KMP) Kontrollen durchfihren.

Ein Jahr lang wurde beobachtet. Die Blasten sind angestiegen, die
Thrombozyten weiter abgefallen. Der Ubergang zur akuten
Leukamie war gegeben. Die Suche nach einem Stammzellspender
wurde eingeleitet. Von heute auf morgen brach mein Immunsystem
zusammen. Vier Wochen nach der letzten Knochenmarkpunktion
(KMP), die eine Blastenanteil von 10 — 20 % ergab, hatte ich nun
50 % Blasten. Dieses MDS war pldtzlich in Windeseile in eine AML
Ubergegangen. Es gab die erste Induktions-Chemotherapie,
verbunden mit einem 4-wdchigen Klinikaufenthalt. Mein zuvor sehr
geschwachter Kérper hat sich nach der Chemotherapie erstaunlich
gut und schnell erholt. Doch die néchste KMP zeigte immer noch
oder wieder Blasten. Gleich zwei passende Spender wurden
zwischenzeitlich gefunden, die groBe Hoffnung fir mich. Genau
3 Monate nach Beginn der ersten Chemo fand die Stammzelltrans-
plantation statt, Anfang August 2009. Die Transplantation verlief
,normal” (ich empfand es wie einen Gang durch die Holle!),
4 Wochen spater wurde ich aus der Klinik entlassen.

Die nachfolgenden Kontrollen zeigten einen riicklaufigen
Chiméarismus, d. h. dass die Spenderzellen durch meine eigenen,
nicht vernichteten Zellen, die sich nach und nach wieder
vermehrten, verdrangt wurden. Die Leukamie kam mit meinen alten
Zellen zurlick, ich hatte ein Rezidiv.

Nun begann Mitte Februar 2010 folgende Therapie: zuerst eine
Behandlung mit Vidaza, einer methylierenden Chemotherapie, die
die Gene verandert, damit die Blasten nicht weiter entstehen und im
Anschluss daran eine DLI-Gabe, das sind T-Lymphozyten vom
Stammzellspender. Er hatte zum zweiten Mal gespendet, dieses
Mal allerdings keine Stammzellen, sondern Abwehrzellen, die so
genannten T-Lymphozyten. Dieser Vorgang wurde in gewissen
Abstanden mehrmals wiederholt, bis Ende Oktober 2010. Positiv
war, dass Vidaza angesprochen hatte, die Blastenanzahl ist zurGck-
gegangen. Allerdings sind die nach jeder DLI-Gabe erst aufgeholten
Spenderzellen danach wieder stark abgefallen, bis zu einem ganz
niedrigen Anteil von 15 %. Also kein durchschlagender Erfolg. Ein
Dreivierteljahr zwischen Hoffen und Bangen, mit vielen Begleit-
erkrankungen aufgrund meines schwachen Immunsystems.

Die Therapie wurde nicht weiter fortgefiihrt, sondern im November
beschlossen, mir mit einer zweiten Stammzelltransplantation eine
neue Chance zur Heilung zu geben. Der zweite, im Jahr davor
gefundene Spender sollte angesprochen werden. An dieser Stelle
maochte ich erwdhnen, dass ich mich seit meinem Rezidiv intensiv
mit mir, meiner Situation, vor allem meiner Psyche, auch mit dem
Tod beschaftigt hatte. Fortsetzung Seite 6
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20 JAHR-FEIER DER LHRM

(Bericht von Christa Kolbe-Geiper)
20 Jahre Leukadmiehilfe Rhein-Main - wenn das kein Grund zum
Feiern ist! -
Das dachten zu Recht nicht nur ﬂ|
Anita und Thomas Waldmann,
sondern auch ca. 150 Menschen, » R
die gerne der Einladung in den <& s %
Adlerpalast in Riisselsheim gefolgt \ 20 Jah
waren.

Im September 1991 fand das erste

Treffen vieler Betroffener aus dem GrofRraum Rhein-Main anlasslich
der 1. Risselsheimer Gesundheitswoche und einer Knochenmark-
spender-Suchaktion fir Oliver Waldmann, Dieter Jung, Volker Beisel,
Robert Demmler und Bettina Klaus statt.

Fur Familie Waldmann war dies
der Anlass zu einem Engage-
ment das bis zum heutigen Tag
andauert und die Grenze eines
,Ehrenamtes® weit Uberschreitet.
Bis dahin gab es keine ver-
gleichbare Selbsthilfegruppe fiir
diesen Kreis.

Dabei wurde festgestellt, wie
wichtig eine Gesprachsgruppe

auch fir die erwachsenen Leukamiepatienten und ihre Angehdrigen
ist. Daraus entstanden anerkannte Aktivitaten der LHRM im Rhein-
Main-Gebiet, Deutschland und Europaweit, sowie viele nationale und
internationale Kontakte zu Medizinern, Instituten und Organisationen.
Diese ungeheure Leistung von Frau Anita Waldmann wirdigten in
ihren herzlichen GruBworten verschiedene Kooperationspartner aus
den umliegenden Kliniken und der Kommunalpolitik.

Die bundesweite Wirdigung ihrer unschétzbaren Verdienste um
leukdmiekranke Mitbirger erhielt Anita Waldmann bereits im Jahr
2006 durch die Verleihung des Bundesverdienstkreuzes. 2002 wurde
sie die erste Preistrégerin des ,Mechthild-Harf-Preises* (DKMS).
Mitglieder und Freunde der Leuk&miehilfe Rhein-Main erwartete an
diesem Samstagnachmittag ein Saal voller schdn eingedeckter runder
Tische, gekront von einer Blihne. Auf ihr und vor ihr sollten im Laufe
des Abends einige Uberraschende Auftritte fiir die Unterhaltung der
Gaste sorgen.

Eine prima Idee hatte Thomas Waldmann, der alle ankommenden
Géaste vor dem Saaleintritt mit der Kamera ablichtete und
anschlieBend mit den Namen zusammen als Gasteliste présentierte
und archivierte. Zur BegriiBung gab es fiir alle ein Glas Sekt sowie
Kaffee und Kuchen nach Wahl. Danach blieb genligend Zeit fiir den
gegenseitigen Erfahrungsaustausch bevor Frau Waldmann einen
Ruckblick auf die 20 Jahre LHRM und die erreichten Ziele gab.
Sicherlich haben viele Personen immer wieder mitgewirkt und
wertvolle Beitrdge geleistet, aber ohne den nicht nachlassenden
eisernen Willen dieser Frau ware die Patientenvertretung der
Leukamiekranken in Deutschland nicht da, wo sie heute ist. Leider
leben einige Mitstreiter der ersten Jahre nicht mehr. Gedanklich waren
sie aber in unserer Mitte.

Es folgten GruRworte von Vertreter/Innen der Stadt Risselsheim und
von kooperierenden Arzten und Arztinnen. Von Anfang an war die
LHRM erfolgreich in die gesundheitspolitischen ~Aktivitdten der
Gemeinde eingebettet und hat auf der anderen Seite stets die
Kooperation mit den hdmatologischen Abteilungen der umliegenden
Kliniken und der Fachérzte gesucht.

Das anschlieBende Unterhaltungsprogramm wurde von einem
Jungenchor des édrtlichen Immanuel-Kant-Gymnasiums erdffnet. Sie
erfreuten unter Anleitung eines engagierten Lehrers mit nostalgischen

Liedern zum Thema Liebe. Nach den vielfaltigen Gaumenfreuden
eines festlichen Menus, das die Kiiche des Hauses vorbereitet
hatte, bewunderten die Géste den Tanzauftritt der Musicalgruppe
der Diamonds aus Raunheim, die ein Stiick aus dem Musical ,Tanz
der Vampire* darstellte.

Die Spannung stieg im Laufe

der Stunden, da noch ein
Uberraschungsgast angekiindigt
war. SchlieBlich betrat ,Appolonia“,
die viele Gaste vom Fernsehen her
kannten, die Bihne.

Sie prasentierte zwei Sketche in
profihafter Manier und erntete
entsprechend heftigen Beifall.

Die ganz besondere Sympathie aller galt dann spater unserer
Mitpatientin  Edith Brunck, die mit ihrem Partner Reinhard
Grundmann eine Kostprobe ihres Tanzsportkdnnens gab, obwohl
Edith, die an MDS erkrankt ist, zur Zeit an schmerzhaften
Problemen an Armen und Beinen leidet.

Auch die Familie Waldmann mit Sohn und der dreijahrigen Enkel-
tochter Lia mit ihrem Hund MAX, heimste Gberall viel Wohlwollen
ein.

Viele der Anwesenden schrieben

Lateand e bubyve | denn auch im Laufe des Abends

dos '+ : .[:ﬂﬁlfm e 1 ihre Anerkennung und Worte des
g ger i Danks in ein Erinnerungsbuch, das
(e h QU ey il

i Anita und Thomas Waldmann von
S der Patientengemeinschaft (iber-
reicht wurde.

Alle sind sich der Einmaligkeit der
Waldmanns bewusst und sehen
skeptisch in die Zukunft, wenn die

beiden sich in den wohlverdienten
Ruhestand zuriickziehen werden. Bislang ist niemand in Sicht,
die/der bereit und in der Lage wére, so viel Engagement in Form
von Zeit, Kontakten und Finanzen in die Selbsthilfearbeit zu
investieren.

Andererseits wird aber auch erkannt, dass zum Bestehen einer
Selbsthilfegruppe viele engagierte Menschen mitwirken miissen und
auch in der Vergangenheit schon mitgewirkt haben. So hoffen wir,
dass es auch in Zukunft Jubilden geben wird, die die Leukémiehilfe

Rhein-Main feiern darf. - cprista Kolbe-Geipert unterstiitzt die LHRM
7 o ebenfalls zurzeit aktiv als Vertreterin der
Plasmozytom/ Myelom-Patienten (PMM) bei
Myeloma Euronet und der Européischen
Medizinzulassungsbehdrde (EMA). Auerdem
wurde sie bei der Mitgliederversammlung zur
Schriftfiihrerin gewahlt. Danke Christa!
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Eine kleine Auswahl der teilnehmenden Gaste
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JUBILAUM Feier zur Grindung der Leukamiehilfe Rhein-Main vor 20 Jahren / Aufg.
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Die Leukimiehilfe Rhein-Main
besteht seit 20 Jahren. Das Jubi-
Lium wurde am Samstag im Ad-
lersaal gefelen. Grunderin Anita
Waldmann und ihr Ehemann
‘Themas konnten dazu 160 gela-
dene Glste und Ehrengiste —
Mediziper, Transplanteuse, Hi-
matologen, Betroffene und An-
gehorige aus dem gesamien
Bundesgebiet begriifien.

Was zunichst als gemiitliche
Kaffeestunde begann, entwi-
chelte sich im Lauf der ndchsten
Stunden zu einer ausgedehnten
Gratulatienscour, in der auch die
beiden Rii i Oberbriir-
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Anita Wald, e der Jubi-

Meikner-Romer (SPD) und Jo
Dreiseitel (Griine) in Grufwor-
ten ihre Dankbarkeit fir die
wertvolle ehrenamiliche Arbeit
der Leukimiehilfe betonten.
Meixner-Romer lobte die seit
zwanzig Jahren In-

lsumsfiier der Leukamiehilfe im
Adlersaal.  FOTO: ELFRIEDE SCHMIDT

wor zwei Jahrzehnten aus eige-
ner Betroffenheit ins Leben rief,
als ihr 25 Jahre alter Sohn an

der auch die Stadt Riisselsheim
profitiert, legt doch hier die
Keimzelle fur die Arbeitsge-
meinsehaft der Selbathilfegrup-
pen [SHG AC) mit einem MNetz-
werk von 40 Selbsthilfegruppen,
das seit nunmehr sieben Jaliren
mit dem alljahrlichen dffentli-
chen .Risselsheimer Gesund-
heitstag™ auf die jewelligen Be-
lange und Hilfsangebote auf-
merksam macht. Die Leukimie-
hilfe Rhein-Main habe uniiber-
sehbare Zeich ihre Ar-

Uniibersehbare Zeichen gesetzt

Leukimiehilfe Rhein-Main - 160 Giste bei Jubiliumsfeier zum zwanzigjihrigen Bestehen im
Adlersaal - Internationale Offentlichkeitsarbeit iiber ,Myeloma Euronet"

fiir Himatologie an der Unikli-
nik Mainz. Aber noch immer sei
die Diagnosesteliung zu lang-
wierig und auch die mimnter
aweijihrige Wartezeit fiir Trans
plantationen seien entschieden
au lang, kritisierte Anita Wald-
mann in (hrer BegriiBung, in der
sie Vo gegenwarlig viethundert
Mitgliedern bei der Leukimie-
hilfe Rhein-Main sprach, ergin-
zend bestiinden 1200 weitere
Kontakte und man stehe mit vie-
len fd ditglied: in

beit strahle mi weit
ober Riisselsheim und das
Rhein-Main-Gebiet hinaus, sag-
te Dreiseitel und verwies mii
sichtlichem Stolz auf die Inter-
nationalitat, die Anita Wald-
mann inzwischen iiber das
Myeloma Euronet” erreichte,
das diber Information und Of
fentlichkeitsarbeit, Forderung

itlative als .eine der wichtigen
Siulen” im Sozialgefuge der
Kommune. Als Schirmherr des
Jubiliumsfestes erinnerte Jo
Dreiseite] in bewegenden War-
ten an die Griinderzeit des Hilfs-
vereins, den Anita Waldmann

Verbind seien
beim Bundesverband der Leuks-
miehilfe 150 himatolegische Pa-
tienten registriert, ausfindig ge
macht iber Suchaktionen der
Knochenmarkspenderdatei. Mit
den Worten ,Wir sind dennach
kein trauriger Verein®, wie Anita
Waldmann auf das umiangrei-
che Programm am Samstag im

akuter Leukimie und beit fiir die Adlersaal hin, wo die skurrile
erkrankre und starb. nevesten Behandlungsmiglich-  Kamevals- Appolenia®  die
Auf Kongressen und Veran-  keiten wirbt und i L und

staltungen warb Waldmann, die
ihren Beruf aufgegeben hatte,
daraufhin engaglert und bun-
desweit fir die Griindung der
Leuksmiehilde Rhein-Main, von

Politlk und Behirden elnwirks.

Vigl gel erreicht worden, in
unmittelbarer Nihe etwa mit
dem Ehternhaus filr leukimie-
kranke Kinder im Klinikneubau

die nach einer Leukdmieerkran-
kung genesene Edith Brunck
und ihr Partner auf dem Parkett
it einer flotten Tanzeinlage be-
‘geisterten. es

Herzlichen Dank fir all’ die lieben Worte und
Beitrige, die der Lohn fir viele Stunden ehren-
amtlicher Arbeit sind. Solange es noch etwas zu
SIE (Patienten,

Angehirige, Mediziner) von unserem Einsatz

bewegen gibt und solange

profitieren und zufrieden sind, solange lohnt es
sich auch fiir uns.

Thomas ¢ Anita Waldmann und Team
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Fortsetzung von Seite 3 zu spezialisierten Arzten und Institutionen

Edith Brunck (1 Jahr nach Transplantation) und Reinhardt Grundmann beim 20-
jahrigen LHRM-Jubilaum mit einem Standard-Tanz-Potpourie

Flr mich sehr schwierige Themen, mit denen ich mich zuvor nie
auseinander gesetzt hatte. Die Situation lehrt umzudenken. Ich hatte
schone Dinge geplant und teilweise ausgefiihrt, an die ich ohne meine
Erkrankung nicht gedacht hétte. Ich hatte sehr viel getan, was mir
einfach Spal bereitet hat.

Meinen Sport hatte ich sowieso nicht aufgegeben, immer das getan,
was moglich war und erfreute mich daran. Im Prinzip war die Hoffnung
auf ein Weiterleben immer prasent, aber auch der Gedanke, es
vielleicht doch nicht zu schaffen und sterben zu miissen.

Die Vorbereitungen zur zweiten Transplantation begannen. Den
ganzen Dezember durch bis Anfang Januar 2011 wurden mir
Thrombozyten und Erythrozyten verabreicht, manchmal zweimal die
Woche. Die Blutbildung hat nicht funktioniert. Eine KMP Anfang
Januar brachte ein Chiméarismus-Ergebnis von 45 %. Sonderbar. Zwei
Wochen spater stiegen meine Blutwerte langsam an, ganz von
alleine. Ende Januar brach ein GvHD aus, eine Wirt-Gegenwirt-
Reaktion der Stammzellen. Ein Zeichen dafiir, dass die Spenderzellen
meinen Korper erobern und meine alten Zellen vernichten. Eine KMP
Anfang Februar brachte ein Chiméarismus-Ergebnis von 100%!!!! Ich
konnte es nicht fassen! Mir war, als hatte ich Flligel bekommen und
schwebte durch die Lifte! Meine zweite KMP wurde zurlick gestellt.
Zwei Monate spater nach besten Ergebnissen wurde sie ganz
abgesagt.

Ich sehe mich als von der Leukamie geheilt, ich glaube nicht mehr an
ein weiteres Rezidiv. In meinem Bauch sind immer noch
Schmetterlinge, meine Gliickshormone wachsen stindig nach, trotz
des inzwischen chronischen GvHD’s. Kdrperliche Schwachen wird es
nach einer solchen strapazidsen Behandlung nach dieser schweren
Erkrankung immer geben.

Heute im Riickblick bin ich der Meinung, dass die Schulmedizin zwar
die notwendige Behandlung durchgefiihrt hat, bei meiner Heilung aber
hohere Krafte mitgewirkt haben. Eine andere Erklarung dafir habe ich
nicht. Ein neues geschenktes Leben, mit dem ich nun behutsam
umgehen werde.

¢ bei der Erstellung und Verbreitung von leicht verstandlichen
Informationen zur Erkrankung und zu Behandlungs-
maglichkeiten
¢ Bewaéltigung von Nebenwirkungen
(Transfusionsabhéngigkeit, Eiseniiberladung, etc.)
¢ zu laufenden Studien, MDS-Spezialisten und Kliniken
o mit einer eigenen Website
Wer dem Netzwerk beitre-
| ten méchte oder es eben-
| falls personlich unterstiit-
zen méchte, kann sich
gerne mit dem LHRM-Biiro
oder der LLL-Dusseldorf in
Verbindung setzen.
Hier kann auch die neue
et Broschiire angefordert
“ werden.

Myelodysplastisches

Syndrom (MDS)

Bergit Kuhle, eine der MDS-Patienten, die mit ihrem Beitrag die
Broschire mitgestaltet hat, hat sich bereit erklart als Ansprechpart-
nerin auf Bundesebene zu fungieren. Sie hatte bereits auf interna-
tionaler Ebene beim Amerikanischen Hamatologen-Kongress (ASH)
im Dezember 2011 Gelegenheit zum Erfahrungsaustausch.

Bergit hat erleben kdnnen, dass international viel dafir getan wird,
damit die Krankheit friher diagnostiziert und ihre Therapiemdg-
lichkeiten bekannter werden.

1. MITTELDEUTSCHER MDS-TAG

Unter der Leitung von PD Dr. Platzbecker fand am 26. Nov. 2011
der 1. Mitteldeutsche MDS-Patienten-Tag statt. Die dber 120
Teilnehmer hatten grofles Interesse, mehr Uber die Erkrankung und
ihre Therapiemdglichkeiten zu erfahren. Es fand ein sehr aktiver
Informationsaustausch statt und einige MDS-Patienten berichteten
Uber ihre erfolgreichen Therapien. Eine Patientin konnte gliicklich
ihr - nach Therapie geborenes - 9 Monate altes Baby mitbringen. Es
war bestimmt nicht die letzte Veranstaltung dieser Art. Beim
nachsten Mal missen die Vortrags- und Pausenzeiten allerdings
besser abgestimmt werden, denn MDS-Patienten sind meistens
schneller erschopft als andere.

4. FREIBURGER PATIENTEN- & ANGEHORIGEN FORUM

MYELODYSPLASTISCHES SYNDROM = MDS

Inzwischen nehmen immer haufiger MDS-
Patienten Kontakt zu uns auf. Gemeinsam mit der
Leukamie- & Lymphom Liga (LLL) Disseldorf und
unterstiitzt durch das MDS-Register sind wir
dabei das MDS-Netzwerk zu griinden.

Das Netzwerk will unter anderem aktiv sein:

e

Netzwerk

e bei der Friiherkennung von MDS
¢ bei der Kontaktvermittlung von Patienten zu Patienten
¢ bei der Kontaktvermittlung

Alle zwei Jahre fragt Frau Prof. Monika Engelhardt bei der LHRM
an, ob wir wieder gemeinsam einen Patiententag organisieren
wollen. In diesem Jahr war es wieder einmal am 19. Nov. soweit.
Die Zusammenarbeit funktioniert problemlos, Frau Prof. Engelhardt
kimmert sich flirsorglich um die Referentinnen und Referenten (die
auch dieses Mal wieder hervorragend (!) waren) und die LHRM
ubernimmt die Logistik: Raumanmietung, Technik, Catering, Sani-
tatsdienst, Einladungen verschicken, Anmeldungen registrieren,
Info-Sténde, Finanzen verwalten usw. - ca. 540 Teilnehmer folgten
dieser Einladung.

Ein besonderes ,Adventsgeschenk” brachte der Gospel-Chor ,Joy &
Hope* unter der Leitung von Katja Kaufmann-Geitel u. Franziska
Siegenflihr.
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Von rechts: Prof. Dr. Roland Mertelsmann (Arztlicher Direktor Uniklinik Freiburg,
Frau Prof. Monika Engelhardt, Prof. Dr. Gerd WaIz Prof. Elisabeth Enelhardt

Obere Reihe:Pausen- Impressionen, Mittlere Reihe: Die quckIlche Familie Schiiiter mit
Tochter (nach erfolgreicher NHL-Therapie), Mittagessen reichlich vorhanden
Untere Reihe: Christa Kolbe-Geipert, Brigitte Reimann und Anna Mut am Info-Stand

Dass die Teilnehmer zufrieden waren, zeigten auch die anschlieftend
eingegangenen Spendeneingange. Trotz groRzlgiger finanzieller
Unterstiitzung der DKMS, AMGEN, BINDING SITE, CELGENE,
JANSSEN-CILAG, MUNDIPHARMA, MSD, ROCHE, blieb - bei
Kosten von 12.600 Euro - ein Defizit von ca. 2.000 Euro Ubrig.

Gesundheitswesens informieren, was auch von mehr als 500
Teilnehmern in  Anspruch genommen wurde. Besonders die
Themen, die viele Menschen im Alltag betreffen, waren sehr gut
besucht und immer wieder mussten noch mehr Stiihle fir die
interessierten Zuhdrer geholt werden.

Ob der Vortrag Uber Kniebeschwerden, Informationen (ber den
Séaure-Basen-Haushalt oder auch das immer aktuelle Thema
,Rheuma“ zogen viele Besucher an. Zum Teil waren die
Seminarrdume sogar so uberflllt, dass interessierte Besucher
abgewiesen werden mussten, weil es einfach keinen Platz mehr
gab. Aber auch die Beitrage, die etwas weniger frequentiert waren,
wurden von den Zuhdrern als sehr informativ gelobt.

Das - zum wiederholten Male - groRe Interesse an dieser
Veranstaltung hat wieder einmal gezeigt, wie wichtig den Menschen
umfassende Informationen Uber die Gesundheit sind und es wird
schon kraftig fir die dann achte Auflage des Tages am 10. Marz
2012 geplant.

SPENDEN DANK

7. SHG AG GESUNDHEITSTAG

(Bericht von Monika Leitzbach)
7. Auflage des SHG Selbsthilfe Gesundheitstages
Am 12. Mérz 2011 hatte die Selbsthilfegruppen Arbeitsgemeinschaft
Russelsheim, deren Mitglied die Leuk&miehilfe RHEIN-MAIN ist,
wieder alle Burgerinnen und Biirger aus Riisselsheim und Umgebung
zur siebten Auflage des Selbsthilfe Gesundheitstages eingeladen.
Die der SHG AG angeschlossenen Selbsthilfegruppen présentierten
sich in der Hochschule RheinMain Riisselsheim der Offentlichkeit.
Ergénzt wurden die Informationsstdnde der Gruppen durch ein grofies
Angebot an Tests und Ausstellungsstanden von Anbietern aus dem
Gesundheitsbereich.
Insgesamt besuchten ca. 900 Besucher den Gesundheitstag. Des
Weiteren konnte man sich in 24 verschiedenen Vortragen, fiir die man
erstklassige Referenten gewonnen hatte, Uber aktuelle Themen des

Auch 2011 durften wir wieder er-
fahren, dass viele unserer Patienten
Firmen und Institutionen mit
unseren Angeboten zufrieden waren.
Allen, die unsere Arbeit mit einer
NN Spende gewdirdigt haben, danken wir
WEE sehr.

Wir verzichten ganz bewusst auf eine aktive, aggressive Spenden-
Einwerbung, da wir denken, dass bei uns die Zufriedenheit mehr
zahlt.

Ganz besonders danken wir den Familien, die anlasslich des Todes
eines nahen Angehdrigen anstatt Blumen zu Spenden zugunsten
der LHRM aufgerufen hatten.

So gingen folgende Kondolenzspenden ein: Fir Siegfried Fehn,
der der LHRM sehr nahe stand, 2.940 €; fiir Jan Miosga 2.085 €; fiir
Hannelore Bucher 400 €; Rudolf Méckl 750 €; fir Karl Lehmann
150 €;

Es gab aber auch erfreuliche Anldsse, so spendeten das
Brautpaar Beigel ihre Trauungskollekte von 263,50 € und Hans-
Heinrich Hustedt zum 65.Geburtstag 375 €, Familie I. Wilke 1.000 €
fur das Projekt MoWa.

Die Familien: Bottcher, Eidenmiiller, Glaab, Grendziok, Heif3ner,
Herber, Hochleitner, Justus, Keweloh , Kinimann, Kénig, Kosanke,
Lehmann, Meyer, Neidhardt, Ohler, Rabenau, Reul, Reuther,
Ringelstein, Schwarz, Sonntag, Welsch, Wendler und Klaus
spendeten insgesamt 4930.- €

Von der AOK Hessen erhielten wir 7.449,28 € an Selbsthilfeforde-
rung.

Die Geldinstitute: Prémiensparverein Rhein-Main e.V. und Voba
Risselsheim spendeten zusammen 1750.- €.

Von folgenden Institutionen: Carreras, DKMS, GEWOBAU GmbH
Risselsheim, GPR, Hochtaunuskreis-Der Kreisausschuss, Klarigo
Verlag OHG, Stadtkasse Risselsheim insgesamt 5.876,92 €

Die Firmen: Amgen GmbH, Boehringer Ingelheim GmbH, Celgene
GmbH Germany, Janssen-Cilag GmbH, Merck KGaA, MSD Sharp
u. Dohme GmbH, Mundipharma, Pfizer Pharma GmbH, Roche
Pharma AG und The Binding Site GmbH unterstlitzten unsere
Projekte (zum Teil auch unser Jubildum) mit 14.750.- €

Wir hoffen, dass wir den Winschen und Anspriichen unserer
Mitglieder und Kontaktsuchenden auch 2012 wieder gerecht werden
kénnen.

Eine Aufstellung aller eingegangenen Zuwendungen verdffentlichen
wir auf unserer Homepage www.LHRM.de unter ,Danksagungen®.
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Wir wissen es sehr zu schétzen, dass so die Anerkennung fiir unsere
BemUhungen zum Helfen gezeigt wird.

Nur durch diese Zuwendungen, kdnnen wir unsere vielfaltigen
Aufgaben erflllen und unsere Geschaftsstelle als Informations- &
Kontakistelle aufrechterhalten.

Hilfe nach Noten

thein Main Prassa

KULTUR
MSP  pgz s2- 44

Pange Muslkor Risssobheimar Schben spholten abermals f0r ekwen guten Zweck, hier 30 und b der

Junge Musiker mit viel Herz

BENEFIZKONZERT Bereits zum zehnten Mal , Hilfe nach Noten” im Riisselsheimer Theater

Bereits zum 10. Mal musizierten rund 300 Teilnehmer aus
5 Riisselsheimer Schulen vor ca. 700 Menschen im Stadttheater
Risselsheim am 3. Dezember zugunsten eines guten Zweckes. Da
die Stadt Russelsheim die Nutzung des Stadttheaters auch in diesem
Jahr gesponsert hat, geht der gesamte Erlos des Benefizkonzertes an
die LHRM. Hier kamen (ber 4.200 Euro zusammen.

Wir bedanken uns recht herzlich bei allen Mitwirkenden und
Verantwortlichen fiir diese Unterstiitzung, die uns hilft unsere Arbeit
weiterzuflhren.

Neue Broschiire: Patientenratgeber zur Stammzellmobilisierung
Mit der finanziellen Unterstlitzung

der Firma Genzyme Corporation
konnte die nebenstehende Broschire
in Deutscher Sprache umgesetzt
werden.

Dafiir bedanken wir uns recht
herzlich. Die Broschiire erlautert,
was genau eine Stammzell-Mobilisie-
rung bei nicht ausreichend eigener
Stammzell-Produktion ist und

bietet Erklarungen zu jedem Schritt
des Transplantationsablaufs.

Bei Interesse wenden Sie sich

bitte an das LHRM-Biiro, dort ist die Broschiire kostenlos erhaltlich.

Patientenratgeber zur
Stammzell-
mobilisierung
Plerixafor (Mozobil*)

MMMMMMM
.....

BLITZLICHTER

INFORMATIONEN

Neue Broschiire: Patient zu Patient ,,Multiples Myelom*

Die 1. Auflage der Broschiire war bereits nach wenigen Wochen
vergriffen, deshalb hat die LHRM im Juli diese Broschiire in der 2.
Auflage nachdrucken lassen. Bei Interesse wenden Sie sich bitte an
das Buro der LHRM, die Broschdre ist dort kostenlos erhaltlich.

Wir danken auf diesem Weg nochmals ganz herzlich dem klarigo-
Verlag fiir Patientenkommunikation und allen Patientinnen und
Patienten, die an der Broschure mitgearbeitet haben.

=
=
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CD: Sprechstunde Leukédmien und Lymphome

Herzlichen Dank an unser Mitglied H.-E. Kiefner. Herr Kiefner hat uns
eine CD (berlassen, mit der Zusammenfassung der Sendung
,oprechstunde” des Deutschlandfunks vom 30.11.2011. Es handelt
sich dabei um eine Sendung zum Thema Leukamie u. Lymphome mit
Prof. Dr. Hallek aus KoIn, der dazu Fragen beantwortete.

Bei Interesse wenden Sie sich bitte an das Biiro der LHRM.
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Die folgenden Veroffentlichungen sind evtl. von Interesse und

konnen in unserer Geschaftsstelle kostenfrei angefordert

werden:

1. AML - Wirkstoff packt Leukémie an der Schwachstelle

2. Akute Leukémie: Neuer Therapieansatz wird in Heidelberg
erforscht

3. Endgiiltiges Aus fiir die kurative Misteltherapie

4. Ministerium verliert Mistel-Streit

5. Der lange Weg zur Zulassung - Bevor ein Krebsmittel auf den
Markt darf, muss viel getestet und finanziert werden

6. MDS - Auch éltere und komorbide MDS-Patienten kénnen von
einer Therapie mit Azacitidin (Vidaza®) profitieren

7. NHL - Viel versprechende Ergebnisse mit Lenalidomid-
kombinationen bei niedrig und hochmalignen Non-Hodgkin-
Lymphomen

8. CLL - Zelltherapie ,von der Stange" gegen Krebsarten?

9. CLL - Genetisch veranderte T-Zellen zerstoren Leukédmie-Zellen

10. CLL - Wie Krebszellen dem sicheren Tod entgehen

11. Radioaktive Trojaner (iberlisten Metastasen

12. GBA schrankt Therapie mit Stammzellen bei Leukamie ein

13. Freiburger sammeln Daten zur Stammzell-Transplantation bei
Alteren

R R R s

Leider mussten wir uns auch wieder von einigen ,unserer‘ Patienten
verabschieden.

Unser Mitgefdhl gilt allen Hinterbliebenen

Wir gedenken unserer verstorbenen Mitglieder
Heidrun Fischer Dezember 2010
Jan Miosga Dezember 2010
Karl Lehmann Februar 2011
Rudol Méck Februar 2011
Erwin Bergmann Méarz 2011
Dragutin Radosavljevic Mérz 2011
Henny Muth August 2011
Siegfried Fehn September 2011
Hannelore Bucher September 2011
Horst Bauer Oktober 2011
Philipp Wiesenécker Dezember 2011

Erinnerungen sind die Bricken
zwischen den Toten und den Lebenden"

AR AR,




