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Liebe Mitglieder, Férderer und Freunde der LHRM!

und Nicht-

Durch den Verlust vieler
Mitglieder bitten wir Sie um Verstandnis, dass unsere
Infozeitung dieses Mal diinner ausfillt als sonst.

Mitglieder

lhr/Euer Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN e. V. — Team

MM = Multiples Myelom
Die Orte der MM-Gruppen-Treffen - die alle drei Monate
stattfinden - sind jeweils im Bliro der LHRM zu erfragen!
Fiir alle Patienten mit speziellen Erkrankungen und
deren Angehérige gilt:
Extra-Treffen werden auf Wunsch kurzfristig angeboten

? Ergdanzende Informationen zu allen Veranstaltungen
konnen auf der LHRM-Webseite www.LHRM.de unter
,Termine* - im LHRM-Biiro 06142-32240 oder
E-Mail: buero@LHRM.de abgerufen werden.

Wir benétigen bei den einzelnen Veranstaltungen immer

wieder stundenweise Unterstiitzung (am Info-Stand, bei

der Registratur usw.). Bitte im LHRM-Biiro melden, wenn

Bereitschaft zur Hilfe besteht.

Spenden $-lichenDank

Monatstreffen 2016

Bingen jeden 2. Donnerstag im Monat um 18.30 Uhr
Risselsheim jeden 1. Dienstag im Monat um 19.00 Uhr

Termine 2016

WELT-LYMPHOM-TAG
WELT-Stammzell-Spender TAG
WELT-CML-TAG

Heidelberg Myelom-Patienten Tag
Kopenhagen — ESMO

Leipzig — DGHO-Kongress

K6lIn - 10. int. Hodgkin-Symposium

15. September
17. September
22. September
25. September
07.-11. Oktober
14.-18. Oktober
21.-24. Oktober

22. Oktober Jena — DGHO Krebs-Patienten TAG
25. Oktober WELT-MDS-TAG
27. Oktober Risselsheim — MM-Gruppen Treffen

29./30. Oktober
07. Dezember
Dezember

MDS-Patienten- & Angehorigen Tag
Weihnachtsessen LHRM

San Diego/USA — Lymphoma Coalition
Jahrestagung und 58. ASH-Congress

An Einzelspenden erhielten wir in 2016 bisher 26.538 €
(Stand 11.09.2016).

Folgende Institutionen und Firmen unterstiitzten unsere
Projekte mitinsgesamt 19.852 €:

AbbVie, AMGEN, AOK-Hessen, Bayer AG, CELGENE, DKMS,
JANSSEN CILAG, LILLY, MSD SHARP & DOME, NEOVI,
NOVARTIS, ROCHE, SUNESIS PHARMA, TAKEDA .

Nur mit vielfaltiger finanzieller und ideeller Unterstltzung
— auch mit Mitteln der Pharma-Industrie - kdnnen wir
unsere Patienten-Info-Tage und Info-Broschiiren auch
weiterhin kostenfrei anbieten, sowie unser Angebot fir
Patienten leisten:

Telefondienst, Webseitenpflege, Anschaffungen fir das
Patientenumfeld in Kliniken.

Wir wissen es sehr zu schatzen, dass so unsere Unter-
stitzung zum besseren Verstehen und dem Umgang mit
den Erkrankungen anerkannt wird.

Durch diese vielen Zuwendungen, kénnen wir unsere
Aufgaben/Aktivitéiten - unabhdingig —
erfiillen und unsere Geschdiftsstelle als
Informations- & Kontaktstelle fiir hilfesuchende Patienten
und Angehdrige aufrechterhalten.



mailto:buero@LHRM.de
http://www.mds-patienten-ig.org/
http://www.myelom.net/
http://www.lhrm.de/
mailto:buero@LHRM.de

2 LHRM e.V.
MYELOM-GRUPPE RHEIN-MAIN Zwischen  einem wach.senden Tumor . und dem
- — Immunsystem kann es zu einer Art Gleichgewicht kommen,
_ ~ [bBerichtvon Lara, Myelom-Patientin | 3hplich einer Pattsituation. Da Krebszellen jedoch oft
Zum zweiten diesjdhrigen Treffen konnten die

Organisatoren der LHRM den Priv.-Doz. Dr. Markus
Munder gewinnen. Der auf das multiple Myelom
spezialisierte Onkologe ist an der Universitdtsmedizin
Mainz als Oberarzt tatig und leitet eine Forschungs-
gruppe mit dem wissenschaftlichen Schwerpunkt rund
um die Thematik der Tumorimmunologie.

Einleitend stellte Anita Waldmann fiir die zahlreichen
Anwesenden den Werdegang von Dr. Munder sowie
einen Uberblick tiber seine bisherigen Publikationen in
der Forschung vor.

Hervorzuheben ist seine Arbeit rund um die Amino-
saure Arginin, ein wichtiger Baustein fiir Eiweil3e
/Proteine. Hierzu konnte Dr. Munder bereits vor
einigen Jahren die Bedeutung eines Arginin-Enzyms
(Protein, welches Stoffwechselvorgange regelt) fiir das
Immunsystem aufzeigen.

Die Vorgiange im menschlichen Koérper rund um den
Stoff Arginin sind seitdem Gegenstand seiner
Forschung. Besonderes Augenmerk wirft Dr. Munder
hierbei auf Effekte bei Leukdmien und beim multiplen
Myelom.

Die Folien zum Vortrag von Dr. Munder kénnen unter
folgendem Link auf der LHRM-Webseite eingesehen
werden:
http://www.LHRM.de/files/filemanager/160429 -
_dr._munder_vortrag_-ruesselsheim_final_website.pdf
Zu Beginn seines Vortrages erlauterte Dr. Munder den
Begriff und die Bedeutung der Immuntherapie. Diese
weiterentwickelte Therapieform nutzt die
korpereigenen Fahigkeiten des Immunsystems um
Krebs (oder auch andere Krankheiten) zu heilen. Im
Gegensatz zu konventionellen Therapien, wie der
Chemotherapie, ist dieser Teil der Onkologie noch
relativ ,jung”, hat aber bereits bahnbrechende Erfolge
erzielt.

Das Immunsystem des Menschen ist in der Lage
zwischen eigenen Zellen (=Selbst) und fremden Zellen
(Bakterien/Viren) zu unterscheiden und dadurch den
Korper vor Erkrankungen zu schiitzen.

Eine Tumorzelle halt sich dabei in einer Art Grauzone
auf, da es ein ,verandertes Selbst” ist. Im Rahmen der
immer stattfindenden Immuniberwachung des
Korpers kann das Immunsystem sehr wohl in der Lage
sein, entstehende Krebszellen zu erkennen und gezielt
abzutdten. Dieser Prozess findet im menschlichen
Korper wahrscheinlich standig statt.

Immuniiberwachung Gleichgewicht Tumorwachstum
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schnell mutieren und die aggressivsten Klone Uberleben,
kommt der Zeitpunkt, da das Immunsystem dem Tumor
nicht mehr gewachsen ist. Man spricht von Immunevasion,
der Krebs entkommt dem Immunsystem.

Wann dieser Zeitpunkt kommt und welche Mechanismen
genau die Balance zum Wanken bringen, ist nur teilweise
bekannt und bleibt Thema der aktuellen Forschung.

Die Idee der Immuntherapie ist, an dieser Stelle
einzugreifen und die ungeniigende Immunantwort des
Patienten zu verstarken.

Eine neue Medikamentengruppe hat seit 15 Jahren das
Uberleben und die Therapieoptionen bei Lymphknoten-
krebs und in der Folge bei weiteren Blutkrebsarten sowie
soliden Tumoren enorm verbessert. Eine solche
,Revolution” wird auch ab 2016 beim multiplen Myelom
erwartet. Es handelt sich bei den neuen Medikamenten um
die sogenannten monoklonalen Antikorper.

Diese urspringlich korpereigenen Proteine nutzt das
Immunsystem, um Eindringlinge zu markieren und zu
zerstoren. Erstaunlich ist bei diesen Molekilen die
Spezifitdat, mit welcher sie ihr Ziel erkennen. Wahrend
Chemotherapeutika sowohl kranke wie auch gesunde
Zellen attackieren, binden speziell entwickelte Antikoérper
nur an ihre Zielstruktur. Das kann ein Merkmal sein,
welches nur der Tumor aufweist. Oder eine Struktur auf
Immunzellen, welche diese anregen und wieder in der Lage
sind, gegen Tumorzellen vorzugehen.

Beim Myelom wurden kirzlich zwei Antikérper (Elotu-
zumab und Daratumumab) zugelassen. Beide Antikorper
sind Beispiele fir die Multifunktionalitdit der neuen
Medikamente, da sie sowohl die Tumorzelle markieren und
abtoten kdnnen wie auch kdrpereigene Immunzellen direkt
aktivieren und so die antitumorale Wirkung verstarken.
Diese Eigenschaft fiihrt zu einem guten Therapie-
ansprechen bei bereits stark vorbehandelten Patienten.
Damit erhoht sich das ,Arsenal” &duRerst wirksamer
Medikamente gegen das Myelom deutlich und kann
besonders Patienten mit einem Rickfall neue Hoffnung
geben.

Antikorper kdnnen noch anders wirken. Eine abgewandelte
Funktion kann das Blockieren einer Oberflachenstruktur
sein. Da die Zellen des menschlichen Immunsystems
duBerst effektiv in ihrer Wirksamkeit sind, wurden ,von
Werk ab“ bereits Bremsen in Immunzellen eingebaut.
Diese nutzen gesunde Korperzellen normalerweise um sich
gegen einen Angriff ihres eigenen Immunsystems zu
wehren bzw. eine ablaufende Immunantwort wird dann
auch wieder abgeschaltet, um nicht durch zu lange oder zu
ausgepragte Entzlindung zerstorerisch zu wirken. Diese
Eigenschaften haben Bakterien zum Beispiel nicht. Aber
Tumorzellen sind oftmals in der Lage, diese Bremse zu
aktivieren. Dann kann es passieren, dass das Immunsystem
den Krebs eigentlich erkennt, aber nicht reagieren kann, da
es ein STOP-Signal bekommt. Blockiert man den Schalter
fir die Bremse auf den Immunzellen, kénnen diese unge-
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hindert den Tumor attackieren. Medikamente mit
dieser Wirkweise werden als Checkpoint-Inhibitoren
bezeichnet.

Zu diesen neuen Medikamenten kam die Rickfrage
von Patienten nach den Nebenwirkungen. Die
genannten Antikorper Elotuzumab und Daratumumab
wurden in Deutschland bisher v.a. in Studien
angewendet. Die Therapie erfolgte ambulant oder
stationar in der Klinik. Dr. Munder beschrieb die
beobachteten Nebenwirkungen als sehr iberschaubar
und gut behandelbar: Kein Vergleich zu den Folgen
einer Chemo-Therapie.

Patienten, welche die Antikdrper erhalten, haben am
haufigsten Probleme bei der ersten Infusion durch
allergische Reaktionen.

Die Tumorimmunologie weist noch einen weiteren
vielversprechenden Zweig auf, welcher jedoch noch
nicht so weit entwickelt ist wie die erwahnten
Antikorper.

Die Rede ist von der sogenannten Zell-Therapie. Eine
Subgruppe von Zellen des Immunsystems, die T-Zellen,
ist maRgeblich an der Abtétung von Tumorzellen
beteiligt. Leider sind viele Tumore in der Lage, sich vor
diesen Zellen zu ,verstecken”. Daher entwickelt man T-
Zellen mit einem modifizierten T-Zell-Rezeptor (TZR),
welcher eine Zielstruktur auf der Tumorzelle erkennt.
Dieses Konzept ist auch Bestandteil einer Forschungs-
gruppe in Mainz, mit welcher Dr. Munders AG in enger
Kooperation steht. Dazu liegen bereits Vvielver-
sprechende Ergebnisse vor. Allerdings muss das
Konzept noch weiter bearbeitet werden, bevor dies in
Menschen angewendet werden kann. T-Zellen sind
auBerst effektive Killer und die Kollateralschaden im
menschlichen Kérper waren nicht absehbar, wenn die
Zellen unspezifisch wirken.

Um dies zu verhindern, werden immer bessere
Rezeptoren (TZR) auf T-Zellen entwickelt. Bei diesem
Teil des Vortrags erlauterte Dr. Munder eindringlich,
dass die Immuntherapie keine Modeerscheinung ist.
Diese Therapieform wird die Krebsbehandlung
revolutionieren, bzw. hat es teilweise schon getan. Der
Mainzer Oberarzt ist der festen Uberzeugung, dass die
neuen Therapieformen beim multiplen Myelom
letztendlich zur Heilung dieser Krebserkrankung flihren
werden. Leider ist die Entwicklung von Medikamenten
kein gleichmaRiger Prozess, der eine Zeitangabe
erlaubt.

Die Arbeitsgruppe von Dr. Munder beschaftigt sich, wie
bereits erwdahnt, mit der Aminosdure Arginin. Dieser
sehr wichtige Baustein fiir Proteine und somit fir
Zellwachstum und Funktion ist im menschlichen Koérper
nicht unbegrenzt vorhanden. Daher existiert ein
gewisser ,Kampf” um diesen Rohstoff. Immunzellen
bendtigen Arginin fir ihre Funktionalitat.
Myelomzellen kénnen ohne Arginin nicht wachsen.
Diese Tatsache ist bereits lange bekannt. Ein recht
neuer Aspekt dieses ,“Arginin-Kampfes” ist das
Auftreten eines Dritten im Bunde. Eine weitere

Zellgruppe (MDSC), welche Teil des regulatorischen
Immunsystems ist, wird von Myelomzellen angelockt und
benutzt um Arginin in der Umgebung zu verringern. Damit
werden T-Zellen im direkten Umfeld inaktiv, unabhangig
davon, ob sie die Tumorzellen erkennen oder nicht. Die
Forschung von Dr. Munder trug viel zur Aufklarung dieses
Mechanismus bei.

Kampf um die Aminosdure Arginin !

MDSC =
Suppressor-
zelle

Immunzelle (T-Zelle)

)‘)’ Arginin ‘ :m
o

Myelom-Krebszelle

Die Eigenschaft der MDSC’s, Arginin abzubauen, rihrt
vermutlich von der urspriinglich sinnvollen Funktion her,
durch einen niedrigen Arginin-Spiegel ein Uber-
schdumendes Immunsystem in Schach zu halten.

Das Ganze klingt hier jedoch nach einem Widerspruch in
sich! Warum sollte sich die Myelomzelle ihres eigenen
Nahrstoffes berauben? Die Argininkonzentration sinkt nie
ganzlich auf null. Und letztendlich scheint der Nachteil fur
T-Zellen hoher zu sein, als jener in Tumorzellen.

Bei anwesenden Patienten kam die Frage auf, ob eine
externe Argininzufuhr trotzdem das Immunsystem
aktivieren konne. Diese Frage verneinte Dr. Munder.
Myelom-Patienten weisen zwar oft eine niedrige
Konzentration von Arginin im Blut auf, aber eine kiinstliche
Zufuhr durch Tabletten oder Pulver hat keinen Effekt.
Weder auf den Blutspiegel, noch auf das Immunsystem.
Die zugefiihrte Aminosaure wird durch die MDSC sehr
effektiv verstoffwechselt und kann so nicht helfen.

T-Zellen und Myelomzellen sind in der Lage Arginin
hochspezifisch in das Zellinnere zu transportieren. Der
Import ist ein aktiv regulierter Vorgang. In aktuellen
Forschungsergebnissen der AG Munder in Kooperation mit
einer AG aus dem Pharmakologischen Institut der
Universitdatsmedizin Mainz konnte das dafiir verant-
wortliche Transportmolekiil in T-Zellen identifiziert
werden.  Weiterhin fanden die Forscher einen
Mechanismus, wie T-Zellen trotz Arginin-Mangel aktiviert
werden kdnnen.

Die Suche nach dem relevanten Arginin-Transporter in
Myelomzellen wird aktuell von der Master-Studentin Lara
Kirzer in der AG von Dr. Munder bearbeitet. Dazu hielt
diese einen kurzen Vortrag, in welchem sie auch die
Arbeitsgruppe naher vorstellte.

Die aktuellen Ergebnisse zeigen, dass dies vermutlich der
gleiche Arginin-Transporter wie bei T-Zellen ist. Es ist eine
potentielle Zielstruktur flr eine Therapie.
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Da T-Zellen noch Uber einen Transporter-unabhangigen
Mechanismus der Arginin-Gewinnung verfligen, kdnnte
man durch Blockierung des Arginin-Transporters gezielt
Myelomzellen ,, aushungern®.

Die Forscher befassen sich weiterhin mit einem
Molekiil, welches der Aminosaure Arginin sehr dhnlich
ist. Der Stoff Canavanin zeigt groRe Ahnlichkeit mit
Arginin. Die Zelle kann diesen Stoff nicht von Arginin
unterscheiden. Sie importiert und verarbeitet diesen
wie eine normale Aminosaure.

)NJ\H i /g i
O {s)
HN N/\/\I)I\OH 8
H
NH;

HoN N OH
NHz

Canavanin

Arginin

In Proteine eingebaut, fiihrt dieser Stoff zu einer
fehlerhaften Faltung und Dysfunktion.

Da Myelomzellen von Natur aus starke EiweilRR-
produzenten sind, reagieren sie empfindlicher auf
diesen Stoff als gesunde ,langsam produzierende”
Zellen. Dieser Zustand ruft in Myelomzellen Stress
hervor, der sie zum einen selber abtéten kann, zum
anderen  wesentlich  sensibler gegen andere
Medikamente macht. Damit konnte dieser Stoff eine
denkbare Kombination zu bestehenden Therapien sein,
um deren Wirkmechanismen zu verstarken.

Sowohl Dr. Munder wie auch Frau Waldmann von der
LHRM war es zum Ende des Abends sehr wichtig die
Bedeutung von Studien und eine aktive Teilnahme von
Patienten anzusprechen. Die Uniklinik Mainz geht mit
gutem Beispiel voran und hat auf ihrer Internetseite
eine sehr gute Ubersicht (iber ihre aktuellen Studien
online gestellt. Durch diese Transparenz hat der
Patient die Moglichkeit, sich Uber alle Details zu
informieren. Natiirlich stehen weiterhin die Arzte fiir
die Patienten zur Verfliigung um sie individuell zu
beraten.

Homepage des UCT Mainz/Studien/Tumortherapie-
Studien

https://www.unimedizin-
mainz.de/uct/studien/klinische-
studien/tumortherapie-studien.html

fir Studien in der Indikation MM im Universitatsklinikum
Leipzig.

Es fanden sich mehr als 20 Gruppenmitglieder bei Kaffee
und Kuchen ein und alle Anwesenden empfanden es
angenehm, sich einmal in einer anderen Umgebung zu
unterhalten, als immer nur zu den monatlichen
Gruppentreffen. Auch das Wetter zeigte sich von seiner
guten Seite. Alle freuen sich schon wieder auf die
Veranstaltung im nécihsten Jahr.

Einige Mitglieder der Leipziger MyelomGruppe, hinten r;chhts AIbr:crl\t ReiBmann
Bereits zum 12. Mal fand das jahrliche Leipziger Myelom-
Symposium statt. Die 100 Anwesenden waren begeistert
von den interessanten Fachvortrdgen, die in einer fir
Patienten verstandlichen Sprache gehalten wurden. Die
Referenten waren Prof. Dr. Hermann Einsele vom
Uniklinikum Wirzburg; Prof. Dr. Igor-Wolfgang Blau aus
der Charité Berlin sowie Frau Dr. Luisa Mantovani Loffler
vom Klinikum St. Georg in Leipzig. Es waren sich alle einig,
dass die Referenten super waren. Von der Moglichkeit
Fragen zu stellen wurde reichlich Gebrauch gemacht. Auch
fir das leibliche Wohl wurde gesorgt und ein umfang-
reiches Angebot von Informationsmaterial wurde
bereitgestellt. Mein besonderer Dank gilt den Referenten
und den fleifigen Helfern aus unserer Selbsthilfegruppe,
ohne d|e eme soIche letung nicht moglich ware.

MYELOM-GRUPPE LEIPZIG

(Berichte von Albrecht ReiBmann, Leipzig)

Am 2. Juli fand die Mitgliederversammlung der
Myelom-Gruppe Leipzig im Garten von Albrecht
ReiBmann statt. Erganzt wurde die Veranstaltung
durch einen Vortrag von Herr Thomas Schliwa (ber
klinische Studien. Herr Schliwa ist Studienkoordinator

ALLO-TRANSPLANTATION
PATIENTEN-TAG IN MAINZ

Gemeinsam mit der Ill. Medizinischen Klinik und Poliklinik
der Universitatsmedizin Mainz veranstaltete die LHRM am
16. April einen Info-Tag flr Patienten nach allogener
Stammzelltransplantation. Bei einer allogenen Stammzell-
transplantation (SZT) erhédlt der Patient nach einer
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intensiven Chemotherapie gesunde Blutstammzellen
eines gesunden Spenders.

: AR Programm
allo-Transplantation - gl )
und da nn? LeukSmiehilfe RHEIN-MAIN .V,
3 10.15 Uhr  Vortr:
Pat|3nten'-rag 20 1 6 I:ns?lmlalion dberstanden - und
dann? (Spatfolgen)
PD Dr. G. Bug

Universitatsklinikum Frankfurt
10,45 Uhr  Pause
11.00 Uhr  Workshop 1: GvHD

WS 1a: Mundschleimhaut

WS 1b: Augen
WS e

Liebe Patienten und Angehdrige,

die allogene Stammzelitransplanta

yndkologie (nur Frauen)

1145 Uhr  Workshop 2
W5 2a: Sozisimedizinische Aspekte

12.30 Uhr

13.30 Unr  Vortrag
Lebansqualitit und Fatigue
Or. A Werner

14,00 Uhr

pEammenarbeit mit der Leukimichilfe Rhein-Ma
michten wir Sie ganz herzlich 7u unserem Patiententag
dinladen,

14.45 Uhr  Pause

15,00 Uhr  Vertrag
Univ.-Frof, Dr, med, D, med, Anits Waldrarsn Genuss oder Frust? - Erndhrung
Matthias Theobald  Eva-Maria Wagner LHEM eV, Dv. E. Wagner
111, Wed. Klinik

1. Med. Klinik Universititsmedizin Mainz

Durch die SZT verdndert sich aber auch das Leben des
Patienten sowie seiner Familie. Diese Verdanderungen
betreffen medizinische und korperliche Aspekte, sowie
die berufliche Perspektive, soziale Beziehungen, die
Psyche und vieles mehr.

Beim Patiententag informierten Frau Dr. Wagner als
Leiterin der Transplantationseinheit, und die anderen
Referenten und Referentinnen Uber viele Fragen, die
im Zusammenhang mit und nach der allogenen (fremd)
SZT auftreten kénnen. Die Plenar-Vortrage themati-
sierten potentielle Spatfolgen, Erndhrung und den
Erhalt bzw. die Steigerung der Lebensqualitat. In den
angebotenen Workshops konnten sich die Teilnehmer
mit Fragen zur Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion
(GvHD) sowie sozial-medizinischen und psycholo-
gischen Aspekten auseinandersetzen. Auch Themen
zur Leistungssteigerung geistiger und korperlicher
Fitness wurden angeboten.

Die Uber iOO Teilnehmenden waren der Meinung, dass
solch ein Tag unbedingt wiederholt werden sollte.

MITGLIEDER-
JAHRESHAUPTVERSAMMLUNG

Bei der diesjahrigen Jahreshauptversammlung der
LHRM in der Risselsheimer Stadthalle konnte die
langjahrige Vorsitzende Anita Waldmann wieder
zahlreiche Mitglieder und Freunde begriiRen. Da die

LHRM (berregional tatig ist waren Teilnehmer auch aus
Fulda und Marburg, ja sogar aus Leipzig angereist.

Der Verein zahlt stabil iber 300 Mitglieder: Betroffene und
Angehorige, aber auch sonstige Interessierte. Anita
Waldmann betonte ausdriicklich, dass die Beratung und
Hilfeleistung durch die LHRM in keiner Weise von einer
formlichen Mitgliedschaft abhangig sei. Jeder Hilfe-
suchende sei willkommen.

Fir Anita Waldmann personlich schwer zu verkraften sei
jedoch der Verlust von den Vorstandsmitgliedern Hans-
Erich Kiefner, Sabine FleiBner, Claus Kosanke und zuletzt
Christa Kolbe-Geipert, die iiber Jahre zuverldssig die
Myelom-Gruppe der LHRM geleitet hat. Allen
Verstorbenen wurde in Stille gedacht.

Da keine Wahlen anstanden, konnten sodann die (blichen
Regularien rasch abgehandelt werden. Einstimmig wurde
der Antrag angenommen, eine Gruppe der LHRM in Mainz
zu grinden. RegelmiaRige Treffen dort wirden das
Beratungsangebot im Rahmen der Selbsthilfe erheblich
verbessern.

Es folgten die Berichte der Untergruppen, die sich in den
25 Jahren seit der Griindung der LHRM fiir verschiedenste
hamatologische Erkrankungen gebildet haben, u. a.
Multiples Myelom, Myelodysplastisches Syndrom, Morbus
Waldenstrom.

Im anschlieRenden Bericht des Vorstands wurde die gute
nationale und internationale Vernetzung der LHRM
hervorgehoben. Diese beschranke sich jedoch nicht nur auf
das Engagement in reinen Patientenorganisationen. Die
LHRM sei vielmehr auch anerkannter Partner in
Kooperationen mit renommierten Kliniken. Neben dem
GPR Russelsheim auch in Frankfurt im Goethe-
Universitatsklinikum sowie in Mainz im Johannes
Gutenberg-Universitatsklinikum. Wegen ihrer fachlichen
Kompetenz sei die LHRM haufig Teilnehmer oder gar CO-
Organisator von  Informationsveranstaltungen  und
Patiententagen.

Als Beispiele verwies A. Waldmann auf den bevor-
stehenden hamatologischen Pflegekongress der Uni-Klinik
Mainz oder den Patiententag der Universitatsklinik
Freiburg, der alle zwei Jahre stattfindet.

Der schriftliche Tatigkeitsbericht fir 2015 wurde allen
Anwesenden ausgehdandigt, kann aber wvon allen
Interessierten auch auf der Web-Seite www.LHRM.de
eingesehen werden.

Mit gewissem Stolz wurde von einer Anfrage der Berliner
Charité berichtet, ob man die Web-Seite der LHRM
verlinken diirfe.

Dem Kassenbericht von Thomas Waldmann war zu
entnehmen, dass der Verein zwar auf solider finanzieller
Grundlage steht, dass man es aber doch wegen der standig
schwankenden Spendeneinnahmen gern sehen wirde,
wenn sich wieder einmal Strafrichter und/oder
Staatsanwalte an den Verein als Empfanger von
verhangten BuRgeldern erinnern wiirden.

Nach dem Bericht der Kassenprifer und dem Dank fiir die
vorbildliche Kassenpriifung folgte die einstimmige
Entlastung des Vorstands.



http://www.lhrm.de/

6

LHRM e.V.

Besonders gedankt wurde natirlich Anita Waldmann
sowie Frau Angelika Stippler und Frau Monika Pauli von
der Geschéaftsstelle, ohne deren Einsatz die LHRM in
dieser Form nicht denkbar sei.
Die Jahreshauptversammlung endete mit einem kurzen
Ausblick auf die nachsten Monate und der
Ankiindigung, dass im Rahmen der Weihnachtsfeier am
07.12.2016 auch an das 25-jahrige Bestehen als einer
der ersten Patienten-Selbsthilfeorganisationen fir
erwachsene Patienten mit hamatologischen
(Blutsystem) Erkrankungen in Deutschland erinnert
werden soll.
Besuchen Sie auch unsere immer aktuellen Berichte
auf Facebook.com und unsere Webseiten:

www.LHRM.de

www.myelom.net

www.blog4dblood.de

www.mds-patienten-ig.org

MORBUS WALDENSTROM SYMPOSIUM

Alle zwei Jahre findet unser Morbus Waldenstrom
Symposium statt, so auch in diesem Jahr am 10./11.
September in Darmstadt. Uber 60 Waldenstrém-
Patienten und deren Angehérige aus ganz Deutschland
und der Schweiz nahmen teil.

5. Deutsches Waldenstrom-Symposium
10./11.September 2016 - Darmstadt

Ein Teil der ,,Waldenstromer” am Ende der Veranstaltung

Als Referenten konnten wir in diesem Jahr Prof. Dr. Kai
Uwe Chow vom Ambulanten Krebszentrum Schaub-
stralle in Frankfurt sowie Prof. Dr. Georg Hess vom
Uniklinikum Mainz gewinnen.

Prof. Kai Uwe Chow hatte sowohl die Aufmerksamkelt der fast 30%
neuen Teilnehmer als auch die der ,,alten Hasen”

Von den Patienten wurden vorab Fragen eingeschickt, die
sie beantwortet haben wollten. Beide Referenten wurden
fir ihre sehr verstindlichen Ausfiihrungen gelobt.
Aullerdem hatten sich einige der Anwesenden bereit
erklart, sich zukiinftig mehr einzubringen.

Die reduzierten Vortragsfolien und Fragen kénnen auf der
LHRM-Webseite eingesehen werden.

Prof. Georg HeB beantwortete auch zusatzliche Fragen anhand von ein-
drucksvollen Zeichnungen

Sehr vermisst wurde Hans-Erich Kiefner, dem bisherigen
Leiter der MoWa-IG.

Aufmerksam gemacht wurde auch auf die Aktion der
Internationalen Lymphoma Coalition ,,Know your subtype”

und dem WELT-LYMPHOM TAG am 15. September
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Know your subtype = Kenne Deine Unterform
Das Morbus Waldenstrém ist nur EINE von ca. 60 unter-
schiedlichen Lymphom (NHL) Unterformen.

Mehr Informationen unter:
https://www.youtube.com/watch?v=GgCV70nKeoE
https://www.youtube.com/watch?v=iSX950E2awk
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Am Montag, den 12. September 2016 erreichte uns
folgende E-Mail einer Teilnehmerin des MoWa-
Symposiums:

Sehr geehrte, liebe Frau Waldmann,

wieder heil und sicher zu Hause angekommen, méchte
ich mich, auch im Namen meines langjéhrigen guten
Freundes,H.F.,der mich so treu begleitet und gut ge-
fahren hat, ganz, ganz herzlich bedanken, fiir die tolle
MoWa-Tagung und die viele Miihe und Arbeit, die Sie
investiert haben, um das alles so exzellent hinzu-
bekommen!

Schon allein die Tatsache, dass ich mit so viel ebenfalls
betroffenen Menschen zusammenkommen konnte,
etwas von ihren Problemen und Erfahrungen mit der
Erkrankung héren konnte, war ausgesprochen hilfreich
fiir mich.

Dann die exzellenten Beitrdge der Professoren Chow
und Hefs, die mit ihrem enormen Wissen alle Fragen so
hervorragend beantworteten und referierten!

Die Uberraschung fiir uns, dass wir zu den Mabhlzeiten
eingeladen waren!

Also absolut spitzenmdfig, Ihre Arbeit! Es war alles so
rund. Auch tausend Dank an lhren Mann, der Sie in
aller Ruhe, fast im Hintergrund, so grofdartig
unterstiitzt hat!Es hat uns alles wirklich ausgesprochen
gut gefallen!

Wie schén auch, dass ich Frau H. dort treffen konnte.
Leider hatten wir kaum Gelegenheit gefunden
uns auszutauschen, aber das haben wir ja auch schon
vorher ausreichend per E-Mail tun kénnen.

Sie war fiir mich die erste "lLeidensgefdhrtin",
mit der ich, dank Ihrer Vermittlung, (lber MoWa
sprechen konnte. Auch fiir die Herstellung dieses
Kontaktes sage ich herzlichen Dank!

Leider wird sie demndichst behandelt werden miissen.
Sie hat verstdndlicherweise etwas Angst davor.
Hoffentlich wird alles fiir lange Zeit gut und besser fiir
sie!

Also tausend Dank nochmals fiir diese tolle
Veranstaltung, an der, dank Ilhrer hervorragenden
Vorbereitung und Organisation, einfach alles stimmte.
Vielleicht dann auf ein anderes Mal.

Bleiben Sie und I|hr Mann so munter,

schaffensfroh.
Ganz herzliche GriifSe von lhrer begeisterten

H. D.

gesund und

R R R R R e s

Das Jahr 2016 hat viele Liicken in unseren Reihen gerissen,

SO

mussten wir uns von

sehr vielen ,unserer”

liebgewonnenen Mitglieder verabschieden.

Unser Mitgefiihl gilt allen Hinterbliebenen

Wir gedenken unserer verstorbenen Mitglieder

Dagmar Vollbrecht
Hans-Erich Kiefner*
Werner Friedrich
Bernd Frick

Heinz Dipow
Renate Haken
Jurgen Weinand
Sabine FleiBner*
Claus Kosanke*
Reiner Sieper
Dieter Kummer
Dorothee Radszat
Christa Kolbe-Geipert*
Peter Sauer

Dezember 2015
Dezember 2015
Januar 2016
Februar 2016
Februar 2016
Marz 2016
Marz 2016
Marz 2016
Marz 2016
Marz 2016
April 2016

Mai 2016

Juli 2016
September 2016

und Nicht-Mitglieder

Xaver Bruns

Adelheid Schneider
Rolf Klinkenberg
Thorsten Wendt-Mikeit
Claudia Temmen

Hans Thieme

Januar 2016
Januar 2016
Februar 2016
Mai 2016
Juni 2016
Juni 2016

* LHRM-Vorstandsmitglieder

»Erinnerungen sind die Briicken
zwischen den Toten und den Lebenden”

D TR

Hans-Erich Kiefner

Nach unserem Weihnachtsurlaub erreichte uns die
Nachricht, dass Hans-Erich leider den Kampf gegen die
Krankheit verloren hat. Wir haben mit ihm nicht nur ein
jahrelanges Mitglied und guten Freund verloren. Er war
Sprecher unserer MoWa-Interessen-Gemeinschaft und hat
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sich im Vorstand der LHRM eingebracht. Hans-Erich
hat stets anderen MoWa-Patienten und deren
Angehdérigen viel Kraft und Zuversicht gegeben.
Wir vermissen ihn sehr in unserer Gemeinschaft.
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Sabine Fleifsner

Mit Sabine haben wir eine unserer aktivsten
Mitstreiterinnen verloren. Es ist fiir uns noch immer
unwirklich, dass Sabine nicht mehr unter uns ist, war sie
doch fiir uns eine echte, immer hilfsbereite Freundin, mit
der wir gemeinsam viele schéne Stunden verbringen
durften.

Sabine hat sich mit viel Engagement dem Blog
www.blog4blood.de der LHRM gewidmet. Sie hinterldsst
eine Liicke, die wir mit unseren Erinnerungen fiillen,
aber niemals schliefSfen werden kénnen. Sie wird uns in
vielerlei Hinsicht fehlen.
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Claus Kosanke

Auch mit Claus haben wir einen guten Freund und
Mitkémpfer verloren. Er war seit vielen Jahren Mitglied
in unserem Verein und hat sich im Vorstand der LHRM
engagiert. Auch ihn werden wir in unserer Gemeinschaft
sehr vermissen.
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Christa Kolbe-Geipert

%
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Christa, unsere Mpyelom-Gruppen-Leiterin und sehr
aktives Vorstandsmitglied, hat es leider nicht geschafft.
Sie wurde 2005 im Alter von 57 Jahren mit der

Diagnose Multiples Myelom konfrontiert. In dieser Zeit
hatte sie die unterschiedlichsten, verfiigbaren Therapien
und Behand-lungsmethoden durchgemacht. Letztendlich
hatte sie nach 11 Jahren keine Kraft mehr gegen die
Krankheit anzu-kémpfen.

Christa war eine Kdmpferin und Vorbild fiir viele andere

MM-Patienten und konnte anderen immer wieder sehr

einfiihlsam Mut und Kraft zum Durchhalten geben.

Christa hat die Bediirfnisse der deutschen Myelom-

Patienten in Vertretung fiir unseren Verein auch auf

europdischer Ebene als Sekretdrin bei der MPe (Myeloma

Patients Europe) und international bei GMAN (Global

Myeloma Action Network) vertreten. Sie hinterldsst eine

grofse, menschliche Liicke.

Fiir uns war Christa nicht nur ein Mitglied, eine Patientin,

eine Patientenvertreterin und ein Vorstandsmitglied,

sondern vor allen Dingen eine sehr gute, immer

hilfsbereite Freundin, mit der wir gerne gemeinsame

Stunden verbracht haben. Sie wird uns in ganz vielen

Bereichen unwahrscheinlich fehlen.

Wir sind mit unseren Gedanken auch bei lhrem Mann und

Ihrer Schwester, die fiir die kommende Zeit und bei der

Bewidltigung der Trauer viel Kraft brauchen.

Christas letzter (handgeschriebener) Wunsch war
folgender:

An Stelle einer Trauerfecer hdatte ich gervy dass
alle; denen ich etwas bedewtet habe; sich in Ruhe
v die Musik ,, Gustoy Mahlers™ - Symphonie Nr. 1
»Der Tian';, Sdtze 1 w 3. versenken und mich
damdit bec meiner Redse i die hoheren Sphdrven
des Weltally begleiten:

Aly Gedenkmusik kommt auch ,Mdes Davis -

Aufzug sum Schafott” in Frage:

Die Musikstiicke finden Sie unter folgenden Links:

Satz No.1lhttps://www.youtube.com/watch?v=5RuNwF8flPc
Satz No.3 https://www.youtube.com/watch?v=9v1dffCkd5I
Aufzug zum Schafott / Miles Davis
https://www.youtube.com/watch?v=XQ4l40Rkh 8

GMAN — GLOBAL Myelom Avocacy Network Treffen
im Juni 2016 in Kopenhagen — Christa hat uns noch
bei diesen Treffen vertreten.
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