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Liebe Mitglieder, Férderer und Freunde der LHRM!

und Nicht

Durch den Verlustvieler
Mitglieder bitten wir Sie um Verstandnis, dass unse|
Infozeitung dieses Mal diinner ausfallt als sonst.

Mitglieder

Ilhr/Euer Leukadmiehilfe RHEHMAIN e. V¢ Team

Monatstreffen 201 6

Bingen jeden 2. Donerstagim Monat um 18.30 Uhr
Risselsheimjeden 1. Diensmgim Monat um 19.00 Uhr

Termine 201 6

15. September WELTLYMPHOMTAG

17. September WELTStammzelSpender TAG
22. September WELTCMLTAG

25. September Heidelberg MyelorPatienten Tag
07-11. Oktober Kopenhagerg ESMO

14 -18. Oktober Leipzig; DGHGKongress

21-24. Oktober Kdéln- 10. int. HodgkirFSymposium

22. Oktober Jenac DGHO Kreb®atienten TAG
25. Oktober WELTMDSTAG
27. Oktober Russelsheing MM-Gruppen Treffen

29./30. Oktober MDSPatienterr & Angehorigen Tag

07. Dezember WeihnachtsessehHRM

Dezember San Diego/USALymphoma Coalition
Jahrestagung und 58. AgHdngress

MM = Multiples Myelom
Die Orte der MM-Gruppen-Treffen- die alle drei Monate
stattfinden- sind jeweilsim Buro der LHRM zu erfragen
Fir alle Patienten mit speziellen Erkrankungen und
derenAngehdrige gilt:
ExtraTreffen werden auf Wunsch kurzfristigngeboten

\

Erganzende Informationen zu allere¥anstaltungen

kénnenauf der LHRMWebseitewww.LHRM.de unter

a ¢ S NN-AmyLBRMBiro ' 06142322400der

E-Mail: buero@LHRM.de abgerufen werden.
Wir benotigen bei den einzelnen Veranstaltungen immer
wieder stundenweise Unterstiitzung (am Inftand, bei
der Registratur usw.)Bitte im LHRMBUro melden wenn
Bereitschaft zur Hilfe besteht

Spenden Y-Iichen Dank

An Einzelspenden erhielten viir 2016 bisher26.538 €
(Stand11.09.2018.

Folgendelnstitutionen und Firmen unterstitzten unsere
Projekte mit insgesamt.9.852¢:

AbbVie AMGENAOKHessenBayer AG,CELGENIDKMS,
JANSSEN CILAGLLY,MSD SHARP& DOME, NEOVI,
NOVARTISROCHESUNESIS PHARMA, TAKEDA

Nur mit vielfaltiger finanzieller und ideeller Unterstitzung
¢ auch mit Mitteln der Pharm#ndustrie - kbnnen wir
unsere Patienteninfo-Tage und Info-Broschiiren auch
weiterhin kostenfrei anbietensowie unser Angebot fur
Patienten leisten:

Telefondienst, Webseiteoflege, Anschaffungen fiir das
Patientenumfeld in Kliniken

Wir wissen es sehr zu schatzen, dassussere Unter
stlitzung zum besseren Verstehen und dem Umgaitg

den Erkrankungen anerkanmniird.

Durch diesevielenZuwendungen, kénnen wir unsere
AufgabenAktivitdten - unabhangigg
erflllen und unserdéseschéaftsstelle als
Informations- & Kontaktstellefiir hilfesuchende Patienten
und Angehdorigeaufrechterhalten


mailto:buero@LHRM.de
http://www.mds-patienten-ig.org/
http://www.myelom.net/
http://www.lhrm.de/
mailto:buero@LHRM.de
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Bericht vorLara, MyelorPatientin
Zum zweiten diesjahrigenTreffen konnten die
Organisatoren der LHRM den Piboz. Dr. Markus

Munder gewinnen. Der auf das multiple Myelom

spezialisierte Onkologe ist an der Universitatsmedi
Mainz als Oberarzttatig und leitet eine Forschungs
gruppe mit dem wissenschaftlichemrct8verpunkt rund
um die Thematik der Tumorimmunologie.

Einleitend stellte Anita Waldmann fur die zahlreichg
Anwesenden den Werdegang von Dr. Munder soy
einen Uberblick tiber seine bisherigen Publikationen
der Forschung vor.

Hervorzuheben ist seine Beit rund um die Amino
saure Arginin, ein wichtiger Baustein fur Eiwei
/Proteine. Hierzu konnte Dr. Munder bereits vq
einigen Jahren die Bedeutung einésgininEnzyms
(Protein, welches Stoffwechselvorgénge regelt) fiir d
Immunsystem aufzeigen.
Die Vorgange im menschlichen Korper rund um d
Stoff Arginin  sind seitdem Gegenstand seir
Forschung. Besonderes Augenmerk wirft Dr. Mung
hierbei auf Effekte bei Leukamien und beim multipl
Myelom.

Die Folien zunVortrag von Dr. Munderdnnen unter
folgendem Linkauf der LHRMVebseite eingesehen
werden:
http://www.LHRM.de/files/filemanager/160429
_dr._munder_vortrag-ruesselsheim_final_weite.pdf
Zu Beginn seines Vortrages erlauterte Dr. Munder d
Begriff und die Bedeutung der Immuntherapie. Die
weiterentwickelte Therapieform nutzt dig
korpereigenen Fahigkeiten des Immunsystems |
Krebs (oder auch andere Krankheiten) zu heilen.
Gegemsatz zu konventionellen Therapien, wie d
Chemotherapie, ist dieser Teil der Onkologie ng
NBfIFGAD a2dzy3dax KFG Fo6S
erzielt.

Das Immunsystem des Menschen ist in der L4g
zwischen eigenen Zellen (=Selbst) und fremden Ze|
(Bakterien/Viren) zu unterscheiden und dadurch d¢
Korper vor Erkrankungen zu schitzen.
Eine Tumorzelle hélt sich dabei in einer Art Grauzg

Zwischen einem wachsenden Tumor und dem
Immunsystem kann es zu einer Bteichgewicht kommen,
ahnlich einer Pattsituation. Da Krebszellen jedoch oft
schnell mutieren und die aggressivsten Klone Uberleben
kommt der Zeitpunkt, da das Immunsystem dem Tumor
nicht mehr gewachsen ist. Man spricht von Immunevasion,
Fer Krebs entkommndem Immunsystem.
Wann dieser Zeitpunkt kommt und welche Mechanismen
genau die Balance zum Wanken bringen, ist nur teilweise
bekannt und bleibt Thema der aktuellen Forschung.
FDie Idee der Immuntherapie ist, an dieser Stelle
V'%inzugreifen und die ungeniigeedimmunantwort des
batienten zu verstarken.
Eine neue Medikamentengruppe hat seit 15 Jahren da:
Uberleben und die Therapieoptionen bei Lyrkpbten
B rebs und in der Folge bei weiteren Blutkrebsarten sowie
Msoliden Tumoren enorm verbessert. Eine solche
awSdaRX2yda SANR I dzOK |0 HAM
ABrwartet. Es handelt sich bei den neuen Medikamenten um
die sogenannten monoklonalen Antikorper.
€hiese urspriinglich korpereigenen Proteine nutzt das
erlmmunsystem, um Eindringlinge zu markieren und zu
ieEerstt')ren Erstaunlich ist bei diesen Molekllen die
anSpeziﬁtéit, mit welcher sie ihr Ziel erkennen. Wahrend
Chemotherapeutika sowohl kranke wie auch gesunde
Zellen attackieren, binden speziell entwickelte Antikorper
nur an ihre Zielstruktur. Das kann ein Merkmalnsei
welches nur der Tumor aufweist. Oder eine Struktur auf
Immunzellen, welche diese anregen und wieder in der Lag
sind, gegen Tumorzellen vorzugehen.
®Beim Myelom wurden kiirzlich zwei Antikorper (Elotu
S&umab und Daratumumab) zugelassen. Beide Antikorpe
sind Beispiele fur die Multifunktionalitdét der neuen
"Medikamente, da sie sowohl die Tumorzelle markieren unc
IMptsten konnen wie auch korpereigene Immunzellen direkt
Pl aktivieren und so die antitumorale Wirkung verstarken.

thiese. Eigenschaft fihrt zu einem guteIherapie
N%n%%éﬁ&"b‘éiaberé’ltg Kl WBREhFHeR Patichfdrf
51 YA SNKI Ki airoK RI & a!l

‘Ofredikamente gegen das Myelom deutlich und kann
”e&esonders Patienten mit einem Rickfall neue Hoffnung
FNgeben.

Antikérper kdnnen noch anders wirken. Eine abgewandelte
n%unk‘gion kann das Blgckieren einer Oherflachenstruktur

bdzFz RESd SAY oa@OSNNYRSNIEApa! del PefleH YesAnfeHsthiicher infhiulsysend
immer  stattfindenden  Immuniberwachung des \ 4,0 SNEG STFFS 1G6AF Ay AKNBNI
Korpers kann dasrimunsystem sehr wohl in der Lage , 8 NJ, I 6 & 5 SNBAGA Neﬁ@’eéaﬁty

sein, entstehende Krebszellen zu erkennen und gez
abzuttten. Dieser Prozess findet im menschlich
Korper wahrscheinlich standig statt

Immuniiberwachung

Gleichgewicht Tumorwachstum
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Tumorelimination

iese nutzen gesunde Kdrperzellen normalerweise um sic

€legen einen Angriff ihres eigenen Immunsystems zt
wehren bzw. eine ablaufende Immunantwort wird dann
auch wieder abgeschaltet, um nicht durch zu lange oder z
ausgepragte Entziindung zerstisch zu wirken. Diese
Eigenschaften haben Bakterien zum Beispiel nicht. Abe
Tumorzellen sind oftmals in der Lage, diese Bremse z
aktivieren. Dann kann es passieren, dass das Immunsyste
den Krebsigentlicherkennt, aber nicht reagieren kann, da
es en STOFSignal bekommt. Blockiert man den Schalter

fur die Bremse auf den Immunzellen, kénnen diese unge


http://www.lhrm.de/files/filemanager/160429_-_dr._munder_vortrag_-ruesselsheim_final_website.pdf
http://www.lhrm.de/files/filemanager/160429_-_dr._munder_vortrag_-ruesselsheim_final_website.pdf
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hindert den Tumor attackieren. Medikamente mjt Zellgruppe (MDSC),

dieser Wirkweise werden als Checkpéinhibitoren
bezeichnet.

welche Teil des regulatorischel
Immunsystems ist, wird von Myelomzellen angelockt und
benutzt um Arginin in der Umgebung zu verringern. Damit

Zu diesen neuen Medikamenten kam die Hisde | werden FZellen im direkten Umfeld inaktiv, unabhangig

von Patienten nach den Nebenwirkungen.

iedavon, ob sie die Tumorzellen erkennedeo nicht. Die

genannten Antikdrper Elotuzumab und DaratumumabForschung von Dr. Munder trug viel zur Aufklarung diese:

wurden in Deutschland bisher v.a.

stationar in der Klinik. Dr.

einer Chemerherapie.

Patienten, welche die Antikérper erhalten, haben
haufigsten Probleme bei der ersten Infusion dur
allergische Reaktionen.

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

Die Rede ist von der sogenannten Zdikrapie. Eine
Subgruppe von Zellen des Immunsystems, dellen,
ist maf3geblich ander Abtétung von Tumorzellen
beteiligt. Leider sind viele Tumore in der Lage, sich
RASaSy %StfSy 1dz a@SNAEGG
Zellen mit einem modifizierten-ZellRezeptor (TZR)
welcher eine Zielstruktur auf der Tumorzelle erkennt.
Dieses Konzept ist auch Bestandteil einer Forschun
gruppe in Mainz, mit welcher Dr. Munders AG in eng
Kooperation steht. Dazu liegen bereits vielvg
sprechende Ergebnisse vor. Allerdings muss

Konzept noch weiter bearbeitet werden, bevor dies |i

Menschen angewendet werden kann. -Zellen sind
auRerst effektive Killer und die Kollateralschaden
menschlichen Korper waren nicht absehbar, wenn
Zellen unspezifisch wirken.

Um dies zu verhindern, werden immer besse]
Rezeptoren (TZR) aufZEllen entwickelt Bei diesem
Teil des Vortrags erlauterte Dr. Munder eindringlig
dass die Immuntherapie keine Modeerscheinung i
Diese Therapieform wird die Krebsbehandlu
revolutionieren, bzw. hat es teilweise schon getan. [
Mainzer Oberarzt ist der festen Uberzging, dass die
neuen Therapieformen beim multiplen Myelorn
letztendlich zur Heilung dieser Krebserkrankung fiihr
werden. Leider ist die Entwicklung von Medikament

kein gleichm&Riger Prozess, der eine Zeitangabﬁlerden_

erlaubt.

Die Arbeitsgruppe von Dr. Mundeeschaftigt sich, wie
bereits erwdhnt, mit der Aminosaure Arginin. Dies
sehr wichtige Baustein fur Proteine und somit f
Zellwachstum und Funktion ist im menschlichen Kory
nicht unbegrenzt vorhanden. Daher existiert e
3SeAAaaSNI oYl YLIT off. ldevunzBIang
bendtigen  Arginin  fur  ihre  Funktionalitat
Myelomzellen kdnnen ohne Arginin nicht wachsen.
Diese Tatsache ist bereits lange bekannt. Ein re
YySdzZSNJ allS1d RASES S A da(

in  StudignMechanismus bei.
angewendet. Die Therapie erfolgte ambulant odgr
Munder beschrieb dje
beobachteten Nebnwirkungen als sehr tberschaubar
und gut behandelbar: Kein Vergleich zu den Folge

Kampf um die Aminosdure Arginin !

MDSC =
Suppressor-
zelle

Immunzelle (T-Zelle)
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Myelom-Krebszelle

Die Eigenschaft der MDSC’s, Arginin abzubauen, rih
vermutlich von der urspriinglich sinnvollen Funktion her,
VQJurch einen niedrigen  ArginiBpiegel ein lber
> SchapefdBs Imrhufisystihn m Bdh&EA A hardh U Y'!
Das Ganze klingt hier jedoch nach einem Widerspruch ii
sich! Warum sollte sich die Myelomzelle ihres eigenen
ON&hrstoffes berauben? Die Argininkonzentration sinkt nie
€Banzlich auf null. Und letztendlich scheirgrdNachteil fir
' T-Zellen hoher zu sein, als jener in Tumorzellen.
Dlaéei anwesenden Patienten kam die Frage auf, ob ein
Nexterne  Argininzufuhr  trotzdem das Immunsystem
aktivieren kdnne. Diese Frage verneinte Dr. Munder.
MMlyelom-Patienten weisen zwar oft eine niedrige
lig onzentration 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 zugefiuihrte Aminoséaure wird durch die MDSC seh
h.effektiv verstoffwechselt unétann so nicht helfen.
StT-Zellen und Myelomzellen sind in der Lage Arginin
'Yhochspezifisch in das Zellinnere zu transportieren. De
Cimport ist ein aktiv regulierter Vorgang. In aktuellen
Forschungsergebnissen der AG Munder in Kooperation mi
" einer AG aus demPharmakologischen Institut der
CUniversitatsmedizin Mainz konnte das dafir verant
FMyortliche  Transportmolekill in -Zellen identifiziert
Weiterhin fanden die Forscher einen
Mechanismus, wie -Zellen trotz ArginifMangel aktiviert
werden kénnen.
EDie Suche nach dem relevanten Argifiransporter in
H'Myelomzellen wird aktuell von der Mast&tudentin Lara
P€Kiirzer in der AG von Dr. Munder bearbeitet. Dazu hiell
Ndigse einen kurzen Vortrag, in welchem sie auch die
b hrdeitsgritppendniér vorstellte.
Die aktuekn Ergebnisse zeigen, dass dies vermutlich de
gleiche ArginiATransporter wie bei -Eellen ist. Es ist eine

CIgo'ger)tielle Zielstruktur fur eine Therapie.
A BHA YRIYa

Auftreten eines Dritten im Bunde. Eine weitel

e
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Da FZellen noch tber einen Transportenabhangigen
Mechanismus der ArginiGewinnung verfiigen, kénat
man durch Blockierung des Argiriinansporters gezielt
aeSt2Y1 SttSy ol dza Kdzy 3 S NJ|
Die Forscher befassen sich weiterhin mit eing
Molekul, welches der Aminosaure Arginin sehr ahnl
ist. Der Stoff Canavanin zeigt groBe Ahnlichkeit
Arginin. Die Zell&kann diesen Stoff nicht von Argini
unterscheiden. Sie importiert und verarbeitet diesq
wie eine normale Aminosaure.

Arginin

In Proteine eingebaut, fuhrt dieser Stoff zu ein
fehlerhaften Faltung und Dysfunktion.

fur Studien in derndikation MM im Universitatsklinikum
Leipzig.

Esfanden sich mehals 20 Gruppenmitgliezt bei Kaffee

( @rd Kuchen einund alle Anwesenden empfanden es
mangenehm sich einmal in einer anderen Umgebung zu
chunterhalten, als immer nur zu den monatlichen
miGruppenteffen. Auch das Wetter zeigte sich von seiner
N guten Seite. Alle freuen sich schon wieder auf die
nVeranstaltung im n\éichsten Jahr.

. L/ = -
Einige Mitglieder der Leipziger Myeluppe-,-hinten rechts All;recht Reiflmann
L Bereits zum 12. Mal fand das jahrliche LegpriMyelom
Symposium stattDie 100 Anwesenden waren begeistert
von den interessanten Fachvortragen, die in einer flr

Da Myelomzellen von Natur aus starkEiweif3
produzenten sind, reagieren sie empfindlicher
RASaSy {0G2FF ¢

a

3 S & dzy Refergnten

Zellen. Dieser Zustand ruft in Myelomzellen Stres$Niklinikum

yfPatienten verstandlichen Sprache gehalten wurdéne

\),’\‘;Qf%f‘l- Prof. LiNip Hegganng Rigsgler gam
Urzburg; Prof. DigorWolfgang Blau aus

hervor. der sie zum einen selber abtéten kann. z rTper Charité Berlin sowie Frau Dr. Luisa Mantovani Loffle

anderen wesentlich sensibler gegen

andelrevom Kilinikum St. Georg in Leipzig. Es waren sich alle eini

Medikamente macht. Damit kénnte dieser Stoff eine dass die Referenten super waren. Von der Mdglichkeit
denkbare Kombination zu bestehenden Therapien s i,fragen zu stellen wurde reichlich Gebrauch gemacht. Auc

um deren Wirkmechanismen zu verstarken.
Sowohl Dr. Munder wie auch Frau Waldmarmm \der

fur das leibliche Wohl wurde gesorgt und ein umfang
reiches Angebot von Informationsmaterial wurde

LHRM war es zum Ende des Abends sehr wichtig| di¢reitgestelit. Mein besonderer Dank gilt den Referenten
Bedeutung von Studieand eine aktive Teilnahme vo und den fleiBigen Helfern aus unserer Selbsthilfegruppe

Patienten anzusprechen. Die Uniklinik Mainz geht
gutem Beispiel voran und hat auf ihrer Internetsei
eine sehr gute Ubersicht uber ihre aktuellen Studi
online gestellt. Durch diese Transparenz hat d
Patient die Mdoglibkeit, sich Uber alle Details z
informieren. Naturlich stehen weiterhin die Arzte fi
die Patienten zur Verfigung um sie individuell
beraten.

Homepage des UCT Mainz/Studien/Tumortherapi

Studien

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

MYELOM -GRUPPE LEIPZIG

(Berichte von Albrecht ReiBmann, Leipzig

Am 2. Julifand die Mitgliederversammlung de
Myelom-Gruppe Leipzig im Garten von Albrec
ReilBmann statt. Erganzt wurde die Veranstaltun
durch einen Vortragvon Herr Thomas Schliwéber

iphne die eine s Ve

e e —

olch ranstaltung 7 nic

h_t“ mqglware.

ALLO -TRANSPLANTATION

‘ PATIENTEN -TAG IN MAINZ

- Gemeinsam mit der Ill. Medizinischen Klinik und Poliklinik

htder Universitéatsmedizin Mainz veranstaltete die LHRM arr

y 16. April einenlinfo-Tag fiir Patienten nachallogene
StammzelltransplantationBei einer allogenen Stammzell

klinische StudienHerr Schliwa ist Studienkoordinatq

r transplantation (SZT) erhalt der Patient nach einer


https://www.unimedizin-mainz.de/uct/studien/klinische-studien/tumortherapie-studien.html
https://www.unimedizin-mainz.de/uct/studien/klinische-studien/tumortherapie-studien.html
https://www.unimedizin-mainz.de/uct/studien/klinische-studien/tumortherapie-studien.html
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intensiven Chemotherapie gesunde Blutstammzell
eines gesunden Spenders.

Programm
09.30 Uhr  Begriifung

A, Waldmann

LeukSmighilfe RHEIN-MAIN eV,

allo-Transplantation -

und dann?
Patienten-Tag 2016

10.15 Uhr  Vortrag
Transplantation dberstanden - und

dann? (Spatfolgen)
PD

inikum Frankfurt
Liebe Patienten und Angehdrige,

10.45 Uhr
11.00 Uhr : GvHD
ndschleimhaut

11.45 Uhr

12.30 Uhr

13.30 Unr  Vortrag

Lebensqualitit und Fatigue

14.00 Uhr
In enarbedt mit de
méchten wir Sia ganz harzlich zu unseram Pationtes
dinladen,

14.45 Uhr
15.00 Uhr

Pause

Vortrag
Genuss oder Frust? - Erndhrung
Dr. E. Wagner

Universititsmedizin Mainz

Univ.+Prof, D, med. Dr. med, niits Waldmann
Matthias Theobald  Eva-Maria Wagner LHHM eV,

. Med. Klinik 1. Med. Klinik

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

Beim Patiententag informierterirrau Dr. Wagner alg
Leiterin der Transplantationseinheit, urdie anderen
Referenten und Rerentinnen Uber viele Fragen, dig
im Zusammenhang mitnd nachder allogena (fremd)
SZT auftreten kdnnen.Die PlenaiVortrage themat
sierten potentielle Spéatfolgen, Erndhrung und de
Erhalt bzw. die Steigerung der Lebensqualitat. In @

angebotenen Workshops konnten sich die Teilnehm

mit Fragen zur TransplantgegenWirt-Reaktion
(GvHD) sowie sozialedizinischen und psychelo
gischen Aspekin auseinandersetzen. udh Themen
zur Leistungssteigerung geistiger und koloher
Fithess wurden angeboten.

-~ .

1

Di'e uber lb Teilnehmendemaren der Meinung, dass
solch ein Tagunbedingt wiederholt werden sollte.

L

MITGLIEDER
JAHRESHAUPTVERSAMMLU

NG

Bei der diesjahrigen Jahreshauptversammliung d
LHRM in der Russelsheimer Stadthalle konnte
langjahrige Vorsitzende Anita Waldmann wied
zahlreiche Mitglieder und Freunde begrifRen. Da

erLHRM Uberregional tétig ist waren Teilnehmer awaals
Fulda und Mdbpurg, ja sogar aus Leipzig angereist.

Der Verein Zilt stabil Uber 300 MitgliedeBetroffene und
Angehorige, aber auch sonstige Interessierte. Anita
Waldmann betonte ausdrticklich, dass die Beratung unc
Hilfeleistung durch die LHRM in keiner Weise von reine
formlichen Mitgliedschaft abhéngig sei. Jeder Hilfe
suchende sei willkommen.

Far Anita Waldmann personlich schwer zu verkraften sei
jedoch der Verlust von den Vorstandsmitgliedern Hans
Erich Kiefner, Sabine Flei3ner, Claus Kosanke und zuletz
Christa Kdbe-Geipert, die uber Jahre zuverlassig die
Myelom-Gruppe der LHRM geleitet hat. Allen
Verstorbenen wurde in Stille gedacht.

Da keine Wahlen anstanden, konnten sodann die tblicher
Regularien rasch abgehandelt werden. Einstimmig wurde
der Antrag angenommergine Gruppe der LHRM in Mainz
zu grinden. Regelmalige Treffen dort wirden das
Beratungsangebot im Rahmen der Selbsthilfe erheblict
geerbessern.
’eEs folgten die Berichte der Untergruppen, die sich in der
ie2d Jahren seit der Griindung der LHRM flr verschiedenst
gigdmatologische Erkrankungen gebildet haben, u. a
Multiples Myelom, Myelodysplastisches Syndrom, Morbus
Waldenstrom.

Im anschlielenden Bericht des Vorstands wurde die gute
L nationale und internationale Vernetzung der LHRM
[ hervorgehoben. Diese beschrankersjedoch nichtur auf
das Engagement in reinen Patientenorganisationen. Die
nLHRM sei vielmehr auch anerkannter Partner in
effooperationen mit renommierten KlinikerNeben dem
efsPR Russelsheim auch in Frankfurt im Goethe
Universitatsklinikum sowie in Mainz mi Johannes
GutenbergUniversitatsklinikum Wegen ihrer fachlichen
Kompetenz sei die LHRM haufig Teilnehmer oder gar CC
Organisator von Informationsveranstaltungenund
Patiententagen.

Als Beispiele verwies A. Waldmann auf den bevor
stehenden hamatologischeRflegekongress der UHilinik
Mainz oder den Patiententag der Universitatsklinik
Freiburg, der alle zwei Jahre stattfindet.

Der schriftliche Tatigkeitsbericht fur 2015 wurde allen
Anwesenden ausgehandigt, kann aber von allen
Interessierten auch auf der VideSeite www.LHRM.de
eingesehen werden.

Mit gewissem Stolz wurde von einer Anfrage der Berliner
Charité berichtet, ob man die WeBeite der LHRM
verlinken durfe.

Dem Kassenbericht von Thomas Waldmann war 2zl
entnehmen, dassler Verein zwar auf solider finanzieller
Grundlage steht, dass man es aber doch wegen der standi
schwankenden Spendeneinnahmen gern sehen wirde
wenn sich wieder einmal Strafrichter und/oder
efStaatsanwélte an den Verein als Empfanger vor
gigerhangten Bul3gdern erinnern wirden.
erNach dem Bericht der Kassenprufer und dem Dank fur die
jivorbildliche  Kassenprifung folgte die einstimmige

Entlastung des Vorstands.
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Besonders gedankt wurde natirlich Anita Waldma
sowie Frau Angelika Stippler und Frau Monika Raumli
der Geschaftsstelle, ohne deren Einsatz die LHRN
dieser Form nicht denkbar sei.
Die Jahreshauptversammlung endete mit einem kurz
Ausblick auf die nachsten Monate und ds
Anklndigung, dass im Rahmen der Weihnachtsfeier
07.12.2016 auch an das -f&hrige Bestehen als eine
der ersten PatienterSelbsthilfeorganisationen fi
erwachsene Patienten mit hamatologische
(Blutsystem) Erkrankungen in Deutschland erinn
werden soll.
Besuchen Sie auch unsemmmer aktuellenBerichte
auf Facebook.conund unsereWebseiten

www.LHRM.de

www.myelom.net

www.blog4blood.de

www.mds-patienten-ig.org

MORBUS WALDENSTROM S  YMPOSIUM

Alle zwei Jahre findet unser Morbus Waldenstrg
Symposium statt, so auch in diesem Jahr 20./11.
September in DarmstadtUber 60 Waldenstrom
Patienten und deren Angehérigais ganz Deutschlang
und de Schweiz nahmeteil.

Von den Patienten wurden vorab Fragen eingeschickt, die
sie beantwortet haben wollten. Beide Referenten wurden
fur ihre sehr vestédndlichen Ausfihrungen gelobt.
AuBerdem hatten sich einige der Anwesenden bereit
erklart, sich zukinftig mehr einzubringen.

mPDie reduzierten Vortragsfolien und Fragetnnenauf der
LHRMWebseite eingesehen werden.

)

\

5. Deutsches Waldenstrom-Symposium
10./11.September 2016 - Darmstadt
9AY ¢SAf RSN a2l f RSyadNI YSN&
Als Referenta konnten wir in diesem Jahr Prof. Dr. K
Uwe Chow vom Ambulanten Krebszentrum Scha
straBe in Frankfurt sowie Prof. Dr. Georg Hess V|
Uniklinikum Maingewinnen.

a I dzOK RAS§

yS8dzSy ¢SAtYSKYSNI It

n

drucksvollen Zeichnungen . .
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aiSehr vermisst wurde Hast&ich Kiefner, dem bisherigen
UbLeiter der MoWaG.
omufmerksam gemacht wurde auch auf die Aktion der
LYGSNYlFGAZ2YLFESYy [@YLR2ADIK & L.
und dem WELLYMPHOM TAG am 15. September.

know your@
.

Know your subtype = Kenne Deine Unterform
Das Morbus Waldenstrom isur EINEvonca. 60unter-
schiedlichen Lymphom (NHL) Unterformen.

LYMPHOMA S =

o
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PITBCL  Worldwide Network o
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Mehr Informationen unter:
KGGLAYKKS S S DS 2dzii dzo SdO2 Yk
https://www.youtube.com/watch?v=iSX950E2awk
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http://www.myelom.net/
http://www.blog4blood.de/
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Am Montag, den 12. September 2016 erreichte un
folgende EMail einer Teilnehmerin des MoWa-
Symposiums:

Sehr geehrte, liebe Frau Waldmann,

wieder heil und sicher zu Hause angekommen, mdq
ich mich, auch im Namen meines langjahrigen guf
Freundes,H.F.,der mich so treu begleitet und gut
fahren hat, ganz, ganz herzlich bedanken, flrtdlk
MoWaTagung und die viele Mihe und Arbeit, die
investiert haben, um das alles so exzellent hin
bekommen!

Schon allein die Tatsache, dass ich mit so viel eben
betroffenen Menschen zusammenkommen konn
etwas vonhren Problemen und Erfalmgen mit der
Erkrankung hoéren konnte, war ausgesprochen hilfre
far mich.

Dann die exzellenten Beitrage der Professoren C
und Hel3, die mit ihrem enormen Wissen alle Frager
hervorragend beantworteten und referierten!

Die Uberraschung fur uns, das# wu den Mahlzeiten
eingeladen waren!

Also absolut spitzenmé&Rig, Ihre Arbdi$ war alles sq
rund. Auch tausend Dank an lhren Mann, der Sie
aller Ruhe, fast im Hintergrund, so groRart
unterstitzt hat!'Eshat uns alles wirklich ausgesproche
gut gefallen!

Wie schon auch, dass ich Frau H. dort treffen konnte|.

Leider haten wir kaum Gelegenheit gefunde
uns auszutauschen, abdas haben wir ja auch scho
vorher ausreichend perMail tun kénnen.

Sie war fur mich die erste "Leidensgefahrtin'
mit der ich, dank lhrer Vermittlung, tUber MoW
sprechen konnte.Auch fur die Herstellung diesg
Kontaktessageich herzlichen Dank!

Leider wird sie demnachst behandelt werden mussen.

Sie hat verstandlicherweise etwas Aingsgavor.
Hoffentlich wird alles fur lange Zeit gut und besser
siel

Also tausend Dank nochmals fir dieswlle
Veranstaltung, an der, dank lhrer hervorragend

Vorbereitung und Organisation, einfach alles stimmtg

Vielleicht dann auf ein anderes Mal.

Bleiben Sie und lhr Mann so munter, gesund unc
schaffensfroh.

Ganz herzliche Gruenlhrer begeisterten

H. D.

Das Jahr 2016 hat viele Lickanunseren Reihegerissen,
so mussten wir uns vonsehr vielen adzy & SN
liebgewonnenen Mitgliedeverabschieden.

Unser Mitgefihl gilt allen Hinterbliebenen

Wir gedenken unseneverstorbenen Mitglieder
Dagmar Vollbrecht Dezember 2015
HansErich Kiefnet Dezembe2015

S Werner Friedrich Januar 2016
Bernd Frick Februar2016
Heinz Dupow Februar 2016
Renate Haken Marz 2016

hle Jirgen Weinand Marz 2016

er Sabine FleiRnér Marz 2016

g Claus Kosanke Marz 2016
Reiner Sieper Marz 2016

Sid Dieter Kummer April 2016

o Dorothee Radszat Mai 2016
Christa KolbeGeipertt  Juli 2016

PeterSauer September 2016

fdlls

e und NichtMitglieder
_ Xaver Bruns Januar 2016
Ich Adelheid Schneider Januar 2016
Rolf Klinkenberg Februar 2016
'V Thorsten WendiMikeit Mai 2016
30  Claudia Temmen Juni 2016
Hans Thieme Juni 2016
* LHRMVorstandsmitglieder
ik
g a9NARYYSNHzy ISy &AYR RJ
n 1 6Aa0KSy RSy ¢2GSy dzyR

Fiir HansErich Kiefner

Nach wunserem Weihnachtsurlaub erreichte uns die
| Nachricht, dass Harsrich leider den Kampf gegen die
'nKrankheit verloren hat. Wir haben mit ihmicht nur ein

" jahrelanges Mitglied und guten Freund verloren. Er war

Sprecher unserer MoWateresserGemeinschét und hat



