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Die LHRM (Leukd@miehilfe RHEIN-MAIN e.V.)

setzt sich — anders als im Vereinsnamen erkennbar - seit 1991 fiir erwachsene
Patienten mit allen hamatologischen Erkrankungen (das Blut- und
Lymphsystem betreffend) und ihre Angehoérigen ein.

Was 1991 als Gemeinschaft zur Suche nach geeigneten Knochenmarkspendern
gemeinsam mit der DKMS (Deutsche Knochenmarkspender Datei) begann, hat sich zur
Kontakt- und Informationsstelle, sowie Interessenvertretung fir Patienten in Deutschland
und Europa entwickelt.

Das Ziel von LHRM ist (It. Satzung)
a) Informations- und Kontaktstelle fiir erwachsene Patienten mit Blut- und
Lymphsystemerkrankungen, ihren Angehdrigen und Freunden zu sein

b) Vermittlung von Beratung, Betreuung und Unterstiitzung von Patienten mit Blut-
und Lymphsystemerkrankungen und deren Angehdrigen

¢) Information der Allgemeinheit Gber Blut- und Lymphsystemerkrankungen
d) Ausbau / Unterstitzung der Knochenmarkspenderdateien, bundesweiter

Informationssysteme und der Blut- und Lymphsystemerkrankungen dienlichen
Forschung in Deutschland

e) Soziales und evtl. finanzielles Engagement bei der Verbesserung der Versorgung
in den entsprechenden Einrichtungen ( Kliniken etc. )

Die LHRM ist als gemeinniitzig und besonders forderungswiirdig anerkannt.

Der Verein fordert folgende gemeinntitzige Zwecke:

- Férderung des 6ffentlichen Gesundheitswesens und der 6ffentlichen Gesundheitspflege.

Die Satzungszwecke entsprechen § 52 Abs. 2 Satz 1 Nr. 3 AO. (16.08.2012)

Die LHRM ist nach § 5 Abs. 1 Nr. 9 KStG von der Kérperschaftssteuer und nach § 3
Nr. 6 GewStG von der Gewerbesteuer befreit, weil sie ausschlieBlich und unmittelbar
steuerbeglinstigten gemeinnltzigen Zwecken im Sinne der §§ 51 ff. AO dient.
Fir den (einheitlichen) steuerpflichtigen, wirtschaftlichen Geschéftsbetrieb ergibt sich unter
Beriicksichtigung der Besteuerungsgrenze nach § 64 AO bzw. der Freibetrdge nach § 24 KStG und
§ 11 Abs. 1 Satz 3 GewStG keine Kdrperschaftssteuer und Gewerbesteuer.

4 v, v .
Liebe Mitglieder und Forderer,
der Vorstand des Vereins méchte Ihnen mit diesem Bericht einen Uberblick tiber die

Aktivitaten und Ergebnisse unseres Geschaftsjahres 2015 geben.

Unser Dank gilt den Vorstandskollegen und Mitgliedern flir ihre engagierte Mitarbeit
sowie den Fordermitgliedern fir Ihre wertvolle Unterstiitzung.

Ohne unsere ehrenamtlichen Helfern und den fleiBigen Mitarbeiterinnen im LHRM-Biiro
ware Vieles nicht zu schaffen gewesen.

Aber auch denjenigen, die durch ihre uneigennitzigen Spenden ermdglicht haben, unsere
satzungsmaBigen Aufgaben zu erflillen, gilt der Dank des Vereins.

Besonders hervorzuheben sind die Verdienste von unseren Gruppenleitern Rudolf u.
Gisela Miiller, Christa Kolbe-Geipert, Bergit Kuhle, Hans-Erich Kiefner u. Schatzmeister
Thomas Waldmann, die mit enormem Zeitaufwand den reibungslosen Ablauf unserer
Arbeit erst ermdglicht haben.

Im Namen des gesamten LHRM-Teams

WAL fltleaenc
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Der LHRM-Vorstand fiir die Wahlperiode 2015 - 2017

1. Vorsitzende Anita Waldmann (A)

2. Vorsitzende Brigitte Beisel (A)

Schatzmeister Thomas Waldmann (A)

Schriftflihrerin Christa Kolbe-Geipert (P) — Multiples Myelom

Beisitzerin Gabriele Heim (P) - CML

Beisitzer Hans-Erich Kiefner (P) - Waldenstrém (1t Dez. 2015)
Beisitzerin Bergit Korschan-Kuhle (P) - MDS

Beisitzer Claus Kosanke (P)- CLL/MDS/AML

Beisitzer Hannelore Lenz (A)

A = Angehdrige P = Patient
Der Vorstand traf sich 3 x im Jahr zu Sitzungen,
1 x zur Mitglieder- Jahreshauptversammlung.

| Insgesamt ehrenamtlich geleistete Stunden ca. 5.332

von allen Vorstandsmitgliedern, sowie Gisela u. Rudolf Mller (Bingen), Karl Heim, Edi
Schubert, Sabine Fleissner (LHRM-BLOG4blood), Doreen Bogram (MDS), Edith Brunk,
Angelika Stippler u. Monika Pauli (Buro),

e ca. 3.012 Stunden bei Treffen und Veranstaltungen

e ca. 2.320 Stunden Patienten u. Angehérigen Betreuung

Das LHRM-BIiro ist ganzjshrig (auBer Urlaubs- und Krankheitsausfall-Zeiten)
montags bis freitags von 08:30 bis 16:00 Uhr besetzt.

Angelika Stippler und Monika Pauli sind bezahlte Halbtagskrafte und im Wechsel
vormittags und/oder nachmittags im Einsatz. Sie beantworten telefonische Anfragen
und organisieren gemeinsam mit dem Vorstand Veranstaltungen.

AuBerdem leisten sie zusatzlich ehrenamtliche Stunden.

Die Hauptaktivitaten der LHRM

bestanden auch 2015 in der Beratung, Betreuung und Information per Telefon, E-Mail,
Fax, Brief und bei Veranstaltungen (fir Betroffene mit Blut- & Lymphsystem
Erkrankungen, Angehérigen und anderen Interessierten Uber die verschiedenen Blut- und
Lymphsystem-Erkrankungen, Erndhrung, Umgang mit Nebenwirkungen, soziale Fragen,
(Knochenmark) Stammzellspenden & -transplantation, sowie Fragen zur Lebensqualitat
bei Krebspatienten und ,Langzeit-iGberleben™.)

AuBerdem in der Kontaktvermittlung zwischen Patienten, Angehdrigen und zu beratenden
Arzten und Institutionen.

Alle Angebote der LHRM sind unabhédngig von einer Mitgliedschaft und stehen
jedem Interessierten kostenfrei zur Verfiigung

Es fanden 11 monatliche, regelmaBige sog. Patienten- u. Angehdérigen Stammtische
(Selbsthilfe-Gruppen Treffen fir alle hamatologischen Erkrankte) mit 6 — 20 Teilnehmern
statt.

Flr Patienten mit Multiplen Myelom und ihre Angehoérigen fanden vierteljahrliche Treffen
mit speziellen Vortréagen (von Experten) statt. Die Teilnehmeranzahl betrug zwischen 30-
40 Personen.

| LHRM-Mitglieder-Entwicklung - 307 - Stand 31.12.2015

2015 konnten wir wieder viele neue Mitglieder begriiBen:

¢ Neuaufnahmen Mitglieder = 26 Personen
(letzte vergebene Mitgliedsnummer: 579)

¢ Verstorbene Mitglieder = 6 Personen

o Ausgetretene Mitglieder @ = 5 Personen

) aus diversen Griinden (Angehdrige von Verstorbenen, ,geheilte" Patienten)

Die LHRM vertrat neben 307 ordentlichen Mitgliedern zusatzlich 1.212 Nicht-
Mitglieder, insgesamt ca. 1.500 Betroffene und Mitbetroffene.
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Die LHRM vertrat ca. 1.500 Patienten und deren Angehorige.

Entwicklung Anzahl der Mitglieder- und Kontakte

Nicht-
Jahr | Mitglieder | Mitglieder | Gesamt
1995 54 126 180
2000 192 562 754
2005 290 770 1060
2010 301 1110 1411
2015 307 1212 1519

LHRM-Finanzen - Stand 31.12.2015

Einnahmen 2015

e Mitgliedsbeitrage 8.900 Euro
e Zuschisse Biro 11.512 Euro
e Zuschisse Krankenkassen 2.187 Euro
e Zuwendungen allg. (Spenden) 58.691 Euro
e Zuwendungen Institutionen 0 Euro
e BuBgelder 0 Euro
e Projekt Finanzierungen 38.500 Euro
e Honorare 1.543 Euro
Einnahmen gesamt 121.333 Euro
Ausgaben 2015
e Versicherungen/Geblhren 669 Euro
¢ Info-Material - gekauft 485 Euro
e Spenden (DKMS, Kliniken, etc) 2.317 Euro
¢ Projekte
Patienten-Tage, Webseiten, Broschiiren, etc 72.299 Euro
e Fortbildung-Teilnahmen 7.193 Euro
e Biiro
Personal, Sozialabgaben 2 x 2 Stelle 31.628 Euro
Miete, Nebenkosten 8.984 Euro
Telekom, Porto, Biromaterial 8.128 Euro
Anschaffungen, Reparaturen, 1.893 Euro
e Vereinsaktivititen
Mitgliederversammlung 1.068 Euro
Vorstandssitzungen & Fahrkostenerstattung 102 Euro
Fahrten mit priv. PKW flr Verein 1.154 Euro
Ausgaben gesamt 135.920 Euro

Folgende Firmen haben unsere satzungsgemafBen Aufgaben und
Projekte finanziell unterstiitzt — ohne auf unsere Arbeit Einfluss zu

nehmen:

AMGEN, BAXTER, BINDING SITE, BMS Bristol Myers Squibb, CELGENE, JANSSEN
CILAG, MSD Merck Sharp & Dome, MUNDIPHARMA, NEOVII, NOVARTIS, PFIZER,
ROCHE, SANOFI, TAKEDA.

Als Institution unterstitzten: die DKMS (Stiftung Leben Spenden),
Kreissparkasse GroB-Gerau (Pramiensparen), die Stadt Risselsheim,

die Krankenkassen (AOK u. GKV) per Selbsthilfeférderung und

Projektfinanzierung, MDS-Foundation, MDS-ALLIANCE.
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Viele zufriedene Menschen (Mitglieder und Nicht-Mitglieder) spendeten Betrage
zwischen 5 Euro und 4.500 Euro.

Alle Angebote der LHRM stehen jedem Interessierten - unabhangig von
einer Mitgliedschaft - kostenfrei zur Verfiigung.

Alleny;, die unsere Arbeit auch 2015 wieder unterstiutzten
donkerw wir auf diesems Wege nochimals recht herzlich.

\ Folgende Projekte konnten 2015 realisiert werden

Einer Pflegekraft (Stammazelltransplantation)

wurde die Teilnahme

zur Fortbildung am , Pflege-EBMT-Kongress 2015 ermdoglicht.

e Patienten-Informationsbroschiiren wurden aktualisiert bzw.
o Neu aufgelegt wurden auf Wunsch von Patienten
- MDS-Patientenbegleiter
- ,Wie funktioniert mein Knochenmark?" (MDS-Foundation)

Nachdruck: AML

Nachdruck: Lenalidomid (DE, Russisch u. Tirkisch)

Nachdruck: Pomalidomid (DE) (Turkisch / Russisch /Franzdsisch)
Bisphosphonate (Ubersetzung Englisch/Deutsch)

Folgende Patienten-Informationsveranstaltungen wurden organisiert:

e 14. Marz - Rlsselsheim - Selbsthilfe Gesundheitstag
o 1. Aug. - Rlsselsheim - Mitgliederversammlung mit Grillfest
e 5./6. Sept. - Darmstadt - 3. Deutsche Mantelzell-Lymphom Tagung
e 24, Okt. - Kassel - MDS-Patienten Forum (MDS-Welt MDS-TAG)
e 21. Nov. - Freiburg - 6. Freiburger Patienten- & Angehdrigen Forum
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LHRM wurden standig gepflegt und aktualisiert.

www.myelom.net

blog éblood

www.blog4blood.

de

AuBerdem ist die LHRM mit allen ihren Webseiten auch auf Facebook vertreten

LHRM - Tatigkeitsbericht 2015 Seite 5


http://www.lhrm.de/
http://www.mds-patienten-ig.org/
http://www.myelom.net/
http://www.blog4blood.de/

Folgende Patienten waren 2015 bei der LHRM vertreten

(insgesamt 859):

34
93
89
94
39
105
127
29
74
22

142
11

mit ALL
mit AML
mit CLL
mit CML
mit MCL
mit MDS
mit MM
mit MoHo
mit MoWa
mit MPN

mit NHL
mit DIV

= Akute Lymphatische Leukdmien
= Akute Myeloische Leukdamien
= Chronische Lymphatische Leukdmien

Chronische Myeloische Leukdamien
Mantelzell Lymphome
Myelodysplastische Syndrome

Multiple Myelome (inkl. Plasmozytome)
Morbus Hodgkin

Morbus Waldenstrom (Immunozytom)
Myeloproliferative Neoplasien

(inkl. ET = Essentielle Thrombozytamie, PV = Polyzytamia Vera,

OMF/OMS = Osteomyelofibrose)

Non Hodgkin Lymphome

Diverse (Aplastische Anamie, Haarzell Leukamie,

Morbus Werlhof (idiopathische thrombozytopenische Purpura
(ITP, neuerdings genannt Immunthrombozytopenie)

2015 - Teilnahme/Mitarbeit’®> an Kongressen / Veranstaltungen \

Januar

Februar

Marz

April

Mai

Juni

August
Sept.

Frankfurt-M  Uni-Klinik Selbsthilfe-Beiratssitzung (AW = A.Waldmann)

Berlin

Mailand

Ingelheim

Wiesbaden
B-Homburg
Dortmund

Berlin

Wirzburg

Risselsheim

Berlin
Istanbul

Heidelberg

Dublin
Madrid

Washington

Buxtehude

BMC-Congress Patientenorientierung: Schlissel fir mehr
Qualitat (Podiumsdiskussion Nationaler Krebsplan: AW Teilnahme)
European Multiple Myeloma Patient Advocacy Leaders Advisory
Board Meeting (Teilnahme AW)

3. Symposium “Pharmaceutical Medicine” - Drug Development
for Market Access aus Patientensicht (Vortrag AW)
Parlamentarisches Friihstlick, Vorstellung PACE/Krebsplan (AW)
Selbsthilfe-Patienten-Info-Tag bei Lilly (AW)

Patienten-Info-Tag - Klinikum Dr. Meyer (AW, THW)

Deutsche Krebsgesellschaft — Fortbildung (AW, A. Reissmann)
Klinikum WU - MM-Patiententag

(INFO-Stand: AW, THW, Christa Kolbe-Geipert=CKG)

SHG-AG Gesundheitstag (AW, THW, Angelika Stippler, Monika
Pauli, Brigitte Beisel, Edi Schubert, Edith Brunck, Hans Hustedt)
MDS-Patient Advocacy/Advisory Meeting (AW, Bergit Kuhle)
EBMT-Congress und Meetings (INFO-Stand, AW)

43. MSD-Podiums-Diskussion ,,,Nicht zugelassene Medikamente
bei tédlichen Erkrankungen: Das Dilemma zwischen individu-
ellem Patientennutzen und dem Nachweis von Evidenz" (AW)
EUPATI-Workshop 2015 / Patienten Advocacy Meeting (AW)
Myeloma Patients Europe - Mitgliederversammlung (Christa KG)
Int. MDS-Congress der MDS-Foundation (INFO-Stand AW)

AW - Unterstitzung bei der Griindung ,Deutsches Hautkrebs

Netzwerk"
Frankfurt-M Myelom-Patienten Advocacy/Advisory Board Meeting (AW, CKG)

Berlin
London

Wiesbaden

Wien

Lugano
Berlin

Lissabon

Risselsheim
Frankfurt-M

Darmstadt

Barcelona

LAWG - Meeting v. Industrie, BAGS, BfaRM, DGHO (AW)
Mantel-Cell-Lymphom Advisory meeting (AW)

AbbVie - Vorstellung Lymphoma Coalition/LHRM (AW)
Europdischer Hadmatologen Kongress (EHA) - mit MDS-Info-
Stand u. Teilnahme am Patienten Advocate Meeting /SWG
»~Quality of Life & Symptoms (AW, THW, Christ KG, B. Kuhle)
ICML-Congress (Intern. Maligne Lymphome, INFO-Stand, AW)
VFA-Fortbildung (AW)

Patients for Progress Advocacy Treffen (AW, CHKG, B.Kuhle)
LHRM-Mitgliederversammlung mit Grillfest

Myelom Patienten Advocacy/Advisory Meeting ,Sport™ (AW)
Mantelzell-Lymphom Patienten- & Angehérigen Forum

(AW, THW, Brigitte Beisel)

MDS-Scientific Meeting (Vortrag AW)

Frankfurt-M 4, Jahrestagung HoPh Cameus Goethe-Universitat SAWZ
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Sept. Minchen

MSD GESUNDHEITSPREIS 2015 (AW)
Berlin EUPATI-Treffen Deutschland (AW)

Wien ECCO-Congress INFO-Stand und Meetings (AW)
Frankfurt-M “Leben mit Lymphom” Info-Stand (AS, THW, AW)
Oktober  Frankfurt-M Myelom Advisory Board (Sport-Bewegung Vortrag AW)

Basel DGHO Kongress INFO-Stand und Meetings (AW, THW)
Minchen CML-Patienten-Jahrestreffen (AW)
Berlin ~Arzneimittelsicherheit aus Sicht der Patientenvertreter®
(Vortrag AW)
Kassel MDS-Patienten Tag (Vortrage u. Info-Stand
(AW, THW, B. u. J. Kuhle)
London Myelom-Patienten Advisory Board (Vortrag AW)
Freiburg Uniklinik Myelom-Wissenschaftsforum (AW)
Wiirzburg Er6ffnung W.-Sander Station Info-Stand (AS,CHKG, AW,

Darnstadt

Gesundheitsmesse - Info-Stand(AS, BB, EJ; J& P Z)

Mainz Uniklinik Verabschiedung Frau Dr. Kolbe (AW)

November Berlin

1. Deutscher Hautkrebs-Patientenkongress (Vortrag AW)

Freiburg 6. Patienten- & Angehdérigen Tag (AW, THW, B. u. J. Kuhle,
S. Fleissner, CHKG)
Frankfurt-M Myelom-Advisory Board (Bewegung bei MM, AW)

Dezember Orlando

Lymphoma Coalition Mitgliederversammlung

MDS-Alliance Mitgliederversammlung
ASH-Congress mit MDS-A INFO-Stand
Risselsheim LHRM-Weihnachtsfeier

.
!

2 Patiestsrararnang stirkn
sher whe prabtneh smasetson !

J

Poisstarmmramatoring  Won hofd dod o dae
e e il

------------- -
Puertonidirrre
gesrrzesien ven Poitik ene
]

[P —

B M St

[Ny

1595 - Grundungsmitglied u. Vo
2002 - Grundungsmitgiied der inte

Anita Waldmann

3. Symposium
"Pharmaceutical Medicine”

Drug Development for Market Access
Ingelheim - 31. Januar 2015

Marktzugang aus Patientensicht

1591 - Grincdungsmitglied und Versitzende der Leuk&miehilfe RMEIN-MAIN e.V.
tzende der DLH bis 2008

Lymphoma Coalition

2006 - Grundungsmitglied u. Prasidentin von Mysloma Eurcnet bis 2012

2012 - Grundungsmitglied von Mysloma Patients Europe

2012 Grlndungsmitglied u. MDS-ALLIANCE Steering Committee member
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1415 Workshop 6  Market Acoess ©
Vorsizz: M. Michei

Haalth Technology Assessment und Fresverhand'ungan haben sich
2oy viarten and fiinfren Hirde fiir e VermariZung never Arznaimitied
entmicke(t. Waiche Strstegion gt es dafir? Wie sahen Patienten den
Einfluss deser Faktoren auf dza Zugsng 2u inovsiven Therspien?

« Marktzugang aus Arztesicht
J. Geldmacher

« Markizugang aus Sicht des IOWIG
NN

« Preisbildung aus Industriesicht
J. Ruof

« Marktzugang aus Patientensicht
A Waldmann

15:15 IstIQWIG NICE?*
- Round tabde discussicn -
T. Dingermann, W. Schwerdtfeger, S. Basch,
B. Haussker
Moderation: M. Michel

18:00 Ausblick
R. Schaftenbrand

Seite 7




A SPECIAL GUEST WITH A SPECIAL SUCCESS STORY
ANITA WALDMANN

o Impact
= e of patient support groups
. e and patient advocates
3 i, 720
3 S | An example by
oy e Leukaemiehilfe RHEIN-MAIN (LHRM)
o AR M@ M October 2015

Advisory Board

~Bewegung und Sport bei A imittel-Th ie-Sicherheit
Patienten mit Multiplem Myelom" W ARSIV TS e er.e’:
in der Onkologie/Immunologie

aus Sicht einer Patientenvertreterin T . ,
Anita Waldmann ‘ ous Sicht einer Patienten-Vertreterin
Berlin, 21, Oktober 2015

02. Oktober 2015 e operaEe
Frankfurt a. M. Flughafen

m Airport Conference Center (ACC)

Anita Waldmann

L8 Dr. Bettina Ryll
PPN Melanoma Patient Network Eurape (MPNE)
g MPNE . ’
Was ein Netzwerk bewirken kann,
WYSLENS Opap ey und warum es sinnvoll ist,

RHEIN-MAIN .
eines aufzubauen

Berlin, 6. Now. 2015

I Vartreting $ir Betting Rl
Anita Waldmenn, Gréndungumsgiied
wa. von foigeades Organiationen

A Sub group of LHRM

« 1991 Luuichmichille RUEIN-MAN a V. (LHEM)

+ 1993 -Deutsche Leuklnin. & Lpmptam Hille oV [DEH)
» 2002 <imerratiosale Lymphoma Conbbon (1C)

- 2003 -Mywierma furpset (W1 )

« 2012 «Myelorms Fatlents Eorope (MPy|

= 3022 -MODS ALLIANCE (wonnals JUifs beyond Dimins®)

Myeloma Advisory Mee
London —Heathrow
2015- October ~ 26th

PR e

Zusatzliche Informationen und Fotos sind in der LHRM-Vereinszeitung und in der
LHRM-Bilder-Galerie zu finden.
www.LHRM.de
www.mds-patienten-ig.org
myelom-gruppe.LHRM.de
www.blog4blood.de

Ohne die Referentivvnen, Referentenw und dew
Medizinern; die unsere Veravstaltungen wnd
Broschuwen-Erstellung, ehwenamtlichy unterstittzt
haben, hitten wir dieses nicht verwirklichew kénne.
Einv grofies Dankeschon!
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