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Die LHRM (Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN e.V.)

setzt sich — anders als im Vereinsnamen erkennbar - seit 1991 fiir erwachsene Patienten mit allen
hdamatologischen Erkrankungen (das Blut- und Lymphsystem betreffend) und ihre Angehorigen ein und
wurde im Oktober 1994 als gemeinniitzig anerkannter Verein eingetragen.

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 fiir Patienten in Deutschland und Europa entwickelt.

Das Ziel von LHRM ist (It. Satzung)

a) Informations- und Kontaktstelle fiir erwachsene Patienten mit Blut- und Lymphsystem-
Erkrankungen, ihren Angehdrigen und Freunden zu sein

b) Vermittlung von Beratung, Betreuung und Unterstlitzung von Patienten mit Blut- und
Lymphsystem-Erkrankungen und deren Angehdrigen

c) Information der Allgemeinheit Gber Blut- und Lymphsystem-Erkrankungen

d) Ausbau / Unterstiitzung der Knochenmarkspenderdateien, bundesweiter
Informationssysteme und der Blut- und Lymphsystem-Erkrankungen dienlichen
Forschung in Deutschland

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

Als Verein ist die LHRM 1994 eingetragen, als gemeinniitzig und besonders forderungswiirdig anerkannt.

Der Verein fordert folgende gemeinniitzige Zwecke:

- Forderung des offentlichen 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 ausschliefllich und unmittelbar steuerbegiinstigten gemeinniitzigen Zwecken im Sinne der §§ 51 ff. AO dient.
Fir den (einheitlichen) steuerpflichtigen, wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb ergibt sich unter Berlicksichtigung der
Besteuerungsgrenze nach § 64 AO bzw. der Freibetrdage nach § 24 KStG und § 11 Abs. 1 Satz 3 GewStG keine Korperschaftssteuer
und Gewerbesteuer.

Liebe Mitglieder und Forderer,

der Vorstand des Vereins mdchte lhnen mit diesem Bericht einen Uberblick iber die Aktivititen und Ergebnisse
unseres Geschéftsjahres 2021 geben.

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

Besonders den Gruppenleitern Angela Held (Waldenstrom =MoWa) — Otmar Pfaff u. Lara Kiirzer (Multiples Myelom =
MM), Silke Busch u. Gereon Minzel (Myelodysplastisches Syndrom = MDS) — Stefan Tondl u. Silke Busch (KMT/BST).
Ohne unsere ehrenamtlichen Helfer und Angelika Stippler im LHRM-Biiro wére Vieles nicht zu schaffen gewesen.

Aber auch denjenigen, die durch ihre uneigenniitzigen Spenden erméglicht haben unsere satzungsmaRigen Aufgaben
zu erfullen, gilt der Dank des Vereins.

Bedingt durch die personliche Veranderung und durch COVID 19 habe ich mich als Patienten-Interessen-Vertreterin
(Patient Advocate) in Deutschland, Europa und International zuriickziehen missen.

Bergit Hoffmann-Kuhle ist als Patientenbeirat in der Universitatsklinik (CCC) Gottingen zuriickgetreten, ich selbst als
Patientenbeirat in der Universitatsklinik (CCC/UCT) Frankfurt, sowie von allen ausldandischen Amtern und
Verpflichtungen.

Im Patientenbeirat der Selbsthilfegruppen mit Krebs und Lenkungsausschuss der Uniklinik UCT/CCC Mainz war Anita
Waldmann bei fast allen Sitzungen anwesend.

Im Namen des gesamten LHRM-Teams
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Der LHRM-Vorstand fiir die Wahlperiode
2019 - bis 25. September 2021

1. Vorsitzende  Anita Waldmann (A)

2. Vorsitzende Lara Kiirzer (P)
Schatzmeister Thomas Waldmann (A)
Schriftfihrerin  Hannelore Lenz (A)

Beisitzerin Silke Busch (P)

Beisitzerin Gabriele Heim (P)
Beisitzerin Angela Held (P)

Beisitzer Michael Hess (P) T 06-2021
Beisitzerin Bergit Korschan-Kuhle (P)
Beisitzer Otmar Pfaff (P)

Medien Stephan Drouet (A)
Kassenprifer Walter Lenz (A)
Kassenprifer Stefan Tondl (P)

Unser Vorstand 2021 bis 2023

#
si
Prof. Dr. Ulrich

Repkewitz
2. Vorsitzender

Dr. Otmar Pfaff
1. Vorsitzender

Gabriele Heim
Beisitzerin

Silke Busch
Beisitzerin

Stefan Tondl
1. Schatzmeister

Angela Held
Beisitzerin

Ab 25. September 2021 - 2023

1. Vorsitzender
2. Vorsitzender
Schatzmeister
Schriftfihrerin
Beisitzerin
Beisitzerin
Beisitzerin
Beisitzerin

Kassenpriiferin
Kassenprifer

Gereon Manzel
2. Schatzmeister

Dr. Otmar Pfaff

Prof. Dr. Ulrich Repkewitz
Stefan Tondl, Gereon Manzel
Lara Kiirzer

Silke Busch
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Angela Held

Simone Heuser

Carla Hildebrandt
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A=Angehorige P=Patient

Lara Kirzer
SchriftfGhrerin

d

Simone Heuser

Beisitzerin

Ganz herzlichen Dank an den ,,neuen Vorstand“, und dass sich endlich einige
Mitglieder bereit erklart haben, die LHRM in eine neue Zeit zu fiihren.

Fiir Anita und Thomas Waldmann — nach 26 Jahren in Verantwortung — eine grofRe
Erleichterung. Dieser Schritt hdtte schon 4 Jahre friiher erfolgen sollen.

Viel Gliick, Erfolg und vor allem Durchhaltevermégen.

LHRM-Mitglieder-Entwicklung — 302 - Stand 31.12.2021

(letzte vergebene Mitgliedsnummer: 695)
2021 konnten wir wieder 20 neue Mitglieder begriiRen:
Leider sind aber auch 2021 wieder 13 unserer Mitglieder verstorben und 14 Mitglieder aus diversen
Griinden (Angehorige von Verstorbenen oder ,geheilte” Patienten) ausgetreten.

Unser Mitgefihl gilt den hinterbliebenen Angehérigen und Freunden.
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Michael Hess (* 17.06.2021)

Michael war als Myelom-Patient, lange Jahre
neben Lara, Ansprechpartner flir andere
Patienten mit Multiplen Myelomen und Beisitzer
im LHRM-Vorstand. Er selbst war ein Kampfer,
ein gnadenloser Optimist.

Mit Empathie und Geduld hat er den Patienten
und Angehorigen zugehdrt und Trost gespendet,

Erich Thiel (+ 31.08.2021)

Erich war viele Jahre Mitglied in unserem Verein,
davon einige Jahre als Kassenprifer. Wir werden
ihn in unserer Gemeinschaft schmerzlich
vermissen.

Unsere Gedanken sind bei seiner Frau, seinen
Kindern, deren Partner und den Enkelkindern, die
mit ihm den Weg der Erkrankung gegangen sind
und fur die kommende Zeit bei der Bewaltigung der Trauer viel Kraft
brauchen.

Somit vertrat die LHRM neben 302 ordentlichen Mitgliedern zusatzlich 1097 Nicht-Mitglieder,
insgesamt ca. 1399 Betroffene und Mitbetroffene. Nicht mitgezihlt wurden Anrufe und
Anfragen von anderen Interessierten.

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
2016 302 1380 1682
2017 315 1370 1685
2018 317 1437 1754
2019 316 1398 1714
2020 309 1211 1520
2021 302 1097 1399

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

In Risselsheim und Bingen fanden bedingt durch CORONA seit 2020 alle Patienten- und
Angehorigen Stammtische (Selbsthilfe-Gruppen Treffen fiir alle hamatologisch Erkrankte) und
Infoveranstaltungen als Video-Konferenzen statt. Fiir Patienten mit Multiplem Myelom und ihre
Angehorigen fanden die vierteljahrlichen Treffen mit speziellen Vortragen (von Experten) ebenfalls
im Videoformat statt.

Die Hauptaktivitaten der LHRM

Bestanden auch 2021 — wegen CORONA — wieder hauptsachlich in der Betreuung und Information
per Telefon, E-Mail, Fax, Brief und bei Veranstaltungen (fur Betroffene mit Blut- & Lymphsystem
Erkrankungen, Angehorige und anderen Interessierten lber die verschiedenen Blut- und
Lymphsystem-Erkrankungen, Erndhrung, Umgang mit Neben-wirkungen, soziale Fragen,
Knochenmark-/Stammzellspenden & -transplantation, sowie Fragen zur Lebensqualitat bei
Krebspatienten und , Langzeitliberleben”). Die LHRM fungierte ebenfalls als Koordinationsstelle fiir
diverse Selbsthilfegruppen in Risselsheim (www.shg-ag.de)
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Das LHRM-Biiro

war trotz COVID 19 ganzjahrig (auRer Urlaubs- und Krankheitsausfall-Zeiten) montags bis freitags
von 08:30 bis 15:00 Uhr besetzt. AuBerdem war Anita Waldmann ber das Homeoffice erreichbar
und wurde bzgl. Fragen zu COVID 19 oder zu Video-Konferenzen haufiger kontaktiert.

Angelika Stippler (als bezahlte Bliro-Kraft) vertritt und organisiert das Biiro Giberwiegend alleine.
Neben ihrer Stundenerweiterung auf 6 Stunden taglich, leistete sie zusatzliche ehrenamtliche
Stunden.

Die LHRM vertrat die Patientenbediirfnisse und Interessen unter anderem in diversen
Arbeitskreisen sog. Ad-Boards — oft zur Verbesserung der Lebensqualitat oder
Informationsverbesserung.

Folgende 1005 Patienten waren 2021 bei der LHRM vertreten

52 mit ALL = Akute Lymphatische Leukamien
150 mit AML = Akute Myeloische Leukamien
73 mit CLL = Chronische Lymphatische Leukdamien
70 mit CML = Chronische Myeloische Leukamien
35 mit MZL = Mantelzell Lymphome
173 mit MDS = Myelodysplastische Syndrome
187 mit MM = Multiple Myelome (inkl. Plasmozytome)
19 mit MoHo = Morbus Hodgkin
114 mit MoWa = Morbus Waldenstrém (Immunozytom)
14 mit MPN = Myeloproliferative Neoplasien (inkl. ET = Essentielle
Thrombozytamie, PV = Polyzytamia Vera, OMF/OMS =
Osteomyelofibrose)
110 mit NHL = Non Hodgkin Lymphome
8 mit DIV = Diverse (Aplastische Anamie, Haarzell Leukdamie,

Morbus Werlhof (idiopathische thrombozytopenische
Purpura ITP, neuerdings genannt: Immunothrombozytopenie)

LHRM-Finanzen - Stand 31.12.2021 (aufgerundet)

2021 -AUSGABEN

iUber‘trag vom 31.12.2020 59.014 € Versicherung/Gebiihren 728 € :
iMitgliedsbeitrége 9.620€ Info-Matrial gekauft 333 € I
|Spenden 60.702 € Spenden (Kliniken etc) 6.255 € i
IBuRgelder € PROJEKTE |
iKrankenkassen-Férderungen € Patienten-InfoVeranst. /Webseiten 2.931€ I
\Honorare/Riickerstattungen 9.156 € Broschiiren & Nachdrucke € i
iPro]ekt-“Sponsoring”-RG 1.500 € Forthildungen-Teilnahmen 1.759 € :
i EINNAHMEN 80.978 € BURO-LHRM i
| Gesamt EIN 139.992 € Personal inkl. Sozialabgaben 26.445 € i
i Gesamt AUS 66.714 € Miete & Nebenkosten 0.471€ :
i Ubertrag fir 2022 73.278 € Telekom, Porto, Biiromaterial 7.060 € |
i Anschaffungen, Reparaturen 6.771€ i
! VEREINSAKTIVITATEN !
i Mitgliederversammlung 805 € |
| Vaorstandssitzungen, Klausur 3.474 € :

Auslagen (Fahrten f. Verein, etc) 673 € i
. 2021-AUSGABENGesamt __ 66.714¢€ ]
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Ganz besonders danken wir dem — leider — aufgelosten Verein EOS und dessen Vorstand, der uns
mit 12.000 Euro aus der Liquidation bedacht hat.

Die LHRM hatte bei der Griindung des Vereins unterstlitzt und auch vor der Aufgabe der DKD
Wiesbaden dabei geholfen, dass die Patienten in Mainz weiterhin ihre KMT-Nachsorge
wahrnehmen konnten.

Folgende Firmen haben unsere satzungsgemdBen AUFGABEN — ohne Einfluss auf unsere Arbeit
zu nehmen - 2021 finanziell oder ideel unterstiitzt:

ABBVIE, AMGEN, ASTRAZENECA, BRISTOL-MYERS-SQUIBB (BMS), CELGENE, GLAXO SMITH KLINE
(GSK), HEXAL AG, JANSSEN-CILAG, NOVARTIS, PFIZER, ROCHE, SANOFI, TAKEDA.

Als Institution unterstiitzten uns:
die Stadt Risselsheim, FRAPORT. Viele zufriedene Menschen (Mitglieder und Nicht-Mitglieder)
spendeten Betrage zwischen 10 Euro und 20.000 Euro.

Allen, die unsere Arbeit auch 2021 (z. B. mit
Kondolenz — oder Geburtstagsspenden) trotz vieler
Einschrankungen wieder unterstitzten, danken wir

auf diesem Wege nochmals recht herzlich.

Die LHRM hatte 2021 geplant bei vielen Kongressen dabei zu sein, daraus wurde
leider nichts. Viele Kongresse und Veranstaltungen wurden entweder abgesagt,
die Termine verschoben oder nur virtuell angeboten.

Die personlichen Kontakte waren massiv eingeschrankt.

So gut die virtuellen/digitalen Veranstaltungen auch organisiert und prasentiert wurden, von fast
allen Teilnehmern wurde die fehlende Moglichkeit bemangelt, sich spontan tber diverse Themen
austauschen zu kénnen.

Gerade diese Treffen bei den unterschiedlichsten Veranstaltungen, haben immer dazu
beigetragen, mit vielen Arzten, Pflegekraften, Psychoonkologen und Pharmafirmen zum
,Brainstormen” in Kontakt zu kommen, um die Bediirfnisse von Patienten vorzustellen.
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Teilnahme an Veranstaltungen/Vortrigen

Die LHRM vertrat die Patientenbediirfnisse und Interessen unter anderem in diversen
Arbeitskreisen (sog. AdBoards) — oft zur Verbesserung der Lebensqualitdt oder
Informationsverbesserung.

Teilnehmer waren: Silke Busch u. Gereon Manzel (MDS), Anita Waldmann (MDS u. diverse),
Stefan Tondl (diverse)

Im Februar gemeinsam mit der Uniklinik Mainz
virtueller Patiententag zu COVID

im Marz in Risselsheim beim 15. SHG AG Gesundheitstag (wurde abgesagt)
im Marz in Prag EBMT-Kongress (KMT-Transplanteure)

als Hybrid Veranstaltung
im Juni 26. EHA-Kongress (Europadischen Hamatologen)

wurde gedandert und virtuell abgehalten

im Juni in Mainz der 4. Post- Transplant-Patiententag als virtuelle Veranstaltung
,Stammzelltransplantation und CAR-T-Zell-Therapie”

im Juli 1. Deutscher virtueller Infoabend fiir Morbus Castleman-Patienten, deren
Angehorige und andere Interessierte

im Juli Virtueller Info-Abend zu Morbus Waldenstrém fiir Patienten und deren
Angehorige

Im Oktober in Berlin beim DGOSHO-Kongress (Himatologen-Onkologen aus Deutschland,
Osterreich und der Schweiz) wurde in eine virtuelle Veranstaltung geédndert.

Medizin

Stammzell-Transplantation
und CAR-T-Zell-Therapie
4. Patienten-Tag 2021

COVID 19 - was nun bei Stammzell-
transplantation und CAR-T-Zell-Therapie?

) Zeit: Samstag, 19. Juni 2021, 09.00 - 17.00 Uhr
Zeit: Samstag, 06.02.2021 ab 10:30 Uhr

Ort:  Web-Seminar fiir hamatologische Patienten Ort: Web-Seminar
und Angehdrige zu Covid 19

. Informationen fiir Patienten und Angehdrige zu
Anmeldung: buero@LHRI de, inge.schmidt@unimedizin-mainz.de

® autologer und allogener Stammzelltransplantation
Programm

® GVHD
10.30 Uhr Aktuelle Situation in Mainz 11.30 Uhr Was bedeuten die neuen Mutationen? ® COVID-19-Impfung
"'E\,'"P*e r;;{cf{fh"’ Leitlinien ‘[‘:V";l’;:‘:“_’:u"‘"" dmor? W CAR-T-Zell-Theraple bei Lymphomen und Multiplem Myelom

10.45 Uhr Patientenbericht Kosmetik-Seminar DKMS LIFE

Tk Datn GOVID 18, 11.45 Uhr Impfung - Impfstoffe? Nebenwirkung?

... und vieles mehr

o Wer sollte geimpft werden?

5. Toncl, LHRM . 5. Tedont
11.00 Uhr Theraple-Méglichkeit 12,00 Uhr Fragen und Antworten Anmeldung/Information:

bei COVID 19-Infekt buero@LHRM.de, Tel.: 06142/32240

Dr.B. lauplrook o LHRM. 0 L)

. ik NIVERSITATSmedizin.
B unwversiasmedizin, =2 r
= e > versitires Centrui fi
#ZLHRM uct | Universitres Centrum fiir ELHRM uet | Universitares Centrum fir
Tumorerkrankungen MAINZ Tumorerkrankungen MAINZ
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Morbus Waldenstrom

V|ele Fragen? Hél"Zl iCh Wi I I kommen

A

Vz A z’i_
Waldenstrims Makroglobulingmie /
e Nach langer CORONA-Pause,
T freuen wir uns, Thnen diese
flir Patienten und Nahestehende MoghChkelT anieTen zu kénnen.

Donnerstag, 15. Juli 2021 um 18:00

Falls Sie etwas nicht verstanden
haben - nutzen Sie den Chat

Referent: *‘_ J
Prof. Dr. med. Manfred Hensel |0 -8
Hamatologe/Onkologe Mannheim R

=LHRM

LEUKAMIEHILFE RHELN

. Juli 2021 F574

& } B
Herzllch willkommen

1. Deutscher virtueller Informationsabend
fiir Patienten mit Morbus Castleman (CD/MCD/iMCD)
Angehorige und andere Interessierte

Die letzten zwei Jahre haben Patienten, Angehérige, Arzte und den Verein vor groRere
Herausforderungen gestellt. Es war eine nie dagewesene Situation. Die elementaren Bedirfnisse
nach Begegnungen, Ndahe und Beriihrungen konnten selten befriedigt werden.

In dieser Situation ware es nie zu der Griindung der LHRM (und der DLH) gekommen. Die Suche
nach geeigneten Stammzell- bzw. Knochenmarkspendern hat 1991 zum Beginn unserer Aktivitaten
gefiihrt und mich gemeinsam mit der DKMS durch ganz Deutschland gefiihrt und mir die
unerfillten Bedirfnisse bewusst gemacht. Die Gesprache mit verzweifelten Patienten und
Angehorigen, auf der Suche nach Informationen zur Erkrankung, Therapieméglichkeiten und
Erfahrungsaustausch mit anderen, waren der Grundstock zur LHRM-Griindung.

Meinem Mann und mir haben die Begegnungen mit den vielen Menschen und deren
unterschiedlichen Schicksalen unser Leben bereichert. Flir uns war es eine groBe Freude in vielen
Fallen Unterstiitzung gegeben zu haben.

Vielen Dank fur die anerkennenden Worte zu
unserem/meinem Abschied von Patienten, Angehorigen,
Medizinern und Firmenvertretern.

Die Worte waren sehr beriihrend.
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