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Leukamie Lymphom Aktuell

Forderkreis zur Bekdmpfung von Leukamien, Lymphomen und anderen Blutkrankheiten bei Erwachsenen

ZEHN JAHRE CHIMARE

— EIN WUNDERBARER GRUND ZU FEIERN

e

Nach der Transplantation im Juni 2009

Der Begriff Chimare stammt urspriinglich aus der griechischen
Mythologie (chimaira = Ziege) und bezeichnete laut Homer ein
Feuer speiendes Ungeheuer mit drei Kdpfen — eines Léwen, einer
Ziege und einer Schlange, das Mensch und Tier bedrohte. Auch
das gefliigelte Pferd Pegasus war ein solches Mischwesen. Bio-
logen bezeichnen als Chimare ein kiinstlich aus zwei Individuen
zusammengesetztes Lebewesen. 1956 wurde der Begriff durch
Ford et al. in die Transplantationsmedizin eingefuhrt. Hier versteht
man unter einer Chimare einen Organismus, der die DNA zweier
unterschiedlicher Wesen in sich tragt. Dies ist nach einer allogenen
Stammzelltransplantation der Fall.

Ehepaar Hoffmanns 2019

Vor zehn Jahren wurde mir zum zweiten Mal das Leben geschenkt.
Mir wurden Stammzellen eines jungen Mannes transplantiert. Der
Vorgang an sich war vollig unspektakular, nicht anders als eine
Bluttransfusion. Danach begann Herr Prof. Dr. Kobbe mit seiner
arztlichen Kunst, damit die Stammzellen anwuchsen und gesundes
Blut produzierten.

Fortsetzung auf Seite 2

Leukamie
Lymphom
Liga e.V.



PATIENTEN IM INTERVIEW

LEUKAMIE LYMPHOM AKTUELL

Fortsetzung von Seite 1

Wie man sehen kann, hat es funktioniert.

Seit zehn Jahren lebe ich nun als Mischwesen auf dieser Welt mit
jungem mannlichem Blut — alles andere ist alt und weiblich.

Dies war flur mich ein wunderbarer Grund zu feiern. Fast 80 liebe
Mitmenschen konnte ich am 16. Juni dieses Jahres im evangeli-
schen Gemeindehaus in Langenfeld-Reusrath begriiRen, darunter
allen voran meinen wunderbaren Mann, der es vor zehn Jahren
nicht leicht hatte mit mir, und unsere fabelhaften S6hne mit hin-
reilender Begleitung.

Es waren Familienangehdrige da, die Klassefrauen aus mei-
ner Schulzeit — die schon ziemlich lange her ist, nette Nachbarn,
Freundinnen aus der Spielgruppenzeit unserer Kinder, Freunde
aus der Uni Wuppertal, liebe Freundinnen aus dem Kirchenchor
und Menschen, mit denen ich mich auf Anhieb verstanden habe,
die meine Seele beriihrt haben und mit denen die Gesprachsthe-
men unerschopflich sind. Ich konnte auch liebe Menschen von der
Leukamie Lymphom Liga begriiRen, die ich nicht kennen gelernt
hatte, wenn ich vor zehn Jahren nicht erkrankt ware. Wie sagt der
Koélner? ,Nix is so schldach, dat et nit noch fiir jet joot is!* Unser
besonders nettes und engagiertes Pfarrerehepaar, das Team vom
Behindertentreff sowie die Treffis Charlotte, Petra und Steffi feier-
ten auch mit. Alle sind Teil meines Lebens und es tat gut, dass alle
da waren.

Herr Raad mit seinem unvergleichlichen ,, Theater der Ddmmerung*

Nach dem Biiffet gab es noch einen ganz besonderen Leckerbis-
sen: Herr Raad mit seinem unvergleichlichen ,Theater der Dam-
merung® erfreute uns mit einer ganz besonderen Vorstellung des
,Kleinen Prinzen®.

Auch die Leukamie Lymphom Liga kann sich iber dieses Fest freu-
en, denn an Spenden kamen mehr als 2.200 Euro zusammen.

M. SchmeiBBer-Hoffmanns
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DANKE!

WIR BEDANKEN UNS GANZ HERZLICH BEI ALLEN
MITGLIEDERN, SPENDERN UND AUCH BEI DEN SPENDERN,
DIE NICHT NAMENTLICH GENANNT WERDEN WOLLTEN.

Stand 01.06.2018 — 31.05.2019

Spenden bis 100,00 €

Peter Ackermann, Heike Adler, J6rg Augustin, Prof. Dr. Carlo Aul, Torsten Barian, Drothea Belke, Doris Bendig,
Karl-Heinz Bertrams, Jérg Hamann Rudolf de Giorgi, Bernhard Debbing, Anna und Karl Dengel, Heike Doradzillo-
Gehmeyer, Ursula Dornbusch, Rolf Eickenberg, Denise Eisenbarth-Wiener, Christel Engel, Bernd Fey, Prof. Dr.

Ulrich Germing, Dr. Aristoteles Giagounidis, Wolfgang Grabs, Nicole Grigat, Barbara Grénheim, Prof. Dr. Rainer
Haas, Christel Hahn, Viktoria Hein, Franz Heuft, Dr. Axel Heyll, Siegfried Hirsch, Prof. Dr. Werner Hoffmanns, Josef
Hohenrieder, Gerd Holscher, Dr. Ali-Nuri Hinerlitirkoglu, Dr. Christian Karbe, Kurt Kaufmann, Irmgard Klug, Prof.

Dr. Guido Kobbe, Wilhelm Kops, Peter Kreutz, Gernot Lampe, Dagmar Lamprecht, Elisabeth Langenbach, Dirk
Leithduser, Magdalena Lullwitz, Liselotte Linemann, Anna Magner-Vitten, Josef Metz, Prof. Dr. Hans Otmar Meuffels,
Birgit Michalczak, Petra Misch, Hilde Nord-Spei, Dr. Michael Orland, Gisela Roevenstrunk, Paul Rémer, Monika Rost,
Dr. Volker Runde, Friedrich Sann, Christiane Sattele, Jens Schellenberger, Dr. Katja Scheulen, Ridiger Schmidt,
Einar Schmidt, Brigitte Maria Schneider, Gaberiele Schott, Harry Schumacher, Dieter Solbach, Ulrike Spiegelberg,

Dr. Nobert Spitzner, Antje Thielpape, Christel Thiemann, Prof. Dr. Jan von Knop, Doris Wagner, Marianne Weiniger,
Christel Weiss, Adelheid Welther, Ulrike Wittmann, Ulrich Wolter, Nikolai von Wurzbach, Ingeborg Zilles

Spenden bis 200,00 €

Dr. Wolfgang Adler, Regina Alex, Katharina Blum-Trachsel, Bettina Bremeier, Stefan Klein, Jan Klesper, Beatrix
Mettlach-Plutte, Ursula Moors, Wolfgang Nesitka, Dipl. Ing. Karl Nowotny, Robert Pins, Eva-Maria Schwaderlapp,
Ralf Schwartz, Petra Séhngen, Gisela van Doren, Michael Yvette

Spenden bis 1.000,00 €

Reinhard Christel, Wolfgang Franz, Florian und Ulrike Gantenberg, Ulrich Pause, Roswitha Salden, Torsten Schreurs,
Edelgard und Walter Siewert, Dirk und Jeanette Steffenhagen, Franz Stickelmann

Kondolenzspenden

Rosemarie Hellwig 1.514,08 €, Wolfgang Hoppe 280,00 €, Waltraud Ickler 1.890,00 €, Wolfgang Pik 2.105,00 €,
Hans-Glinter Schoneseiffer 320,00 €, Jens-Michael Wessels 390,00 €, Dr. Heino Widdel 4.530,00 €

Besondere Spenden

Lions Club Neuss-Helen Keller 12.500,00 €, Dr. Heiner Mahlk 1.200,00 €

w
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IN EIGENER SACHE

Schenken Sie uns etwas von
lhrer Zeit und lhren Talenten

Wir suchen ehrenamtliche Unterstiitzer bei der Erfiillung der vielfal-
tigen Aufgaben der Leukamie Lymphom Liga e.V.. In unserer Arbeit
steht das Wohl der Patienten im Vordergrund. Vielleicht haben Sie
ja Freude daran und ein wenig Zeit und Kapazitat, uns dabei zu
unterstitzen.

Ob Texte schreiben, Vorstandsarbeit oder Mithelfen bei Benefiz-
Veranstaltungen, bei uns kénnen Sie |hr Talent fir etwas Gutes
einsetzen und Anderen somit helfen. Naheres erlautern wir lhnen
gerne in einem personlichen Gesprach.

Wir freuen uns auf Sie!

Fiir einen ersten Kontakt rufen Sie bitte im Leukdmie Lymphom
Liga-Biiro an, Telefon 0211-811 95 30.

(montags bis freitags von 10:00 bis 14:00 Uhr)

LEUKAMIE LYMPHOM AKTUELL

Schneller elektronisch
informiert

Wir méchten lhre Spenden und Beitrage auch in Zukunft so sinn-
voll wie méglich einsetzen und die Kosten zum Beispiel fir Porto
so gering wie mdglich halten. Die Technik kann uns dabei helfen.

Um Sie in Zukunft elektronisch und somit noch schneller
informieren zu konnen, bitten wir Sie, uns lhre E-Mail-Adresse
mitzuteilen.

Sollte sich lhre Adresse oder lhre Telefonnummer inzwischen ge-
andert haben, bitten wir Sie, uns dies mitzuteilen, damit wir Ihnen
weiterhin Informationen, Einladungen zu Veranstaltungen und un-
sere Zeitung zukommen lassen kénnen.

Wir versichern lhnen, dass lhre persdnlichen Angaben ausschlieRR-
lich von uns verwendet und nicht an Dritte weitergegeben werden.
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GRUPPENTREFFEN
~MULTIPLES MYELOM*

Die LL-Liga mdchte gerne auf die Treffen der Selbsthilfegruppe
+Multiples Myelom* hinweisen:

Die MM-Gruppe trifft sich jeden ersten Freitag in geraden
Monaten um 15:00 Uhr im Seminarraum in der 10. Etage der
MNR Kiinik (Gebaude 13.53).

Patienten haben hier die Moglichkeit, ihre Fragen direkt an einen
Arzt zu richten. Manchmal wird auch ein kurzer Vortrag gehalten.
Im Anschluss kénnen die Mitglieder diskutieren und sich unterein-
ander austauschen.

Die niachsten Termine:

02.08.2019 mit Dr. Potthoff, OA Nephrologie
04.10.2019 mit Prof. Dr. Fenk, Klinik f. Hadmatologie
06.12.2019 mit Dr. Boquoi, Klinik f. Hamatologie

Armin Herzig, Ansprechpartner der Region um Dusseldorf, dankt
im Namen der gesamten Gruppe den Arzten der Uni-Klinik Dissel-
dorf fur ihre groRe Unterstitzung und Iadt alle Betroffenen herzlich
ein vorbeizuschauen.

Ansprechpartner: Armin Herzig
E-Mail: armin.herzig@myelom-nrw.de, Telefon: 02163-47764
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AKTIVITATEN AKTUELL

VORSITZENDER DER LEUKAMIE LYMPHOM LIGA

ALS GOLDPROMOVEND GEEHRT

Erstmals in der Geschichte der Mathematisch-Naturwissenschaft-

lichen Fakultat der Heinrich-Heine-Universitat Disseldorf wurde
bei der Promotionsfeier am 05. Juli 2019 ein Goldpromovend aus-
gezeichnet. In Anwesenheit von 86 frisch Promovierten Giberreichte
Herr Dekan Prof. Dr. Martin Mauve Herrn Prof. Dr. Jan von Knop,
dem Vorsitzenden der Leukdmie Lymphom Liga e.V., die Urkunde
fur sein 50jahriges Promotionsjubildum und lobte seine herausra-
genden Verdienste fir die Universitat.

Herr Prof. von Knop kann auf eine bewegte Laufbahn zurick-
blicken. Nach einem Studium der Physik in Wien und Hannover
promovierte er 1969 an der noch jungen Heinrich-Heine-Universitat
Uber das Thema ,Quantenchemische Untersuchungen an Porphy-
rinen, Chlorinen und Bacteriochlorinen®. Nach der Erlangung sei-
ner Doktorwilrde und Assistentenzeit verbrachte der Jubilar einen
Post-Doc-Aufenthalt an der Pariser Sorbonne und arbeitete einige
Jahre in der Industrie bei der Siemens AG in der Datenverarbei-
tung. Im Jahr 1973 kehrte er an die Universitat Dusseldorf zuriick
und wurde zum Direktor des Rechenzentrums ernannt. In dieser
Funktion pragte er 32 Jahre lang das Geschehen und erlebte zen-
trale technologische Entwicklungen, wie die Einfiihrung der Biro-
IT, den Anschluss ans Internet oder die Nutzung neuer Medien fir
Lehre und Forschung, IT-Sicherheit und Hochleistungsrechnen.

Dekan Prof. Dr. Martin Mauve
(links) tberreicht die Gold-
Promotionsurkunde an Prof.
Dr. Jan von Knop (Foto: HHU/
Alexander Schneider)

Neben seinen beruflichen Erfolgen kann Herr Prof. von Knop auf
eine beeindruckende Forschungsleistung zurlckblicken. Insge-
samt verdffentlichte er 14 Monografien, 142 Aufsatze in wissen-
schaftlichen Zeitschriften sowie 62 Fachpublikationen und leistete
damit einen grof3en Beitrag flr die Wissenschaftsgemeinschaft.

Seit 2007 lenkt Herr Prof. von Knop als Vorsitzender mafigeb-
lich die Geschicke der Disseldorfer Leukamie Lymphom Liga.
Im Namen des gesamten LLiga-Teams gratulieren wir ihm ganz
herzlich zu seinem Jubildum und danken ihm fir seine lang-
jahrige hervorragende Arbeit.

Eike Gerhardt




AKTIVITATEN AKTUELL

ZUR VERSCHONERUNG

o

LEUKAMIE LYMPHOM AKTUELL

nachher

. a

Die Leukédmie Lymphom Liga unterstitzt die Klinik an vielen

Stellen. Neben der Betreuung von Patienten und Foérderung von
Forschungsprojekten zur Weiterentwicklung von Behandlungsver-
fahren ist es uns ein groRes Anliegen, dass Patienten und Angeho-
rige sich in der Uniklinik Disseldorf wohlfiihlen. Einige von ihnen
verbringen hier mehrere Monate am Stiick.

Dank Ihrer Spenden war es uns mdglich, den Besucherraum auf
der Station ME7 ganz nach den Wiinschen und Bedurfnissen von
Patienten, Besuchern und dem Pflegeteam neu und modern ein-
zurichten.

Auch der Eingang zur KMT-Ambulanz konnte mithilfe von ein paar
Blumenkibeln und der Erneuerung der Sitzbanke schoner gestal-
tet werden.
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~LOOK GOOD FEEL BETTER"

AKTIVITATEN AKTUELL

SICH SCHON FUHLEN TROTZ KREBS -
KOSMETIKTIPPS FUR KREBSPATIENTINNEN

zu diesen kostenfreien Seminaren herzlich einladen.

Neues Selbstwertgefihl und Lebensfreude — dies erfahren
Krebspatientinnen bei den speziellen Kosmetikseminaren von
DKMS LIFE. Jahrlich erkranken in Deutschland rund 230.000
Frauen neu an Krebs. Neben dem Bangen um Leben und Tod sind
es vor allem die sichtbaren Folgen der Krebsbehandlung in einer
Chemotherapie, die Gefiihle von Rickzug und Isolation verstar-
ken. Durch Haarausfall, Augenbrauen- und Wimpernverlust oder
Hautirritationen verlieren viele Frauen ihr Selbstwertgefuihl und fiih-
len sich zusétzlich von der Krankheit gezeichnet.

Im DKMS LIFE Kosmetikseminar lernen die Patientinnen, mit Tipps
und Tricks die Folgen der Therapie zu kaschieren und gehen so
gestarkt zuriick in den Alltag. Uber 130.000 Patientinnen hat DKMS
LIFE mit ihren Kosmetikkursen auf diese Weise schon neuen
Lebensmut schenken kénnen.

Die nachsten Seminare finden am 26.09.2019 und am
28.11.2019 um 16:30 Uhr in der Frauenklinik statt.

Die Leukdamie Lymphom Liga mochte alle Patientinnen der Hamatologie/Onkologie

%

\Ifll%

" |00k good feel better

DKMSB) L |IFE

Die Adresse lautet:
Universitatsklinik Diisseldorf Frauenklinik
Patientenschule Raum 44, EG
MoorenstraRe 5

40225 Diisseldorf

Die Teilnehmerzahl ist auf 10 begrenzt. Eine Anmeldung ist
deshalb unbedingt notwendig. Bei Interesse melden Sie sich
bitte bei Frau Auweiler-Niesen unter der Telefonnummer:
0211-811 6644.

Weitere Termine und Informationen zu den Schminktipps erfahren
Sie unter: www.dkms-life.de oder telefonisch im DKMS LIFE Buro
unter 0221 / 940 582 4100.
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LEUKAMIE LYMPHOM AKTUELL

SELBSTHILFETAG DER STADT DUSSELDORF 2019

Im Rahmen des Selbsthilfetags der Stadt Diisseldorf am 21. Sep-
tember feiert das Selbsthilfe-Service-Buro unter dem Motto ,Mit-
einander reden — voneinander lernen” sein 30jahriges Bestehen:
30 Jahre Selbsthilfeunterstiitzung in Disseldorf. Die Schirmherr-
schaft Gbernimmt Dusseldorfs Oberbirgermeister Thomas Geisel.
Von 11-17 Uhr erwartet die Besucher ein vielfaltiges Programm auf
dem Schadowplatz.

Das Selbsthilfe-Service-Buro ladt Patienten, Angehérige und alle
Interessierten herzlich dazu ein und erlautert die einzelnen Pro-
grammpunkte:

LAls prominente Gaste erwarten wir die Patientenbeauftragte des
Landes Nordrhein-Westfalen Claudia Middendorf, den Bildhauer
und Kommunikationsdesigner Jacques Tilly, der das Herz-Fahr-
rad der Herzstiftung entworfen und gebaut hat und damit auf das
Risiko des Herzinfarktes aufmerksam machen mdéchte.

David Lebuser, deutscher Meister und Weltmeister im WCMX,
einer halsbrecherischen Sportart fir Rollstuhlfahrer, ist zu Gast und
bietet den Neugierigen einen Rollstuhl-Parcours zum Ausprobie-
ren an. Paul Hombach, Kabarettist, Komponist und Schauspieler,
begleitet uns mit Musik und Kabarett durch den Tag.

8. Informationstag zum Thema Krebs des Universitatstumorzentrums Diisseldorf

Fragestunden am Vormittag
10.00 - 11.30 Uhr

Patientenfragestunden mit Professoren der Uniklinik Diisseldorf

* Akute und chronische Leukdmien / maligne Lymphome / Myelom / MDS und MPN
* Brustkrebs / Gynakologische Tumoren / Brustrekonstruktion

» Hautkrebs
» Kopf-Hals-Tumoren

Hauptvortrage mit Diskussion (groRer Saal)
12.00 - 12.45 Uhr

Familiares / Erbliches Krebsrisiko:

Dr. Silke Redler (Humangenetik), Dr. Anne-Sophie Vesper (Frauenklinik)

13.00 - 13.45 Uhr

Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht — Pro und Contra

Dr. Stefan Meier (Klinik fiir Anasthesiologie)

14.00 - 14.45 Uhr

Zwischen Hoffen und Bangen — Tut friihe Palliativmedizin gut?

Dr. Martin Neukirchen und Ute Nicolin (Interdisziplindres Zentrum fur Palliativmedizin)

13.00 Uhr und 14.00 Uhr

Fragestunden am Nachmittag
15.00 - 16.30 Uhr

Lachyoga-Kurse zum Ausprobieren

Patientenfragestunden mit Professoren der Uniklinik Diisseldorf

Palliativmedizin bei Krebserkrankungen
*Magenkrebs / Darmkrebs / Bauchfellkrebs
*Blasenkrebs / Prostatakrebs / urologische Krebserkrankungen

*Hirntumoren
sLungenkrebs — Wir sind fur Sie da.

*Und was kommt jetzt? Vorbereitung auf eine Krebsbehandlung

16.30 Uhr Kaffee und Ausklang
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Stilvolle Musik erwartet uns von der Diusseldorfer Sangerin Nadine
Sole, die ihr neues Programm vorstellt.

Das Netz der Selbsthilfe prasentiert sich auf einem Markt der
Maoglichkeiten, dort erhalten Sie jede Menge Informationen. Auch
auf der Buhne werden wir die Selbsthilfe von einer anderen Seite
kennenlernen. Der Selbsthilfe-Popchor Lebenshunger, der Rapper
Moritz Rode und die Waschhaus-Band der Kaiserswerther Diako-
nie zeigen, dass man aus der Selbsthilfe heraus Kreativitat entwi-
ckeln kann und auch so schwierige Situationen im Leben meistert.
Fir kleine und groRe Gaste gibt es Bastelangebote und Kinder-
schminken. An den Informationsstdnden der Selbsthilfegruppen
gibt es jede Menge Mitmach-Aktionen und Informationen. Die Mo-
deration Ubernimmt Sabine Wagner vom WDR.“

Gleich nebenan im Haus der Universitat findet parallel dazu der
jahrliche Patiententag des Universitatstumorzentrums Diissel-
dorf statt. Hier kbnnen Sie sich von 10-17 Uhr Vortrage rund um
das Thema Krebs anhéren und an Fragestunden mit Arzten und
Workshops teilnehmen. Der Eintritt ist frei.

Die Leukamie Lymphom Liga und viele weitere Selbsthilfegruppen
werden mit einem Informationsstand auf dem Schadowplatz ver-

treten sein.

Néhere Informationen zum Programm koénnen Sie im LLL-
Biiro unter der Telefonnummer 0211-8119530 erhalten.

Wir freuen uns auf Ihr Kommen.

AKTIVITATEN AKTUELL

RUCKBLICK BUCHERBUMMIEL 2018

Der zweite vorweihnachtliche Blicherbummel zugunsten der
Leukamie Lymphom Liga e.V. fand am 12. und 13. Dezember 2018
statt und war wieder ein voller Erfolg. Bei Klaviermusik und weih-
nachtlicher Stimmung konnten wir mit Blichern, CDs, DVDs, Ge-
back, Kuchen, Stollen und Schutzengeltassen der LL-Liga vielen
Menschen eine Freude machen.

Dank tatkraftiger Unterstiitzung des Organisationsteams um
Professor Haas konnte die Leukdamie Lymphom Liga 2090,00 €
als Spende einnehmen.

Wir bedanken uns bei allen Spendern und hoffen, dass diese
schone Aktion auch in diesem Jahr fortgefuihrt werden kann.

Prof. Dr. Rainer Haal3, Direktor der Klinik fiir Hdmatologie, Onkologie
und Kilinische Immunologie und llse Erny, Schatzmeisterin der LL-Liga.
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VON PATIENTEN - FUR PATIENTEN

LEUKAMIE LYMPHOM AKTUELL

GESPRACHSANGEBOTE FUR AN LEUKAMIE UND LYMPHOM
ERKRANKTE PATIENTEN UND DEREN ANGEHORIGE

Jahrlich erkranken in Deutschland etwa 13.700 Menschen an Leu-
k&mien, davon etwa 10 Prozent an einer CML, etwa 50 Prozent an
einer CLL und ungefahr 40 Prozent an den akuten Formen ALL und
AML. Maligne Lymphome treten etwa mit 27.000 Neuerkrankun-
gen jahrlich noch haufiger auf. Sie werden in Hodgkin Lymphome
und Non-Hodgkin Lymphome unterteilt.

Fir die meisten Menschen verandert die Diagnose das Leben
schlagartig. Patienten stehen vor vielen offenen Fragen und Angs-
ten, wie es weitergeht. Die Leukéamie Lymphom Liga mdchte Sie in
dieser schweren Situation unterstutzen und bietet Gesprachskrei-
se in der MNR-Klinik (Gebaude 13.53) des Universitatsklinikums
Dusseldorf an.

Jeden 3. Mittwoch in den ungeraden Monaten finden Selbst-
hilfe-Treffen statt. In der 10. Etage konnen sich Betroffene ab
18 Uhr regelméRBig treffen und untereinander austauschen.

Zuséatzlich dazu laden wir Patienten und Angehdrige jeden Don-
nerstag von 17-18:30 Uhr in den Besucherraum auf der Station
ME? ein. Hier haben Sie die Mdglichkeit, Fragen an ehemalige
Patienten und Angehdrige zu stellen.

10

Der Initiator dieser Treffen, Reinhard Christel, ist selbst an Leuka-
mie erkrankt. Im September 2015 bekam er die Diagnose AML und
im Februar 2016 wurden ihm Fremdstammzellen transplantiert.
Heute geht es ihm gut. Seit Dezember 2018 lebt er medikamen-
tenfrei.

,Nach meiner eigenen schweren Zeit wahrend der Krankheit ist es
mir wichtig, etwas zurlick zu geben. Als selbst Betroffener kann ich
sehr gut nachvollziehen, wie sich die Patienten und die Angehori-
gen in dieser Zeit fuihlen.

Fir mich gab es vier maRgebende Phasen:

1. Diagnose:

Aus meinen Alltag gerissen und in der Welt der Uni gelandet
2. Chemotherapie:

Hoéhen und Tiefen, die diese Therapie mit sich bringt

3. Transplantation:

Die kérperliche Belastung und die Ungewissheit

4. Die Zeit danach:

Zurickfinden in den Alltag

Ich denke, dass Gesprache von Patient zu Patient eine positive
Unterstutzung zur seelischen Verfassung sein kdnnen. Hier méch-
te ich als positives Beispiel wirken, dass man diesen schweren
Weg iberwinden und ein gutes Leben ,danach® leben kann.

Wir méchten Mut machen, zuhéren, Fragen beantworten und wo
wir kdnnen weiterhelfen. Je nach Bedirfnissen und Wiinschen von
Betroffenen mochten wir weitere Aktivitaten wie Vortragsabende
entwickeln, um Betroffene noch besser Uber ihre Erkrankung zu
informieren.

Far mich selber denke ich, die Natur hatte mich 2015 abgeschrie-
ben. Dank der Hamatologie/ Onkologie und meinem Spender habe

ich eine zweite Chance bekommen. Was fiir ein Geschenk!”

Reinhard Christel
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UKD-MITARBEITER SPENDEN 500 EURO

Seit Oktober 2017 spenden die Mitarbeiter am Universitatsklinikum
Disseldorf der Leukamie Lymphom Liga ihr Pfandriickgeld.

So sind bis heute bereits liber 500 Euro zusammengekom-
men, obwohl die Kantine aufgrund von Renovierungsarbeiten
lange Zeit geschlossen war.

,Wir danken an dieser Stelle ganz herzlich dem technischen Leiter
fur Bau und Technik, Herrn Dr.-Ing. Mark Wahling, fir seine grof3-
artige Idee, dem Geschéftsbereichsleiter fur Einkauf und Logistik,
Herrn Ulrich Dreiner, fir die schnelle Realisierung und allen Mit-
arbeitern fur ihre grofe Spendenbereitschaft”, erklart Monika Rost,
die stellvertretende Vorsitzende der Leukédmie Lymphom Liga.

,Dieses Geld werden wir fiir die Versorgung
von Leukamiepatienten einsetzen und hoffen,

dass auch in Zukunft fleiRig gespendet wird.“ ’-\ ——

_ Wir bitten
thr Flaschenpfang fir die

Leukiimie Lymphom Liga e y
Universititsklinjk Iiﬁsv.cl;;w;:

Wir wollen,

dass alfe {eutimicn wand Lyompbome heilhar werden,
di-"mmns et Versorgurg der Paticnien opsingieren,
e Lebensgualitss e ihoe ger Therapie verbussern

VIELEN DanK kg JURE MyTHILFE

11
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LEUKAMIE LYMPHOM AKTUELL

LITERATURHINWEISE

Patientenleitiinie

F’Chronische lymphatische
- Leukdmie (CLL)

— DKGE  Grerwen  fmiMr -

Patientenleitlinie Chronische
Lymphatische Leukamie (CLL)

Stand: Juli 2018, Herausgeber: Deutsche Krebshilfe, Deutsche
Krebsgesellschaft, Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften

Die Broschure vermittelt ausfuhrliche Informationen zu der hama-
tologischen Erkrankung CLL und beruht auf dem derzeit besten
verfligbaren medizinischen Wissen. Beginnend mit der Beschrei-
bung der Symptomatik, der Diagnostik und den unterschiedlichen
Therapiemoglichkeiten erklart sie auch fir medizinische Laien gut
verstandlich diese seltene Erkrankung. Die Broschire wurde von
Betroffenen und Experten gemeinsam entwickelt und patienten-
gerecht abgestimmt.

Die Patientenleitlinie erhalten Sie, wie alle anderen Broschii-
ren, kostenfrei im Biiro der Leukdmie Lymphom Liga e.V oder
konnen diese auf der Seite: www.krebshilfe.de kostenfrei als
PDF-Datei herunterladen.

12

Werner Bartens

Das sieht
aber gar nicht
gut aus

. Was wir von
Arzten nie wieder
héren wollen
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Das sieht aber gar nicht gut aus.
Was wir von Arzten nie wieder
horen wollen

Autor: Werner Bartens

Far den Arzt ist der Dienst im Krankenhaus oder der Praxis Rou-
tine. Fur den Patienten ist der Arztbesuch aber ein Ausnahme-
zustand, der oft mit Stress und Angst verbunden ist. Wahrend sich
der Patient in einer verletzlichen Position befindet, handelt es sich
bei dem Arzt um sein alltagliches Geschaft. Unbedachte Satze wie:
,Das sieht aber gar nicht gut aus.“ werden vom Patienten oft miss-
verstanden und lésen Verunsicherung aus.

Der Autor Werner Bartens, Wissenschaftsredakteur bei der Sid-
deutschen Zeitung, hat 99 typische Beispiele solcher Arzt-Patient-
Missverstandnisse flr sein Buch zusammengetragen. Der studier-
te Mediziner Bartens mochte aufzeigen, dass sich durch derartige
Kommunikationspannen die Heilung von Patienten verzégert und
sich ihre Prognose verschlechtert. Das haben Nocebo-Forschung
und Untersuchungen zur Arzt-Patienten-Kommunikation belegt. Im
Anhang des Buches werden dem Leser Tipps fur den Umgang mit
dem Arzt an die Hand gegeben.
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VISIONEN

Vom 14. Juni — 18. Oktober 2019 prasentieren wir im Therapie-
zentrum eine neue Ausstellung der Kiinstlerin Erika Jorgens-
haus mit dem Titel ,,Visionen*.

Erika Jorgenshaus wurde 1952 in Kaarst geboren. lhre kiinst-
lerische Ausbildung absolvierte sie an der Hochschule fiir Bildende
Kinste in Bonn und an der Européischen Akademie fiir Bildende
Kunste in Trier. Diverse Intensivstudiengange belegte sie bei Do-
zenten in Deutschland und ltalien. Seit 2001 ist sie freischaffend
klnstlerisch tatig und hatte bereits zahlreiche Einzel- und Gruppen-
ausstellungen im Rheinland und in Luxemburg.

,Die Basis meiner Arbeit ist die Verbindung von Mensch und Natur.
Die Beobachtung der Menschen in verschiedenen Lebenssituati-
onen, das Thema ,Frau sein“ und die stetige Suche nach Trans-
formation der jeweiligen Lebensempfindung bestimmen die kiinst-
lerische Auseinandersetzung. Es entstehen Naturabstraktionen
und humorvolle Bildideen mit einem Hang zum Surrealismus. Das
gesamte Spektrum meiner Malerei erstreckt sich vom Gegenstand-
lichen bis zur Grenze zum Abstrakten.*

Die Finissage, zu der wir Sie herzlich einladen mochten, findet
am 04. September im Anschluss an die Mitgliederversamm-
lung um 18:30 Uhr im Gebaude 11.64 statt (Therapieambulanz
gegeniiber der MNR-Klinik).

Die Ausstellung kann nach vorheriger Absprache freitagnach-
mittags besichtigt werden. Bei Interesse melden Sie sich bitte im
Buro der LL-Liga unter 0211/8119530.

KUNST IM THERAPIEZENTRUM
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.NEUE ANSICHTEN VON DUSSELDORF"

Die beiden Fotografen Volker Schittenhelm und Michael Schendel
prasentieren in ihrer gemeinsamen Ausstellung Disseldorfs be-
kannteste Platze, Kirchen und Stralen aus besonderen Blickwin-
keln, Detailaufnahmen und mit auRergewohnlichen Lichtstimmun-
gen eingefangen.

Die beiden Fotografen lernten sich Anfang der 80er Jahre kennen.
Im Jahre 2000 haben sie ihre Fotoarbeiten zusammengelegt und
das Gemeinschaftsprojekt ,S2-Photo” gegriindet.

Volker Schittenhelm und Michael Schendel arbeiten mit unter-
schiedlichen Techniken und setzen damit ihre individuellen Akzente.

Volker Schittenhelm war schon von klein auf davon fasziniert, mit
Hilfe von Werkzeug (Kamera+Obijektiv) die Natur bzw. die Realitat
moglichst naturgetreu abzulichten. Er hat sich zum Ziel gesetzt,
interessante Motive immer nur so einzufangen, wie er sie zum Zeit-
punkt der Aufnahme auch ,sieht” — eine Nachbearbeitung am PC
lehnt er flr sich aus Prinzip ab. ,Ich habe meine ganz persénliche
Definition des Begriffes Realitat".

Michael Schendel hingegen hat ein Faible fiir Nachtaufnahmen
und hebt mit Hilfe der digitalen Weiterbearbeitung weitere Details
in seinen Fotos hervor.

Ihre Arbeiten erganzen sich hervorragend und sind bereits seit
Uber 15 Jahren aktuell.

Die Ausstellungseroffnung fand am 13. Februar 2019 im The-
rapiezentrum statt.

Zahlreiche Freunde der Leukdmie Lymphom Liga und Arzte der
Klinik waren gekommen und lieRen den Abend bei guter Stimmung,
angeregten Gesprachen, Rotwein und kleinen Kdéstlichkeiten ge-
mutlich ausklingen.
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MITEINANDER

Die Leidenschaft zur Malerei entdeckte ich schon in den ersten
Jahren meiner Kindheit. Die unterschiedlichsten Mal- und Zeichen-
techniken eignete ich mir im Laufe der Zeit in etlichen Schulungen
und Kursen an. Nach und nach entwickelte ich einen Stil, welcher
mich heute noch immer mit Freude begleitet. 1992 beschéaftigte ich
mich intensiv mit der Seidenmalerei, wobei durch Zufall eine Farb-
probe auf Seide entstand und somit die erste Strichmannchen-
Figur geboren wurde. Seitdem entwickelte ich diese Figur weiter.

Einige Jahre spater (1996) gewannen die Figuren den Dlsseldorfer
Kunstpreis der Rheinischen Post. Das Charakteristische der Figu-
ren ist die Lebendigkeit, die meinen Bildern Ausdruck gibt. Grund-
gedanke und Thema ist stets das zwischenmenschliche Leben in
den verschiedensten Situationen. Durch den einfachen Blick aufs
Wesentliche entsteht eine Klarheit fir den Betrachter und bietet
Freiraum zur individuellen Interpretation. Wenn Menschen meine
Bilder betrachten und ein Lacheln ihre Lippen bertihrt, ein Wohige-
fuhl — dann ist es das, was ich erreichen mochte:

Freude, Lacheln — und sei es nur einen kleinen Moment, sind dazu
da, jeden Tag zu einem besonderen zu machen.

Hanne Sperber

Zur Vernissage, am 27. November 2019 um 18:30 Uhr, laden
wir Sie herzlich in das Therapiezentrum, Gebaude 11.64 ein.

Entsprechend der Jahreszeit verbinden wir die Ausstellungseroff-
nung mit einer kleinen Adventsfeier, zu der wir gerne alle Patienten,

Angehdrige und Freunde der LL-Liga begrufien mdchten.

GEDICHT

Du muft mit dem Obstbaum reden.  Vertraue dich dem Obstbaum an
wenn dir ein Unrecht geschieht.
Erfinde eine neue Sprache,

die Kirschblutensprache,
Apfelblitenworte,

rosa und weiflte Worte,
die der Wind

lautlos

davontragt.

Lerne zu schweigen
in der rosa
und weillen Sprache.

Hilde Domin (1909 - 2006)
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TERMINE

Selbsthilfe-Treffen fiir Patienten und Angehorige

Wir treffen uns jeden 3. Mittwoch in den ungeraden Monaten

Unsere nachsten Termine in der Uniklinik Dusseldorf:

Mittwoch, 18.09.2019, 18 Uhr, MNR Kiinik, Gebaude 13.53, Raum 18, 10. Etage
Mittwoch, 20.11.2019, 18 Uhr, MNR Klinik, Gebaude 13.53, Raum 18, 10. Etage

Gesprachsangebot auf den Stationen ME6 und ME7
Wir treffen uns jeden Donnerstag von 17-18:30 Uhr
in dem Besucherraum der Station ME7 der MNR-Klinik

,»1ook good feel better“ Schminkseminar und Kopftuchberatung fiir
Krebspatientinnen, veranstaltet von DKMS LIFE

Die nachsten Termine in der Uniklinik Dusseldorf:

Donnerstag, 26.09.2019, 16.30 Uhr, Frauenklinik, Patientenschule Raum 44, EG
Donnerstag, 28.11.2019, 16.30 Uhr, Frauenklinik, Patientenschule Raum 44, EG

ANKUNDIGUNGEN

Mitgliederversammlung
4. September 2019, 17 Uhr, Bildungszentrum am UKD, Gebaude 15.21, Erdgeschoss

Finissage ,,Visionen“ von Erika Jorgenshaus
4. September 2019, 18.30 Uhr, Therapieambulanz, Gebaude 11.64, gegenlber der MNR-Klinik

Patiententag des Universitatstumorzentrums Diisseldorf
21. September 2019, 10-17 Uhr, im Haus der Universitat, Schadowplatz 14, 40213 Dusseldorf

Selbsthilfetag der Stadt Diisseldorf
21. September 2019, 10-17 Uhr, Schadowplatz, 40213 Dusseldorf

Adventsfeier und Vernissage ,,Miteinander“ von Hanne Sperber
27. November 2019, 18.30 Uhr, Therapieambulanz, Gebaude 11.64, gegentiber der MNR-KIlinik

Mitgliederversammlung 2019

Unsere diesjahrige Mitgliederversammlung findet am Mittwoch,

dem 4.September 2019, um 17 Uhr im Bildungszentrum der Uniklinik,
Gebaude 15.21 statt. Wir laden alle Mitglieder ein und hei3en auch
Freunde und alle Interessierten herzlich willkommen, um die Arbeit
der LL-Liga kennenzulernen.

Wir freuen uns, Ihnen anschlieend die Bilder der Kiinstlerin
Erika Jorgenshaus auf der Finissage ,,Visionen®“ um 18.30 Uhr
im Therapiezentrum, Gebaude 11.64 zu prasentieren.

HERAUSGEBER

Leukadmie Lymphom Liga e.V.
Universitatsklinikum
Disseldorf

Gebaude 11.62

Moorenstr. 5

40225 Dusseldorf

Biro

Montag - Freitag

10:00 Uhr bis 14:00 Uhr,
Gebaude 11.62, Raum 29,
vor dem Zugang zur ME10

Kritik oder Anregungen?
Rufen Sie uns an oder
schreiben Sie uns:

Telefon: 0211-811-9530
Fax: 0211-811-6222

E-mail: info@leukaemieliga.de
www.leukaemie-liga.de

Leukdamie
Lymphom
Liga e.V.

Informationen und
Broschiren zu unserem
Programm und all unseren
Veranstaltungen erhalten
Sie wie immer auch direkt
im Buro der Leukamie

Lymphom Liga.

BITTE UNTERSTUTZEN
SIE UNS

Die Leuké&mie Lymphom
Liga e.V. ist flr jede Hilfe
dankbar, sei es durch
Spenden, durch Ihre Mit-
gliedschaft oder durch lhre
ehrenamtliche Mitarbeit.

Spendenkonto

Leukadmie Lymphom Liga e.V.
Stadtsparkasse Diisseldorf
BIC: DUSSDEDDXXX

IBAN: DE27 3005 0110

0029 0069 96



