Haarzell-Leukdmie-Hilfe e.V.

Tatigkeitsbericht fur das Jahr 2015

1.HLH e.V.
Der Haarzell-Leukamie-Hilfe e.V. besteht seit 2006 und ist aus der 1992 gegriindeten Haarzell-Leukamie-
Selbsthilfegruppe hervorgegangen. Patienten und Angehdrige treffen sich jahrlich einmal in Goslar zur
Jahrestagung und zu zwei weiteren Seminaren im Harzvorland (Kloster Drubeck).
Neben der Bereitstellung von Informationen stellen wir Kontakte zu anderen Betroffenen her und fordern
den Informationsaustausch innerhalb unserer Gruppe. Wir unterstltzen Patienten und Angehdrige in ihren
Entscheidungen bei der Krankheitsverarbeitung und betreiben verstarkt Offentlichkeitsarbeit.
2. Vorstand

Der Vorstand des Haarzell-Leukamie-Hilfe e.V. setzt sich aus Mitgliedern unseres Vereins zusammen, die
diese Tatigkeit ehrenamtlich ausfiihren;

Vorsitzende: Barbel Krause, Braunschweig (Patiententelefon und Geschéftsfiihrung)
Stellv. Vorsitzende: Barbara Garte, Radebeul (stellv. Geschaftsfihrung)

Kassenwart: Albrecht Geckeler, Biedigheim-Bissingen

Schriftfihrer: Jurgen Elstermann, Braunschweig

Beisitzer: Ralf Kleinjung, Lorenzenberg(Internetprésenz)

Beisitzerin: Ragnhild Krtiger, Oldenburg (Literaturrecherche und Buchertisch zur Tagung)
Beisitzer: Friedrich Prey, Felde (englische Ubersetzungen, Kontakt USA)

Beisitzer: Ludwig Libbers, Miunster (Offentlichkeitsarbeit, PC-Unterstiitzung)
Ehrenvorsitzende: Barbara Eble, Goslar

Die Vorstandssitzung und —weiterbildung findet einmal jahrlich statt, im April 2015 trafen sich alle in KéIn.
3. Mitglieder

Bestand am 31.12.2015: 397 Mitglieder
4. Geschaftsstelle/Organisation

Die Geschéftsstelle (Telefon, Fax, E-Mail) befindet sich bei der ersten Vorsitzenden (Vertretung 2.Vors.).
Wir haben eine Postfachadresse, die Post wird an die Adresse der Geschéftsstelle weitergeleitet.

5. Schwerpunkt-Aktivitaten

Hilfe und Beratung von Patienten und Angehdrigen, telefonisch und per E-Mail, Weiterleitung von
Fragen an die Spezialisten

Standiger Kontakt zu den Autoren der Leitlinie zur Behandlung von HZL.
Wir verfolgen neue Therapien und Studien im In- und Ausland

Organisation und Durchfiihrung der Tagung 2015, 05.-07.Juni in Goslar im Tagungshotel mit
erweitertem Umfang und intensivem Erfahrungsaustausch

Die Seminare fur Patienten und Angehdrige (,Klostergesprache®) fanden vom 11.-13.09.2015 und
vom 27.-29.11.2015 im Kloster Dribeck statt und waren sehr erfolgreich

Vorbereitung der Tagung 2016 (22.-24.04.2016) und zwei weitere Seminare 2016 in der Tagungs-
statte ,Kloster Driibeck” (Klostergesprache)

Organisation von Broschiiren und weiterer Literatur (Buchertisch zur Tagung)
Die Mitgliederzeitung erscheint 2 x jahrlich

Mitgliederversammlung wéhrend der Jahrestagung)

Rundschreiben (mindestens 2 x jahrlich)

Kassenpruferin der DLH, B. Krause

6. Offentlichkeitsarbeit

Uberarbeitung der Homepage (laufend),

Artikel in der neuen DLH-Info Nr.

Teilnahme an Veranstaltungen der DLH, ACHSE,

Info Stand beim ,Tag der Seltenen Erkrankungen® im Klinikum Dessau
Info-Stand wéhrend der DGHO-Jahrestagung in Basel

»HLH-Journal“ Nr. 9 und 10 (32 Seiten Umfang!)

Herausgabe einer aktuellen Patientenbroschire (Autor Prof. Wrmann)

7. Weiterbildung: siehe gesonderte Aufzéhlung

8. Organisatorisches und Verschiedenes

Organisation Vorstandsarbeit
Weiterbildung Vorstandsmitglieder

Sicherung der Finanzierung (Forder-Antréage bei verschiedenen Institutionen, Verwendungs-
nachweise, usw.)

Braunschweig, 06.01.2015 Barbel Krause (1. Vorsitzende)




