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Aus dem Inhalt

Und zur Orientierung unserer Leser ein
Uberblick tiber den Inhalt der DLH-Info:
Meldungen

» Vierter bundesweiter Fortbildungskongress
fur Leukéamie- und Lymphompatienten,
Pflegekrafte und Arzte der DLH, des
,Fordervereins fiir KMT in Hamburg*“ und des
Universitats-Krankenhauses Eppendorf am
16./17. Juni 2001 in Hamburg - S. 2 f.

» Textbeitrage zu den Vortragen in Minster - S. 3
» ,Schaffung einer aussagefahigen, bundeswei-
ten Datensammlung nach internationalem Stan-
dard auf Basis der L&nder-Krebsregister

- eine Resolution der Arbeitsgemeinschaft
der Selbsthilfeorganisationen nach Krebs
(ARGE-SHO), verabschiedet am 1. Dezember
2000-S.3

» Stellenanzeige - S. 3

» Richtigstellung - S. 3

» Stellungnahme der Deutschen Krebs-
gesellschaft und der Arzneimittelkommission
der Deutschen Arzteschaft (AkdA) zu dem
Préparat ,,Ukrain“ in der Krebstherapie - S. 3
» Neues Diskussionsforum fiir Lymphom-
Patienten im Internet - S. 3 f.

» Leukamie-Newsletter via email - S. 4

» Gesetz zur Reform der Renten wegen
verminderter Erwerbsfahigkeit - S. 4

» Finanzstatus per 31. Dezember 2000 - S. 4
Berichte

» Kuratoriumssitzung der Deutschen Leukamie-
Hilfe am 24. November 2000 in Frankfurt - S. 4
» Sitzung der Arbeitsgemeinschaft der Selbst-
hilfeorganisationen nach Krebs (ARGE-SHO)
am 30. Nov./1. Dez. 2000 in Frankfurt — S. 4
» Strategie - und Kooperationstreffen der
,»Cochrane Haematological Malignancies
Group“ (CHMG)“ am 13. Dez. 2000 in KéIn - S. 5
» Empfang in der Dr.-Mildred-Scheel-Akade-
mie, Koln, anlasslich der Verabschiedung der
langjahrigen Verwaltungsleiterin, Annemarie
Kerp, am 7. Marz 2001 in KéIn - S. 5
Kontakte

» Teilnahme am Gesprach zwischen der
Deutschen Krebshilfe und Vertretern der
LArbeitsgruppe Biologische Krebstherapie®
am 8. November 2000 in Bonn - S. 5

» Gesprach mit Dr. Peter Wenner von der
Hoffmann-La Roche AG am 11. Januar 2001
in Bonn - S. 5

» Gesprach mit Heike Hosch, Manager
Pharmadkonomie, und Dr. rer. nat. Alexander
Horn, Auf3endienstleiter, von der Firma
Medac Schering Onkologie am 23. Januar
2001 in Bonn - S. 5 f.
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Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der

Deutschen Leukamie-Hilfe, liebe Leser der DLH-Info!

Erneuerung

Hoéhepunkte im Lebenszyklus der Deutschen
Leukamie-Hilfe sind ihre Jahrestagungen.
Das wurde auch zu Beginn des Monats Mérz
wieder deutlich. Drei Tage des Beisammen-
seins mit Gleichbetroffenen, die sich in
schwieriger Lebenslage selbst helfen, in-
dem sie anderen helfen, schaffen Verstand-
nis fr und Vertrauen untereinander und
motivieren, den gemeinsam eingeschlage-
nen Weg der Selbsthilfe fortzusetzen. Vor-
standsberatung am Freitag, Workshops am
Sonnabend, Mitgliederversammlung am
Sonntag, vor allem aber die vielen infor-
mellen Gespréche dazwischen in dem von
Jahr zu Jahr wachsenden Teilnehmerkreis
waren wieder ein Gewinn fir die gemeinsa-
me Sache. Vorstand und Patientenbeistand
fanden reichlich Bestatigung dafiir, dass die
in den letzten Jahren fir Patienten und
Mitbetroffene entwickelten Angebote ,,an-
kommen*, dass der Ausbau des Selbsthilfe-
netzes - vor allem an den Platzen mit
h&mato/onkologisch ausgerichteten Klini-
ken - noch mehr vorangetrieben werden
sollte, und dass die patientenseitige Ein-
mischung in gesundheitspolitische Fragen
geradezu Pflicht ist, wenn Selbsthilfe ernst
genommen wird.

Ich hatte vor zwei Jahren - nach der ersten
Aufbauarbeit - angekiindigt, 2001 nicht
wieder als Vorsitzender der Deutschen Leuk-
&mie-Hilfe kandidieren zu wollen. Dafir gab
und gibt es gute Griinde. Gewiss zahlt nicht
persdnliche Resignation dazu - im heimi-
schen sudniederséchsischen Raum werde ich
mich weiterhin um Selbsthilfe fiir Leukamie-
und Lymphompatienten kiimmern. Vielmehr
kam ich neben ganz privaten Uberlegun-
gen zu der Einsicht, dass nach Abschluss
der Aufbauphase personelle Erneuerung
notwendig sei, damit die gute Absicht, der
unser Dachverband verpflichtet ist, nicht -
wie so vieles andere in unserer Gesellschaft
- verkrustet und erlahmt. Der neue Vorstand
ist - entgegen anfanglicher Besorgnis, tber-
haupt neue Mitstreiter zu finden - mit sehr
qualifizierten Neuzugangen und erfahrenen
»Selbsthelfern besser denn je besetzt. Und
unsere Anita Waldmann, die schon seit 1994

den grofiten personlichen Einsatz freiwil-
lig in die gemeinsame Sache einbrachte,
wird als neue Vorsitzende mit Unterstit-
zung ihrer Vorstandskolleginnen und -
kollegen fiir die notwendige Kontinuitét der
DLH-Arbeit sorgen. Allen meinen Vorstands-
kollegen danke ich fiir ihre Mitarbeit und
konstruktive Kritik, auch ein bisschen da-
fur, dass sie mich solange ertragen haben.
Denn im anderen Falle hatte ich nicht die
schéne Zufriedenheit haben kénnen, an
dem Aufbau des Bundesverbandes beteiligt
gewesen zu sein. Gemeinsam waren wir
stark, deshalb mdchte ich von meinen Mit-
streitern im Vorstand an dieser Stelle we-
nigsten jene mit Namen nennen, die jetzt
mit mir oder schon frilher ausgeschiede-
nen sind. Manfred Epke aus Minster, Gin-
ter Klemp aus Eichstétten, Gerd Meyer aus
Berlin, Thomas Mihm aus Marl, Bernd
Natusch aus Wiesbaden und Stephan
Schumacher aus Lohmar (alle vom
Grindungsvorstand) sowie Dieter Muhlfeld
aus Veitshéchheim und Ricarda Muller aus
Briick, seid bedankt, wie alle ,Verbliebe-
nen* natdrlich auch!

Patienten und Mitbetroffene werden den
Wert von Selbsthilfe immer mehr erkennen
und Hilfen von Gruppen vor Ort und des
Bundesverbandes in stidndig wachsendem
MaBe in Anspruch nehmen. Solche
Patientenanspriiche sind ohne engagierte
freiwillige und hauptamtliche Mitarbeit,
aber auch ohne fachkundigen Rat von au-
Ren und ohne finanzielle Zuwendungen
nicht moglich. Deshalb winsche ich zum
Abschied dem neuen Vorstand und allen
anderen, die das Wohl der von Leukamien
und Lymphomen betroffenen Menschen im
Auge haben, allzeit
eine grof3e Portion
Motivation!

Gerd Rump,
Vorsitzender der DLH
bis 4. Marz 2001
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Aus dem Inhalt

» Gesprach mit Dr. Stefanie Hornung und
Robert Unterhuber von der Firma Amgen am
22. Februar 2001 in Bonn - S. 6
Patientenbeistand

» Aktueller Bericht - S. 6

» Infomaterial fir Patienten u. Angehérige - S. 6
Offentlichkeitsarbeit

» Medienarbeit — S. 7

» Tagungen und Kongresse — S. 7 f.
Mitglieder/Selbsthilfeorganisationen

» Mitglieder des Bundesverbandes — S. 9

» Auszug aus dem Vorstandsbericht fir das
Jahr 2000/2001 - S. 9

» Selbsthilfegruppe Polyzythémia rubra vera
und Essentielle Thrombozythamie in
Gaggenau (bei Karlsruhe) - S. 9 f.

Service

» Selbsthilfegruppenleiter-Forum im
Rahmen der DLH-Jahrestagung am 3. Méarz
2001 in Wiesbaden-Naurod - S. 10

» Hilfspersonenvereinbarung - S. 10

» ,Checkliste” flr Patienten - S. 10

» IKK-Ratgeber ,Hilfe zur Selbsthilfe* - S. 10
» Fit im Internet” - Internet-Seminar fir
Leukémie- u. Lymphombetroffene sowie ihre
Angehdrigen vom 10.-12. Aug. 2001 in
Kénigswinter - S. 10

» Glossar — S. 10 f.

Info-Rubrik Plasmozytom/Multiples Myelom
» Experimentelle Therapieansétze zur Behand-
lung des Plasmozytoms/Multiplen Myeloms
- ein Beitrag von Dr. med. Peter Schneider - S. 11 f.
» Bericht vom bundesweiten Patiententag
Multiples Myelom/Plasmozytom am 25.
November 2000 in Kénigswinter - S. 13

» Diskussionsforum fiir Plasmozytom-
Patienten im Internet - S. 13

» Bericht vom 6. Gruppentreffen mit
Vortragsveranstaltung der Plasmozytom SHG
NRW am 18. November 2000 in Essen - S. 13
» Infomaterial zum Plasmozytom/Multiplen
Myelom - S. 13

» Veranstaltungen zum Plasmozytom/
Multiplen Myelom - S. 13

Beitrage

» ... und die Seele nicht weniger. Integra-
tive psychosoziale Unterstiitzung in der KMT.*
- ein Vortrag von Dr. phil. Frank Schulz-
Kindermann - S. 14 f.

» Ubersicht tiber den gegenwértigen Stand
der klinischen Studien mit STI-571

- ein Beitrag von Priv.-Doz. Dr. med. Thomas
Fischer - S. 15

» Rituximab plus CHOP beim hoch-malignen
Non-Hodgkin-Lymphom

- ein Beitrag von Dr. med. Heike C. Thuro - S. 16
» Therapie der niedrig-malignen Non-
Hodgkin-Lymphome mit Rituximab

- Beitrag von Dr. med. Roswitha Forstpointner
und Prof. Dr. med. Wolfgang Hiddemann - S. 16 f.
Aul3erdem

» Leserbrief: Seit 14 Jahren Osteomyelofibrose
(OMF) - S. 17

» Terminkalender- S. 17 f.

» Kontaktwiinsche - S. 18

» Gliickwiinsche - S. 18

» Literaturbesprechungen - S. 19 f.

» Impressum - S. 20

Eine Ara geht zu Ende
er langjéhrige ,,Kapitan“ der DLH,
D Gerd Rump, wendet sich nun ande-

ren Aufgaben zu, was ich und alle
Vorstandsmitglieder ihm von Herzen gon-
nen. Es muss ganz deutlich gesagt werden:
Ohne Gerd Rump gébe es die Deutsche Leuk-
&mie-Hilfe in dieser Form nicht. Fur sein
enormes Engagement in dieser Zeit gebiihrt
ihm unser aller Dank. Als Zeichen unserer
Anerkennung wurde Gerd Rump zum DLH-
Ehrenvorsitzenden auf Lebenszeit ernannt.
Ich erinnere mich gut an die ersten Ge-
sprache, die er und ich 1994 mit ,,unseren
Geburtshelfern” Claudia Rutt (DKMS) und
Achim Ebert (Deutsche Krebshilfe) fihrten,
und es war von vornherein klar, er ist der
Kapitdn und ich bin die Steuerfrau. An die-
ser Stelle mochte ich mich bei allen be-
danken, die mich motiviert und meine Vi-
sion seit 1990 in vielfaltiger Form unter-
stutzt haben.

Alter Vorstand

Obere Reihe (jeweils von links nach rechts):
Annette Hinefeld, Monika Rost, Rolf Eicken-
berg, mittlere Reihe: Anita Waldmann, Bernd
Natusch, Gerd Rump, vorne: Jérg Brosig, Ste-
phan Schumacher. Es fehlen auf dem Bild:
Dieter Mihlfeld, Peter Fischer

Innerhalb der Mannschaft hat es ebenfalls
einen Wechsel gegeben. Bernd Natusch
(Beisitzer von 1995 bis 2001) und Stephan
Schumacher (Schriftfiihrer von 1995 bis
2001) sowie Dieter Mihlfeld (Beisitzer von
1999-2001) haben aus persénlichen Grin-
den ihre Amter zur Verfigung gestellt. 1h-
nen und natdrlich auch den Gbrigen bishe-
rigen Vorstandsmitgliedern, die weiterma-
chen, ein herzliches Dankeschon.

Neuer Vorstand

Vorderste Reihe (jeweils von links nach rechts):
Jorg Brosig, Petra Born, Werner Thomann,
zweite Reihe: Anita Waldmann, Gerhold
Emmert, dritte Reihe: Annette Hiinefeld,
Monika Rost, Holger Bassarek, hinten: Jir-
gen Schatta, Rolf Eickenberg. Es fehlen auf
dem Bild: Peter Fischer, Dr.iur. Manfred Welge

Erfreulich ist, dass neue engagierte
Mannschaftsmitglieder dazugekommen sind,
die zusammen mit den erfahrenen Vor-
standsmitgliedern ein Team bilden werden,
das sich auch in Zukunft fiir die Patienten
und deren Mitbetroffene einsetzen wird:
Denn was niitzt ein Schiff ohne Mannschaft!
Die Vergangenheit hat gezeigt, dass die DLH
Uiber ein sehr engagiertes, kompetentes
Team verfligte. So soll es auch in Zukunft
bleiben.

Teilnehmer an der 6. DLH - Mitgliederver-
sammlung 2001 in Wieshaden-Naurod

Die Deutsche Leukamie-Hilfe hat aber nicht
nur einen neuen Vorstand, sondern auch
einen neuen Namen. Das wurde auf unserer
Mitgliederversammlung am 4. Méarz 2001 in
Wiesbaden-Naurod beschlossen. Mit der
Umbenennung in ,,Deutsche Leukamie- und
Lymphom-Hilfe* wollen wir der groRen
Anzahl an Lymphomerkrankten Rechnung
tragen. Wir kdnnen so diese Patienten-
gruppe gezielter ansprechen.

Ich vertraue auch in Zukunft auf die
partnerschaftliche Zusammenarbeit mit
den involvierten
Instutitionen, bei
der das ,,menscheln*
erhalten bleibt.

Anita Waldmann,
Vorsitzende der DLH
seit 4. Marz 2001

Meldungen

Vierter bundesweiter Fortbildungskon-
gress fur Leukdmie- und Lymphompa-
tienten, Pflegekréfte und Arzte der DLH,
des ,,Fordervereins fir KMT in Hamburg*
und des Universitats-Krankenhauses Eppen-
dorf am 16./17. Juni 2001 in Hamburg

uf dem zweiten gemeinsamen
A Planungstreffen am 12. Februar
2001 wurde der Kongress weiter
konkretisiert. Wie in den vergangenen Jah-

ren wird auch in diesem Jahr der Samstag-
vormittag mit Fachvortrégen fur Arzte be-
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ginnen. Parallel dazu werden Vortrage fur
Pflegekrafte angeboten, die mit Leukamie-
und Lymphompatienten arbeiten. Fir Pati-
enten finden im Anschluss daran am Sams-
tagnachmittag die Veranstaltungen zu den
einzelnen Leukamie- und Lymphomarten
parallel statt, da dadurch Zeit gewonnen
werden kann und sich diese Veranstaltungs-
form letztes Jahr in Minster sehr bewahrt
hat. Am Sonntag werden Vortrége zu
psychosozialen Themen, wie z.B. ,Fertili-
tat“ und ,Alternative Behandlungsmaéglich-
keiten“, angeboten, die sich sowohl an Pa-
tienten, als auch an Arzte und Pflegekrifte
richten. Besonderes ,Highlight* wird ein
gesundheitspolitisches Diskussionsforum
sein. Weitere Angebote im Rahmen des
Kongresses bestehen in der ,,Kontaktborse®,
im ,,Ruheraum®, in der ,Sozialsprechstunde*
und in Workshops zu den Themen ,,Ernah-
rung“, ,,Kosmetik/Haare" und ,,Probleme der
Kinder von Patienten®. Das erste gedruckte
Programm mit Detailinformationen liegt
demnéchst vor und kann — sofern es nicht
schon beiliegt — in der DLH-Geschéaftsstel-
le (auch in groRReren Mengen!) angefordert
werden.

Textbeitrége zu den Vortrégen in Miinster

Die laienversténdlichen Kurzfassungen zu
den éarztlichen Fachvortragen, die auf dem
dritten bundesweiten Fortbildungskongress
fur Leukdmie- und Lymphompatienten,
Pflegekrafte und Arzte am 17./18. Juni
2000 in Minster gehalten wurden, liegen
nun [endlich!] vor und kénnen in der DLH-
Geschéftsstelle angefordert werden. Die
DLH-Mitgliedsinitiativen bekommen sie
zugeschickt.

»Schaffung einer aussageféhigen, bun-
desweiten Datensammlung nach interna-
tionalem Standard auf Basis der Lander-
Krebsregister - eine Resolution der Ar-
beitsgemeinschaft der Selbsthilfeorgani-
sationen nach Krebs (ARGE-SHO), verab-
schiedet am 1. Dezember 2000

tion von der DLH im Auftrag der

ARGE-SHO den Gesundheitsminis-
terien der Lander, den Ausschiissen fiir Ge-
sundheit in den Landerparlamenten, dem
Bundesministerium fiir Gesundheit, dem
Bundestagsausschuss fiir Gesundheit sowie
einigen bedeutenden Organisationen wie
z.B. der Deutschen Krebshilfe vorgelegt.
Hier der Text im Wortlaut:
»Bevdlkerungsbezogene Krebsregister ha-
ben den Zweck, Krebserkrankungen konti-
nuierlich und flachendeckend zu erfassen
und ihre zeitliche und rdumliche Entwick-
lung zu beobachten. Sie ermdglichen, Ur-
sachen fir Krebserkrankungen zu erkennen,
Erkrankungsrisiken zu vermindern und pra-
ventive MalRnahmen zu ergreifen. Mit dem
1994 verabschiedeten Bundeskrebsregister-
Gesetz (KRG) hatte der Bundestag

I m Februar 2001 wurde die Resolu-

auch jenen L&ndern, die bisher abseits stan-
den, auferlegt, Krebsregister einzurichten.
Die Intention des Gesetzgebers, ein aussa-
geféhiges, fldchendeckendes Melde-
verfahren in Deutschland einzufiihren, wur-
de aber bisher nicht erreicht.

Die Arbeitsgemeinschaft bevélkerungs-
bezogener Krebsregister in Deutschland
bemiht sich, den Problemen der unter-
schiedlichen gesetzlichen Regelungen in
den einzelnen Bundesléndern zu begegnen
und eine aussagefahige bundesweite Daten-
sammlung zu schaffen. Hierzu hat sie be-
reits 1996 Dokumentationsstandards mit
den L&nderregistern vereinbart, die einen
einheitlichen, epidemiologisch sinnvollen
und verbindlichen Grunddatensatz enthal-
ten. Flr die bundesweite Auswertung der
Daten ist das Robert-Koch-Institut mit der
Dachdokumentation Krebs zusténdig. Die
Bemuihungen der Arbeitsgemeinschaft
bevolkerungsbezogener Krebsregister soll-
ten mit dem Ziel einer sinnvollen und ein-
heitlichen Erweiterung des Datensatzes fort-
gesetzt werden.

Von einer vollzéhligen Erfassung der Krebs-
neuerkrankungen in der Bevolkerung sind
wir trotzdem noch weit entfernt. Die Erhe-
bungen in den Bundeslandern weichen zum
Teil immer noch inhaltlich voneinander ab,
vor allem aber sind sie unvollstandig, nicht
Uberall flachendeckend und beruhen selten
auf einer Meldepflicht. Vollstandigkeit und
Flachendeckung sind jedoch notwendig, um
aussagefahige Daten fiir wissenschaftliche
Auswertungen zu erlangen. Der Anspruch
einer vollstédndigen Erhebung setzt offen-
sichtlich eine Meldepflicht voraus, die in
vielen Bundesléndern nicht besteht oder
aber nicht durchgesetzt wird.

Mit Besorgnis verfolgen wir, der Arbeits-
kreis der Pankreatektomierten, der Bundes-
verband der Kehlkopflosen, die Deutsche
ILCO, die Deutsche Leukamie-Hilfe und die
Frauenselbsthilfe nach Krebs, den
z6gerlichen und qualitativ unbefriedigen-
den Aufbau der Krebsregister in einigen
Bundeslandern. Im Patienteninteresse liegt
eine Krebsregistrierung nach internationa-
lem Standard (IARC-Standard, Internatio-
nal Agency for Research on Cancer). Wir
fordern jene Bundeslander, deren Melde-
verfahren Vollstandigkeit und Flachen-
deckung nicht gewéhrleisten, auf, die dazu
notwendigen gesetzgeberischen MalRnah-
men zu ergreifen.”

und e-mail-Anfragen, Verfassen von Texten (Arti-
kel, Beitrége, Vortrage, Protokolle, etc.), Bewerten
von Patientenliteratur, konzeptionelle Arbeit,
Recherchen, Projektarbeit, Organisation, Wahr-
nehmung von Terminen (zum Teil mit auswértiger
Ubernachtung), Vortrage halten, Unterstiitzung
des ehrenamtlichen Vorstands. Anforderungen:
medizinische Kenntnisse, Teamfahigkeit.
Interessenten senden bitte aussagekrafti-
ge Bewerbungsunterlagen an die DLH-Ge-
schéftsstelle (frihester Einstellungstermin:
01.07.01, evtl. auch spater).

Stellenanzeige

Der Vorstand der Deutschen Leukamie- und
Lymphom-Hilfe hat in seiner 26. Vorstands-
sitzung am 2. Marz 2001 eine personelle
Erweiterung der Geschéftsstelle beschlos-
sen, da der Bundesverband immer groRer
wird und die Anfragen sowie die Projekte
standig zunehmen. Es wird daher hiermit
eine Ganztagsstelle ausgeschrieben:

Aufgabenprofil:
Bearbeitung von telefonischen, schriftlichen

Richtigstellung

Ende des Jahres 2000 hat Friedhelm Klein-
schnittger aus Kdln zahlreichen Selbsthilfe-
initiativen Unterlagen zu dem Mittel
»Microhydrin®“ zugeschickt. Uns wurde zu-
riickgemeldet, dass er behauptet habe, das
Praparat wiirde von der DLH bzw. Frau Dr.
Holtkamp empfohlen. Tatsache ist: Eine
Empfehlung filir Microhydrin haben wir niemals
auch nur im Entferntesten ausgesprochen!
Bei dem Mittel ,,Microhydrin“ handelt es sich
um ein Préparat aus dem unkonventionel-
len Bereich. Wissenschaftlich fundierte
Nachweise fiir die behaupteten Wirkungen
sind uns nicht bekannt.

Stellungnahme der Deutschen Krebs-
gesellschaft und der Arzneimittelkom-
mission der Deutschen Arzteschaft
(AkdA) zu dem Praparat ,,Ukrain* in der

Krebstherapie
D die AkdA haben im Deutschen Arz-
teblatt vom 16. Februar 2001 eine
gemeinsame Stellungnahme zu dem Prépa-
rat ,,Ukrain“ veroffentlicht, in der es u.a.
wortlich heifdt: ,...Eine einheitliche, wis-
senschaftlich plausible Theorie zur Wirkung
des Praparates Ukrain existiert nicht, die
vorliegenden préaklinischen Daten rechtfer-
tigen den Einsatz des Medikamentes selbst
in der klinischen Prifung nicht, und die
bisher vorliegenden klinischen Berichte er-
lauben wegen fehlender objektiver Kriteri-
en keine Beurteilung der Wirksamkeit (...)
Die AkdA und die Deutsche Krebsgesell-
schaft e.V. lehnen den Einsatz von Ukrain
als Medikament beim Menschen zurzeit mit
aller Entschiedenheit ab....“
Leser der DLH-Info, die sich fiir die Lang-
version dieser Stellungnahme interessieren,
kénnen diese in der DLH-Geschaftsstelle
anfordern oder aber im Internet unter
www.aerzteblatt.de einsehen. Die DLH-
Mitgliedsinitiativen bekommen den Text mit
der néchsten Artikelsammlung zugeschickt.

ie Deutsche Krebsgesellschaft und

Neues Diskussionsforum fur Lymphom-
Patienten im Internet

Im Januar 2001 haben wir auf unserer
homepage (www.leukaemie-hilfe.de) ein
Lymphomforum eingerichtet, damit Betrof-
fene mit einem Lymphom und ihre Ange-
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hdrigen dort miteinander Erfahrungen und
Informationen austauschen kdnnen. Wer
Interesse und einen Internetzugang hat, ist
herzlich dazu eingeladen, sich zu beteili-
gen!

Leukamie-Newsletter via email

Mit Hilfe des email-Newsletters zum The-
ma ,,Leukamie“ kénnen sich Betroffene,
Angehdrige und andere Interessenten re-
gelméRig Uber Neuigkeiten zum Thema
»Leukamie und KMT“ sowie Neuerungen im
Projekt ,,www.leukaemie-kmt.de“ infor-
mieren lassen. Der Leukdmie-Newsletter
erscheint in unregelmaRigen Abstanden und
kann online abonniert werden. Nahere In-
formationen zu dem kostenlosen ,,Abo“ sind
auf der Internet-Seite www.leukaemie-kmt.de
(dort ,Webring“ und dann ,Newsletter
anklicken) erhaltlich.

Gesetz zur Reform der Renten wegen
verminderter Erwerbsfahigkeit

it dem zum 01. 01. 01 in Kraft ge-
|\/| tretenen ,,Gesetz zur Reform der

Renten wegen verminderter Er-
werbsféhigkeit” wird anstelle der bislang
geltenden Regelungen eine zweistufige
Erwerbsminderungsrente eingefuhrt. Eine
volle Erwerbsminderungsrente erhalten Ver-
sicherte, die weniger als 3 Stunden auf dem
Arbeitsmarkt tatig sein kdnnen. Eine halbe
Rente wegen Erwerbsminderung erhalten
Versicherte, die zwischen 3 und 6 Stunden
taglich arbeiten kdnnen. Bei einem Arbeits-
vermbgen von mehr als 6 Stunden besteht
kein Anspruch auf eine diesbeziigliche
Rente.
Neu ist auch, dass jetzt in die Beurteilung
die Perspektive des Versicherten hinsicht-
lich der Berlicksichtigung des Arbeitsmark-
tes aufgenommen wurde. Die alte Regelung
sah hier ausschlief3lich eine medizinische
Bewertung des Leistungsvermdgens vor.
Dies bedeutet praktisch, dass Erwerbsge-
minderte, die zwischen 3 bis unter 6 Stun-
den auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt té-
tig sein kénnen, denen aber kein entspre-
chender Arbeitsplatz nachgewiesen werden
kann, eine volle Erwerbsminderungsrente
erhalten.
Versicherte, die schon eine Rente wegen
Berufs- und Erwerbsunfahigkeit erhalten
oder noch bewilligt bekommen, sind von
dem neuen Gesetz nicht betroffen. Solan-
ge die Voraussetzungen vorliegen, die fir
die Rentenbewilligung maRgebend waren,
wird die Rente bis zur Vollendung des 65.
Lebensjahres gezahlt.
Eine ausfihrliche Broschiire mit Fragen und
Antworten zum Thema hat im Januar 2001
der ,Verband Deutscher Rentenver-
sicherungstrager (VDR) herausgebracht
(siehe Seite 6).

Finanzstatus per 31. Dezember 2000

Vortrag 1999 138.457 DM|
Einnahmen 2000 477.524 DM
Zwischensumme 615.981 DM|
Ausgaben 2000 293.715 DM
Bestand am 31. Dez. 1999  322.266 DM|

Das Budget der DLH wird nach wie vor zum
groften Teil von der Deutschen Krebshilfe
bereitgestellt.

Die Unterstiitzung durch die Krankenkas-
sen nach § 20 SGB V im Jahr 2000 teilt
sich wie folgt auf:

Partner der Selbsthilfe* 4.500 DM
Barmer Ersatzkasse 3.000 DM
Deutsche Angestellten-

Krankenkasse 3.000 DM
Allgemeine Ortskranken-

kassen 3.000 DM
Gmiinder Ersatzkasse 1.500 DM
Techniker Krankenkasse 1.200 DM
Arbeiterersatzkassen-

verband 1.000 DM
Gesamtforderung nach

§ 20 SGB V 17.200 DM

(Bei den ,,Partnern der Selbsthilfe* handelt
es sich um einen Zusammenschluss des
Bundesverbandes der Betriebskrankenkassen,
des Bundesverbandes der Innungskran-
kassen, der Bundesknappschaft, der See-
krankenkasse sowie des Bundesverbandes
der Landwirtschaftlichen Krankenkassen.)

Dariiber hinaus erhielten wir im Jahr 2000
20.070 DM an Mitgliedsbeitragen und Zu-
wendungen in Héhe von 242.041 DM (da-
von entfallen allein 120.000 DM auf eine
BuRgeldzuwendung).

Kuratoriumssitzung der Deutschen Leu-
kémie-Hilfe am 24. November 2000 in

Frankfurt
Z Rump Uber die Ergebnisse der Vor-
standsklausur am 14. Oktober 2000
(vgl. Beitrag ,,Vorstandsklausur” DLH-Info
13, Seite 1f.). Eine rege Diskussion ent-
spannte sich im Anschluss daran zum Ta-
gesordnungspunkt ,,Unterstiitzung der Vor-
standsarbeit durch die Kuratoren®. Als kon-
krete Mdglichkeiten zur Unterstutzung wur-
den unter anderem genannt: Beitrdge der
Kuratoren fiir die DLH-Info, Teilnahme an
Vorstandsarbeitskreisen, Unterstiitzung der
Offentlichkeitsarbeit, Zutragen von Infor-
mationen, etc.
Ein weiterer Schwerpunkt der Sitzung war
das Thema ,,Arzneimittelversorgung — ins-
besondere mit innovativen Medikamenten*.
Klar wurde in der Diskussion, dass es in der
Zukunft wohl zu Verteilungsk&mpfen kom-
men wird. Um Lésungen wie z.B. Altersgren-

u Beginn der Sitzung referierte Gerd

zen zur Begrenzung des Zugangs zu inno-
vativer Medizin zu vermeiden, misse die
DLH frihzeitig Bewusstsein schaffen, Lob-
byismus betreiben und Forderungen stel-
len. Die DLH habe hier eine Vorreiterrolle.
Schon fast selbstverstandlich war in der
Diskussion, dass vorhandene Rationali-
sierungspotentiale ausgeschdpft werden
missen. Uber einen dariiber hinaus gehen-
den, interessanten und innovations-
freundlichen Ldsungsansatz in Sud-
wirttemberg berichtete Dr. Heymanns vom
Berufsverband der niedergelassenen
Hématologen und internistischen
Onkologen (BNHO): Dort soll im Falle einer
Uberschreitung des Budgets, welche auf
Steigerungsraten bei innovativen Medika-
menten [diese machen einen relativ klei-
nen Anteil des Pharmamarktes aus] zuriick-
zufiihren ist, der entsprechende Betrag vom
Uberschreitungshetrag abgezogen werden
kénnen.

Ein wichtiges Problem bestehe auch darin,
dass Therapieoptimierung in der deutschen
Sozialgesetzgebung nicht vorgesehen ist.
Hier sei zu uiberlegen, ob sich die DLH nicht
einmal mit einer entsprechenden Forderung
an die Politik wendet.

Sitzung der Arbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfeorganisationen nach Krebs
(ARGE-SHO) am 30. November/1. Dezem-
ber 2000 in Frankfurt
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Gerd Rump, Anita Waldmann
Z treter der teilnehmenden Organi-
sationen (Deutsche ILCO, Frauen-
selbsthilfe nach Krebs, Bundesverband der
Kehlkopflosen, Arbeitskreis der Pankrea-
tektomierten, Deutsche Leukamie-Hilfe,
Deutsche Krebshilfe, Deutsche Krebs-
gesellschaft, der Paritatische) gegenseitig
tiber ihre Aktivitaten und aktuelle Entwick-
lungen. Erwédhnenswert ist, dass zum 1. De-
zember 2000 der neue Geschéftsfihrer der
Deutschen Krebsgesellschaft, Dr. Bernhard
Koch, seine Tatigkeit aufgenommen hat. Im
Rahmen des Tagesordnungspunktes ,,Ab-
stimmung von Aktivitaten der Arbeitsge-
meinschaft zur Schaffung eines bundeswei-
ten Krebsregisters* wurde die auf Seite 3
im Wortlaut wiedergegebene Resolution
verabschiedet, deren Entwurf Gerd Rump
eingebracht hatte. Zur Abrundung des Ta-
gesordnungspunktes ,Weiterarbeit an der
Thematik Entwicklung von Leitlinien“ er-
lauterte der Patientenbeistand der DLH,
Frau Dr. med. Ulrike Holtkamp, anhand von
Vortragsfolien des Leiters des Deutschen
Cochrane-Zentrum, Dr. rer. nat. Gerd Antes,
einige Grundlagen zur ,Evidenz-basierten
Medizin“ und zur Cochrane Collaboration.
Zum Tagesordnungspunkt ,,Aktuelle und
beabsichtigte Aktivitaten der Bundesregie-
rung zur Krebsbhekdmpfung sowie Mdglich-
keiten der Beteiligung von Selbsthilfeor-

unéchst informierten sich die Ver-
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ganisationen® war Frau Dr. Gabriele Hunds-
dorfer aus dem Bundesministerium fir Ge-
sundheit eingeladen worden. Sie berichte-
te in aller Ausfihrlichkeit tiber die Struktur
und die Arbeitsweise des ,,Gesamtpro-
gramms fiir Krebsbekampfung“. Sie erklarte
ihre Bereitschaft, die Selbsthilfeorganisa-
tionen Uber die Einbeziehung in die unter-
schiedlichen Arbeitsgruppen zu informie-
ren und - bei entsprechendem Interesse -
weiteren Vertretern der Selbsthilfe den Zu-
gang zu Arbeitsgruppen wie z.B. der Ar-
beitsgruppe Epidemiologie zu erméglichen.

Strategie- und Kooperationstreffen der
,»Cochrane Haematological Malignancies
Group* (CHMG)“ am 13. Dezember 2000
in KoéIn

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-

kamp
P Uberblick iber die Cochrane
Collaboration und den Werdegang
der Cochrane Haematological Malignancies
Group (CHMG), die ein Teilprojekt des
Kompetenznetzes Maligne Lymphome ist
und seit Oktober 2000 offiziell existiert. Zur
Erinnerung fiir neu hinzugekommene Leser
der DLH-Info: Die Cochrane Collaboration
ist eine international ausgerichtete Grup-
pe von Arzten, Wissenschaftlern und
Patientenvertretern, die sich zum Ziel ge-
setzt hat, die Fllle an medizinfachlichem
Wissen zu sammeln, zu sichten und so auf-
zubereiten, dass die wesentlichen gesicher-
ten Informationen in kurzer, knapper Form
fur die tégliche Versorgung von Patienten
zur Verfiigung stehen. — Die ,,CHMG" ist in
diesem Zusammenhang eine spezialisierte
Cochrane-Arbeitsgruppe fur Leukdmien und
Lymphome.
Fir die nahe Zukunft ist innerhalb der CHMG
u.a. der Aufbau eines sog. Consumer-Netz-
werkes vorgesehen [mit dem Begriff
“Consumer* sind in der Cochrane-Termino-
logie in erster Linie Patienten und Patienten-
vertreter gemeint]. Fir diese Aufgabe wur-
de eigens die Position eines ,Consumer
Coordinators* (Sabine Kluge, Universitét
Koln, Tel.: 0221-710770-21 email:
sabine.kluge@medizin.uni-koeln.de) ge-
schaffen.
Frau Dr. Holtkamp machte die Bereitschaft
der DLH zur Zusammenarbeit mit der CHMG
deutlich. Sie wies allerdings auch auf die
Notwendigkeit der Informationsverbreitung
bezliglich der Aktivitaten der Cochrane-Ar-
beitsgruppe hin, da diese in der Allgemein-
bevolkerung weitgehend unbekannt seien.
Diesen letzten Punkt betonte sie auch noch-
mals ganz ausdriicklich auf dem Treffen zur
Fortbildungsplanung der CHMG am 7. Fe-
bruar 2001 in KéIn. Auf diesem Folgetreffen
ging es um die konkrete Planung von Ver-
anstaltungen zur Bekanntmachung der
Cochrane-Aktivititen sowie zur Vermittlung
konkreter Fertigkeiten.

rof. Dr. Andreas Engert gab einen

Empfang in der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie, Koln, anlasslich der Verabschie-
dung der langjéhrigen Verwaltungs-
leiterin, Annemarie Kerp, am 7. Mérz
2001 in Kéln
Teilnehmer der DLH: Anita Waldmann

ach mehr als 20 Jahren Tatigkeit
N in den verschiedenen Bereichen der
Deutschen Krebshilfe ist Annema-
rie Kerp am 31. Januar 2001 in den Ruhe-
stand gegangen. Bei dem Empfang im
Anschluss an das ,,Forum Palliativmedizin
— Sterbekultur im Wandel der Zeit* wurde
ihre Arbeit — fiir die Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie, aber auch fiir die Deutsche Krebs-
hilfe als solche - gewirdigt: Es war in all
den Jahren beeindruckend, wie sie den Geist
von Mildred Scheel spirbar gemacht hat.
Der Einsatz, den sie fiir Betroffene gezeigt
hat, ging weit Uber den Aufgabenbereich
einer Verwaltungsleiterin hinaus.
Der Austausch mit den Referenten der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie, die in groer Zahl
erschienen waren, war sehr belebend. Ein
solches ,,Gesamttreffen“ sollte durchaus in
regelméalRigen Abstdnden wiederholt wer-
den.

Kontakte

Teilnahme am Gespréch zwischen der
Deutschen Krebshilfe und Vertretern der
»Arbeitsgruppe Biologische Krebs-
therapie* am 8. November 2000 in Bonn
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-

kamp
D Ratsuchenden die Mdglichkeit,

verléssliche Informationen und
Beratung zu unkonventionellen Verfahren
bei Krebserkrankungen einzuholen. Um dies
noch besser zu koordinieren, waren Dr. Bii-
schel und Dr. Horneber, Mitarbeiter der Ar-
beitsgruppe Biologische Krebstherapie
(AGBKT) in Nurnberg, nach Bonn in das
Haus der Deutschen Krebshilfe gekommen.
Die AGBKT setzt sich, geftrdert von der
Deutschen Krebshilfe, seit tiber 10 Jahren
mit unkonventionellen Verfahren bei Krebs-
erkrankungen auseinander und bietet allen
Patienten und Angehdrigen fachérztliche
Beratung zu diesem Thema an. Das Treffen
in Bonn hatte das Ziel, den Mitarbeiterin-
nen des Informations- und Beratungsdien-
stes und der Pressestelle der Deutschen
Krebshilfe das Konzept der Arbeitsgruppe
vorzustellen, um damit die Vernetzung und
Zusammenarbeit in diesem wichtigen Be-
reich der Offentlichkeitsarbeit der Deut-
schen Krebshilfe weiter zu foérdern und um
im personlichen Gespréach Erfahrungen aus
der jeweiligen Beratungstatigkeit auszutau-
schen. Der Patientenbeistand der Deutschen
Leuk&mie-Hilfe hatte um Teilnahme gebe-
ten, da auch in der Beratung von Leukamie-
und Lymphompatienten das Thema

ie Deutsche Krebshilfe bietet

»uUnkonventionelle Behandlungsmethoden“
eine ganz grof3e Rolle spielt. In der drei-
stindigen, lebhaften Diskussion wurde
deutlich, welchen Stellenwert das
Informations- und Beratungsangebot der
Deutschen Krebshilfe zu Nutzen und Risi-
ken unkonventioneller Verfahren fiir Betrof-
fene hat. Der Grundstein fir eine noch en-
gere Zusammenarbeit mit der Arbeitsgrup-
pe Biologische Krebstherapie wurde gelegt.
Patienten, Angehdrige und sonstige Inter-
essenten kdnnen sich gerne auch direkt an
die AGBKT wenden: Arbeitsgruppe Biologi-
sche Krebstherapie an der 5. Medizinische
Klinik, Institut fir Medizinische Onkologie,
Hamatologie und Knochenmarktrans-
plantation, Klinikum Nurnberg Nord, Prof.-
Ernst-Nathan-Str. 1, 90491 Niirnberg (Arzt-
licher Leiter: Prof. Dr. W.M. Gallmeier),
Beratungstelefon: 0911-398-3056, Fax:
0911-398-3522, email: agbkt@klinikum-
nuernberg.de, Internet: www.agbkt.de.

Gesprach mit Dr. Peter Wenner von der
Hoffmann-La Roche AG am 11. Januar
2001 in Bonn

Teilnehmer der DLH: Jorg Brosig, Rolf
Eickenberg, Gerhold Emmert, Peter Fischer,
Annette Hinefeld, Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Monika Rost, Gerd Rump, Anita Wald-
mann (das Gesprach fand im Rahmen der
Vorstandsarbeitskreissitzung statt).

ie schon in den Vorjahren trafen
W wir uns auch in 2001 wieder gleich
zu Jahresbeginn mit der Hoffmann-
La Roche AG, um uber anstehende Projek-
te zu reden. Einige berichtenswerte Ergeb-
nisse seien herausgegriffen:
» Die NHL-Broschiire soll neu aufgelegt wer-
den.
» AuflRerdem soll es eine Patientenbroschiire
zu ,Rituximab“ geben.
» Auch im Jahr 2001 unterstitzt die
Hoffmann-La Roche AG den DLH-Fortbil-
dungskongress fiir Leuk&mie- und Lymphom-
Patienten, Angehorige, Pflegekréfte und
Arzte am 16. und 17. Juni in Hamburg wie-
der sehr grofRziigig. AuBerdem wird die Fir-
ma mit einem Stand vertreten sein.
» Ein evtl. sinnvoll erscheinendes gemeinsames
politisches Vorgehen gegen ,,Rationierung
im Gesundheitswesen* soll vom DLH-Arbeits-
kreis ,,Gesundheittspolitik* erarbeitet werden.
» Noch intensiver als bisher sollen Infor-
mationen ausgetauscht werden.

Gesprach mit Heike Hosch, Manager
Pharmadkonomie, und Dr. rer. nat. Alex-
ander Horn, AuRendienstleiter, von der
Firma Medac Schering Onkologie am 23.
Januar 2001 in Bonn

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Jurgen Schatta, Anita Waldmann
D tretern der Firma Medac Schering
Onkologie war sehr konstruktiv

und flhrte zu folgenden konkreten Ergeb-

as erste ,,offizielle* Treffen mit Ver-
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nissen:

» Auf dem DLH-Fortbildungskongress fir
Leukdmie- und Lymphom-Patienten, Ange-
hérige, Pflegekrafte und Arzte im Juni 2001
in Hamburg wird Medac Schering Onkolo-
gie mit einem Stand vertreten sein. Damit
ist eine finanzielle Unterstiitzung des Kon-
gresses verbunden.

» Im Gespréch wurde das Vortrags-Projekt
,.Neue Therapiemdglichkeiten der CLL und
niedrig-malignen Non-Hodgkin-Lymphome*
im Rahmen unseres Seminares ,,Problemlo-
sungen in der SHG* (29.-30. Marz 2001)
konzipiert.

» Noch intensiver als bisher sollen Infor-
mationen zu geplanten Veranstaltungen,
Produkteinfiihrungen, Pressenotizen, etc.
ausgetauscht werden.

» Zu den neuen, fir Leuk&mie- und Lym-
phompatienten interessanten Medikamen-
ten sollen patientengerechte Informations-
broschuren erstellt werden.

» Medac Schering Onkologie ist bereit, un-
sere Offentlichkeitsarbeit zu unterstiitzen,
indem die Firma unsere Unterlagen auf Kon-
gressen auslegt.

Gesprach mit Dr. Stefanie Hornung und
Robert Unterhuber von der Firma Amgen
am 22. Februar 2001 in Bonn
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Werner Thomann, Anita Waldmann

ie das Gesprdch mit Medac Sche-
W ring Onkologie verlief auch unser

erstes ,offizielles* Treffen mit
Vertretern von Amgen sehr konstruktiv. Hier
seien nur die interessantesten Ergebnisse
wiedergegeben:
» Amgen interessiert sich sehr fur unseren
Fortbildungskongress fur Leuk&mie- und
Lymphom-Patienten, Arzte und Pflege-
kréfte. Die diesjahrige finanzielle Unterstit-
zung sei ein Anfang.
» Herr Unterhuber sagt zu, uns zeitnah tber
laufende Studien und aktuelle Veroffentli-
chungen zu informieren.
» Es wurde beschlossen, als konkretes Pilot-
projekt einen ,,Internet-Wegweiser fur Leuk-
&mie- und Lymphompatienten“ in Angriff
zu nehmen. Dieser soll spétestens zum
Internet-Seminar der DLH ,,Fit im Intenet*
(10.-12. August 2001) vorliegen.
» Amgen ist bereit, unsere Offentlichkeits-
arbeit zu unterstitzen, indem die Firma
unsere Unterlagen auf Kongressen auslegt.

Patientenbeistand

Aktueller Bericht

Liebe Leser der DLH-Info!

Im 1V. Quartal 2000 wurden 777 patienten-
bezogene und 401 nicht-patientenbezogene
Anfragen bearbeitet. Wegen der Weih-
nachtszeit und Neujahr hatten wir im letz-
ten Quartal des Jahres einen leichten Riick-

gang bei den Anfragen zu verzeichnen. Den-
noch haben wir insgesamt die stattliche An-
zahl von 4982 Anfragen im Jahr 2000 erreicht
(davon 3071 Patientenanfragen). Das ist ei-
nerseits viel, andererseits angesichts von
24.500 Leukd@mie- und Lymphom-Neu-
erkrankungen jedes Jahr in Deutschland den-
noch nur die Spitze des Eisberges. Durch Er-
héhung der Wochenarbeitszeit von Antje
Schiitter (25 statt 20 Stunden) und der Ein-
richtung einer Rufumleitung mit Anrufbeant-
worter haben wir unsere Erreichbarkeit zu-
néchst einmal verbessert, allerdings stof3en
wir auch mit dieser Kapazitét — zumindest in
Zeiten starker Nachfrage - schon wieder an
unsere Grenzen. Alle Anrufer bitten wir ganz
herzlich, bei Weiterleitung auf den Anrufbe-
antworter eine Nachricht zu hinterlassen.
Manchmal ist unsere Leitung schon wenige
Sekunden oder Minuten spéter wieder frei, so
dass wir dann zuriickrufen kénnen.

Dr. med. Ulrike Holtkamp, Patientenbeistand

Ereickinmg der memafirban
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Informationsmaterial fir Patienten und
Angehdérige

Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und
Betreuungsverfiilgung* (4. Auflage September
2000, ISBN 3-933705-33-9).

In dieser Broschure der Verbraucherzentra-
le NRW werden die drei Begriffe Patienten-
verfiigung, Vorsorgevollmacht und Betreu-
ungsverfigung im Detail erlautert. Anhand
eines ausfilhrlichen Fragenkatalogs kann der
Leser sich Uber seine personlichen Erfah-
rungen und Werte klar werden. Es werden
verschiedene Textbausteine aufgefiihrt, die
als Formulierungshilfen zu verstehen sind.
Ein komplett ausformuliertes Beispiel und
ein Anhang mit Literaturhinweisen und hilf-
reichen Adressen runden die Broschdre ab.
Sie kann zum Preis von 5 DM zzgl. Versand-
kosten bezogen werden bei: Verbraucher-
zentrale Nordrhein-Westfalen e.V.,
Mintropstr. 27, 40215 Dusseldorf, Telefon:
0211-38090, Fax: 0211-3809172, email:
vz.nrtw@vz-nrw.de.

‘Krebspatient und Sexualitét*

Mit der fir mannliche Betroffene geschrie-
benen Broschiire ,,Krebspatient und Sexua-
litdt" des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums (DKFZ) gibt es nun endlich auch
das Pendant zu der DKFZ-Broschdire ,,Krebs-
patientin und Sexualitét”. Neben allgemei-

nen Kapiteln (,,Allgemeines”, ,,Chemothe-
rapie”, ,,Umgang mit speziellen Problemen®,
,Haufige Beflirchtungen und Fragen®, ,All-
gemeine Ratschlage”, ,Wenn man keine
Partnerin hat”, ,Wer bietet Hilfe an?*) be-
ziehen sich zwei Kapitel auf organbezogene
Krebsarten im Becken- und im Kopfbereich.
Ein weiteres Kapitel geht auf die Hormon-
therapie ein, die bei Mannern mit Prostata-
krebs angewandt wird. Die Broschiire kann
kostenlos angefordert werden bei: Deut-
sches Krebsforschungszentrum, Presse- und
Offentlichkeitsarbeit, Im Neuenheimer Feld
280, 69120 Heidelberg, Tel.: 06221-422854,
Fax: 06221-422995, email: Pressestelle@
dkfz-heidelberg.de, Internet: www.krebs-
information.de/krebspatient_und_sexu-
alitat.html

“Klinische Studien — fiir Patienten und Inter-
essierte”

Nicht wenige Patienten befiirchten, durch
die Teilnahme an einer Klinischen Studie
den Interessen von Forschern hilflos aus-
geliefert zu sein. Der Ratgeber ,Klinische
Studien — fur Patienten und Interessierte”
des Instituts flr Forschung und Entwick-
lung an der Universitat Witten/Herdecke
will solchen Befiirchtungen durch fundier-
te Informationen entgegenwirken. Den Rat-
geber gibt es in zwei Versionen: Fir die
Kurzinformation geniigt ein adressierter und
mit 1,10 DM frankierter Riickumschlag; die
ausflhrlichere Fassung ist gegen fiinf DM
Schutzgebiihr in Briefmarken und einen mit
drei DM frankierten A4-Riickumschlag er-
héltlich. Adresse: Institut fiir Forschung und
Entwicklung an der Universitat Witten/Her-
decke GmbH, Alfred-Herrhausen-Str. 44,
58455 Witten, Tel.: 02302-921-5, Fax:
02302-921-600, email: office@ife.de.
[Anmerkung: Die DLH-Broschure ,,Soll ich bei
einer Therapiestudie mitmachen?* kann -
auch in groReren Mengen - kostenlos in der
DLH-Geschéftsstelle angefordert werden.]

Erwerbsminderungsrenten — Fragen und Ant-
worten“

Mit dem zum 01. 01. 01 in Kraft getrete-
nen ,,Gesetz zur Reform der Renten wegen
verminderter Erwerbsfahigkeit” wird anstel-
le der bislang geltenden Regelungen eine
zweistufige Erwerbsminderungsrente einge-
filhrt. In der Broschiire ,,Erwerbsminderungs-
renten — Fragen und Antworten* des Ver-
bandes Deutscher Rentenversicherungs-
trager wird im Anschluss an einen kurzen
Einleitungstext der teilweise doch recht
komplizierte Sachverhalt anhand von Fra-
ge- und Antwortbeispielen im Detail erldu-
tert. Die Broschiire (oder ein inhaltlich ent-
sprechender Text) kann bei den Landesver-
sicherungsanstalten angefordert werden.
[Siehe auch Beitrag ,,Gesetz zur Reform der
Renten wegen verminderter Erwerbsfahig-
keit“, Seite 4]
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Patientenbuch Multiples Myelom Plasmozytom

Video: Multiples Myelom/Plasmozytom —

Mérz 2001

Diese Broschiire der ,Myeloma Kontakt-
gruppe Schweiz* (nahere Informationen zu
dieser Gruppe: siehe unter ,,Veranstaltungen
zum Plasmozytom/Multiplen Myelom* - 20.
Oktober 2001... S. 13) ist mit einer neu
herausgekommenen Beilage jetzt wieder er-
héltlich. Inhalt der Beilage ist u.a.: ,,Stand-
ortbestimmung zur Behandlung des Multi-
plen Myeloms* (Interview mit Prof. Durie),
»Immunologie beim Multiplen Myelom* (In-
terview mit Prof. Mellstedt) und ,,Impf-
therapie beim Multiplen Myelom* (Beitrag
von Prof. Goldstein). Kostenlose Einzelex-
emplare kénnen in der DLH-Geschéftsstel-
le angefordert werden.

Video: . Antikorpertherapie des Non-Hodgkin-
Lymphoms*

In dem Video berichten zwei Patienten von
ihren Erfahrungen mit der Rituximab-
behandlung beim Non-Hodgkin-Lymphom.
Das Video macht Mut, zeigt es doch, dass
man auch mit einem Non-Hodgkin-
Lymphom gut leben kann, vor allem wenn
die Therapie relativ nebenwirkungsarm ist.
Das Video kann in der DLH-Geschéftsstelle
angefordert werden. Die DLH-Mitglieds-
initiatven bekommen ein Exemplar zuge-
schickt.

Video: .Diagnose Leukdmie — Report einer
Knochenmarktransplantation*

In dem Video wird ein Patient mit der Dia-
gnose CML vorgestellt. Der Schwerpunkt
liegt dabei auf der Darstellung der
Knochenmarktransplantation. Das Band
klart zu diesem Thema auf, ohne Angst zu
machen. Bestelladresse: Stefan-Morsch-Stif-
tung, Schneewiesenstr. 20, 55765 Birken-
feld, Tel.: 06782-99330, Fax: 06782-
993322, email: info@stefan-morsch-
stiftung.de, www.stefan-morsch-stif-
tung.de.

Video: ..Schmerzen bei Krebs*

Mit dem Ziel, Schmerzpatienten Uber die
Entstehung und die Behandlung von
Schmerzen zu informieren und ihnen mit
eindrucksvollen Erfahrungsberichten Mut zu
machen, hat die Deutsche Krebshilfe in
Kooperation mit dem Pharma-Unternehmen
Janssen-Cilag GmbH ein Video zum Thema
»Schmerzen bei Krebs* herausgegeben. Eine
der wichtigsten Botschaften: Dank vielfal-
tiger Methoden der modernen Schmerz-
therapie lassen sich Schmerzen bei neun
von zehn Betroffenen mit verhdltnismaRig
einfachen Mitteln lindern. Das etwa
20mindtige Video kann gegen eine Schutz-
gebihr von 20 DM bestellt werden bei:
Deutsche Krebshilfe, Thomas-Mann-Str. 40,
53111 Bonn, Telefon: 0228-729900, Fax: 0228-
7299011, email: deutsche@krebshilfe.de.

Eine Information fiir Patienten und Angeh6-

rge

Der etwa 40minitige Film der ,Arbeitsge-
meinschaft deutschsprachiger Plasmozytom
/ Multiples Myelom Selbsthilfegruppen
(APMM)“ mdchte Betroffene und ihre An-
gehorigen Uber das Krankheitsbild und be-
wahrte Therapiestrategien informieren. Die
zusammenfassende, sachliche Darstellung
der Thematik im Videofilm soll es ermdgli-
chen, sich in aller Ruhe im hauslichen Um-
feld mit dem Problem zu befassen. Da der
Videofilm gemeinsam mit den Angehdrigen
angesehen werden kann, wird er Gesprache
auslosen, Sorgen artikulieren helfen und es
erleichtern, sich auf die bevorstehenden
Therapiephasen einzulassen.

Das Video kann in der DLH-Geschaftsstelle
angefordert werden. Die DLH-Mitglieds-
initiativen haben das Video bereits zuge-
schickt bekommen.

Offentlichkeitsarbeit

Medienarbeit

Dezember 2000

» Teilnahme an der Pressekonferenz der
Hoffmann-La Roche AG zu den aktuellen
Zwischenergebnissen einer Rituximab-Stu-
die beim hochmalignen NHL (R-CHOP) in
Frankfurt am Main- siehe Beitrag S. 16. Der
DLH-Patientenbeistand hielt einen Vortrag
zum Thema: ,.Das NHL und seine Therapie
aus der Sicht der Betroffenen®.

» Teilnahme an der Pressekonferenz an-
lasslich der Eréffnung der neuen KMT-Sta-
tion in Leipzig. Gerd Rump begrifite im
Namen der DLH die Erweiterung des KMT-
Zentrums in Leipzig als wichtigen Schritt
zur Beseitigung des Versorgungsungleich-
gewichts in Deutschland.

Januar 2001

» Artikel in der Stuttgarter Zeitung zu neu-
en Therapien bei Leukdmien und Lympho-
men mit einem Hinweis auf die DLH

» Artikel in der Zeitschrift ,,Echo der Frau“
zu einer neuen Variante der zelluldren
Immuntherapie mit einem Hinweis auf die
DLH

» Linkhinweis auf die DLH auf der Seite der
~tagesschau”

Februar 2001

» Artikel in der Zeitschrift ,Lisa“ zu einer
neuen Variante der zellularen Immun-
therapie mit einem Hinweis auf die DLH

» Versand unseres Faltblattes, der DLH-Info
und der Literaturhinweise an die Katholi-
sche Telefonseelsorge

» Hinweis auf die DLH in der Zeitschrift der
Deutschen Krebshilfe 1/2001

» Berichte iber die Mitgliederversammlung
der DLH im ,,Wiesbadener Kurier* und Wies-
badener Tagblatt

» Presseinformation anlésslich der Jahres-
tagung der DLH

» Aktualisierung unserer Daten fir den Leit-
faden Uber Hilfsangebote flir Krebskranke
und Angehdrige im Schwarzwald-Baar-Kreis
» Presseinformation an die Lokalzeitungen
und Lokalradios in KéIn, Bonn und Dissel-
dorf anlésslich des CLL-Vortrags in der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie am 29.03.01

Tagungen und Kongresse

18. November 2000, Witten-Annen
Symposium der Non-Hodgkin-Lymphome
Hilfe NRW fir Patienten und Angehdrige
Teilnehmer der DLH: Gerhold Emmert (als
Veranstalter), Dr. med. Ulrike Holtkamp

- ein Beitrag von Gerhold Emmert, Non-
Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW (Textbeitrage
zu einigen Vortragen kénnen bei Gerhold
Emmert angefordert werden. Anschrift: Non-
Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW, Gerhold
Emmert, Grundschotteler Str. 106, 58300
Wetter/Ruhr, Tel.: 02335 / 689861, Fax:
02335/689863, email: nhl.sh.nrw@cityweb.de,
www.non-hodgkin-lymphome-hilfe-nrw.de).
Am 18. November 2000 veranstaltete die
Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW ein
Symposium flr Patienten und Angehérige.
Das Interesse war so grof3, dass tber 130
Teilnehmer aus NRW und den anliegenden
Bundeslandern sowie Belgien angereist
waren. Folgende Vortrage wurden gehalten:
LAktuelle Studien zu den niedrig-malignen
Non-Hodgkin-Lymphomen* (Dr. M. Dreyling,
Universitatsklinikum GroBhadern in Min-
chen), ,Aktuelle Therapien der hoch-mali-
gnen Non-Hodgkin-Lymphome* (Dr. H.
Eimermacher, Chefarzt der Inneren Medizin-
Hamatologie/Onkologie des Kath. Kranken-
hauses in Hagen), ,,Monoklonale Antikor-
per in der Therapie der Non-Hodgkin-
Lymphome* (Dr. U. Graeven, leitender Ober-
arzt der Med. Universitatsklinik Knapp-
schaftskrankenhaus in Bochum) und ,Fall-
vorstellungen® (Frau Dr. U. Biickner von der
Onkologischen Schwerpunkpraxis in Bo-
chum). Um ausreichend Zeit zur ndtigen
Diskussion zu gewinnen, stellte Gerhold
Emmert, Leiter der Selbsthilfeinitiative Non-
Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW, nur kurz seine
Organisation und ihre Gruppen vor, sprach
Uber das Thema ,,Selbsthilfe* und rief zur
korperlichen Aktivitat von onkologischen
Patienten auf. AnschlieRend stellte Frau Dr.
Ulrike Holtkamp, Patientenbeistand der
DLH, die Deutsche Leukamie-Hilfe vor. Die
anschlieRende lebhafte Diskussion mit den
Referenten und den Teilnehmern unterein-
ander wurde auf 90 Minuten verl&ngert und
doch war offenbar auch diese Verlangerung
wieder nicht ausreichend fiir den riesengro-
3en Informations- und Diskussionshedarf -
sind doch leider die Non-Hodgkin-Lympho-
me in der Offentlichkeit immer noch sehr
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wenig bekannt. Nicht zuletzt deshalb sind
die Patienten und ihre Angehdrigen nach
dem Symposium bereichert durch die neu-
en Erkenntnisse nach Hause gefahren. Die
groRe Resonanz auf das Symposium in Wit-
ten-Annen ermutigt die Non-Hodgkin
Lymphome-Hilfe NRW im Jahr 2001 ein
weiteres Symposium zu veranstalten (Ter-
min und Ort: 8. September 2001, 9.30 —
16.45 Uhr, Knappschaftskrankenhaus Bo-
chum-Langendreer). Folgende Referate sind
vorgesehen: ,Aktuelle Therapie der Non-
Hodgkin-Lymphome*, , Aktuelle Therapie
der follikularen Lymphome*, ,,Aktuelle The-
rapie der hoch-malignen Non-Hodgkin-
Lymphome*, Aktuelle Therapiekonzepte in
der Stammzelltransplantation®, ,,Forschung
zu Ursachen und Risikofaktoren von Leuk-
&mien und malignen Lymphomen*“, , Alter-
native Behandlungsmethoden - Komple-
mentérmedizin®, ,,Aktuelle Fragen der Ha-
matologie und internistischen Onkologie*,
»Seelische Verarbeitung von Krankheit und
Behandlung“.

Ay

Aufmerksame Zuhorer beim 1. Symposium
der Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW. Am
Pult: Fr. Dr. Bickner. Am Tisch (von links
nach rechts): Dr, Holtkamp, Dr. Graeven,
Dr. Eimermacher, Dr. Dreyling

15.-17. Januar 2001, Heidelberg

1. Jahressymposium des Kompetenz-
netzes Akute und chronische Leukdmien
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp

In den Pausen zwischen den hochinteres-
santen Fachvortragen und Arbeitsgruppen
konnten zahlreiche Gesprache mit Fachleu-
ten gefuhrt werden. Die Internet-Seite des
»Kompetenznetzes akute und chronische
Leukédmien“ www.kompetenznetz-leukae-
mie.de befindet sich zwar noch im Aufbau,
enthalt aber jetzt schon viele interessante
Informationen.

Reger Austausch unter den Teilnehmern des
Jahressymposiums des Kompetenznetzes
Akute und chronische Leuk&mien

30. Januar 2001, Freiburg

Vortragsreihe ,,Evidenz-basierte Medizin
— ein Weg zu mehr Wissenschaftlichkeit
in der Medizin?* des Studium generale
der Universitat Freiburg

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp

Zu der dritten Veranstaltung (,,Evidenz-ba-
sierte Medizin aus unterschiedlichen Blick-
winkeln — Sichtweisen von Patienten, Ge-
sundheitsdkonomen und Vertretern der Arz-
teschaft”) im Rahmen der oben genannten
Vortragsreihe wurde der Patientenbeistand
der DLH eingeladen, um zum Thema ,Evi-
denz-basierte Medizin aus Sicht der Betrof-
fenen®“ zu sprechen. Weitere Kurzvortrage
wurden gehalten von Prof. Dr. G. Ollen-
schlager (Arztliche Zentralstelle Qualitéts-
sicherung, Koéln), Priv.-Doz. Dr. Dieter J.
Ziegenhagen (Deutsche Krankenversiche-
rung, KélIn), Dr. rer. nat. Gerd Antes (Deut-
sches Cochrane Zentrum, Freiburg) und Prof.
Dr. Mathias Berger (Universitatsklinik fir
Psychiatrie und Psychosomatik, Freiburg).
Die sich anschlieRende, sehr rege Diskussi-
onsrunde brachte das groRRe Interesse der
zwar relativ kleinen, aber sehr engagierten
Zuhdrerschaft zu Tage.

3. Februar 2001, KéIn

2. Symposium ,,Stammzelltransplan-
tation* in der Klinik I fur Innere Medi-
zin der Universitat Kéln

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Norbert Bendler

Der Schwerpunkt des 2. Symposiums ,,Stamm-
zelltransplantation” lag auf den beiden Er-
krankungen ,,Plasmozytom/Multiples
Myelom* (Referent: PD Dr. H. Goldschmidt,
Universitat Heidelberg) und ,Myelodys-
plastisches Syndrom*“ (MDS; Referent: PD
Dr. V. Runde, Universitat Essen). In den Vor-
tragen zu diesen beiden Erkrankungen wur-
den die jeweiligen aktuellen Behandlungs-
strategien ausfiihrlich beleuchtet, wobei
besonderes Augenmerk dem Stellenwert der
autologen und allogenen Stammzelltherapie
galt. PD Dr. Runde hatte einen ganzen Kar-
ton MDS-Broschiiren der Deutschen Leuk-
&mie- und Lymphom-Hilfe mitgebracht,
womit er seine patienten- und selbsthilfe-
freundliche Einstellung unter Beweis stell-
te. (Bis auf zwei waren am Schluss der Ver-
anstaltung alle Broschiiren mitgenommen
worden!)

12. Februar 2001, Bremerhaven
Vortragsveranstaltung mit Dr. Peter
Zurner zum Thema ,,Teamwork* des Ver-
eins ,,Leben mit Krebs e.V.”“, Bremerha-
ven

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Dagmar Linnemann, Corinna Mangels
(letztere beiden als Veranstalter), Anita
Waldmann

Etwa 25 Teilnehmer verfolgten aufmerksam
die Ausfuhrungen von Dr. Zirner. Er mach-
te anhand von Cartoons sehr pointiert und
auf unterhaltsame Art und Weise deutlich,

welche Kommunikations- und Beziehungs-
probleme zwischen Arzt und Patient auf-
treten kdnnen. Frau Dr. Holtkamp erlauter-
te in einem spontanen Kurzvortrag die ,,Ent-
stehungsgeschichte* des blauen Krebshilfe-
Ratgebers ,,Teamwork — Krebspatienten und
Arzte als Partner* (dieser Ratgeber, dessen
Autor Dr. Zirner ist, kann in der DLH-Ge-
schéaftsstelle oder direkt bei der Deutschen
Krebshilfe angefordert werden).

14. Februar 2001, Aschaffenburg
Erschopfung bei Krebserkrankungen
Teilnehmer der DLH: Anita Waldmann (als
Veranstalterin) und weitere Vertreter der
Leuk&miehilfe RHEIN-MAIN

Etwa 130 Teilnehmer waren zu dem Forum
nach Aschaffenburg gekommen, das umfas-
send Gelegenheit bot, sich tber die Ursa-
chen, aber auch tiber Behandlungsmdglich-
keiten der Erschdpfung bei Krebserkrankun-
gen (,Fatigue”) zu informieren. Vielen der
anwesenden Betroffenen tat es gut, end-
lich einmal mit ihrer Symptomatik ernst
genommen zu werden und zu horen, dass
ihre Symptome tatsdchlich etwas mit der
Erkrankung und den Therapiemanahmen
zu tun haben konnen. Leider werden
Fatigue-Patienten noch immer gelegentlich
als ,eingebildete Kranke* abgestempelt.

16. Mérz 2001, Kéln

1. Jahressymposium des Kompetenz-
netzes Maligne Lymphome

Teilnehmer der DLH: Norbert Bendler, Ger-
hold Emmert, Dr. med. Ulrike Holtkamp
Am Vortag zum Symposium tagten der Vor-
stand, der wissenschaftliche Beirat und die
Mitgliederversammlung des Kompetenz-
netzes Maligne Lymphome. Der DLH-
Patientenbeistand, Mitglied des erweiter-
ten Vorstands, nutzte hierbei die Gelegen-
heit bei den Diskussionen, die vor allem
auch gesundheitspolitische Themen betra-
fen, die Meinung der DLH zu vertreten und
Uber die Aktivitaten der DLH zu informie-
ren. Das eigentliche Symposium war dann
zweigeteilt in einen Vortragsteil mit Berich-
ten Uber den aktuellen Stand der Entwick-
lung in den einzelnen Teilprojekten und in
die Podiumsdiskussion ,,Die Rolle der
Kompetenznetze im Gesundheitssystem*.
Frau Dr. Holtkamp war als Patientenbeistand
der DLH auf das Podium geladen worden.
Sie hatte dort reichlich Gelegenheit zu The-
men, wie z.B. , Tendenzen zu schleichender
Rationierung von innovativen Medikamenten*
und ,Erschwerung der Versorgungsforschung*,
aus Sicht der Patienten Stellung zu nehmen
und ihre Interessen zu vertreten.

17. Mérz 2001, Duisburg

Patientenforum ,,Krebs* des Johanniter-
Krankenhauses Rheinhausen, Duisburg
Teilnehmer der DLH: Gerhold Emmert

Prof. Dr. W. Lange, Chefarzt der Med. Klinik
Il (Hdmatologie und Internistische Onko-
logie) sowie Dr. R. Lang, Oberarzt der Med.
Klinik 11, referierten {ber die Entstehung
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von Krebs und (ber Folgen bei der Behand-
lung mit einer Chemotherapie. Dr. G. Ziircher,
Med. Uni-Klinik Freiburg, sprach tber richtige
Erndhrung wéhrend einer Krebserkrankung.
Uber Themen der Selbsthilfe referierten Ver-
treter von einigen Selbsthilfeverbanden. Ger-
hold Emmert stellte die DLH und die NHL-Hil-
fe NRW vor, die zusatzlich zum Vortrag im Fo-
yer mit einem Stand vertreten waren. Dank
der guten Moderation von Prof. Dr. Lange kam
es zu lebhaften Diskussionen unter den ca.
180 Zuhdrern. Hierbei konnte Gerhold
Emmert mehrmals auf die Bedeutung der
Selbsthilfegruppen und der DLH hinweisen.

Mitglieder/Selbsthilfe-

oranisationen

Mitglieder des Bundesverbandes

Die Deutsche Leukdmie- und Lymphom-Hilfe
trauert um ihre Fordermitglieder Helmut
Glatzel aus Bad Blankenburg, Brigitte
Kemmerich aus Wipperfirth, Christa Sandler aus
Dusseldorf, Karl Sautter aus Stuttgart und Frank
Scheld aus Liebenscheid. Die SHG Plasmozyten
RHEIN-MAIN hat ihren Austritt erklart.

Als neue ordentliche Mitglieder des Bundesverban-
des wurden in der 25. Vorstandssitzung am 13. Ja-
nuar 2001 und in der 26. Vorstandssitzung am 2.
Mérz 2001 aufgenommen:

» SHG fiir chronische Blutsystemerkran-
kungen Ruhrgebiet Nord, Recklinghausen
» ,Berg und Tal“ — SHG fur Patienten und
Angehdrige vor und nach Knochenmark-
transplantation (KMT), Essen

Als natirliche Férdermitglieder wurden auf-
genommen:

» Herbert Abram, Neuberg

» Ute Albers, Hamburg

» Rita Blhler, Freiburg

» Norbert Bendler, Hiirth

» Dr. Claus Geissler, Bonn

» Wolfgang Grauel, Friedrichsroda

» Ulrike Joh, Bad Salzuflen

» Sigrid Kiel, Pollhagen

» llse Kraft, Fuldatal

» Sigrid Kolitsch, Altenbeken

» Glnter Lemke, Bonn

» Bernd Miiggenburg, Dieburg

» Inge Schéfer, Steinheim

» Gerhard Walz und Ingrid Zulauf-Walz,
Kronberg

Als juristisches Férdermitglied wurde auf-
genommen:

» Novartis Pharma, Niirnberg

Damit gehoren der Deutschen Leukdmie- und
Lymphom-Hilfe als ordentliche Mitglieder 13
Selbsthilfevereinigungen (e.V.), 33 Selbsthil-
fegruppen und 1 natlrliche Person als Griin-
dungsmitglied, sowie als férdernde Mitglieder
112 natirliche und 3 juristische Personen an.

Auszug aus dem Vorstandsbericht fiir das
Jahr 2000/2001

[Der vollstéandige Bericht wird dem Protokoll
der 6. DLH-Mitgliederversammlung beigeftigt.
Er kann auch seperat angefordert werden.]

Das Netz der Selbsthilfeorganisationen
fur Leukdmien und Lymphome ist wieder
etwas enger geworden. Die Adressliste des
DLH-Flyers nennt jetzt 80 Organisationen,
die Mitglieder der DLH oder mit ihr be-
freundet sind (Vorjahr 63). Bei fast 25.000
Neuerkrankungen pro Jahr und aufgrund
der Tatsache, dass noch nicht an allen
Standorten hédmatologischer Schwerpunkt-
kliniken Selbsthilfeorganisationen beste-
hen, ist mit einer weiteren Verdichtung des
Netzes zu rechnen. Diese Entwicklung wird
von der DLH mit Nachdruck unterstutzt.
DLH-Mitgliedsorganisationen: Immer
mehr Selbsthilfeorganisationen schlieen
sich dem Bundesverband als Mitglied an.
lhre Zahl ist von 37 auf 47 gestiegen, dar-
unter sind 34 rechtlich unselbstandige
Selbsthilfegruppen.

Die DLH-Seminare ,,Praxisorientierte Un-
terstlitzung fur Leiter / innen von Selbst-
hilfegruppen fir Leukdmie- und Lym-
phomerkrankte* sind zu einer besténdigen
Einrichtung geworden. Das dritte Seminar
findet in der Zeit vom 27. bis 29. Septem-
ber 2001 in der Dr.-Mildred-Scheel-Akade-
mie in KoIn statt. Neu sind die Seminar-
angebote uber ,,Problemldsungen in der
Selbsthilfegruppe” vom 29. bis 30. Marz
ebenfalls in der Dr.-Mildred-Scheel-Akade-
mie und ,Fit im Internet” Das unter Mit-
wirkung von DLH-Webmaster Dipl.-Ing.
Bassarek entwickelte Internet-Seminar fin-
det vom 10. bis 12. August in Kénigswinter
statt. Welche kommunikativen und infor-
mativen Mdglichkeiten das Internet der
Selbsthilfearbeit erdffnet, zeigen die
Hompage der DLH und ihre Inanspruchnah-
me. Mitgliedsorganisationen kénnen sich
ohne groRen Aufwand mit einer eigenen
Homepage anschlieR3en.

Die DLH-Info erscheint inzwischen im
sechsten Jahr. lhr Leserkreis wéchst von
Ausgabe zu Ausgabe, was dafiir spricht,
dass die inhaltliche Gestaltung Patienten
und Selbsthilfeorganisationen, aber auch
Arzte und Pflegepersonal anspricht. Im De-
zember vorigen Jahres erreichte die Auf-
lage 4.400. Das Erscheinungsbild der DLH
Info konnte mit Hilfe unseres
Fordermitglieds Hoffmann-La Roche ange-
messen verbessert werden.

Finanzielle Férderung von Mitglieds-
organisationen: Die DLH gewahrt ihren
Mitgliedsorganisationen bei Bedarf und
im Rahmen bestimmter Vorgaben finanzi-
elle Hilfen, entweder aus eigenem Etat
oder aus Zuweisungen der Deutschen
Krebshilfe bzw. der Deutschen José
Carreras-Leukdmie-Stiftung. Dabei kann
sich ein steuerliches Problem ergeben,
wenn die zu fordernde Mitglieds-
organisation nicht den Status der Ge-
meinnutzigkeit hat; das betrifft Selbsthil-
fegruppen, die sich nicht als Verein orga-
nisiert haben [siehe auch ,,Hilfspersonen-
vereinbarung“ Seite 10].

Standdisplays fir Mitgliedsorgani-
sationen sind ein nitzliches Instrument

fur die Selbstdarstellung, z.B. bei Selbst-
hilfetagen und bei Stammzellspende-Ak-
tionen. Die Plakatwande werden nach den
Vorgaben der Mitgliedsorganisation indi-
viduell gestaltet. Sie sind im Sinne des
Wortes leicht zu handhaben. Fir Hinweise
auf die aktuelle Veranstaltung kénnen die
bekannten DLH-Plakatblanketten verwen-
det werden.

Das Literaturangebot fir Patienten und
Angehdrige ist vor allem mit Hilfe der Deut-
sche Krebshilfe und der Pharma-Industrie
weiter ausgebaut worden. Hervorzuheben
ist eine Schrift (ber die positive Gestal-
tung der Patient/Arzt-Beziehung. Sie ist
als Heft 31 in der blauen Ratgeberreihe
der Deutschen Krebshilfe erschienen. Ein
von der DLH herausgegebenes Literatur-
verzeichnis gibt Interessierten einen Ge-
samtuberblick tber laienversténdliche Li-
teratur zu einschlagigen medizinischen,
psychoonkologischen und sozialen The-
men.

Das Ergebnis der DLH-Klinikbefragung
von Ende 1999, mit dem wir ein Ungleich-
gewicht der Versorgung bei Transplanta-
tionen innerhalb Deutschlands nachwie-
sen, hat unser Patientenbeistand der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft fiir Knochen-
mark- und Stammzelltransplantation vor-
getragen. Die Aktualisierung der Befragung
haben wir nicht weiterverfolgt, weil die
Situation sich zu entspannen scheint. Der
Vorstand der Arbeitsgemeinschaft sieht
eine Trend zur Zentralisierung und Spezia-
lisierung der Zentren, den wir begrif3en,
solange eine patientennahe Versorgung
gewahrleistet ist. Der Sachverstandigen-
rat fur die Konzertierte Aktion im Gesund-
heitswesen hat im Sommer 2000 verschie-
dene Dachverbande um Stellungnahme zur
Versorgungslage in Deutschland gebeten.
Der DLH schien es geboten, das Ergebnis
ihrer Klinikbefragung einzureichen. Seine
Auswertung der Stellungnahme wird der
Sachverstandigenrat in Kirze verdffentli-
chen.

Versorgungsprobleme in Kliniken haben
sich auch im Berichtsjahr an einzelnen
Platzen abgezeichnet. Die DLH ist den Hin-
weisen mit Erfolg nachgegangen (z.B.
Hamburg, Hannover, Kiel). Wahrnehmun-
gen Uber Versorgungsdefizite vor Ort soll-
ten der DLH unbedingt mitgeteilt werden.
Die DLH wird sich sachkundig machen und
sich in geeigneter Weise vor Ort einschal-
ten.

Selbsthilfegruppe Polyzythdmia rubra
vera und Essentielle Thrombozythamie
in Gaggenau (bei Karlsruhe)

- ein Beitrag von Hildegard Korsch, Bismarck-
str. 69, 76571 Gaggenau (bitte nur schrift-
lich Kontakt aufnehmen!)

Als im Oktober 1977 bei mir die seltene
Krankheit Polyzythdmia rubra vera (PV)
festgestellt wurde, flihlte ich mich ziem-
lich allein gelassen. 1983 entdeckte ich
endlich ein Inserat in einer lllustrierten
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von einem Mann, der Kontakt zu Menschen
suchte, die ebenfalls unter einer krankhaf-
ten Vermehrung der roten Blutkorperchen
leiden. Ich habe ihm geschrieben und dar-
aufhin auch noch weitere Adressen von Lei-
densgenossen erhalten. Zu drei Frauen
davon nahm ich Kontakt auf. Bald danach
trafen wir uns bei mir zu Hause. Es kam
wieder Licht in unser hoffnungsloses Da-
sein. 1986 inserierte ich beziiglich der PV
in einem Gesundheitsmagazin. Es gingen
mir einige Zuschriften zu, auch aus dem
Ausland. Durch eine von uns aufgegebene
weitere Anzeige meldeten sich noch ein
paar Personen. Wir pflegten Kontakte, aus
denen teilweise echte Freundschaften wur-
den, und auf allgemeinen Wunsch trafen
wir uns einmal im Jahr. 1990 und 1992
wurde der Kreis beachtlich erweitert und
1995 waren 15 Personen Uber drei Tage
bei mir eingeladen. Es wurde beschlossen,
die néchsten Treffen jeweils durch einen
Leidensgenossen an seinem Wohnort or-
ganisieren zu lassen. 1996 waren wir dann
bei einem gelungenen Zusammensein (iber
drei Tage in Saalfeld/Saale. 1997 wurden
wir in Hannover in die MHH zu einer Dis-
kussionsrunde mit Dr. Pastucha eingeladen,
was unser Treffen sehr bereicherte. 1998
hatten wir eine gut organisierte Zusam-
menkunft mit Ausflugsprogramm in Co-
burg. Mit der Zeit kamen auch Kranke mit
der ebenfalls seltenen Essentiellen
Thrombozyth@mie zu uns. 1999 zog es uns
nach Stuttgart. Als Referenten konnten wir
Prof. Petrides von der Charité in Berlin
gewinnen, der uns einen Tag zur Verfiigung
stand [inzwischen ist Prof. Petrides in Min-
chen niedergelassen]. Auch im Jahr 2000
in Bernried/Starnberger See hatten wir ihn
als Gesprachspartner. Es waren 50 Leidens-
genossen mit Angehdrigen anwesend. Bei
herrlichem Wetter und einer Schifffahrt auf
dem Starnberger See haben wir das Zusam-
mensein mit Gleichgesinnten genossen.
Inzwischen zahlt unsere Gruppe 40 Betrof-
fene. Das néchste Treffen ist fur den 9.-
12. September 2001 in Bergisch-Gladbach
vorgesehen. Der Erfahrungsaustausch war
uns immer eine groRRe Hilfe, und ich bin
froh, die Selbsthilfegruppe ins Leben ge-
rufen zu haben.

Service

Selbsthilfegruppenleiter-Forum im Rah-
men der DLH-Jahrestagung am 3. Marz
2001 in Wieshaden-Naurod

ie auch schon im letzten Jahr haben
Wwir auch dieses Jahr wieder am

Vortag zu unserer Mitgliederver-
sammlung ein Selbsthilfegruppenleiter-
Forum mit Workshops zur inhaltlichen Arbeit
in den Selbsthilfegruppen, zu Finanzfragen
sowie zu aktuellen Themen angeboten.
Workshop 1: In diesem Workshop be-
schéftigte uns vor allen Dingen die Frage,

welche Erwartungen die Mitgliedsselbst-
hilfeinitiativen an den Bundesverband DLH
haben.

Hier einige Antworten aus dem Plenum:
» Informationen

» Seminarangebote/Schulung

» Service (z.B. Hilfe bei der Antragstellung
auf Selbsthilfeférderung bei den Kranken-
kassen, Referentenliste, Versicherungs-
fragen, Hilfen bei der Gruppengriindung)
» Lobbyarbeit

Ergebnis: Die DLH wird sich weiter darum
bemdihen, ihr Serviceangebot kontinuierlich
zu verbessern.

Workshop I1: Der Vortrag von Heiner
Woitschell aus dem Hessischen Finanz-
ministerium zum Steuerrecht flir gemein-
nutzige Vereine war sehr informativ. Er
zeigte, wie wichtig die korrekte Buch-
fuhrung bzw. ein Nachweis der satzungs-
geméRen Tatigkeiten ist. (Die DLH Uberlegt,
einmal ein Buchflihrungsseminar anzu-
bieten). Seine Vortragsfolien konnen als
Kopie in der DLH-Geschéftsstelle ange-
fordert werden. Die DLH-Mitgliedsinitiativen
bekommen die Folienkopien mit der néchs-
ten Artikelsammlung zugeschickt.
Workshop I11: Im diesem Workshop wurden
aktuelle Themen besprochen: Wie kommt
eine Selbsthilfevereinigung an Buf3gelder?
(an das nachstgelegene Verwaltungsgericht
wenden), Wie lasst sich die Zusammenarbeit
mit der Pharmaindustrie gestalten? (nltz-
liche Hinweise bieten die ,Leitlinien der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft®),
Wie kommt die Selbsthilfevereinigung an eine
Vereinshaftpflicht (die DLH recherchiert
wegen einer Sammelhaftpflichtversicherung
fur ihre Mitgliedsinitiativen), Wie kommt
die Selbsthilfeinitiative an die durch die
Selbsthilfeférderung nach § 20 SGB V be-
reitgestellten Gelder? (die DLH plant, fur
2001 néhere Informationen bereitzu-
stellen).

Hilfspersonenvereinbarung

Der DLH gehoren ordentliche Mitglieder an,
die sich weder als eingetragene, noch als
nicht eingetragene Vereine organisiert ha-
ben (Selbsthilfegruppen) und nicht den
Status einer gemeinnitzigen Einrichtung
haben. Die DLH darf allerdings leider nur
ihre angeschlossenen gemeinnitzigen
Selbsthilfeinitiativen unterstltzen. Um den
Selbsthilfegruppen DLH-Unterstiitzung zu-
mindest mittelbar und ohne steuer-
schédliche Wirkung zuteil werden lassen zu
kénnen, ist der DLH vom Finanzamt die Ein-
setzung von Hilfspersonen nach § 57 Abs.
1, Satz 2 AO, empfohlen worden. Zu diesem
Zweck hat die DLH eine ,Hilfspersonen-
vereinbarung” erstellt, die von Interessen-
ten angefordert werden kann.

In Zusammenhang mit der Erstellung der
»Hilfspersonenvereinbarung“ wurden auch
die ,Richtlinien fir die Gruppenarbeit der
DLH-Mitgliedsinitiativen“ Uberarbeitet.
Auch dieser Text kann von Interessenten

angefordert werden.
,,Checkliste* fur Patienten

Das Ziel der Checkliste besteht darin, als
Patienteninteressensvertretung einen bes-
seren Uberblick dariiber zu bekommen, wie
patientenorientiert Kliniken sind, in denen
Leukdmie- und Lymphompatienten behan-
delt werden. Patienten, Angehdrige, Selbst-
hilfegruppen und —vereine sowie sonstige
Interessenten konnen die ,,Checkliste* —
gerne auch in groRerer Stuickzahl — in der
DLH-Geschaftsstelle anfordern.

IKK-Ratgeber ,,Hilfe zur Selbsthilfe*

In der Broschiire werden im zweiten Teil
die ,,Gemeinsamen und einheitlichen Grund-
sétze der Spitzenverbande der Krankenkas-
sen zur Forderung der Selbsthilfe gemaR §
20 Abs. 4 SGB V vom 10. Méarz 2000* im
Wortlaut wiedergegeben. Im ersten Teil der
Broschire findet sich die Ausgestaltung
dieser Grundsétze durch die IKK.

Die Broschiire kann bei der DLH oder beim
IKK-Bundesverband, Frau Iris Renner-
Mdrsberger, TechnologiePark, 51429 Ber-
gisch-Gladbach, Tel.: 02204-44128, Fax:
02204-44213, email: iris.renner-moers-
berger@bv.ikk.de angefordert werden. Die
DLH-Mitgliedsinitiativen bekommen sie
zugeschickt.

,,Fit im Internet - Internet-Seminar fir
Leuk&mie- und Lymphombetroffene so-
wie ihre Angehorigen vom 10.-12. Au-
gust 2001 in Kénigswinter

Am 11. Januar 2001 haben sich Holger
Bassarek, Anja Forbriger, Dr. med. Ulrike
Holtkamp und Anita Waldmann in Bonn
zusammengesetzt, um die Vorbereitungen
fur das Internet-Seminar weiter voranzu-
treiben. Es ging bei dem Arbeitstreffen dies-
mal vor allen Dingen um die konkrete Aus-
gestaltung des Ablaufs. Wie in allen unse-
ren Seminaren wollen wir wieder ganz auf
die konkreten Wiinsche und Bed(irfnisse der
Teilnehmer eingehen und werden daher im
Vorfeld des Seminares an die angemelde-
ten Teilnehmer einen Fragebogen verschik-
ken. Einige Platze sind noch frei, so dass
sich Interessenten gerne mit uns in Ver-
bindung setzen kénnen.

Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke erlautern:

Offene Studie: Sowohl der Priifarzt als auch
der Patient wissen tber die Zuordnung der
Studienmedikation Bescheid. Die offene
Studie findet jedoch nur selten Anwendung,
da unkontrollierbare Einfllsse, die aus
dieser Studienanordnung resultieren (wie
z.B. die Hoffnung des Patienten auf die
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Wirksamkeit des Studienmedikaments oder
das wissenschaftliche Erkenntnisinteresse
des Prifarztes), das Studienergebnis ver-
falschen kénnen.

Einfachblinde Studie: Im Gegensatz zum
Prufarzt weill der Patient nicht, welche
Studienmedikation er erhélt. Die ein-
fachblinde Studie wird selten angewendet,
da sie alle Nachteile der offenen Studie und
keine Vorteile der doppelblinden Studie
aufweist.

Doppelblinde Studie: Weder der Patient
noch der Priifer weil3, ob der Patient die zu
testende Substanz, das Vergleichspraparat
oder ein Scheinmedikament (Placebo)
erhélt. Um in medizinischen Notfallen
ermitteln zu kénnen, welche Studien-
medikation der Patient einnimmt, muss flr
jeden Studienteilnehmer ein versiegeltes
Couvert beim Arzt hinterlegt werden, aus
dem nach Offnung hervorgeht, in welcher
Gruppe er sich befindet. Die Aussagekraft
einer doppelblinden Studie ist im Vergleich
zur offenen oder einfachblinden Studie
weitaus hoher einzuschétzen. Diese Stu-
dienanordnung entspricht dem derzeitigen
wissenschaftlichen Standard.
Multizentrische Studie: Klinische Studie,
die nach einem einzigen Prufplan an
verschiedenen Priiforten durchgefiihrt wird
und an der daher mehrere Priifer beteiligt
sind.

GCP-Richtlinien (,,Good Clinical Practice*
bzw. ,,Gute Klinische Praxis®): Standards,
nach welchen klinische Studien geplant,
durchgefiihrt und berichtet werden, so dass
insgesamt sichergestellt ist, dass die Daten
glaubwirdig sind und die Rechte der
Studienteilnehmer sowie die Vertraulichkeit
der Daten gewabhrt bleiben.

Info-Rubrik Plasmozytom/

Multiples Myelom

Experimentelle Therapieansatze zur
Behandlung des Plasmozytoms/Multiplen
Myeloms

- ein Beitrag von Dr. med. Peter Schneider,
Klinik fir Hamatologie, Onkologie und
Klinische Immunologie, Universitatsklinik
Dusseldorf, Moorenstr. 15, 40225 Dusseldorf;
Tel: 0211-81-17720; Fax: 0211-81-18853;
email: peter.schneider@med.uni-duessel-
dorf.de

Der Beitrag entspricht - leicht zu-
sammengefasst und modifiziert - dem
Vortrag, den Dr. Schneider auf der 6.
Veranstaltung der Plasmozytom Selbst-
hilfegruppe NRW am 18. November 2000 in
Essen gehalten hat.

ach konventioneller Behandlung
N des Plasmozytoms/Multiplen
Myeloms [im nachfolgenden Text
mit ,,MM“ abgekdirzt], aber auch nach einer

Hochdosistherapie mit autologer Stamm-
zelltransplantation, kommt es leider in der

Mehrzahl der Falle zu Riickfallen, auch wenn
ein krankheitsfreies Intervall von unter-
schiedlicher Lédnge bestanden hat (dies kann
von einigen Monaten bis hin zu vielen
Jahren reichen). Aus diesen Grinden ist die
Suche nach neuen, auch schonenderen The-
rapien zur Behandlung des MM notwendig.
Jede neue Therapie gilt als experimentell
bis die Wirksamkeit in einer Studie bewiesen
werden konnte bzw. bis ein Vergleich mit
einer etablierten, sogenannten ,Stan-
dardtherapie* erfolgt ist. Dies bezieht sich
auch auf die Kombination von Medi-
kamenten, deren Wirksamkeit einzeln oder
in anderen Kombinationen bewiesen ist.

Ebenso kdnnen Therapiezusatze, Er-

haltungstherapien und sogenannte

supportive, also unterstitzende,

MaRRnahmen als experimentell gelten.

Einzelne Fallberichte oder auch

retrospektive (ruckblickende), vergleich-

ende Studien werden als Wirksam-
keitsnachweis allgemein nicht akzeptiert.

Neue Therapieansatze beim MM kénnen

verschiedene Ansatzpunkte haben:

1. Konventionelle Chemotherapie mit neuen
Medikamenten

2.Konventionelle Chemotherapie in
Kombination mit Medikamenten, die
Resistenzen uberwinden

3.Blockade von Myelom-stimulierenden
Substanzen (IL-6)

4.Unterbindung der Blutversorgung im
Knochenmark (Antiangioneogenese)

5. Immuntherapie (allogene Stammzell-
Stammzelltransplantation mit inten-
intensitatsreduzierter Konditionierung;
Antikorper gegen Oberflachenstrukturen,
Tumorvakzinierung)

6. Gentherapie (Férderung des Zelltods;
Abschaltung wachstumsférdernder Gene)

1. Neue Medikamente: Es werden sténdig

neue Medikamente aus der Gruppe der

Chemotherapeutika entwickelt, also Sub-

stanzen, die eigentlich Zellgifte darstellen

und die Zellteilung verhindern. All diese

Substanzen haben als Nebenwirkung ge-

meinsam, dass sie auch das Wachstum und

die Teilung gesunden Gewebes hemmen

(Haare, Blutbild, Schleimhaut, etc.). Ziel

der Entwicklung neuer Substanzen ist es,

das Nebenwirkungsspektrum zu verringern,
also insgesamt die Vertraglichkeit zu
verbessern, ohne dabei aber Wirkung ein-
zublfen. Es wird nach weniger aggressiven,
schonenderen Mitteln gesucht, die
aggressive Therapieformen vielleicht sogar
ersetzen konnen. [Im ungekirzten Text
folgen ausfihrliche Erlauterungen zu

Gemcitabine®, ,,Topotecan“, ,,Liposomales

Doxorubicin®, ,,Idarubicin®, ,,Imexon“,

,»Arsen-Trioxid“.]

Ziel der Forschung ist auch, neue Kom-

binationstherapien zu finden, wobei Me-

dikamente angewandt werden, die sich
ergénzen und in ihrer Wirkung vielleicht
sogar verstéarken. So werden zum Beispiel
inzwischen Therapien durchgeftihrt, die von
Anfang an Thalidomid beinhalten. [Es fol-

gen Erlduterungen zu den Kombi-
nationstherapien ,,166-Holmium-DOTMP*
und ,,Kopplung von Albumin an Methotrexat*
(noch keine Anwendung am Menschen).]
2. Resistenzentwicklung: Viele Chemo-
therapien verlieren nach einer gewissen Zeit
der Anwendung ihre Wirkung, das heil3t es
entsteht eine Resistenz. Diese Resis-
tenzmechanismen beruhen darauf, dass die
Medikamente aktiv aus der Zelle
»herausgepumpt“ werden und sie somit
nicht mehr die volle Wirkung am Zielort
entfalten. Besonders betroffen von solchen
Resistenzen sind Medikamente wie
Melphalan oder Doxorubicin. Seit langer
Zeit ist man auf der Suche nach Wegen,
die Resistenzentwicklung zu verhindern
oder zu Uberwinden. Substanzen wie
Ciclosporin A (Handelsname: Sandimmun)
vermdgen dieses, sind allerdings mit
starken Nebenwirkungen wie Nieren-
schadigung und Immunsuppression ver-
bunden. Ein Abkdmmling des Ciclosporin
A, PSC 833, wurde in einer europaweiten
EORTC-Studie in Kombination mit VAD
untersucht. Die Ergebnisse stehen aus, die
Vertraglichkeit war akzeptabel.

3. Interleukin 6 ist ein Botenstoff des
Immunsystems, ein Eiweif3, welches im Blut
zirkuliert. Es fordert das Myelomzell-
wachstum und verhindert den Zelltod. IL-
6 wird unter anderem von Myelomzellen
selbst, sowie von Zellen des Knochenmarks
gebildet. Eine Unterbrechung dieses
Kreislaufs, entweder auf der Ebene der IL-
6-Produktion selbst, des Rezeptors oder des
damit verbundenen Signalwegs, wird
erforscht. Ergebnisse liegen allerdings
bisher nur auf der Zellkulturebene vor, auf
der eine Wirksamkeit einzelner bzw.
kombinierter Substanzen nachgewiesen
wurde.

[Es folgen im Originaltext Erlauterungen

- zu Clarithromycin (Handelsname: Klacid),
einem Hemmer der IL-6-Produktion

- zu einem monoklonalen Antikdrper gegen
IL-6

- zu Suramin, das die Bindung von IL-6 an
seinen Rezeptor blockiert

- zu sog. Retinoiden, die die IL-6 Wirkung
an Myelomzellen hemmen

- und zu SANT 7, einem IL-6-Rezeptor-
»Gegenspieler]

4. Antiangioneogenese: Bei Patienten, die
auf keine Therapie mehr ansprachen,
wurden durch Thalidomid Krankheits-
rickbildungen in bis zu 40% der Félle
beschrieben, so dass dieses Préparat heute
aus der Behandlung des MM nicht mehr
wegzudenken ist. Der optimale Zeitpunkt
der Anwendung des Thalidomids, ob direkt
bei Erstdiagnose oder im Ruckfall, ob
kontinuierlich oder mit Unterbrechungen,
ob alleine oder in Kombination mit anderen
Medikamenten und in welcher Dosis, muss
allerdings noch herausgefunden werden.
Erfolge wurden bereits in der Kombination
mit Dexamethason und anderen Substanzen
(z.B. Cyclophosphamid) erzielt. In der
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Erhaltungstherapie kénnte es auch in
niedriger Dosis erfolgreich sein; hierzu soll
in Disseldorf eine Studie starten.

Der Wirkmechanismus von Thalidomid ist
vielfaltig und nicht nur Uber die
Verhinderung der BlutgefaBneubildung
(»Antiangioneogenese™) im Knochenmark
zu erkléaren. Eine amerikanische Arbeits-
gruppe aus Boston hat gerade die ver-
schiedenen Wirkungen der Substanz
untersucht:

- Thalidomid hemmt dosisabhdngig direkt
die DNA-Synthese (Erbgut) und das
Wachstum von Myelomzellen.

- Die Produktion von IL-6 durch Mye-
lomzellen wird ebenfalls durch Thalidomid
gehemmt.

- Thalidomid vermag auch den Zelltod von
einigen Myelomzellen zu induzieren

- andere Myelomzellen verfallen in einen
Wachstumsstillstand. (Bei Absetzen von
Thalidomid kénnten diese ,,schlafenden”
Zellen dann zu einem Rickfall fihren.)

- Thalidomid wirkt auch immunsti-
mulierend, d. h. es fiihrt zu einer Steigerung
der Interferon-gamma-Bildung und zu
einem verdanderten Lymphozytenprofil im
Blut.

Leider ist die Thalidomidtherapie auch mit
vielen Nebenwirkungen verbunden, die oft
zum Therapieabbruch fiihren. Neben
Verstopfung und Midigkeit wird haufig tiber
Benommenheit und Schwindel, Taub-
heitsgefiihl der H&nde und FuRe,
Thrombosen und viele andere Symptome
mehr berichtet. Die Pharmaindustrie forscht
derzeit intensiv an Ersatzsubstanzen, die
die gleiche Wirkung bei weniger
Nebenwirkungen aufweisen. Es gibt bereits
einige potentielle Kandidaten, der Einsatz
beim Menschen ist aber sicherlich noch
einige Zeit entfernt.

5. Immuntherapie: Zum heutigen
Zeitpunkt stellt die (schulmedizinische)
Immuntherapie sicherlich die wichtigste
Neuerung in der Behandlung des Multiplen
Myeloms dar. Hierzu zahlt die Therapie mit
gentechnisch hergestellten Antikdrpern
gegen bestimmte Oberflachenstrukturen
(Antigene), wie z. B. der Antikdrper gegen
das Antigen CD20 Rituximab (Handelsname:
Mabthera). Das Problem ist, das weder CD20
noch eine andere Struktur immer und
ausschlieBlich auf Myelomzellen zu finden
ist. (Im Gegenteil, man weif? inzwischen,
dass es Myelomzellen gibt, die Uberhaupt
kein bisher bekanntes Merkmal auf ihrer
Oberflache tragen.) Die CD20-Struktur
findet sich auch auf gesunden B-
Lymphozyten und Plasmazellen, daher filhrt
eine Anti-CD-20-Therapie auch zu einer
Unterdrickung dieser gesunden
Immunzellen. Eine Studie in den USA hat
das Ansprechen auf Rituximab in
Kombination mit einer Melphalan-
Prednison-Therapie untersucht und ein
Ansprechen bei 5 von 18 Patienten
beobachtet. Wie zu erwarten, war das
Ansprechen abhdngig von der CD-20-

Positivitat der Myelomzellen. An
Zellkulturen konnte gezeigt werden, dass
Interferon-Gamma die CD-20-Expression
von Myelomzellen hochreguliert. Ob dies
auch beim Menschen so zutrifft, ist noch
nicht geklart.

Die Arbeitsgruppe von Herrn Priv.-Doz. Dr.
H. Goldschmidt, Universitat Heidelberg, hat
Rituximab nach Hochdosischemotherapie
zur Erhaltung eingesetzt. Es kam zu einem
starken Abfall der CD20-positiven Zellen,
also der B-Lymphozyten, und die Toxizitét
war erwartungsgeman gering. 3 von 15
Patienten in aktivem Krankheitsprogress
sprachen nicht an, 2 weitere hatten einen
Rickfall nach 90 bzw. 270 Tagen. Ob eine
solche Erhaltungstherapie die Anzahl der
Rickfalle vermindern kann, bleibt
abzuwarten. In der Zukunft kénnte eine
Erhaltungstherapie aus Interferon und
intermittierenden Gaben von Rituximab
einen interessanten Ansatz darstellen.
Dartiber hinaus ist man aber auch auf der
Suche nach anderen, spezifischeren
Antikorpern gegen Myelomzellen [Es folgen
ausfuhrlichere Erlauterungen zum sog. Anti-
HM1.24-Antikérper, zum Antikdrper Anti-
CD138, der an ein radioaktives Teilchen
gekoppelt ist, und zu einem Antikorper, der
sich gleichzeitig gegen Myelomzellen und T-
Zellen richtet. Alle diese Therapieansatze
sind noch in der Entwicklung.]

Ein anderer immunologischer Ansatz ist die
sogenannte Tumor-Impfung (Vakzinierung).
Hierbei wird versucht, eine Immunantwort
gegen das von der Myelomzelle im Ubermafy
produzierte Eiwei3 (Paraprotein) aus-
zuldsen. Dabei verwendet man sogenannte
Antigen-préasentierende bzw. sog.
dendritische Zellen (APC), also Zellen des
Immunsystems, die ein Fremdeiweil’
erkennen und dieses anderen Immunzellen
»zeigen“. Damit werden diese gegen das
Antigen aktiviert. Man kann sie aus
Stammzellen des Patienten ziichten und die
oben beschriebene Aktivierung in Zellkultur
durchfuhren. Danach werden sie dem
Patienten gespritzt. Verschiedene Gruppen
konnten durch dieses Verfahren bereits
eindeutige Immunantworten der Patienten
hervorrufen. Die Patientenzahl ist jedoch
noch sehr klein und nicht alle haben auf
die Impfung mit einer Immunantwort
reagiert. Voraussetzung fiir ein gutes
Ansprechen ist, dass wenig Paraprotein
vorhanden ist, also zuvor eine Riickbildung
der Krankheitszeichen erreicht wurde. Bei
zu viel Paraprotein im Blut des Patienten,
kénnten alle so produzierten Antikorper
abgefangen und die Immunantwort
neutralisiert werden.

Ein anderer Weg ist die sog. DNA-
Vakzinierung. Hierbei handelt es sich um
eine Impfung mit einem Stiick Erbgut,
welches bestimmte Merkmale der
Tumorzellen verschliisselt. Dieses Stiick
Tumorzellenerbgut wird an ein anderes
Stiick Erbgut gekoppelt, welches ein Eiweil3
verschlisselt, das eine starke Immun-

antwort ausldsen kann.

Die allogene Transplantation stellt ebenfalls
eine immunologische Therapie des Myeloms
dar (vor allem die Variante der - noch
experimentellen - Therapie mit reduzierter
vorbereitender Therapie; sog. ,,Mini-Allo-
Transplantation®). Insgesamt besteht das
Prinzip der allogenen Transplantation in
dem Versuch, die Erkrankung Uber den
sogenannten Graft-versus-Myeloma-Effekt,
also die Transplantat-gegen-Myelom-
Reaktion, immunologisch zu kontrollieren.
Hierbei erkennt das neue Immunsystem die
Myelomzellen als fremd und fiihrt Giber eine
Lymphozytenaktivierung zu einer Abtdtung
der Zellen. Bisher ging der allogenen
Transplantation auch eine Hoch-
dosischemotherapie voraus, von der man
heute aufgrund der hohen thera-
pieassoziierten Komplikationsrate mit
hoher Sterblichkeit versucht, wegzu-
kommen. In mehreren Zentren, so auch in
Disseldorf, werden Transplantations-
protokolle im Rahmen von Studien ange-
wandt, die erst eine Hochdosischemo-
therapie mit autologer Stammzell-
transplantation zur Tumormassen-
reduktion vorsehen und danach, bei
vorhandenem gewebsidentischem,
verwandtem Spender, eine allogene
Transplantation nach dosisreduzierter
Konditionierungstherapie als Konsoli-
dierungsmafinahme durchfiihren.

Diese Therapie beinhaltet ein Medikament
zur Immunsuppression und eine niedrig-
dosierte Ganzkdrperbestrahlung. Sie ist
nicht in der Lage, Myelomzellen abzutéten,
bereitet aber den Kd&rper und das
Immunsystem des Patienten auf die
Stammzellgabe vor. Hierdurch versucht man
den maximalen Immuneffekt gegen die
Erkrankung des Patienten zu erreichen,
ohne die vielen, schweren Nebenwirkungen.
In Diisseldorf haben wir solche Therapien
auch schon ambulant durchgefiihrt oder den
Patienten nach etwa 5 Tagen stationdrem
Aufenthalt entlassen. Sollte es zu keiner
klinisch relevanten AbstofRungsreaktion
kommen, erhdlt der Patient spéter in
bestimmten Zeitabstdnden Lymphozyten
des Spenders, die dann die Erkrankung
kontrollieren sollen. In einzelnen Féallen
konnte auf diese Weise eine vollstandige
Krankheitsriickbildung bei umfangreich
therapierten Myelompatienten erzielt
werden. Ob diese Therapie aber ausreicht,
um eine dauerhafte Heilung zu erzielen,
bleibt abzuwarten. Eine spanische
Arbeitsgruppe hat einen Geschwister-
spender eines MM-Patienten, welcher einen
Riickfall nach allogener Transplantation
hatte, mit dem speziell praparierten
Paraprotein des Patienten geimpft und ihm
dann derart aktivierte Lymphozyten des
Spenders transfundiert. Es kam zu einer
inzwischen 19 Monate andauernden
Krankheitsriickbildung mit Riickgang des
Paraproteins. Der Vorteil dieses Ansatzes
liegt darin, dass gesunde Spender nicht
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immunsupprimiert sind und sich daher
gegen das Paraprotein immunisieren lassen.
6. Gentherapie: Beim Multiplen Myelom
kennt man einige sogenannte Tumorgene,
die bei dieser Erkrankung (aber auch bei
anderen) aktiviert sind und so letzten Endes
fur das unkontrollierte Wachstum der
Myelomzellen verantwortlich sind. Wenn
man das Produkt dieser Aktivierung, ein
Eiweil3molekil oder Enzym kennt, kann man
so speziell gerichtete Hemmstoffe dagegen
entwickeln. Immer mehr Aktivierungswege
und deren Botenstoffe werden entdeckt, die
dann einen potentiellen Therapieansatz
darstellen koénnten.

Bericht vom bundesweiten Patiententag
Multiples Myelom/Plasmozytom am 25.
November 2000 in Kénigswinter

Am 25. November 2000 fand in Kénigs-
winter im ehemaligen Gastehaus der
Bundesregierung auf dem Petersberg der
bundesweite Patiententag ,Multiples
Myelom/Plasmozytom - Neue Perspektiven
in der Behandlung des Multiplen Myeloms*
- statt. Veranstalter waren die Plasmo-
zytom-Myelom-Selbsthilfegruppen Kéln/
Bonn (Leiter: Peter Fischer) und Wiesbaden
(Leiter: Bernd Natusch) sowie die Deutsche
Leukdmie-Hilfe e.V. (DLH) als Bundes-
verband der Selbsthilfeorganisationen zur
Unterstiitzung von Erwachsenen mit
Leuk&mien und Lymphomen. 350 Patienten
und Angehérige folgten der Einladung.
Bekannte Hdmatologen mit grof3er Expertise
auf dem Gebiet des Multiplen Myeloms
gaben in Vortrdgen und personlichen
Gesprachsrunden Auskunft Uber die
Diagnostik und Therapie dieser bdsartigen
Erkrankung der antikdrperbildenden Zellen
im Blut bzw. Knochenmark. Neben der
Vermittlung von Informationen Uber die
Erkrankung wollte die Tagung auch Kontakte
und den Austausch unter Betroffenen
fordern und damit Mut und Hoffnung
machen.

Diskussionsforum fir Plasmozytom-
Patienten im Internet

Ein weiterer Bestandteil der Plasmozytom-
Tagung in Kénigswinter war dartiber hinaus
die Vorstellung des ,Internet-Moduls
Multiples Myelom* (www.multiples-
myelom.de). Betroffene und Arzte kénnen
sich auf dieser Internet-Seite umfassend
Uber das Plasmozytom/Multiple Myelom
informieren. Im ,,DLH-Forum* fuir Plasmo-
zytom-Patienten (erst Stichwort ,,Foren”
und dann ,DLH-Forum* anklicken) ist es
mdglich, virtuell Erfahrungen auszutau-
tauschen und mit den Moderatoren (Peter
Fischer, Bernd Natusch) oder dem DLH-
Patientenbeistand Kontakt aufzunehmen.
Sogar die Vermittlung einer ,,Zweitmeinung*
durch einen Experten ist Gber das DLH-
Forum mdglich.

Bericht vom 6. Gruppentreffen mit
Vortragsveranstaltung der Plasmozytom
SHG NRW am 18. November 2000 in
Essen

- ein Beitrag von Klaus Schlegel, 2. Vor-
sitzender der Plasmozytom SHG NRW, Tel.:
0 23 36-91 36 88, Fax: 02336 - 93 59 64,
email: Klaus-E.-Schlegel@t-online.de

m 18. November 2000 veran-
A staltete die Plasmozytom SHG NRW

mit Unterstutzung der Arbeitsge-
meinschaft Plasmozytom/Multiples Myelom
(APMM) ihr 6. Patientenseminar im Horsaal
der Verwaltung in der Universitatsklinik
Essen. An der Veranstaltung nahmen 140
interessierte Besucher teil. Der Horsaal war
uberfullt, so dass einige keinen Sitzplatz
mehr fanden. Als Versuch wurde der
gesamte Ablauf durch Carsten Schauer, von
der Plasmozytom SHG Saarland aufge-
zeichnet, um die Bilder dann im Internet
weltweit auszustrahlen. Nach der
BegriiBung durch Klaus Schlegel, dem 2.
Vorsitzenden der veranstaltenden
Plasmozytom SHG NRW, hielt Prof. Dr. U.
Diihrsen, als Gastgeber und Direktor der
Abteilung Hamatologie der Universitét
Essen, den einleitenden Vortrag ,Plas-
mozytom /Multiples Myelom: Grundlagen*.
Prof. Dr. Dlihrsen wies auf die vielfaltigen
Mdglichkeiten der Behandlung in den
Universitatskliniken Essen hin, die durch
die folgenden Vortrage der einzelnen
Fachérzte aus den verschiedenen Kliniken
detailliert geschildert wurden. Nach dem
Referat hatten die Zuhdrer (wie auch bei
den folgenden Vortragen) die Méglichkeit,
Fragen zu stellen. Von der Gelegenheit
wurde hier, wie auch bei allen folgenden
Rednern intensiv Gebrauch gemacht. Als
2. Referent sprach Dr. R. Noppeney,
Oberarzt der Abteilung fir Himatologie der
Universitatsklinik Essen, uber die
Behandlungsméglichkeiten  durch
Chemotherapie und Hochdosistherapie mit
anschlieBender autologer Stammzell-
transplantation. Er wies besonders auf die
Fortschritte in der heute als Stan-
dardtherapie bezeichneten Behandlung
hin, die vor allem die Sterblichkeit wahrend
der Therapie erheblich reduziert haben.
Nach einer kurzen Kaffeepause, in der die
Referenten den Besuchern zum per-
sonlichen Gesprach zur Verfiigung standen,
schloss Prof. Dr. F. Loer, Direktor der Klink
und Poliklinik fiur Orthopadie der
Universitat Essen, an seine Vorredner an
und zeigte die Mdglichkeiten seiner
Fachrichtung bei der Behebung von
Plasmozytomschadigungen anhand von
eindrucksvollen Operationsbildern (mit
Vorher-Nachher-Vergleich) auf. Frau Dr. K.
Schile-Hein, Oberarztin der Abteilung fur
Strahlentherapie der Universitat Essen,
schloss sich mit ihrem Referat ber die
verschiedenen Bestrahlungstherapien an.
Auch sie musste - wie alle Referenten -
feststellen, dass die Zuhdrer grof3es

Interesse und teilweise auch schon gute
Vorkenntnisse hatten, was sich in den
sachlichen und fachlichen Fragen duRerte.
Dr. R. Peceny von der Abteilung fir
Knochenmarktransplantation der
Universitat Essen, der Uber allogene
Knochmarktransplantation sprach, zeigte
denjenigen Patienten, die nicht die
Mdéglichkeit einer klassischen allogenen
Stammzelltransplantion haben, einen
risikominimierten Weg zur Behandlung des
Plasmozytoms auf. Nach der Mittagspause,
die wieder zu intensiven Gespréchen mit
den Vortragenden genutzt wurde, sprach
Dr. P. Schneider, Oberarzt der Abteilung
fur Hamatologie, Universitatsklinikum
Disseldorf, tber experimentelle Thera-
pieansédtze beim Plasmozytom/Multiplen
Myelom [siehe Beitrag Seite 11 f.]. Als
letzter Redner bot der Dipl.-Padagoge und
Sozialarbeiter der Abteilung fir
Hamatologie, Universitéatsklinik Essen,
Hilfe fur Betroffene an und zeigte Wege
auf, um zumindest die finanziellen Folgen
der Krankheit zu lindern. Er stand auch
nach Ende der Veranstaltung noch zu
Einzelgesprachen zur Verfiigung.

Infomaterial zum Plasmozytom/
Multiplen Myelom

Video: ,Multiples Myelom/Plasmozytom —
Eine Information fiir Patienten und
Angehérige*

— siehe Seite 7 -

JPatientenbuch Multiples Myelom

Plasmozytom*
- siehe Seite 7 -

Veranstaltungen zum Plasmozytom/
Multiplen Myelom

7. Juli 2001, Schwelm

7. Veranstaltung der Plasmozytom SHG
NRW: ,,.Bewdhrte Therapien aus der Praxis
und Neues aus der Wissenschaft™
Veranstaltungsort: Hotel-Tagungszentrum
Haus Friedrichsbad in Schwelm. Die
Teilnahme ist nur mit Anmeldung mdglich!
(max. 150 Teilnehmer). Ein genaues
Programm, Wegbeschreibung, Anmeldung
und Hotelunterkunft ist ab April erhdltlich.
Nahere Informationen: Plasmozytom SHG
NRW, Jorg Brosig, Mihlenweg 45, 59514
Welver-Dinker, Tel. 02384-5853, Fax:
02384-920795, email: JoBrosig@aol.com
1./2. September 2001

Myelomtage (unter Beteiligung interna-
tionaler Experten)

Néhere Informationen in der DLH-
Geschéftsstelle

20. Oktober 2001, Wil/St. Gallen

10-17 Uhr: Patientenseminar ,,Plasmo-
zytom/Multiples Myelom* der Myeloma
Kontaktgruppe Schweiz (MKgS)
Veranstaltungsort: Wil/St. Gallen.
Anmeldung und néhere Informationen bei:
Henk Mittendorf, Rosslistr. 2, CH-9536
Schwarzenbach/SG, Tel. & Fax: 0041 -
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71-923 46 94, email: henk.mittendorf@
multiples-myelom.ch, Internet: www.
multiples-myelom.ch

.-.. und die Seele nicht weniger.
Integrative psychosoziale Unterstiitzung
in der KMT.*

- ein Vortrag von Dr. phil. Frank Schulz-
Kindermann, Diplom-Psychologe, Psy-
chotherapeut, Universitats-Krankenhauses
Eppendorf (UKE), Einrichtung fiir Kno-
chenmarktransplantation, Martinistr. 52,
20246 Hamburg, Tel.: 040/42803-6694, Fax:
040/42803-3795, email: schulzk@uke.uni-
hamburg.de. Der im Wortlaut widergegebene
Vortrag wurde anlasslich der Festver-
anstaltung ,,10 Jahre Knochenmark-
transplantation am UKE* am 6. Oktober 2000

in Hamburg gehalten.
S liebe ehemalige Patientinnen und
Patienten, liebe Angehdrige.
Knochenmarktransplantation — alle hier
Anwesenden, wahrscheinlich sogar die
Kinder, wissen, was das bedeutet. Wir
lacheln, wenn manche Knochenmark mit
Riickenmark verwechseln. Wir unterhalten
uns Uber fallende oder erhdhte Leberwerte
und die Ursachen dafir, Uber
Hautauffalligkeiten, Fieberzacken, iber die
Rekonstitution des Immunsystems und
anderes mehr. Wir sind Experten, Insider
der KMT. Das macht einen Teil unserer
Verbundenheit aus, dass wir wissen, wovon
wir sprechen, einen gemeinsamen
Sprachkodex haben.
Das war nicht immer so. Wir alle haben uns
der KMT anné&hern miissen:
» Einzelne haben einen jahrzehntelangen
Weg hinter sich, haben eine Idee gehabt,
zundchst fast ohne feste Vorstellungen, und
diese Idee zu einer Therapie geformt. Heute
halten diese Wenigen feste Strukturen in
Handen: Etablierte Behandlungs-
Institutionen, spezifische Protokolle fiir
unterschiedlichste Krankheiten, mehr oder
weniger verléssliche Budgets...
» Andere haben sich im Laufe ihrer
Berufsentwicklung diesem Spezialbereich
angenéhert. Kaum jemandem ist der
Schrecken erspart geblieben, den die
Radikalitat dieser Behandlungsform und
ihrer mdglichen Neben- und Nachwirkungen
mit sich bringen kann. Viele haben sich
nach mehr oder weniger langer Zeit -
manchmal mit Grausen - abgewendet,
wenige sind geblieben.
» Ein groRer Teil der Anwesenden hat die
KMT selbst hinter sich gebracht. Am eigenen
Leibe erfahren oder bei den Angehdrigen
miterlebt. Fast ebenso viele sind nicht
anwesend — manche haben die Behandlung
oder ihre Folgen nicht uberlebt.
Sie haben sich Uber Wochen schwach
gefuhlt, weit entfernt von lhrer normalen

ehr geehrte Damen und Herren,

Leistungsfahigkeit. Fieberschiibe traten auf.
Vielleicht gab es auch so gut wie keine
Krankheitsvorboten. Eine Blutunter-
suchung, dann meist schon der aufgeregte
Anruf vom Hausarzt: ,,Kommen Sie schnell
noch einmal in die Praxis. Da muss ein
Laborfehler vorliegen.” Kein Laborfehler.
Mehr oder weniger schnell wird die Diagnose
gesichert. Und mitgeteilt; dem jungen Mann
etwa: ,,Haben Sie schon Kinder? Nein ? -
Dann sollten Sie bald an eine Samenspende
denken, denn Sie werden mit toxischen
Substanzen behandelt werden.” Kein Wort
mehr zunéachst.

Immer starker kommen die ,verrickt
spielenden Blutzellen“ in den Blick. Manche
entwickeln innere Bilder dieser Zellen und
dessen, was sie in ihnen anrichten.
Drastische Metaphern werden benutzt:
,Diese Zellen missen vernichtet werden,

ausgemerzt bis zur letzten Stammzelle.”
Jemand erwahnt zum ersten Mal die

Knochenmarktransplantation, vielleicht
verbunden mit dem Zusatz: ,Das ist lhre
einzige Chance." Die Spendersuche beginnt,
wenige haben das Glick, einen passenden
Familienspender zu finden, immer héufiger
werden die weltumspannenden Compu-
ternetze flindig: Einer aus sieben Millionen
— lhr Fremdspender!

So sind Sie bei uns angekommen. Haufig
mit einem sich recht intakt anfiihlenden
Kdrper und dem diffusen Wissen, dass dieser
Korper eine Art ,,Bombe* enthélt, die Sie
umbringen kann.

Auf einen groben Klotz gehdért ein grober
Keil, mag ein weiteres Bild sein, das sich
eingestellt hat. lhre Heilungschancen
werden in Zahlen gefasst: ,,Sie haben 60
Prozent, vielleicht 80.“ Sie erganzen diese
Zahlen unweigerlich durch deren
Umkehrung: Eine Wahrscheinlichkeit von 40
Prozent, nicht zu tberleben?

Wie soll man eine derartige Tortur
liberstehen? Augen zu und durch? Was
waren lhre ersten Eindriicke von der KMT?
Fihlten Sie sich wahrgenommen als Person
oder eher als kaputte Maschine, die
sachgerecht repariert gehort?

Die KMT ist schwer mit anderen
medizinischen Behandlungsformen
vergleichbar. Kaum je scheiden sich die
Geister derartig bei medizinischen
Eingriffen, wie bei diesem Verfahren. Kaum
je werden hohere Anspriiche an alle
Beteiligten — Arzte, Pflegeteam, Patienten
und ihre Helfer gestellt. Und selten
erscheint es so unabdingbar, dass alle
Beteiligten aufs Engste zusammenwirken.
Wir haben uns einander angendhert, uns
aufeinander zu bewegt. Patienten, Arzte
und Helfer haben sich im Laufe der Jahre
dieser Behandlung angenahert. Sie besser
verstanden, besser dirigieren kénnen. Und
diese Gruppen haben sich aufeinander zu

uns bekannt machen und wir uns Ihnen.
Dass wir uns begegnen und die KMT als
gemeinsame Aufgabe begreifen. Dass nicht
wir die alleinigen Fachleute sind, sondern
auch Sie als ihre eigenen Experten verstehen
und respektieren.

Was passiert, wenn die Seele auf der Strecke
bleibt?

Manch einer hatte es wohl bevorzugt, fir
die Zeit der KMT gar keine zu haben. Den
Kdrper abliefern, reparieren lassen und sich
hinterher wieder aneignen. ,,Ich hatte die
ganze Behandlung am liebsten in
Vollnarkose Uber mich ergehen lassen* sagte
eine Patientin.

Manch einer versucht, die Seele
abzukoppeln, wenigstens zu schiitzen, zu
verstecken, abzuspalten, zu dissoziieren.
Ein unmdgliches Unterfangen. Die Seele
wird nicht weniger behandelt. Nicht
weniger, eher mehr. Ihr gelingt es viel
schlechter als dem Korper, Toxizitaten, Gifte
abzubauen, zu verarbeiten und gesund und
regeneriert wieder aufzutauchen.

Das Ziel der Knochenmarktransplantation
besteht unter anderem darin, extreme
Dosiserhéhungen von Zellgiften zu
ermdglichen, ,supraletale Dosen“, wie es
manchmal heil3t. Kurz: Ohne eine
anschlieBende Transplantation wirde man
an der Hochdosistherapie unweigerlich
sterben. Und wirklich: 2 bis 3 Wochen nach
der KMT wachsen die neuen Stammzellen,
ein gesundes neues Immunsystem verheif3t
ein gesundes neues Leben.

Aber auch die Psyche macht diese ,,Do-
siseskalation” mit. Auch ihr werden
Extrembedingungen zugemutet: Isolation,
AuBensteuerung, Kontrollverlust, schmerz-
hafte Nebenwirkungen, Fieberschiibe,
unstillbare Ubelkeit, Kérperveranderungen,
Todesbedrohung...

Auch die Psyche hat tiefgreifende Ver-
letzungen zu Uberstehen; manche sprechen
von einer planméfigen Traumatisierung.
Die Seele aber wird nicht transplantiert. Sie
muss sich diesen traumatischen Erfahrungen
mehr oder weniger ungeschiitzt aussetzen.
Welches sind nun die Gifte flr die Seele
und welches ihre Mdoglichkeiten, sich zu
schiitzen?

Zum einen ist es wie beim Kdrper ent-
scheidend, in welchem Zustand Menschen
zur Transplantation kommen; auf welche
Ressourcen und Belastungen sie sich im
Alltag und im Umgang mit Krankheit und
Behandlung beziehen kénnen oder missen.
Zum zweiten ist die Dosis entscheidend:
Kaum jemand wird vollig sorglos und
angstfrei in die KMT kommen. Extreme und
fortwahrende Angste und Sorgen aber
wirken nachhaltig toxisch, zermurbend und
eskalierend.

Schlief3lich kommt es auch hier auf die
Spezifitdt des Wirkmechanismus an:

bewegt, sich besser kennen gelernt.

Was wir dabei zu lernen bemiiht waren und
sind ist, Sie als Patienten abzuholen, jeden
an seiner Ausgangsposition. Dass Sie sich

Gerichtete Befurchtungen sind leichter zu
ertragen und zu lindern, als diffuse,
ungerichtete Angste.

Was koénnen wir gemeinsam unternehmen,
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um nicht nur einen kérperlichen Hei-
lungserfolg, sondern auch ein seelisches
Wiedergenesen zu ermdglichen?

Das erste ist eine friihzeitige und
wahrhaftige Begegnung. Wir versuchen,
rechtzeitig vor stationarer Aufnahme
Kontakt aufzunehmen, um eine umfassende
innere Vorbereitung auf die intensive
Behandlungsphase zu ermdglichen.
Wahrhaftig sollte unsere Begegnung aus
zwei Grlinden sein: 1. Das was im Guten
wie im Schlechten zu erwarten sein konnte,
muss wahrhaftig ,,mit-geteilt* werden. 2.
Dies sollte sich im Rahmen einer wirklichen
Begegnung vollziehen, denn nur einem
erkennbaren Gegenuber kann ich vertrauen.
Vertrauen aber ist eines der wirkungs-
vollsten Antiseren gegen seelische Gifte.
Sie wissen, dass wir mittlerweile seit Jahren
Informationsnachmittage fir alle
aufzunehmenden Patienten veranstalten.
Dies ist ein weiterer Ort der Begegnung.
Sie lernen uns, alle Sparten des Teams,
kennen. Sie entwickeln innere Bilder von
sich selbst, eingeschleust im Behand-
lungszimmer, aber umgeben von vertrauten
Personen. Wir bemiihen uns, bei der
Ordnung hauslicher Belange zu helfen; das
Gefiihl, zu Hause ist alles in Ordnung und
ich kann mich ganz auf meine Behandlung
konzentrieren, soll sich leichter einstellen
koénnen.

Wir erweitern den Raum der Begegnung
durch die Hilfe der ,Sherpas“, der
ortskundigen Bergflihrer und Lastentrager.
Diese ehemaligen Patienten wissen am
besten um die Belastungen und
Méglichkeiten in Akutbehandlung und
Nachsorge. Sie sind vorziigliche Experten
fir die spezifischen Bedirfnisse ihrer
Leidensgenossen. [Die ,,Sherpas* sind unter
der bundesweit einheitlichen Telefon-Nr.
0180-500 39 28 (24 Pf./min) zu erreichen.
Sprechzeit: mittwochs, 19-21 Uhr, Anrufer
werden auch zuriickgerufen.]

Bei alledem mdchten wir darauf achten, den
richtigen Abstand in der Begegnung
einzustellen. Wir durfen Ihnen nicht zu sehr
auf die Pelle riicken und Sie auch nicht im
leeren Raum héngen lassen.

Respektvolle, wahrhaftige Begegnung ist
eine Kunst, die sorgsam erprobt werden
muss. Sie verlauft in den verschiedenen
Rdumen der Begegnung durchaus
unterschiedlich: Im medizinischen Raum
geht es sicher anders zu als im pfle-
gerischen.

Auch in unserem psychosozialen Trakt gibt
es verschiedenartige Raume. Unabdingbare
Arbeitszimmer, in denen zum Beispiel
sozialrechtliche Belange geklért werden.
Nitzliche R&aume, in denen etwa
hypnotische Schmerzbeeinflussungs-
mdglichkeiten gelernt werden kénnen. Und
ansprechend ausgestattete Musikzimmer
und Kunstateliers, die der Entfaltung des
Erlebens dienen kénnen. Ein weiteres
Zimmer ist eher abgedunkelt, Kerzen
brennen, hier ist auch Raum fir Klage oder

Gebet.

Das Gesamt dieser Raume kann
»Krankenhaus* ausmachen; dies meinen wir
mit integrativer umfassender Unter-
stutzung.

Sie sind heute hier unsere Gaste. Sie haben
dieses ,Kranken-Haus“ mit seinen unter-
schiedlichen R&umen l&ngst verlassen.
Uberrascht und gefreut hat uns lhre
Resonanz; eine grof3e Verbundenheit, auch
nach vielleicht langer Zeit. Ich vermute,
dies ist kaum auf die anheimelnde
Atmosphéare des Universitatsklinikums
zuriickzufiihren. Sondern auf die ge-
wachsenen Verbindungen auf dem Weg
durch Krankheit und Behandlung.

Diesen Weg haben Sie bereits beschritten,
mit der Hoffnung auf korperliche Genesung
und seelisches Heil-Bleiben. Dabei konnten
wir hoffentlich fur Sie hilfreich sein. Flr
uns aber bleibt entscheidend, was wir von
lhnen auf diesem Weg gelernt haben:
Hoffnung auch angesichts unuiberwindbar
erscheinender Hindernisse. Beharrlichkeit
trotz wiederkehrender Rickschldge. Mut
angesichts uberméchtiger Herausfor-
derungen. Und groRRes Gliick tber ein neu
gewonnenes Leben.

Wo auch immer wir uns im Umfeld der
Knochenmarktransplantation begegnen,
lassen Sie uns versuchen, uns nicht nur in
unseren Funktionen flireinander, sondern in
unserem substanziellen und seelischen
Wesen wahrzunehmen und zu respektieren.
Damit die Seele nicht weniger Heilung
erfahrt, als der mit der Krankheit kimpfende
Korper.

Ubersicht tiber den gegenwértigen Stand
der klinischen Studien mit STI-571

- ein Beitrag von Priv.-Doz. Dr. med. Thomas
Fischer, I11. Med. Klinik, Hamatologie/
Onkologie, Johannes-Gutenberg-Universitat,
Langenbeckstr. 1, 55101 Mainz, Tel.: 06131-
172581 (Sekretariat), Fax.: 06131-176678,
email: T.Fischer@3-med.klinik.uni-mainz.de

ei der chronisch myeloischen
B Leukdmie liegt in 90 % der Falle

das sogenannte Philadelphia-
Chromosom vor. Als Folge dieser gene-
tischen Verénderung entsteht ein (ber-
aktives Enzym — die sogenannte bcr/abl-
Kinase. Dadurch werden eine Vielzahl von
Wachstumssignalen in Blutstammzellen
ausgeldst, die zur malignen Entartung bcr/
abl-positiver Zellen fiihren.
Seit kurzem wird die Substanz STI-571
[zukiinftiger Handelsname: Glivec] in
klinischen Studien bei ber/abl-positiver CML
und ALL eingesetzt. STI-571 hemmt als
Wachstumssignallibertragungshemmer
spezifisch die Funktion der bcr/abl-Kinase
und fuhrt zum Zelltod bcr/abl-positiver
Leuk&miezellen. Die bisherigen klinischen
Ergebnisse mit diesem bcr/abl
Kinasehemmer sind vielversprechend. Auf
dem letzten Jahreskongress der Ameri-
kanischen Gesellschaft fur Hdmatologie im

Dezember 2000 wurden die bisherigen
Studienergebnisse vorgestellt. Uber 90 %
der CML-Patienten in chronischer Phase, die
wegen eines unzureichenden Therapie-
erfolges durch das Standardmedikament
Interferon-alpha (IFN-a) oder wegen
Interferon-Unvertréaglichkeit mit STI-571
behandelt wurden, erreichten eine
komplette hamatologische Remission
[komplette Normalisierung des Blutbildes
und des Knochenmarks]. Bei einem grof3en
Prozentsatz dieser Patienten konnten auch
zytogenetische Remissionen erreicht werden
[Verschwinden des Philadelphia-Chromo-
soms].

Auch in spateren klinischen Stadien der
CML, also in der sogenannten Akzele-
rationsphase oder im Blastenschub, sowie
bei der Philadelphia-Chromosom-positiven
akuten lymphatischen Leukamie (Ph@®ALL)
zeigte die Therapie mit STI-571 eine
erstaunliche klinische Wirksamkeit.
Einschrankend muss allerdings erwéhnt
werden, dass im Blastenschub die The-
rapieerfolge bei nicht vorbehandelten
Patienten im Durchschnitt nur einige
Monate anhalten. Die Ergebnisse scheinen
aber denen mit Chemotherapie deutlich
tiberlegen zu sein.

Bisher wurden weltweit einige tausend
Patienten mit STI-571 behandelt. Das
Medikament wird als Dauertherapie in
Kapseln verabreicht. Die Dosis betragt dabei
zwischen 400 mg bis 800 mg téglich. Die
bisher beobachteten Nebenwirkungen sind
akzeptabel. Schwere Nebenwirkungen,
sogenannte Toxizitat Grad Il und 1V,
wurden in Uberwiegendem Mal3 nur fir
Veranderungen der Blutwerte (Throm-
bopenie, d.h. Verminderung der Blut-
plattchen, und Leukopenie, d.h. Ver-
minderung der weien Blutkérperchen)
beobachtet und sind Teil des thera-
peutischen Effekts. Allerdings kdnnen dabei
ernste Komplikationen bei CML-Patienten
im Blastenschub oder in akzelerierter Phase
eintreten. Die h&ufigsten der leichteren
Nebenwirkungen sind Gewichtszunahme,
leichte Muskelkrampfe, Wassereinla-
gerungen rings um die Augen (,,periorbitale
Odeme*) und Hautausschlag. Muskel-
krampfe sprechen dabei vielfach auf eine
Behandlung mit Vitamin E oder Magnesium
an. Ein Hautausschlag kann meistens mit
lokalen MaRnahmen zur Riickbildung
gebracht werden. Bei Odemen kann
vorlibergehend ein mildes Diuretikum
[Medikament zum Ausschwemmen von
Flussigkeit] helfen.

Zur Zeit sind klinische Studien mit STI-571
fur folgende Patientengruppen offen:
CSTI571 0113: CML in chronischer Phase;
h&matologisch oder zytogenetisch resistent
oder nicht beeinflussbar (refraktér), oder
intolerant auf IFN-a

CSTI571 0114: CML in akzelerierter Phase
oder Ph@ALL

CSTI571 0115: CML in myeloischer oder
lymphatischer Blastenkrise, oder Ph®AML.
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Im Laufe dieses Jahres werden in
Deutschland voraussichtlich weitere Studien
mit STI-571 in Kombination mit IFN-a,
in Verbindung mit allogener KMT / SZT
(= Knochenmark-/Stammzelltransplantation)
oder in Kombination mit Chemotherapie
(beim Blastenschub) starten.

Rituximab plus CHOP beim hoch-
malignen Non-Hodgkin-Lymphom

- ein Beitrag von Dr. med. Heike C. Thuro,
Peterstaler Str. 87, 69118 Heidelberg

as hoch-maligne Non-Hodgkin-
D Lymphom vom grofRRzellig diffusen

Typ macht etwa ein Drittel
aller Non-Hodgkin-Lymphome (NHL) aus
und ist damit der hdufigste Subtyp. Im
Mittel liegt das Alter der Patienten zum
Zeitpunkt der Diagnose bei 64 Jahren. CHOP
(Cyclophosphamid, Doxorubicin, Vincristin,
Prednison) galt bisher als die Stan-
dardtherapie. Das erste Zwischenergebnis
einer groRen, randomisierten Phase-I11-
Studie kdénnte allerdings den bisherigen
therapeutischen Standard beim hoch-
malignen Non-Hodgkin-Lymphom ver-
andern: Uber 60jahrige Patienten mit
groRzelligem diffusen B-Zell-Non-Hodgkin-
Lymphom wiesen hohere Ansprechraten auf
und lebten langer, wenn sie zusatzlich zu
einer konventionellen Chemotherapie mit
dem Antikdrper Rituximab (Handelsname:
Mabthera) behandelt wurden. Damit scheint
es — neben der ebenfalls bedeutsamen
Verkurzung des CHOP-Wiederholungs-
intervalls von 21 auf 14 Tage (verbesserte
Wirksamkeit gemaR einer Zwischen-
auswertung einer Studie der ,Deutschen
Studiengruppe hochmaligne NHL“) -
erstmals seit 20 Jahren fast zeitgleich durch
zwei Neuerungen Aussicht auf eine
Erhdéhung der Heilungsrate bei &lteren
Patienten mit diesem NHL-Subtyp zu geben.
Der monoklonale Antikdrper Rituximab ist
in Europa seit 1998 fur die Therapie des
follikuldren NHL (,,centroblastisch-
centrocytisches NHL“ nach der Kiel-
Klassifikation) zugelassen, sofern es zu
einem zweiten oder neuerlichen Ruckfall
gekommen ist bzw. kein Ansprechen auf
eine Chemotherapie zu verzeichnen war.
Nachdem Phase-11-Studien mit Rituximab
plus Chemotherapie bei Patienten mit
intermedidr- oder hoch-malignen Non-
Hodgkin-Lymphomen Gesamtansprechraten
von (ber 90% ergeben hatten, wurde von
der Studiengruppe GELA (Groupe d'Etude des
Lymphomes de I'Adulte), der 130 Kliniken
in Frankreich, Belgien und der Schweiz
angehdren, die erste mit Rituximab
durchgefiihrte Phase-111-Studie initiiert. In
diese Studie wurden Patienten im Alter von
60-80 Jahren aufgenommen, die an noch
nicht therapiertem grof3zelligen diffusen B-
Zell-Lymphom im Stadium I1-1V litten.
Insgesamt wurden 8 Zyklen CHOP im
Abstand von jeweils 3 Wochen verabreicht.
Randomisiert, d.h. nach dem Zufallsprinzip,

erhielt die Halfte der Patienten zusétzlich
Rituximab, 375 mg/m2 am Tag 1 eines jeden
Zyklus. [Dieser randomisierte Vergleich von
zwei verschiedenen Therapien ist das
wesentliche Merkmal einer Phase-111-Studie.
In Phase-11-Studien gibt es keine Ver-
gleichsgruppe, weshalb die wissenschaftliche
Aussagekraft von Phase-11-Studien nicht so
hoch wie die von Phase-Il1-Studien ist.]
Zurzeit liegen die Ergebnisse der ersten 328
Patienten vor: Das Gesamtlberleben nach
einem Jahr konnte von 68% unter CHOP
auf 83% unter Rituximab plus CHOP
gesteigert werden. Dies entsprach einer
relativen Verbesserung um 22%, was
signifikant war [,,signifikant bedeutet, dass
ein wissenschaftlicher Beweis flr die
Uberlegenheit der zu priifenden Therapie
erbracht werden konnte]. Trotz der
iberlegenen Wirksamkeit der Kombination
Rituximab plus CHOP nahmen die Neben-
wirkungen nicht zu. Fieber, Infektionen
sowie Schéadigungen am Nervensystem und
an der Lunge traten unter Rituximab plus
CHOP sogar deutlich seltener auf als unter
CHOP allein. Die Zulassung fur den Einsatz
von Rituximab bei &lteren Patienten mit
groRzellig-diffusem NHL wird fiir Mitte 2002
erwartet.

Therapie der niedrig-malignen Non-
Hodgkin-Lymphome mit Rituximab

- ein Beitrag von Dr. med. Roswitha
Forstpointner und Prof. Dr. med. Wolfgang
Hiddemann, Medizinische Klinik 111, Klinikum
GroRhadern, Marchioninistr. 15, 81377
Minchen, Tel.: 089/7095-0.

ei den Non-Hodgkin-Lymphomen
B (NHL) handelt es sich um eine

bosartige Erkrankung der Lympho-
zyten, einer Untergruppe der weif3en Blut-
korperchen. Entsprechend der Unterteilung
der Lymphozyten in B- und T-Zellen spricht
man von Non-Hodgkin-Lymphomen der B-
Zell- oder T-Zell-Reihe. Dabei unterscheiden
sich die Untergruppen durch verschiedene
Antigenmuster auf ihrer Oberflache. So sind
die B-Lymphozyten beispielsweise durch das
CD20 Antigen gekennzeichnet, welches von
einem passenden Antikdrper — in diesem
Fall Anti-CD20 (= Rituximab; Handelsname:
Mabthera) — erkannt wird und fiir diesen
gut zugénglich ist. Rituximab bindet
spezifisch an das CD20-Antigen, das sich
auf 95% der B-NHL Zellen findet — aber
nicht auf den Stammzellen. Das ist wichtig,
damit neue, gesunde B-Zellen nachwachsen
konnen. Die malignen B-Zellen werden nach
der Kopplung des Antikérpers Rituximab an
das Antigen CD20 zerstort.

Monotherapie mit Rituximab bei
vorbehandelten Patienten

Mittlerweile liegen 10 klinische Studien zum
Einsatz von Rituximab bei Patienten mit
follikularem NHL vor, die nach mehreren
Chemotherapien wieder ein Rezidiv (=
Ruckfall) erlitten oder gar nicht mehr

angesprochen hatten. Die Ansprechraten
unter Rituximab betrugen etwa 50% bei
einer mittleren Ansprechdauer von 1 Jahr.
Fir Mantelzell-Lymphome liegen Ergebnisse
aus 3 Studien vor mit Ansprechraten von
22-40% und im Vergleich zu den follikul&ren
Lymphomen einer kiirzeren Ansprechdauer.
Auch bei Patienten mit rezidiviertem
groRzelligen NHL war Rituximab wirksam
(Ansprechrate von 37%).

Monotherapie mit Rituximab bei nicht
vorbehandelten Patienten

Zur Priméarbehandlung der NHL mit
Rituximab als Monotherapeutikum liegen
insgesamt 6 Studien vor, wobei die
Patientengruppen teilweise sehr heterogen
waren. Insgesamt wurden Ansprechraten
zwischen 30 und 50% erzielt, also ahnlich
wie bei den vorbehandelten Patienten. Eine
Arbeitsgruppe erreichte bei der Behandlung
von Patienten mit sehr glinstiger Prognose,
d.h. bei Patienten mit wenigen Lym-
phommanifestationen Ansprechraten bis 69
%. Da bei dieser Patientengruppe aktuell
keine Therapiebedurftigkeit bestand, ware
hier auch ein zuwartendes Vorgehen zu
vertreten. Ob der friihe Therapiebeginn mit
dem Antikorper fur diese Patienten einen
Vorteil erbringt, kann derzeit noch nicht
entschieden werden.

Kombinationstherapie mit Rituximab bei
nicht vorbehandelten Patienten

Die Ergebnisse der Kombination von
Rituximab mit Chemotherapeutika sind
vielversprechend. In einer ersten Studie bei
insgesamt 40 Patienten mit fortge-
schrittenem, vorwiegend follikuldrem
niedrig-malignem NHL wurde Rituximab
zusammen mit einer Standardche-
motherapie, dem CHOP (Cyclophosphamid,
Doxorubicin, Vincristin, Prednison)
verabreicht. Die Gesamtansprechrate betrug
100%, davon 56% Vollremissionen
(vollsténdige Krankheitsriickbildungen). Die
Dauer der Remission betrégt derzeit 50,4
Monate, die Zeit bis zur Progression (= Fort-
schreiten der Erkrankung) 52,1 Monate.
Vorbehandelte und nicht vorbehandelte
Patienten sprachen gleichermal3en gut auf
die Behandlung an und zeigen eine
vergleichbare Remissionsdauer. Die
kombinierte Chemo-Immuntherapie wurde
insgesamt gut vertragen. Auftretende
Toxizitaten waren mit denen unter alleiniger
CHOP-Therapie vergleichbar.

Bei Patienten mit Mantelzell-Lymphom lag
die Remissionsrate unter Rituximab plus
CHOP bei 96%, darunter 48% Voll-
remissionen. Die mediane Remissionsdauer
betrug 16,2 Monate. Eine erste Studie bei
Patienten mit groRzelligen intermedidr- bis
hochmalignen NHL konnte unter Rituximab
plus CHOP eine Gesamtansprechrate von
97%, davon 61% Vollremissionen, erzielen
bei einer medianen Remissionsdauer von
18 Monaten. Auch fiir die Kombination von
Rituximab mit anderen Zytostatika werden
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&hnlich gute Ergebnisse beschrieben.
Randomisierte Phase-I11-Studien werden
derzeit durchgefiihrt.

Fazit

Mit einer Rituximab-Monotherapie werden
bei unbehandelten Patienten mit folli-
kuldrem NHL hohe Ansprechraten erreicht.
In der Kombination mit Chemotherapie
zeigen alle bislang verfiigharen Daten hohe
Raten an Vollremissionen mit z.T.
langanhaltender Remissionsdauer. Zur
Beurteilung des endgultigen Stellenwertes
von Rituximab bedarf es jedoch weiterer
randomisierter Vergleichsstudien, die
derzeit von mehreren Studiengruppen
durchgefiihrt werden.

Seit 14 Jahren Osteomyelofibrose (OMF):

Da ich bereits seit 1987 an OMF leide, habe
ich einen Erfahrungsbericht gefertigt, der
bei der DLH vorliegt. Interessierte kénnen
ihn dort oder bei mir anfordern.
In dem Buch ,,4 Blutgruppen® von D’Adamo
werden allgemeine Didtempfehlungen je
nach der Blutgruppe des Patienten gemacht;
der Verfasser befasst sich auch mit der
Haufung von Krankheiten je nach der
Blutgruppe. Deshalb bitte ich Patienten, die
wie ich an der Krankheit OMF (auch
Osteomyelosklerose genannt) leiden, mir
ihre Blutgruppe mitzuteilen. Ich selbst habe
Blutgruppe 0.
Wolfgang Bode
Richter (im Ruhestand seit 1996)
Wilhelm-Lobsien-Str. 18
24782 Blidelsdorf
Tel.: 04331-37782

Zu den Leserbriefen:

Leserbriefe werden von der Redaktion sehr
beachtet und gern verdffentlicht. Nattrlich
geben sie in erster Linie die Meinung des
Briefschreibers wieder und nicht not-
wendigerweise die der Redaktion.

Terminkalender

Veranstaltungen, die flr unsere Leser von
Interesse sein kdnnten

In der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie, KoIn
(Tel.: 0221-9440490, email: mildred-scheel-
akademie@krebshilfe.de), sind in folgen-
den Kursen noch Platze frei (Preise incl.
Ubernachtung, Friihstiick, Mittag, Getran-
ke):

» Konflikte - Konfliktbewéltigung (21.-23.
Mai 2001, 210 DM)

» Praxisorientierte Unterstiitzung fiir Leiter/

4. bundesweiter Fortbildungskongress fiir
Leukdmie- und Lymphompatienten,
Pflegekréafte und Arzte am 16./17. Juni
2001 in Hamburg

innen von Selbsthilfegruppen fiir Leuk&mie-
und Lymphomerkrankte (27.-29. September
2001, 160 DM)

» Leben zwischen Angst und Hoffnung (1.-
3. Oktober 2001, 160 DM)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u.a. an die Zielgruppe
Betroffene/Angehdrige/Selbsthilfe-
gruppenleiter, aber auch - je nach Kurs -
an Arzte, Pflegende und andere Berufstitige
im Umfeld von Krebserkrankten sowie
ehrenamtlich Tatige. Das Programm der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie kann unter der
oben genannten Telefon-Nr. oder in der
DLH-Geschéftsstelle angefordert werden.

107. Kongress der Deutschen Gesellschaft

Nach Disseldorf, Dresden und Miinster wollen
wir in diesem Jahr unseren bundesweiten
Kongress in Hamburg durchfiihren. Wie bisher
werden auch dieses Jahr wieder Vortrage zu
verschiedenen Leuk&mie- und Lymphomer-
krankungen sowie zu verwandten Themen
gehalten werden. Nahere Informationen:
DLH-Geschéftsstelle

6. Treffen der Européischen Hamatologie-
Gesellschaft vom 21.-24. Juni 2001 in
Frankfurt

Wissenschaftlicher Fachkongress. Kongress-
président: Prof. Dr. Dieter Hoelzer. Nahere
Informationen unter Tel.: 0031-20-6793411
oder email: eha2001@eurocongress.com.

Non-Hodgkin-Lymphome — Symposium fiir

fir Innere Medizin vom 21.-25. April 2001

Patienten und Angehdrige am 8. September

in den Rhein-Main-Hallen in Wiesbaden

2001 in Bochum

Die Kompetenznetze ,Maligne Lymphome*
sowie ,,Akute und chronische Leukamien*
werden im Rahmen des Kongresses am 24.
April 2001 von 9:00-12:00 Uhr ein
gemeinsames Symposium durchfiihren. Der
Patientenbeistand der DLH wird einen
Vortrag zum Thema ,Lymphomtherapie -
Fragen und Wiinsche der Patienten* halten.
Nahere Informationen zum Kongress: Tina
Staehr (Pressestelle), Tel.: 0711-765-3222,
email: ChrisTinaSTaehr@aol.com.

Junge-Leute-Seminar der Deutschen
Leukdmie-Forschungshilfe (DLFH) vom 11.-
13. Mai 2001 in Bonn

Das Seminar richtet sich an junge Er-
wachsene mit oder nach einer Krebs-
erkrankung im Alter zwischen 18 und 30
Jahren. Es kdnnen in begrenzter Zahl auch
Partner mitgebracht werden. Das Programm
wird aus den Themenwinschen der
Teilnehmer des vorherigen Seminars
zusammengestellt, es kann aber bei
friihzeitiger Nennung auf weitere Wiinsche
eingegangen werden. Interessenten wenden
sich wegen néherer Informationen bitte an
die Deutsche Leuk@mie-Forschungshilfe —
Aktion fur krebskranke Kinder e.V. (DLFH),
Joachimstr. 20, 53113 Bonn, Tel.: 0228-
9139431, Fax: 0228-9139433, email:
DLFHFrackenpohl@t-online.de,
www.kinderkrebsstiftung.de.

Vortrag: .Neue Therapiemdglichkeiten bei

Es handelt sich um das zweite Symposium
der Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW
(néhere Informationen: siehe Seite 7).

Flnftes internationales Hodgkinlymphom-
Symposium vom 22.-25. September 2001
in Kdln

Wissenschaftlicher Fachkongress. Chair-
man: Prof. Dr. Volker Diehl. Es ist vor-
gesehen, am Samstag, dem 22. September
2001 von 11:00-14:30 Uhr (hier hat sich
eine Anderung zur urspriinglichen Planung
ergeben!) ein Forum fir Patienten
anzubieten, in dem Experten fiir Fragen zur
Behandlung von Lymphomen (Morbus
Hodgkin, CLL und Non-Hodgkin-Lymphome)
zur Verfugung stehen. N&here Informa-
tionen unter Tel.: 0221-478 3505, email:
hodgkin2001@uni-koeln.de oder in der
DLH-Geschaftsstelle.

Gemeinsame Jahrestagung der Deutschen
und Osterreichischen Gesellschaften fiir
Hématologie und Onkologie vom 30.
September — 3. Oktober 2001 in Mannheim
Wissenschaftlicher Fachkongress. Kongress-
prasident: Prof. Dr. Ridiger Hehlmann.
Nahere Informationen unter Tel.: 0621-
4106106, email: s.vierhuff@meet-ideas.de,
dgho.2001@urz.uni-heidelberg.de
www.dgho.2001-mannheim.de

3. Patientenforum der Leukamiehilfe

Non-Hodgkin-Lymphomen und CLL* am 22.

RHEIN-MAIN am 27. Oktober 2001 in Mainz

Mai 2001 , 19.00 Uhr, in der Uniklinik
Frankfurt/Main, Kleiner Horsaal

Nahere Informationen: Leukamiehilfe
RHEIN-MAIN (Veranstalter), Falltorweg 6,
65428 Risselsheim, Tel.&Fax: 06142-
32240.

Veranstalter: Universitatsklinik Mainz, Stadt
Mainz und Leuk&miehilfe RHEIN-MAIN e.V.
Programm und Ablauf der Veranstaltung mit
Vortrdgen zu den verschiedenen Leukédmie-
und Lymphomarten sowie verwandten
Themen werden in ahnlicher Weise gestaltet
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sein wie schon im Jahr 2000. Nahere
Informationen: Leukamiehilfe RHEIN-MAIN,
Falltorweg 6, 65428 Riisselsheim, Tel.&Fax:
06142-32240.

Vortrag: . Therapien bei Non-Hodgkin-
Lymphomen und neue Erkenntnisse“ am 13.
November 2001, 19.00 Uhr, in Hildesheim
Fir den Vortrag konnte Prof. Dr. med. Arnold
Ganser, Direktor der Klinik fir Himatologie/
Onkologie an der Medizinischen Hochschule
Hannover gewonnen werden. Veranstalter:
SO! Leukamie-Hilfe e.V. Hildesheim, Ort:
Hotel Burgermeisterkapelle, RathausstraRe
8 in Hildesheim. Nahere Informationen: SO!
Leukamie-Hilfe e.V. Hildesheim, Gerd Rump,
Tel.: 05121-42981, Fax: 05121-42982,
email: rumpgerd@aol.com.

2. Jahressymposium des Kompetenznetzes
Akute und chronische Leukdmien vom 21.
- 24. Januar 2002 in Heidelberg

- Symposium mit wissenschaftlichem
Schwerpunkt-

Vortragsveranstaltungen zum Plasmozytom/

Multiplen Myelom
- siehe Seite 13 -

Kontaktwulinsche

» Schwester (27) eines Patienten (43) mit
AML nach Immunsuppression wegen
Lebertransplantation, sucht Kontakt zu
anderen Betroffenen, die ebenfalls nach
immunsuppressiver Behandlung eine
Leukdmie bekommen haben.

» Patientin (36), AML, aus Miinchen, hat im
Oktober 2000 eine Knochenmarktransplan-
tation von einem Fremdspender erhalten und
mdchte sich gerne mit anderen Betroffenen
austauschen.

» Patientin (46), CLL, aus Unterfranken,
sucht Kontakt zu anderen Betroffenen.

» Patient (55), CLL, aus dem Rhein-Neckar-
Gebiet, leidet zusatzlich zur Leukdmie an
Polychondritis. Wer hat ebenfalls diese
beiden Diagnosen? Behandelt wird zurzeit
mit Kortison. Im Verlauf der letzten funf
Jahre wurden mehrere Chemotherapien
durchgefiihrt, z.T. mit akutem Nieren-
versagen und Dialysebehandlung.

» Patientin (58), CLL, aus Schleswig-
Holstein, bisher keine Therapie der CLL,

leidet unter hdufigen Infekten und
standigen Problemen mit den Zahnen. Wer
hat dhnliche Erfahrungen gemacht?

» Patientin (73), CLL, aus Hamburg, sucht
Kontakt zu anderen CLL-Betroffenen,
moglichst in Hamburg, die ebenfalls eine
CHOP-Therapie erhalten haben. Die
Leukeran-Therapie hatte nicht den ge-
wiinschten Erfolg gebracht.

» Die Ehefrau eines Patienten, der (iber 20
Jahre im Uranbergbau gearbeitet hat und
an CLL erkrankte, sucht Kontakt zu anderen
Angehdrigen die ebenfalls einen Zu-
sammenhang zwischen der Tatigkeit im
Uranbergbau und der Leukamieerkrankung
vermuten.

» Patientin (67), niedrig-malignes Non-
Hodgkin-Lymphom aus Rheinland-Pfalz,
seit September 1999 Interferontherapie,
leidet unter Midigkeit, Gliederschmerzen,
Frieren und Schwitzen, Schlaflosigkeit und
Stimmungsschwankungen. Sie mdchte sich
gerne mit anderen Betroffenen austau-
schen, um etwas mehr dartiber zu erfahren,
wie man mit dieser Situation umgehen
kann. Gibt es Tipps und Tricks?

» Patientin (54), splenisches Marginal-
zonenlymphom, [Splen, gr.-lat., = Milz]
aus Offenburg, Milzentfernung im Mérz
2000, jetzt Therapie mit 2-CDA geplant,
mochte andere Betroffene kennen lernen,
die genau dieselbe Diagnose haben.

» Patient (32), follikuléres, hochmalignes
Non-Hodgkin-Lymphom Grad Il1, Stadium
1A, aus dem Saarland, zurzeit Therapie mit
CHOEP 21, sucht Kontakt zu anderen
Betroffenen mit derselben Diagnose.

» Patientin (52), hoch-malignes Non-
Hodgkin-Lymphom seit April 2000, aus
Burgbrohl bei Ahrweiler/Koblenz, méchte
gerne mit anderen Betroffenen in Kontakt
treten, die in unmittelbarer Nahe wohnen,
da sie in der Mobilitat eingeschrankt ist.

» Patientin (55), hoch-malignes Non-
Hodgkin-Lymphom im Gehirn und am
Auge aus Bayern, Strahlen- und Che-
motherapie 1996/1997, jetzt Sehvermdgen
von 20 % auf dem linken Auge und 7 % auf
dem rechten, méchte Kontakt zu anderen
Betroffenen in ahnlicher Situation auf-
nehmen.

» Patient (57), hoch-malignes groRzellig
anaplastisches Non-Hodgkin-Lymphom
vom T-Zell-Typ seit 1996, aus Nordrhein-
Westfalen, war bis zum Ausbruch der
Erkrankung 38 Jahre lang als Maler und
Anstreicher tétig. Er sucht nach anderen
Betroffenen in vergleichbarer Situation, die
ebenfalls versucht haben, eine Aner-
kennung als Berufskrankheit zu erlangen.

» Patientin (68), Plasmozytom, vom
Niederrhein, zurzeit Therapie mit Alkeran
und Dexamethason, mdchte gerne mit
anderen Betroffenen in Kontakt treten.

» Patientin (72), Plasmozytom, aus
Hamburg, zurzeit alle vier Wochen Thera-
pie mit Aredia, mdchte gerne andere
Betroffene im Raum Hamburg kennen
lernen.

» Patientin (35), Lymphomatoide Pa-
pulose, aus Oberbayern, komplette
Remission des NHL durch Chemotherapie
1995, PUVA-Therapie von 10/99-12/99,
wegen Ruckfalls Anfang 2001 Hoch-
dosischemotherapie geplant, sucht schon
seit geraumer Zeit nach Betroffenen mit
derselben Diagnose.

» Patient (42), Osteomyelofibrose (OMF)
und hohe Thrombozytenwerte, aus dem
Rheinland, zurzeit nur Kontrollunter-
suchungen, mdéchte gerne mit anderen
Betroffenen in &hnlicher Situation in
Kontakt treten.

» Patientin (42), Chronisch Myelomono-
zytare Leukdmie (CMML), aus der Nahe
von Stuttgart, demnéchst Knochenmark-
transplantation von der Schwester, sucht
Kontakt zu anderen Betroffenen in Baden-
Wirttemberg.

» Patientin (76), Chronisch Myelomono-
zytare Leukédmie (CMML), aus dem Rhein-
land, mit immer gréRer werdender Milz,
fuhlt sich allein mit der Erkrankung und
mdchte gerne mit anderen Betroffenen in
Kontakt treten.

» Patientin (21), Aplastische Anémie,
Diagnose seit ca. 4 Jahren, KMT geplant,
Fremdspendersuche lauft, mdchte sich
gerne mit anderen Betroffenen austauschen.

Patienten oder andere Leser, die Patienten
kennen, die zur Kontaktaufnahme bereit
sind, melden sich bitte beim Patienten-
beistand in der Geschéftsstelle der DLH
(Tel.: 0228-72990-67).
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Gluckwiinsche

25 Jahre werden alt im Jahr 2001:

- die Frauenselbsthilfe nach Krebs

(Wir gratulieren insbesondere auch den am
16./17. Mé&rz 2001 in Magdeburg neu- bzw.
wiedergewdhlten Vorstandsmitgliedern
Werner Braun, Brigitte Hill, Hilde Schulte
und Ursula Wippert)

- der Arbeitskreis der Pankreatektomierten

Den 10. Geburtstag feiern dieses Jahr:

- die DKMS Deutsche Knochenmarkspen-
derdatei

- die Leuk&mieHilfe Miinchen e.V.

-die Leuk&dmiehilfe RHEIN-MAIN (als
Gruppe)

5 Jahre werden alt:

- die Leuk&miehilfe e.V. in Cottbus

- die SHG Leukamie und KMT der Baye-
rischen Krebsgesellschaft e.V. in Passau

- die SHG Leuk&@mie und maligne Systemer-
krankungen der Bayerischen Krebsge-
sellschaft e.V. in Wirzburg

- Ulrich Laschet, Kuratoriumsmitglied der
Deutschen Leukamie-Hilfe wurde am 13.
Dezember 2000 50 Jahre alt

- Bernd Natusch von Plasmozytom SHG
Wiesbaden und Vorstandsmitglied der
Deutschen Leukamie-Hilfe wurde am 7.
Januar 2001 60 Jahre alt.

Die DLH gratuliert allen ,,Geburtstags-
kindern“ ganz herzlich!

Literaturbesprechungen

Ich méchte einmal zu Hause sterben
Autorin: Angela Staberoh, Kreuz Verlag,
Stuttgart 2000, 240 Seiten, ISBN 3-7831-
1794-1, 29,90 DM

Das Buch spricht ein Tabuthema — namlich
Tod und Sterben - offen an und macht auch
schon im Titel keinen Hehl daraus. Anders
als viele Leser erwarten mdgen, ist dieses
Buches aber nicht zah und deprimierend,
sondern vielmehr unterhaltsam und an
einigen Stellen sogar humorvoll. Sicherlich
profitieren aber nur Leser von dem Buch,
die mit der Autorin auf einer gleichen oder
&hnlichen Wellenlange liegen, insbesondere
solche, die mit dem Tabuthema ,,Tod und
Sterben“ umgehen kdnnen oder lernen
wollen, damit besser umzugehen. Fir
diesen Leserkreis ist die Verdffentlichung

ganz bestimmt ein hilfreicher Ratgeber.

Verknotet. Tagebuch einer Krebstherapie
Autor: Helmut Ulrich, Rake Verlag, Kiel
2000, 220 Seiten, ISBN-Nr.: 3-931476-30-8,
38,- DM

Viele Krebskranke schreiben uber ihre
einschneidenden Erfahrungen. Ziemlich
einmalig dirfte jedoch der Bericht des
Helmut Ulrich sein, der Anfang 1999 an
einem Non-Hodgkin-Lymphom erkrankte
und wahrend der ersten Untersuchungen,
der Zeit der Diagnosestellung, der Be-
handlungen und inshesondere wahrend der
Hochdosistherapie mit autologer Stamm-
zellenunterstiitzung Tagebuch schrieb. Die
verdffentlichte (auf 220 Seiten gekirzte)
Fassung ist &uRerst spannend zu lesen,
denn zu Beginn erfahren die Leser nicht,
ob der 57jahrige Held diese Tortur
tatsdchlich ubersteht. Dabei reicht die
Spannbreite der Eintragungen von
Erzahlungen aus dem Klinikalltag uber
detaillierte Beschreibungen der kor-
perlichen Reaktionen bis hin zu literarisch-
philosophischen Gedankenreisen des
Autors. Diese Passagen sind sprachlich
kunstvoll geschmiedet; die Welt des Geistes
fuhrte ihn offensichtlich wéhrend der
Behandlung ein Stiick weit aus der
Krankheit heraus. Wieder hinein in die
Krankheit - wenn es um das Leben in der
Klinik und den Kampf seines Kérpers (und
der Arzte) gegen den Krebs geht - zieht
der Autor die Leser dann wieder mit
kurzgefasster, abgehackter Sprache.
Ungeschdnt und akribisch wird alles
festgehalten: das vielfache néachtliche
Wasserlassen, Blutwerte, das Etikett der
Chemo-Flaschen und die typischen
Schwéchezusténde (der Autor spricht von
LEntkdrperung” und ,,als ob man den ,Chip*
aus dir herausgezogen hatte*). Ulrich I&sst
die immer wieder auftretenden seelischen
Tiefs nicht aus, spurt aber die ganze Zeit
Uber, dass er die Kraft zum Uberleben hat.
Auch wenn die Leser aus dem Vorleben des
Schriftstellers und Lehrers nur wenig
erfahren und die Bezugspersonen um ihn
herum merkwirdig blass bleiben, wird
deutlich, dass sein soziales Umfeld
Wichtiges zu seiner Genesung beitragt
(Ehefrau, Freunde, erwachsene Kinder).
Schonungslos und ehrlich, detailgetreu und
spannend, philosophisch und lebens-
praktisch »verknotet* verknupft
Tatsachenbericht und Literatur und ist nicht
zuletzt ein sehr ermutigendes Buch.
(Rezension: Dr. rer. soc. Ute Bechdolf,
Kulturwissenschaftlerin)

Selbsthilfegruppen — Anleitungen und
Hintergriinde

Autor.: Michael Lukas Moeller, Rowohlt
Verlag, Reinbek bei Hamburg 1996, 415
Seiten, ISBN-Nr.: 3-499-19987-4, 16,90 DM.

In dem Buch werden zahlreiche Hin-

tergriinde der Selbsthilfebewegung
beschrieben, wobei der Autor bis zu ganz
frihen Kulturen zurtickgeht. An vielen
Stellen wird allerdings offensichtlich, dass
der Autor eine ganz bestimmte Selbst-
hilfegruppe im Sinn hat (,,Sechs Leute mit
einem (Sucht-)Problem treffen sich ein- bis
zweimal die Woche, um ihre ,Konflikte* zu
bearbeiten*) Auf Leuk&mie- und Lymphom-
Selbsthilfegruppen ist dieses ,Setting*
kaum Ubertragbar. Daran merkt man dann
doch, dass die erste Auflage des Buches
von 1978 stammt. Die Realitét sieht heute
— zumindest im Leukdmie- und Lymphom-
bereich — ganz anders aus. Dass der Autor
Psychoanalytiker ist, hat Vor- und Nach-
teile. Wer sich fiir psychologische (Gruppen-)
Prozesse interessiert, wird einiges dazu-
dazulernen. Andere werden sich durch die
eine oder andere allzu psychologielastige
Textstelle moglicherweise nur gelangweilt
fuhlen.

Klinischer Einsatz von intravendsen
Immunglobulinen

Hrsg.: Volker Wahn, UNI-MED Verlag,
Bremen 2000, 140 Seiten, ISBN-Nr.:
3-89599-492-8, 79,80 DM.

Zu Beginn erfahrt der Leser von den
biologischen Grundlagen der Antikdr-
perbildung. Die Herstellung und die
Virussicherheit sind dann Thema des
zweiten Kapitels. Angesichts der BSE-Krise
bekommt der in diesem Kapitel enthaltene
Ausblick zur Prionensicherheit von
intravendsen Immunglobulinen einen
besonderen Stellenwert. Der h&mato-
onkologisch interessierte Leser wird dann
wohl noch vor allem auf die Kapitel ,,Einsatz
von Immunglobulinen bei angeborenen und
erworbenen Immundefekten® sowie ,,Ein-
satz von Immunglobulinen bei hamato-
logisch-onkologischen Erkrankungen im
Erwachsenenalter* zurlickgreifen. Erlautert
wird der Stellenwert der Immun-
globulingabe u.a. bei der CLL, dem
Plasmozytom, der allogenen Blutstammzell-
und Knochenmarktransplantation, der
idiopathisch-thrombozytopenischen
Purpura (Morbus Werlhof), anderen
Autoimmunthrombozytopenien und der

Autoimmunhamolyse.

Gesundheitswegweiser — Fachinstitu-
tionen, ihre Aufgaben und Angebote

Hrsg: Bundeszentrale fur Gesundheitliche
Aufklarung, Fachverlag Peter Sabo,
Schwabenheim an der Selz 2000, 3.
aktualisierte und erweiterte Auflage, 592
Seiten, ISBN-Nr.: 3-927916-31-5, 36,00 DM.

Der ,,.Gesundheitswegweiser* beschreibt ca.
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200 Uberregional tatige Fachinstitutionen,
fiir deren Auswahl 20 gesundheitsrelevante
Themengebiete besonders bericksichtigt
wurden (u.a. ,Krebs“, ,,Behinderte”, ,,Selbst-
hilfe“, ,.Erndhrung“, ,,.Bewegung/Sport“ und
LArbeit). Neu hinzu gekommen sind in der
3. Auflage die Bereichsbeschreibungen zu
den Themen ,,Berufsgenossenschaften®,
.Gesetzliche Krankenversicherung“,
,Gesundheitswissenschaften®, , Offentlicher
Gesundheitsdienst®, ,,Selbsthilfe*“ und
~Weiterbildung®. Die einzelnen Insti-
tutionen werden auf 2-3 Seiten be-
schrieben, unterteilt in die Abschnitte
»Aufgaben und Ziele der Institution®,
»Medienangebote”, ,Serviceleistungen®.
Adresse, Telefon, Telefax, email und
Internet (sofern vorhanden) gehen der
jeweiligen Beschreibung voran.

Pschyrembel — Therapeutisches Wor-
terbuch

Walter de Gruyter Verlag Berlin, 2. Auflage
2001, 1064 Seiten, 3-11-016828-6, 68 DM

In dem Buch werden in alphabetischer
Reihenfolge Stichworte von ,Ablatio
retinae“ (Netzhautablésung) bis
LLytostatika“ beschrieben. Enthalten sind
rund 700 Diagnosen, 300 therapeutische
Verfahren, 500 Abbildungen und 250
therapeutische Stufenpléne. Die einzelnen
Krankheiten werden nach einem durch-
gangigen, aber nicht ganz einheitlichen
Schema besprochen: ,Definition, ,Be-
handlungsindikation“, ,,Pharmakotherapie”,
soperative Therapie®“, , Strahlentherapie®,
»Psychotherapie®, ,naturheilkundliche

Verfahren“, ,sonstige MaRnahmen®,
»Eigenbehandlung”, , Arbeitsunfahigkeit”,
LHinweise“ (z.B. uberholte MalRnahmen),
»Neuentwicklungen®, ,,Selbsthilfegruppen,
LLiteraturhinweise®, ,,Name des Autors* Die
Hauptvarianten der Leuk&mien und
Lymphome sowie verwandte Erkrankungen
wie die Aplastische An&mie sind vertreten.
Die Haarzell-Leukamie wurde allerdings
leider nicht berucksichtigt.

Kursbuch Medikamente und Wirkstoffe
Hrsg.: Andreas von Maxen, Gabi Hoffbauer,
Andreas Heeke, Verlag Zabert Sandmann,
Miinchen 2000, 640 Seiten, 3-932023-39-0,
58 DM

Das Kursbuch ist nach 21 Krank-
heitsbereichen  gegliedert, z.B.
»Schmerzen“, , Infektionskrankheiten®,
LAllergien®, ,Seelische Erkrankungen®.
»Neurologische Erkrankungen®, ,Schlaf-
losigkeit”, etc. Unter ,Bluterkrankungen®
erscheinen lediglich die Stichworte:
»Gerinnungsstérungen: Thrombosen und
Embolien” sowie ,,Blutarmut®. Alle Kapitel
sind in ahnlicher Weise strukturiert: ,Was
ist Krankheit...... 72« ,Ursachen®,
»Symptome*, ,Spatfolgen und Komp-
likationen“, ,Fragen an den Arzt“, ,Das
kann man selbst tun“, ,Medikamente:
Nutzen und Risiken“, ,,Wirkungsweise“,
LAnwendung®“, ,Nebenwirkungen®, ,,Kom-
bination mit anderen Mitteln®,
,Schwangerschaft und Stillzeit",
»Bewertung“. Die einzelnen Kapitel sind
Ubersichtlich strukturiert und laien-
verstandlich geschrieben. Sehr bedauerlich

Neuer Vorstand der Deutschen Leuk&mie- und Lymphom-Hilfe (seit 4. M&rz 2001)
Vorderste Reihe (jeweils von links nach rechts): Jorg Brosig, Petra Born, Werner Thomann, zweite Reihe: Anita Waldmann, Gerhold Emmert, dritte Reihe:
Annette Hiinefeld, Monika Rost, Holger Bassarek, hinten: Jurgen Schatta, Rolf Eickenberg. Es fehlen auf dem Bild: Peter Fischer, Dr.iur. Manfred Welge

ist, dass Leukamien, Lymphome und andere
Krebserkrankungen so gut wie keine
Berlicksichtigung in dem Kursbuch gefunden
haben.

(Alle nicht gesondert gekennzeichneten
Rezensionen wurden vom DLH-Patien-
tenbeistand, Dr. Holtkamp, geschrieben.)
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