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Verleihung des Mechtild-Harf-Preises
[Siehe auch Beitrag ,,Mechtild-Harf-Preis
der ,Deutschen Stiftung Leben Spenden’
ging an Anita Waldmann und Dr. Helmut
Geiger, S. 3]

Eigentlich hatte der Mechtild-Harf-Preis den
Initiatoren der ,,Deutschen Stiftung Leben
Spenden® selbst gebihrt, denn ohne sie
gébe es die heutige Anzahl der potentiel-
len Knochenmark-/Stammzellspender nicht.
Er hatte ebenfalls den vielen engagierten
Medizinern und Mitmenschen zugestanden,
die sich fur Leukdmiepatienten eingesetzt
haben. Dass aber die erste Vergabe des Prei-
ses auf den ehemaligen Prasidenten der
Deutschen Krebshilfe, Herrn Dr. Geiger, und
mich gefallen ist, hat mich besonders gliick-
lich gemacht. Die Deutsche Krebshilfe hat
sich immer wieder fir Leukamie- und
Lymphompatienten eingesetzt, sie hat den
Aufbau der Spenderdatei, die Schaffung von
Transplantationsbetten in speziellen Ein-
richtungen, die Forschung und - nicht zu-
letzt — auch die DLH von Anfang an unter-
stlitzt. Ich sehe diesen Preis als Anerken-
nung fur mein zehnjahriges, ehrenamtliches
Engagement an und mdchte mich bei al-
len, die mich hierzu begliickwiinscht ha-
ben, auf das Herzlichste bedanken. Ohne
die mannigfache Mitwirkung von vielen
engagierten Menschen (und dazu gehdren
sowohl die ehemaligen als auch amtieren-
den Vorstandsmitglieder der DLH sowie un-
sere tatkraftigen Mitarbeiterinnen Frau Dr.
Holtkamp und Frau Schutter und - ganz
besonders - mein sehr geduldiger Mann)
hétte ich diesen ehrenamtlichen Einsatz
nicht leisten kdnnen. Auch ihnen geblhrt
mein Dank. Fir alle im sozialen Bereich
ehrenamtlich Tatigen gilt sonst nicht un-
bedingt, dass sie besonders erwahnt wer-
den. Gerade geht das Jahr des ,,Ehrenamts*
zu Ende. Was hat es uns gebracht — auf3er
L,warmer Worte“? Gibt es die gleichen Ver-
giinstigungen, die z.B. Ubungsleiter im
sportlichen Bereich bekommen? Nicht, dass
es ihnen missgdnnt wird, aber ist unser Ein-
satz weniger wertvoll?

Anita Waldmann, Vorsitzende der DLH

Offener Brief an die Bundesgesundheits-
ministerin Ulla Schmidt

[Siehe auch Beitrag ,,Forum ,Gesundheits-
politik' auf der DLH-Internetseite*, S. 2]

Sehr geehrte Frau Ministerin Ulla Schmidt,

gelten Hoflichkeiten gegeniiber dem Wah-
ler nur in Zeiten des Wahlkampfs oder sind
sie nur im Rahmen von Wahlerstimmen-
gewinnung moglich? Wir wollen gerne glau-
ben, dass Sie reichlich mit Aufgaben ein-
gedeckt sind, aber auch Sie verfugen tber
Mitarbeiter und sollten in der Lage sein,
den Erhalt von Briefen zu bestétigen. Wir
warten gemeinsam mit unseren Medizinern
auf die Antwort auf unser Schreiben vom
20. Juni 2001 und einen baldmdglichen
Gesprachstermin. Wird es nicht endlich Zeit,
das Sozialgesetz dahingehend zu &ndern,
dass sich Krankenkassen nicht aus der
Pflicht nehmen kdnnen, bestimmte
Therapieverfahren (z.B. im Rahmen einer
Therapiestudie) zu bezahlen, deren finan-
zielle Aufwendungen im Endeffekt fur die
Krankenkassen kostengunstiger sein kon-
nen als diejenigen einer aufwendigen
Palliativtherapie? K6nnen Sie sich vorstel-
len, was es bedeutet, ,,austherapiert oder
resistent gegen die konventionellen Thera-
pien zu sein? Kénnen Sie sich vorstellen,
zu wissen, da gibt es etwas, was mir — nach-
gewiesenermaf3en — helfen kann, aber ich
darf es nicht bekommen, weil es das Ge-
setz bzw. die Rechtsprechung noch nicht
zulésst. Obwohl es keine ,,Scharlatanerie”
ist! Obwohl es den Krankenkassen ggf. we-
niger Kosten verursacht! Wir sprechen nicht
von unkontrollierten, sogenannten ,,Wun-
dermitteln“, nicht von ,Handauflegen®,
sondern von seridsen Verfahren oder Medi-
kamenten, die zum Teil kurz vor der offizi-
ellen Zulassung stehen oder sogar schon
zugelassen sind, aber bei anderen Leuk-
amie-/Lymphomarten bzw. bei anderen
Krankheitsstadien oder auch nur in neuer
Kombination mit zusatzlichen Praparaten
nicht den ,konventionellen* Therapie-
standards entsprechen. Fiir uns ist es mehr
als unversténdlich, wenn von notwendigen
Einsparungen gesprochen wird, aber eine
Standardtherapie durchschnittlich mehr
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kostet (63.721 $) als die Behandlung im
Rahmen einer klinischen Phase Il-Studie
(57.542 $) [J Clin Oncol 18 (2000): 2805-
10]. Koénnen Sie sich vorstellen, ihr Arzt
sagt zu lhnen: ,Ich kann nichts mehr fir
Sie tun. Gehen Sie nach Hause und berei-
ten Sie sich auf's Sterben vor!“ Sie selbst
fuhlen sich aber absolut noch nicht zum
Sterben bereit und fangen an zu recher-
chieren. Sie finden tatsachlich Therapie-
empfehlungen und einen Arzt, der bereit
ist, IThnen zu helfen. Und — lIhnen geht es
plotzlich wieder besser. Sie kdnnen sogar
wieder am Berufsleben teilnehmen und so-
mit wieder zum Bruttosozialprodukt beitra-
gen. Nicht jedem Patienten kann geholfen
werden, aber hat nicht jeder Mensch zu-
mindest ein Anrecht auf einen Therapie-
versuch? Ist es nicht sogar fahrlassige,
gedanken- und gewissenlose Inkaufnahme
von Todesféllen, wenn eine mdogliche Hilfe
von Gesetzes wegen oder aufgrund der
Rechtsprechung ausgeschlossen ist? Sie se-
hen, wir Patienten und Angehérige haben
eine Menge Fragen und mdchten diese be-
antwortet haben.

Anita Waldmann, Vorsitzende der DLH

Meldungen

Neue Telefon- und Fax-Nr. der DLH
D aufgrund einer Umstellung der Tele-
fonanlage im Hause der Deutschen
Krebshilfe eine neue Telefon- und Fax-Nr.
bekommen (Tel.-Nr.: 0228-72990-610, Fax-
Nr.: 0228-72990-619). Durch den Umzug
in die neuen Buroraumlichkeiten kommt es
voraussichtlich Ende Dezember 2001 noch-
mals zu einer Anderung der Telefon- und
Fax-Nr. (Neue Tel.-Nr.: 0228 - 39044-0, Neue
Fax-Nr.: 0228 - 39044-22). Postanschrift,
email und Internetanschrift andern sich
nicht. Wahrend des Umzuges wird die DLH-

Geschéftsstelle voriibergehend geschlossen
sein. (UH)

ie DLH hatte im September 2001

Auswertung der Antworten auf die Reso-
lution ,,Schaffung einer aussagefahigen,
bundesweiten Datensammlung nach in-
ternationalem Standard auf Basis der
Lander-Krebsregister* der Arbeitsge-
meinschaft der Selbsthilfeorganisationen
nach Krebs (ARGE-SHO) vom
1. Dezember 2000

erhalten, die alle Bundeslander und

den Bund mit Ausnahme von Rhein-
land-Pfalz abdecken. Zusammenfassend
kann man sagen, dass die Resolution der
ARGE-SHO auf groRes Interesse gestofien
ist und grundsétzlich begri3t wird. Es wird
gleichzeitig auf die Erfolge der bereits
durchgefiihrten MalRnahmen verwiesen und
erlautert, welche weiteren Mal3nahmen ge-
plant sind. Dariiber hinausgehender Hand-
lungsbedarf wird kaum gesehen, wobei es
hierzu nur wenige Ausnahmen gibt: So

I nsgesamt haben wir 23 Antworten

schreibt z.B. Armin Lang, stellvertretender
Vorsitzender der SPD-Landtagsfraktion im
Saarland, dass der Gesetzgeber zusammen mit
den fur den Datenschutz zusténdigen Perso-
nen gefordert sei, moglichst einfache Er-
fassungs- und Verarbeitungsrichtlinien zu
entwickeln, um eine hohere Meldebereitschaft
durch Arzte und Arztinnen zu erreichen. Dr.
Thoelke von der Senatsverwaltung fiir Arbeit,
Soziales und Frauen, Berlin, schreibt, dass
die Vollst&ndigkeit der Meldungen noch un-
befriedigend sei. Dem Berliner Abgeordneten-
haus liege ein Antrag der Regierungsfrak-
tionen zur Beschlussfassung vor, mit dem
der Senat aufgefordert werde, noch im Jahr
2001 eine Konzeption zur Verbesserung der
Datenlage des Berliner Krebsregisters zu
entwickeln und dabei auch eine Anderung
der Melderechtsform zu prufen.

Dass die Krebsregistrierung durch Offent-
lichkeitsarbeit und durch Aktivitaten der
Selbsthilfeorganisationen gefordert werden
kann, wird in einigen Antworten ausdriick-
lich betont.

Die Meldepflicht haben eingefiihrt bzw. wol-
len einfiihren: Hessen, Mecklenburg-Vor-
pommern, Sachsen-Anhalt, Sachsen und
Schleswig-Holstein. Eine gesonderte Mel-
depflicht fur Pathologen gibt es bzw. soll
es geben in: Bremen und Niedersachsen.
Weiterhin nicht flachendeckend erhoben
wird in: Hessen (61,3 %) und Nordrhein-
Westfalen (14,4 %). Baden-Wirttemberg
(zurzeit ca. 50 %) und Niedersachsen ar-
beiten noch am Ausbau der Flachendeckung.
In Bayern wird ab dem 1. Januar 2002
flachendeckend erhoben werden.
Konkrete Malinahmen zum weiteren Vorge-
hen sollen auf der né&chsten Sitzung der
ARGE-SHO (Frauenselbsthilfe nach Krebs,
Deutsche ILCO, Bundesverband der Kehl-
kopflosen, Arbeitskreis der Pankreatek-
tomierten, DLH, Deutsche Krebshilfe, Deutsche
Krebsgesellschaft, Paritatischer) am 12. De-
zember 2001 in K6In besprochen werden.
Interessenten kénnen die detaillierte Aus-
wertung der Antworten auf die Resolution
in der DLH-Geschéaftsstelle anfordern. (UH)

Forum ,Gesundheitspolitik‘ auf der DLH-

Internetseite
L Antwort auf unser Schreiben an die

Bundesgesundheitsministerin be-
kommen — in unseren Augen ein Armuts-
zeugnis. Wenn der Weg uber die Politik uns
nicht weiterbringt — was hilft dann? Um
parallel Ldsungen naher kommen zu kénnen,
haben wir am 14. Oktober 2001 ein Forum
zum Thema ,,Gesundheitspolitik/Kosten-
tbernahmeprobleme* auf unserer Internet-
seite www.leukaemie-hilfe.de er6ffnet. Wer
gemeinsam mit uns ,,an einem Strang“ ziehen
mdchte, ist dazu aufgerufen, sich an diesem
Forum zu beteiligen. Welchem Patienten
wurde schon einmal eine Therapie abge-
lehnt? Wer hat Ideen, wie wir solchen fir
Patienten nachteiligen Tendenzen entge-
genwirken kénnen? (UH)

eider haben wir immer noch keine



DLH-INFO 16 5. Dezember 2001 — 6. Jahrgang

Mechtild-Harf-Preis der ,Deutschen Stif-
tung Leben Spenden’ ging an Anita Wald-
mann und Dr. Helmut Geiger

it dem Mechtild-Harf-Preis wird
I\/I jedes Jahr die beste wissenschaft-

liche Nachwuchsarbeit bzw. her-
ausragendes privates Engagement zum Thema
Stammzellspende/Spendergewinnung ausge-
zeichnet. Im Andenken an Mechthild Harf,
deren Schicksal den Grundstein fiir die DKMS
Deutsche Knochenmarkspenderdatei gelegt
hat, tragt dieser Preis ihren Namen. Die
DKMS ist 100prozentige Tochter der ,Deut-
schen Stiftung Leben Spenden.
Der im Jahr 2001 erstmalig verliehene und
mit 20.000 DM dotierte Preis wurde am
3. Oktober 2001 - im Jubildumsjahr der
DKMS — im Rahmen des deutsch-dsterreichi-
schen Hdmatoonkologenkongresses zu gleichen
Teilen an Anita Waldmann und Dr. Helmut
Geiger verliehen. Anita Waldmann wird mit
dem Preis flr ihren Einsatz zur Verbesse-
rung der Situation leukdmiekranker Men-
schen ausgezeichnet. Sie hat dies mit dem
Aufbau der Leukémiehilfe RHEIN-MAIN getan,
als Wegbereiterin der Deutschen Leukamie-
und Lymphom-Hilfe, deren Vorsitzende sie
heute ist, und nicht zuletzt durch die Un-
terstilitzung der Arbeit der DKMS.
Dr. Geiger wird fur seinen persénlichen Ein-
satz gewdrdigt, mit dem er sich als Prasi-
dent der Deutschen Krebshilfe fur das An-
liegen der DKMS und den bundesweiten
Aufbau als Spenderdatei eingesetzt hat. Die
finanzielle Férderung der DKMS durch die
Deutsche Krebshilfe von rund 10 Millionen
DM war eine entscheidende Starthilfe und
gab der DKMS den Anschub zur heute groR-
ten Einzeldatei der Welt. Dr. Geiger ist in-
zwischen Ehrenprasident der Deutschen
Krebshilfe.
Mit der Preisverleihung will die ,Deutsche
Stiftung Leben Spenden' fur das Thema
Leuké@mie sensibilisieren und maéglichst vie-
le Menschen motivieren, gemeinsam mit ihr
und der DKMS gegen Leukamie zu kadmp-
fen. (UH)

25 Jahre Frauenselbsthilfe nach Krebs

m Wochenende 31. August — 2. Sep-
Atember 2001 beging die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs e.V. (FSH) ihr
25jahriges Bestehen im Rahmen einer bun-
desweiten Tagung in Magdeburg. Die Bundes-
gesundheitsministerin Ulla Schmidt war
personlich gekommen, um die Leistungen
der vielen Frauen (und Méanner) der FSH zu
wiirdigen, die trotz ihrer eigenen Erkran-
kung anderen Betroffenen bei der Krank-
heitsbewaltigung geholfen und ihnen ver-
mittelt haben, dass auch ein Leben mit Krebs
lebenswert sein kann. Die Présidentin der
Deutschen Krebshilfe, Frau Prof. Dr.-Ing.
habil. Dagmar Schipanski, wies u.a. in ihrer
Festrede darauf hin, dass die Frauenselbst-
hilfe wesentlich zu einem veranderten Arzt-
Patienten-Verhaltnis beigetragen habe —im
Sinne von mehr Partnerschaft und weniger

Abhéngigkeit. Sie forderte jedoch auch, dass
die ,erlebte” Kompetenz der Selbsthilfe-
gruppen noch enger mit der ,.erlernten“ Kom-
petenz der Arzte verquickt werden miisse.
Seit seiner Griindung im Jahre 1976 hat der
Verband Pionierarbeit darin geleistet, Brust-
krebs und andere lebensbedrohliche Krebser-
krankungen zu enttabuisieren. Derzeit be-
treuen die rund 1350 an Krebs erkrankten
Mitglieder in 413 regionalen Gruppen und
12 Landesverbanden bundesweit mehr als
45.000 Betroffene. Die Frauenselbsthilfe
nach Krebs ist damit eine der gréRten und &ltes-
ten Selbsthilfeorganisationen in Deutschland.

Bundesgesunheitsministerin Ulla Schmidt (re)
mit Hilde Schulte (i), Sprecherin des
Geschéaftsfiihrenden Bundesvorstandes der
Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V.

Wir méchten der Frauenselbsthilfe auf diesem
Wege noch einmal ganz herzlich zu ihrem
Jubildum und zu ihrer wichtigen und so erfolg-
reichen Arbeit gratulieren. Die FSH ist schon
lange eine Institution, die im Kampf gegen
den Krebs nicht mehr wegzudenken ist und
die unendlich viel bewegt hat. Dem Vor-
stand und allen Aktiven wiinschen wir auch
kinftig die notwendige Geduld, Kraft und
Menschenliebe fiir den téglichen Einsatz -
und bei Zeiten engagierte Nachwuchskréfte,
die die Arbeit weiterfiihren kénnen. (UH)

Workshop ,,Patienten mit Leukdmien und
Lymphomen: Die psychosoziale Dimen-
sion der Erkrankung in Forschung und
Therapie* am 4. und 5. Oktober 2001 in
Ulm

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Gruppenbild der Workshop-Teilnehmer

n diesem Workshop der Deutschen
I José Carreras Leukémie-Stiftung e.V.
(DJCLS) und der Abteilung fur Psy-
chotherapie und psychosomatische Medi-
zin des Universitatsklinikums Ulm wurden
die Ergebnisse psychoonkologischer For-
schung bei Patienten mit Leuk&mien und
Lymphomen unter besonderer Beriicksich-
tigung der Knochenmark- und
Stammzelltransplantation mit grof3em En-
gagement kritisch und konstruktiv disku-
tiert. Die Teilnehmer setzten sich aus ca.
50 Hamatologen, internistischen Onkologen
sowie arztlichen und psychologischen Psy-
chotherapeuten mit psychoonkologischem
Schwerpunkt zusammen. Ein Anliegen der
Veranstaltung war u. a. die kritische Be-
trachtung und die Weiterentwicklung der
Forderung psycho-onkologischer Forschung
und Entwicklung durch die DJCLS. Ein wich-
tiges Ergebnis der Diskussion war, dass Ei-
nigkeit darin bestand, dass der Bedarf an
psychoonkologischer Forschung und Versor-
gung zunehmen wird. Die DJCLS wird daher
einen Teil der Spendengelder fir solche
Mafl3nahmen nach eingehender Priifung wei-
terhin zur Verfiigung stellen. Deutlich wur-
de auch, dass vor diesem Hintergrund eine
Vereinheitlichung der Methoden
psychoonkologischer Erhebungen ange-
strebt werden muss, um eine spatere Ver-
gleichbarkeit der Studien zu ermdglichen.
Durch den Austausch zwischen
H&matoonkologen und Psychoonkologen
trug der Workshop zu einem besseren Ver-
standnis fur die Tatigkeit der jeweils ande-
ren Berufsgruppe bei. Es wurde ein Schritt
in Richtung auf eine bessere Koordination
psychoonkologischer Forschung in Deutsch-
land und auf eine bessere interdisziplindre
Verstandigung und Kooperation gemacht.
Eine ausfuhrliche schriftliche Zusammenfas-
sung der Veranstaltung liegt vor und kann
in der DLH-Geschaftsstelle angefordert wer-
den. (UH)

Kontakte

Gesprach mit Vertretern der Firma
MedacSchering Onkologie am 2. August
2001 in Manchen

Teilnehmer der DLH: Barbel Garden, Dr. med.
Ulrike Holtkamp, Udo Muller, Anita Wald-
mann

Teilnehmer der Firma: Dr. med. Susanne
Danhauser-Riedel, Dr. rer. nat. Erich
Enghofer, Dr. med. Karin Grassmann, Heike
Hoesch, Dr. rer. nat. Alexander Horn, Dr.

med. Achim Rieth
N fen in Bonn im Januar 2001 hatte

uns die Firma MedacSchering
Onkologie nach Miinchen eingeladen. Das
Treffen verlief wieder in einer sehr ange-
nehmen und konstruktiven Atmosphére. Hier

ach einem ersten ,,offiziellen* Tref-
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einige der wichtigsten Gespréchspunkte:
— Im Rahmen der gegenseitigen Vor-
stellungsrunde konnten sich die Vertreter
der jeweiligen Organisationen ein besseres
Bild voneinander machen.

— Veranstaltungen der DLH werden, wie
schon in der Vergangenheit, unterstiitzt und
sollen — sofern Interesse vor Ort besteht -
auch in unterschiedlichen Regionen Deutsch-
lands stattfinden.

— Des Weiteren diskutierten wir tber M6g-
lichkeiten, wie wir Problemen bei der Durch-
fuhrung von Therapieoptimierungen und bei
der Anwendung von Medikamenten auRer-
halb der meist sehr eng gefassten Zu-
lassungsindikationen (sog. ,,off-label-use*)
entgegenwirken kénnen. Einfache Antwor-
ten zu diesem schwierigen Themenkomplex
gibt es nicht. Es wurde aber klar, dass wir
zukiinftig zu diesem Thema im Gespréch
bleiben wollen.

— Schlief3lich besprachen wir verschiedene
Broschurenprojekte. Die laienverstandliche
Broschiire zum  CD52-Antikérper
»,Mabcampath®“ (fur die Therapie der fort-
geschrittenen CLL) liegt inzwischen vor und
kann in der DLH-Geschéftsstelle angefor-
dert werden (siehe S. 5). Die Patienten-
broschtire CML sowie die 2. Auflage der CLL-
Patientenbroschiire werden Anfang 2002 zur
Verfugung stehen. (UH)

Gespréach mit Vertretern der Firma Ortho
Biotech — Division of Janssen-Cilag GmbH
am 22. August 2001 in Bonn

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holtkamp
Teilnehmer der Firma: Elke Beck und Dr. rer.
nat. Klaus Decker

as erste ,,offizielle und sehr kon-
D struktive Treffen mit Vertretern der
Firma Ortho Biotech — Division of
Janssen-Cilag GmbH erbrachte folgende we-
sentliche Gespréchsergebnisse:
- Ortho Biotech unterstiitzt regionale In-
formationsveranstaltungen zum Thema
LFatigue® Eine diesbezugliche schriftliche
Darstellung des Konzeptes wurde an die
DLH-Mitgliedsinitiativen weitergeleitet.
— Informationsmaterialien werden uns von
Ortho Biotech bei Bedarf zur Verfiigung ge-
stellt.
—Ein Beitrag zum Thema ,,Fatigue” im Rah-
men des flinften bundesweiten DLH-Kon-
gresses wird ins Auge gefasst.
— Die DLH ist an einer Kooperation hin-
sichtlich des Projektes ,,Radiotalkshow zum
Thema Krebs* interessiert.
— Ortho Biotech unterstutzt uns bei Fragen
rund um das Thema ,Gesundheitspolitik*
und ,,Gesundheitsékonomie®. (UH)

Patientenbeistand

Aktuelles

Das Patientenbeistand-Team der DLH ist
seit dem 1. September 2001 um Frau Dr.
med. Inge Nauels erweitert worden. Sie

arbeitet zunéchst halbtags, tberwiegend
am Nachmittag. Weiter unten finden Sie
ihre Kurzvorstellung.

Dr. med. Ulrike Holtkamp

Durch die personelle Erweiterung steht au-
Rerdem ein Umzug in neue Birordume an.
Diese neuen Raume befinden sich in un-
mittelbarer Nahe des ehemaligen Biiros,
welches sich im Hause der Deutschen Krebs-
hilfe befand. Das neue Biiro wird uns dan-
kenswerterweise — wie auch schon das ehe-
malige Buro - von der Deutschen Krebs-
hilfe zur Verfugung gestellt. Achtung: Ab
Ende Dezember 2001 gibt es eine neue Te-
lefon- Nr.: 0228 - 39044-0 und Fax-Nr.:
0228 - 39044-22. (UH)

Vorstellung der neuen Mitarbeiterin in
der DLH-Geschéftsstelle, Frau Dr. med.
Inge Nauels

Hallo, liebe Leser der DLH-Info!

Zum 1. September 2001 bin ich als neues
Mitglied im Patientenbeistand-Team der
DLH eingestellt worden, und ich mochte
mich Ihnen kurz vorstellen. Mein Name ist
Inge Nauels, ich bin 49 Jahre alt, verheira-
tet, und wir haben einen 18-jahrigen Sohn.

Dr. med. Inge Nauels

Ich bin Arztin fiir Allgemeinmedizin und
habe aus familiaren Griinden uber viele
Jahre Bereitschaftsdienste und Praxis-
vertretungen gemacht. Zusatzlich habe ich
einmal wdchentlich ehrenamtlich eine
Sprechstunde flr Obdachlose in der Bon-
ner ,,City-Station* angeboten. Die Arbeit
fir die DLH finde ich sehr interessant, zu-
mal ich nicht nur Arztin, sondern auch
Betroffene bin. Leider bin ich letztes Jahr
an Brustkrebs erkrankt und kann mich so-
mit sehr gut in die Lage eines Patienten
versetzen, was fir die Arbeit mit Betroffe-
nen nur von Vorteil ist. Ich bin froh, als
Mitarbeiterin der DLH ein sehr abwechs-
lungsreiches und anspruchsvolles Aufga-
bengebiet gefunden zu haben. Es ist fir
mich eine Herausforderung, mich nicht nur
grundlich in das Spezialgebiet der Leuk-
&mien und Lymphome einzuarbeiten, son-
dern auch in die fiir mich noch neuen Be-
reiche der Patientenhilfe, wie Organisati-
onsformen und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen, Sozialrecht etc.. Dies wird mir
mit der Hilfe von Frau Dr. Holtkamp und
Frau Schtter sicherlich relativ schnell ge-
lingen, so dass wir dann ein gutes Team
bilden werden, das lhnen gerne mit Rat
und Tat zur Seite steht.

Dr. med. Inge Nauels

Antje Schutter

Informationsmaterial fiir Patienten und
Angehorige [Rezensent: Dr. med. Ulrike
Holtkamp]

~Ratgeber fiir behinderte Menschen*
Hrsg.: Bundesministerium fiir Arbeit und

Sozialordnung, Juli 2001, 288 Seiten)

Jede korperliche, geistige oder seelische
Verénderung, die nicht nur voriibergehend
zu Einschrankungen und durch sie zu so-
zialen Beeintréchtigungen fiihrt, gilt als
Behinderung. Behinderte Menschen, deren
,Grad der Behinderung“ wenigstens 50
betragt, sind schwerbehinderte Menschen.
Bestimmte Rechte und Hilfen im Arbeits-
leben und Nachteilsausgleiche erfordern die
Feststellung der Behinderung und ihres



DLH-INFO 16

Grades durch das Versorgungsamt, auf der
anderen Seite setzen aber nicht alle ,,Lei-
stungen zur Teilhabe" eine Anerkennung als
schwerbehinderter Mensch voraus. Uber De-
tails informiert der im Juli 2001 neu auf-
gelegte ,,Ratgeber fir behinderte Men-
schen®, Alle wesentlichen Gesetzestexte, die
fur Behinderte Bedeutung haben, sind im
Anhang entweder auszugsweise oder sogar
komplett abgedruckt. Der Ratgeber ist ko-
stenlos zu beziehen (iber: Bundesministe-
rium flr Arbeit und Sozialordnung, Referat
Publikationen, Postfach 500, 53105 Bonn,
Tel.: 0180-5 15 15 10 (24 Pf./min), Fax:
0180- 5 15 15 11 (24 Pf./min.), email:
info@bma.bund.de, Best.-Nr.: A712

Pflegeversicherung‘ (Hrsg.: Bundesmi-

nisterium fiir Gesundheit, Stand: Juni

2001, 153 Seiten)

Der Ratgeber gibt umfassend Auskunft tiber
die Leistungen und Leistungsvorausset-
zungen der Pflegeversicherung. Der erste
Teil bietet einen allgemeinen Uberblick, der
zweite Teil enthélt ,,104 Fragen und Ant-
worten zur Pflegeversicherung®. Der Ratge-
ber ist zu beziehen uber: Deutsche Ver-
triebsgesellschaft mbH, Postfach 1142,
53333 Meckenheim, Tel.: 02225-92 61 44,
Fax: 02225-92 61 18, emal: dvg@dsb.net,
www.dsb.net.

.Mein Recht als Patient* (Autorin: Susanne
Schlichtner, 2001, 385 Seiten, 3-423-58010-0)

Das Buch holt sehr weit aus. Nicht nur das
Patientenrecht im engeren Sinne, sondern
auch die Grundziige unseres Gesundheits-
system (mit entsprechenden kritischen Be-
merkungen) und die sich aus dem Sozial-
gesetzbuch V (SGB V) ergebenden Regelun-
gen werden erldutert. Interessant fiir Pati-
enten ist vor allen Dingen der dritte und
letzte Abschnitt (,,Teil C*). In diesem Ab-
schnitt wird auf das Patientenrecht im en-
geren Sinne eingegangen. Wer es schafft,
das Buch einmal komplett zu lesen, ist
schlieBlich umfassend informiert. Konkre-
te Beispiele und Tipps erleichtern das Le-
sen. Das Buch kann zum Preis von DM 17,50
zzgl. 4 DM Versandkostenpauschale gegen
Rechnung bestellt werden bei: Verbraucher-
zentrale NRW, Zentralversand, Adersstr. 78,
40215 Dusseldorf, Tel.: 0180-500 14 33,
Fax: 0211-38 09 235, email:
publikationen@vz-nrw.de

Patiententagebuch (1. Auflage Mérz
2000, ISBN 3-933705-31-2)

Das Patiententagebuch soll dabei helfen,
nicht den Uberblick iiber die individuelle
Krankengeschichte zu verlieren. In zehn ver-
schiedenen ,,Kapiteln“ kénnen Eintragun-
gen zu Impfungen, Allergien, chronischen
Erkrankungen, Erkrankungen in der Fami-
lie, Krebsfriherkennungs-, Gesundheits-
checkup- und Kontrolluntersuchungen, zu
Arztbesuchen, Krankenhausaufenthalten,

Rehabilitationen, Rontgenuntersuchungen,
zu Medikamenten und zu sonstigen alter-
nativen Heilverfahren gemacht werden. Das
Tagebuch kann zum Preis von DM 3,- zzgl.
4 DM Versandkostenpauschale gegen Rech-
nung bestellt werden bei: Verbraucherzen-
trale NRW, Zentralversand, Adersstr. 78,
40215 Dusseldorf, Tel.: 0180-500 14 33,
Fax: 0211-38 09 235, email:
publikationen@vz-nrw.de

=oport nach Krebs* (3. Uberarbeitete
Auflage, November 2000)

Die Broschire nennt Voraussetzungen fir
einen regelmaRigen sportlichen Ubungs-
betrieb, gibt Beispiele fir sportliche Akti-
vitdten nach Brustoperationen, beschreibt
im Detail und mit Hilfe von Abbildungen
»Ubungen zur Férderung der Beweglichkeit,
Dehnung und Kraftigung der Muskulatur des
Schultergurtels, der Brust-, Nacken- und
Riickenmuskulatur und ,,Ubungsbeispiele
fur die Wassergymnastik“. Im letzten Kapi-
tel werden ,,Bewegungsiibungen fiir ange-
hende Nichtraucher dargestellt”, welche
aber natdrlich nicht nur von Rauchern
durchgefiihrt werden kdnnen. Die Broschire
kann beim Herausgeber bestellt werden:
Séchsische Krebsgesellschaft e.V. Werdauer
Str. 48, 08056 Zwickau, Tel.: 0375-281403,
Fax: 0375-281404, email: SKGeV-2@t-
online.de, www: saechsische-krebs-
gesellschaft-ev.de

Ubelkeit und Erbrechen bei Chemo- und

Strahlentherapie. Méglichkeiten der Vor-
beugung und Behandlung* (Januar 2001)

Ubelkeit und Erbrechen gehéren aus
Patientensicht mit zu den gravierendsten
und quélendsten Nebenwirkungen einer
Behandlung mit Chemo- und Strahlenthe-
rapie. Um vorhandene Angste abzubauen,
werden in der Broschire alle wichtigen Zu-
sammenhé&nge sowie insbesondere Maf3nah-
men zur Vorbeugung und therapeutische
Mdglichkeiten ausfiihrlich erldutert. Die
Broschiire kann beim Herausgeber bestellt
werden: S&chsische Krebsgesellschaft e.V.
Werdauer Str. 48, 08056 Zwickau, Tel.:
0375-281403, Fax: 0375-281404, email:
SKGeV-2@t-online.de, www: saechsische-
krebsgesellschaft-ev.de

..Mabcampath verstehen. Eine Informa-
tionsbroschiire fur Patienten und Ange-
hérige mit integriertem Patienten-

tagebuch* (Stand: August 2001)*

Die Broschiire klart umfassend lber die
Therapie mit dem Antikodrper ,,Campath®
[Handelsname: Mabcampath®] auf, der im
Sommer 2001 in Deutschland fur die fort-
geschrittene CLL zugelassen wurde. Im
Anhang der Broschire sind hilfreiche Adres-
sen, ein Fachworterverzeichnis und ein
Patiententagebuch enthalten. Die Broschi-
re kann in der DLH-Geschéftsstelle ange-
fordert werden.

Der Hikman-Katheter — ein dauerhafer
zentralvendser Zugang aus Sililon. Pllege-
anleitung fir Rtienten nach Empfehlun-
gen der Leukdmie Lig e.V. *

Die Broschiire wurde erarbeitet, um Pati-
enten dabei zu helfen, den Aufbau und die
Funktion des Hickman-Katheters besser zu
verstehen und um seine Pflege sicher durch-
flhren zu konnen - selbstverstandlich in
Verbindung mit den Anweisungen des be-
handelnden Arztes. Die Broschiire kann in
der DLH-Geschéftsstelle angefordert wer-
den.

.Eiseniiberladung duch hdufige Bluttransfu-
sionen bei nyelodysplastischen Syndiomen*

Es wird erldutert, was Eiseniiberladung ist,
welche diagnostischen MaRnahmen durch-
gefiihrt werden und wer ein erhohtes Risi-
ko hat. Weitere Kapitel behandeln die the-
rapeutischen Mdoglichkeiten und sonstige
unterstiitzende MaBnahmen. Der Leser er-
fahrt schlie3lich, welche Nebenwirkungen
durch die Therapie auftreten kénnen und
wie man den Erfolg der Therapie tberprift.
Die Broschiire kann in der DLH-Geschéfts-
stelle angefordert werden.

Das Bundesminigerium der Jugiz infor-

miert: Erben und ¥rerben* (Sand: Okib-
ber 2000)

Wer weif schon, dass der Ehepartner auf-
grund der gesetzlichen Erbfolge regelma-
RBig nicht mehr als Dreiviertel des Nachlas-
ses erben kann, solange es beispielsweise
noch einen Neffen des Erblassers gibt? Wer
sicher gehen will, dass sein Vermdgen in
die richtigen Hande féllt, muss rechtzeitig
Vorsorge treffen, denn wenn zu Lebzeiten
keine entsprechenden Regelungen getrof-
fen werden, tritt die im Burgerlichen Ge-
setzbuch vorgesehene gesetzliche Erfolge
ein, was bedeuten kann, dass nicht immer
diejenigen zum Zuge kommen, die dem Erb-
lasser besonders nahe standen. Die Bro-
schiire mdchte dabei helfen, die richtigen
Regelungen zu treffen, denn das ist nicht
immer ganz einfach. Bestelladresse:
Bundesminsterium der Justiz, Referat fiir
Presse- und Offentlichkeitsarbeit, 11015
Berlin, Tel.: 01888-5800, Fax: 01888-
5809525, email:broschueren@bmj.bund.de.
[Anmerkung: Die Deutsche Krebshilfe hat
zu demselben Thema die Informationsbro-
schire ,,Ihr letzter Wille* herausgebracht.
Dieses Heft ist allerdings leider zur Zeit
vergriffen.]

Hilfen beim Lebensabschied in vertrau-

ter Umgebung* (2. Uberarbeitete Auf-
lage, November 2000)

Die meisten Menschen mdchten dort ster-
ben, wo sie gelebt haben — also zu Hause.
Die mangelnde Vorbereitung, die Verdrén-
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gung und die Unkenntnis iber Vorbereitun-
gen und Hilfen fuhren aber zum Gegenteil
— die meisten Menschen sterben im Kran-
kenhaus. Die Broschiire mdchte Patienten
und ihren begleitenden Angehdrigen eini-
ge grundsétzliche Informationen vermit-
teln, damit sich — hoffentlich — die realen
Gegebenheiten einmal dem weit verbreite-
ten Wunsch, zu Hause zu sterben, anna-
hern. Die Broschiire kann beim Herausge-
ber bestellt werden: Sachsische Krebs-
gesellschaft e.V. Werdauer Str. 48, 08056
Zwickau, Tel.: 0375-281403, Fax: 0375-
281404, email: SKGeV-2@t-online.de, www:
saechsische-krebsgesellschaft-ev.de

.Die letzten Wochen und Tage. Eine Hil-
fe zur Begleitung in der Zeit des
Sterbens* (Autorin: Daniela Tausch-
Flammer

Diese Broschre richtet sich in erster Linie
an die begleitenden Angehdrigen. Der
Schwerpunkt der Informationen liegt bei
den korperlichen und geistigen Veranderun-
gen des Sterbenden. Fir die Zeit nach dem
Tod bietet die Broschiire einige konkrete,
hilfreiche Tipps. Bestelladresse: Krebs-
verband Baden-Wiirttemberg e.V., Adalbert-
Stifter-Str. 105, 70429 Stuttgart, Tel.: 0711-
848-2856 oder -2306, Fax: 0711-
848442292. GrolRRere Mengen kosten 1 DM
pro Stick, bei Einzelexemplaren wird ein
Uberweisungstrager zwecks Spende beige-
legt.

Video: ,.Leukdmie bei Erwachsenen*

Im Juni 2001 ist in der Reihe ,Video-Rat-
geber* der Deutschen Krebshilfe der Band
Leukamie bei Erwachsenen* erschienen.
Neben mehreren Leukédmiepatienten kommen
in dem Video auch Experten zu Wort, die
anschaulich die medizinischen Aspekte der
Erkrankung erldutern. Es wird erklart, wie
eine Leuk&mie entstehen kann, wie die Er-
krankung diagnostiziert wird und welche
Therapiemdglichkeiten es gibt. Das
20miniitige VHS-Video kann gegen eine
Schutzgebiihr von 20 DM bei der Deutschen
Krebshilfe (Thomas-Mann-Str. 40, 53111
Bonn, Tel.: 0228-72990-0, Fax: 0228-
7299011, email: deutsche@krebshilfe.de)
bestellt werden.

Musik-CD: ,,Feuer — Erde — Wasser — Luft*

Prof. Dr. Rolf Verres, Arzt und Psychothera-
peut, hat bei der Begleitung von Menschen,
die existentielle Grenzerfahrungen machen,
ein immer stérkeres Interesse an Musik und
Naturphilosophie entwickelt. Auf der CD ist
sein Improvisationskonzert vom 14. Juli
2000 vollstandig wiedergegeben (5 Impro-
visationen). Die sechste Improvisation ist
auf dem Arztekongress zur ,,Kultur des Frie-
dens* in Berlin am 8. Dezember 2000 ent-

standen. Uber Geschmack lasst sich aller-
dings trefflich streiten — dies gilt auch fur
die Stlcke auf dieser Musik-CD. Preis: 30
DM plus 5 DM Versandkosten. Bestell-
adresse: Zentrum fiir interkulturelle Psycho-
logie, Hausserstr. 3, 69115 Heidelberg.
[Eine weitere Rezension zu einem Buch von
Prof. Verres finden Sie auf S. 20.]

Informationsmaterial fiir Arzte
[Rezensent: Dr. med. Ulrike Holtkamp]

«Erfolgreich suchen im Internet — Tipps
fir Hdmatologen und Onkologen* (Au-
tor: Ralf Welland, Hrsg.: MedacSchering

Onkologie GmbH, Miinchen, April 2001)

Die Zahl der Publikationen geht heute in
die Millionen. Nicht Informationsmangel,
sondern Informationsflut ist heute das Pro-
blem und damit die Frage nach Strategien,
in einem Meer von Informationen das Ge-
suchte zu finden. Die Broschiire bietet dazu
einen kleinen Leitfaden. Schwerpunkt ist
dabei die effiziente Recherche in Literatur-
datenbanken, aber auch die Themen Porta-
le, Suchmaschinen und Literatur-
beschaffung werden gestreift. Das letzte
Kapitel enthalt interessante Links. Die Bro-
schire setzt Internetkenntnisse voraus und
richtet sich somit an ,,Fortgeschrittene®. Die
Broschiire kann in der DLH-Geschaftsstelle
angefordert werden.

Offentlichkeitsarbeit

Medienarbeit

August 2001
» Hinweis auf das Patientenseminar ,Mali-

gne Lymphome* am 22. September 2001
in K6In in der ,,Neuen Apotheken-Illustrier-
ten®

» Bericht Uber den 4. bundesweiten DLH-
Kongress in Hamburg in der Zeitschrift
LUnser Ziel“ der Deutschen José Carreras
Leukamie-Stiftung e.V.

September 2001
» Teilnahme an der Pressekonferenz im

Vorfeld des Internationalen Hodgkin-Kon-
gresses

» Aufnahme der DLH in das Taschenbuch
»Ressort: Mensch*, herausgegeben von der
,JAktion Mensch e.V.*

» Setzen eines Links auf die DLH-Internet-
Seite von www.vdk.de

Oktober 2001

» Hinweis auf die DLH im Bonner General-
anzeiger

» Aktualisierung unserer Angaben fur das
,,Presse-Taschenbuch Gesundheit*

» Aktualisierung unserer Angaben fur die

»Redaktion Zeitschriften“ des Verlages der
Schillerbuchhandlung®

» Aktualisierung unserer Angaben fiir das
Verzeichnis der landesweiten Selbsthilfe-
vereinigungen in NRW (KOSKON NRW)

November 2001

» Setzen eines Links auf die DLH-Internet-
Seite von www.mgraeser.here.de

» Hinweis auf die DLH in der Zeitschrift der
Deutschen Krebshilfe (Heft 1V/2001)

» Hinweis auf die Verleihung des Mechtild-
Harf-Preises an Anita Waldmann im Deut-
schen Arzteblatt.

Dezember 2001

» Beitrag ,,Ein neues Modell: Der Patienten-
beistand der Deutschen Leuk&mie- und
Lymphom-Hilfe* fir das Buch ,,Krebs — Was
nun? Perspektiven in das 21. Jahrhundert*
(Merz Verlag)

Tagungen und Kongresse

11. August 2001, Bad Gandersheim

11. Onkologie-Symposium des Tumor-
zentrums Gottingen.

Teilnehmer der DLH: Gerd Rump

Themen des diesjahrigen Kongresses waren
die Krebsregistrierung in Stidniedersachsen,
Urologische Tumoren und Lebermetastasen.
Der Kongress war mit mehr als 250 Teil-
nehmern aus dem Kreis der Patienten, des
Pflegepersonals und der Arzteschaft, dar-
unter insbesondere niedergelassene Inter-
nisten aus Sidniedersachsen und Nord-
hessen, gut besucht. Die Leukdmie- und
Lymphom-Hilfe e.V. SO! Hildesheim hatte
— wie schon in den letzten Jahren — ihren
Informationsstand aufgestellt. SO! Vorsit-
zender Gerd Rump und sein Vertreter Dr.
med. Hans Neumeyer nahmen mit der Aus-
gabe von DLH-Faltblattern und der DLH-
Info 14 gleichzeitig die Interessen der DLH
wahr. Allergro3tes Interesse, vor allem auch
bei Arzten und Pflegepersonal, fanden das
umfangreiche Literaturangebot, das sich
aufgrund der Thematik des Symposiums
nicht nur auf Leukdmien und Lymphome
beschrénkte, sondern die ganze Palette der
blauen Reihe der Deutschen Krebshilfe
umfasste. Ein Teil des Angebots war bald
vergriffen, so dass zahlreiche Nachbestel-
lungen entgegen genommen werden
mussten. Die Veranstaltung bot den Rah-
men fir zahlreiche Gesprache mit Arzten
und Vertretern der anwesenden Pharma-
firmen. Fir die Vertreter der DLH-Mitglieds-
organisation SO! waren die Vortrage Uber
die Krebsregistrierung von besonderem
Interesse. Sie erfuhren, dass das Land Nie-
dersachsen seinen stufenweisen Aufbau der
Registrierung im Jahr 2003 abgeschlossen
haben wird: Regierungsbezirk Weser-Ems ab
2000, Regierungsbezirk Liineburg ab 2001,
Regierungsbezirk Braunschweig ab 2002 und
zuletzt Regierungshezirk Hannover ab 2003.
Daneben gibt es Bestrebungen, klinische
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Krebsregister in die epidemiologische Re-
gistrierung zu integrieren. Schriftliche
Unterlagen zu den Veranstaltungsthemen
kénnen in der DLH-Geschaftsstelle ange-
fordert werden. (GR)

28. August 2001, Bonn
Vortragsveranstaltung: ,,Die Therapie der
refraktdren und rezidivierten akuten
Leukédmien* der Med. Klinik und Polikli-
nik der Universitat Bonn

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Dr. med. Inge Nauels, Antje Schitter
Prof. Dr. med. Matthias Freund, Direktor der
Abteilung fiir Himatologie und Onkologie
der Universitat Rostock, gab einen umfas-
senden Uberblick zum Vortragsthema. Lei-
der sind die Therapieerfolge bei Ruckfall
einer akuten Leukamie bzw. wenn diese von
Anfang an auf gar keine Therapie anspricht,
nach wie nicht sehr gut. Die autologe und
die allogene Knochenmark-/Blutstamm-
zelltransplantation sind in diesen Situatio-
nen von entscheidender Bedeutung. (UH)

8. September 2001, Bonn
Vortragsveranstaltung ,,Moderne
Therapiekonzepte: Antikdrpertherapie
von Lymphomen* der Med. Universitats-
Poliklinik Bonn

Teilnehmer der DLH: Peter Fischer, Dr. med.
Ulrike Holtkamp, Dr. med. Inge Nauels
Die Veranstaltung vermittelte einen ausge-
zeichneten Uberblick zum aktuellen Stand
der Therapie unter besonderer Beriicksich-
tigung der Therapie mit Antikdrpern bei den
Erkrankungen ,,Indolente Lymphome* (Prof.
R. Haas, Dusseldorf), ,Aggressive
Lymphome* (Prof. M. Pfreundschuh, Hom-
burg), ,Chronisch lymphatische Leuk&mie*
(Dr. M. Rummel, Frankfurt am Main) und
»Multiples Myelom* (PD Dr. H. Goldschmidt,
Heidelberg). Weitere Vortrage zu den The-
men ,Molekulare/zellbiologische Grundla-
gen fur die Antikdrpertherapie von
Lymphomen* (Frau Prof. B. Borisch, Genf),
~Radioimmuntherapie bei Lymphomen* (PD
Dr. F. Griesinger, Gottingen) und
»Gesundheitsokonomische Aspekte einer
Antikdrpertherapie“ (Frau Dr. U. Rehwald,
Ko6In) rundeten die Veranstaltung ab. (UH)

8. September 2001, Bochum
Non-Hodgkin-Lymphome-Symposium der
Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW im
Knappschaftskrankenhaus Bochum-
Langendreer

Teilnehmer der DLH (als Veranstalter):
Gerhold Emmert

Am 8. September 2001 veranstaltete die
Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW ihr
2. Symposium fiur Patienten und Angehdrige.
Der Leiter der Selbsthilfeorganisation, Ger-
hold Emmert, begrif3te zu Beginn die vor-
tragenden Arzte und die Patienten sowie
deren Angehdrige. Das Interesse war so
groR, dass uber 180 Teilnehmer aus ganz
Deutschland angereist waren. Die Themen
waren sehr interessant und behandelten alle
Stadien der Non-Hodgkin-Lymphome. Prof.

Dr. Bremer (Augusta-Kranken-Anstalt, Bo-
chum) stellte die aktuellen Therapien der
verschiedenen NHL-Erkrankungen vor und
nannte die mdglichen Heilungschancen. PD
Dr. Meckenstock (Universitétsklinikum Dis-
seldorf) zeigte auf, dass noch viele Fragen
zum therapeutischen Vorgehen der fortge-
schrittenen Stadien der Erkrankung offen
sind. PD Dr. Beelen (Universitétsklinik der
Saarlandes, Homburg) sprach tber Studi-
en bei den aggressiven NHL und erklérte,
dass die bisher erzielten Therapieergebnisse
trotz der in den letzten Jahren erkennba-
ren Fortschritte weiterhin nicht befriedi-
gen kdénnen. Deshalb sollte die Behand-
lung aggressiver NHL grundséatzlich im Rah-
men von Therapieoptimierungsstudien er-
folgen. Dr. Kaiser (Arbeitsgruppe Biologi-
sche Krebstherapie, Nurnberg) gab Emp-
fehlungen weiter, die auf den Erfahrungen
der Arbeitsgruppe beruhen: Wichtig sei, die
realen Chancen der konventionellen Dia-
gnose- und Therapiemdglichkeiten — u.U.
auch durch Einholung einer zweiten oder
dritten Meinung — abzukléren unter Berlick-
sichtigung der unkonventionellen, alterna-

Das Interesse am Informationsmaterial
war grof§

tiven bzw. komplementdren Therapiean-
gebote. PD Dr. Lathan (Onkologische
Schwerpunktpraxis, Dortmund) wies auf die
dringende Notwendigkeit einer genauen
Aufklarung der Patienten uber die Erkran-
kung, die Therapieziele und die zu erwar-
tenden Nebenwirkungen hin. Dr. Graeven
(Knappschaftskrankenhaus, Bochum-
Langendreer) erklarte in seinem Vortrag
sehr eindrucksvoll den Vorgang der
Stammzelltransplantation. Er erklérte, dass
die NHL zu den Erkrankungen zéhlen, bei
denen die Hochdosistherapie mit autologer
Stammzelltransplantation eine Verbesse-
rung der Therapiemdglichkeiten bedeutet.
PD Dr. Hoffmann (Bremer Institut fur
Praventionsforschung und Sozialmedizin)
sprach Uber Ursachen und Risikofaktoren
bei Leukdmien und Lymphomen. Erschrek-
kend zu horen war, dass bei 80 % der mali-
gnen Lymphome die Ursachen der Erkran-
kung noch immer unbekannt sind. Fr. Dr.
Schumacher (Universitatsklinikum Miinster)

nannte als haufigste und typische Reakti-
on im Zusammenhang mit einer
onkologischen Erkrankung vor allem de-
pressive Symptome und Angste. Die Frage,
wie Patienten diese Folgen erleben, be-
kommt immer mehr Gewicht. Am Ende des
Symposiums waren alle Teilnehmer der ein-
helligen Meinung, dass es dringend nétig
ist, in Deutschland weitere derartige Sym-
posien fur Non-Hodgkin-Lymphom-Patien-
ten zu veranstalten. Es ist nach wie vor
ein groRer Aufklarungsbedarf vorhanden.
Ein Termin steht auf jeden Fall schon fest:
Das 3. Symposium der NHL-Hilfe NRW wird
am 5. Oktober 2002 im ,,Kongresszentrum
Westfalenhallen Dortmund“ stattfinden
(siehe auch ,,Terminkalender* S. 19). (GE)
[Die Textbeitrage zu den Vortragen am
8. Sep. 2001 kdnnen bei Gerhold Emmert,
Anschrift: Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe
NRW, Gerhold Emmert, Grundschotteler Str.
106, 58300 Wetter (Ruhr), Tel.: 02335-68
98 61, Fax: 02335-68 98 63, email:
nhl.sh.nrw@cityweb.de, www.non-
hodgkin-lymhome-hilfe-nrw.de, oder in der
DLH-Geschaftstelle angefordert werden. Die
DLH-Mitgliedsorganisationen bekommen
die Texte mit der nachsten Artikelsammlung
zugeschickt.]

22. September 2001, KdIn
Patientenseminar ,,Maligne Lymphome*
des Kompetenznetzes Maligne
Lymphome und der DLH im Rahmen des
flnften internationalen Hodgkin-Sym-
posiums

Teilnehmer der DLH: Gerhold Emmert, Pe-
ter Fischer, Dr. med. Ulrike Holtkamp, Kat-
ja Martini, Dr. med. Inge Nauels, Anita
Waldmann

Ca. 300 Patienten waren aus ganz Deutsch-
land zu diesem sehr informativen Seminar
fur Patienten und Angehdrige angereist.
Nach der BegriiBung durch Prof. Diehl und
einfuhrenden allgemeinen Vortrégen zu den
Themen ,,Therapieoptimierungsstudien der
deutschen Lymphomstudiengruppen®, (Dr.
Ursula Paulus), ,Die Cochrane-
Collaboration* (Sabine Kluge), ,,Aufgaben
und Funktion der Deutschen Leukdmie- und
Lymphom-Hilfe* (Dr. Ulrike Holtkamp) und
LAktiv mit der Krankheit leben“ (Gerhold
Emmert) war im Rahmen der Workshops (1.
Niedrig-maligne NHL, 2. Hoch-maligne
NHL, 3. CLL, 4. Morbus Hodgkin) reichlich
Gelegenheit flr Fragen und Diskussion zu
den einzelnen Krankheitstypen. Die Text-
beitrage liegen voraussichtlich im Dezem-
ber 2001 vor. [Die DLH-Mitgliedsinitiativen
bekommen die Texte zugeschickt.] (UH)

25. September 2001, Bad Homburg
Vortragsveranstaltung ,,Was gibt es Neu-
es bei der Einteilung und den Therapien
der Lymphome?* der DLH und der
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN

Teilnehmer der DLH (als Veranstalter): Jir-
gen Schatta, Anita Waldmann

Am 25. September 2001 fand ein
Informationsabend fir Leuk&mie- und
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Lymphompatienten in Bad Homburg statt,
weil uns immer wieder Anfragen von Be-
troffenen, Angehdrigen und Freunden aus
Bad Homburg und dem Hochtaunuskreis
nach Kontaktmdglichkeiten und Informa-
tionen erreichten. Referent an diesem
Abend war Dr. med. Ernst-Baldur Rohwedder
aus Bad Homburg, Facharzt fiir Himatolo-
gie und internistische Onkologie. 48 Teil-
nehmer konnte Jirgen Schatta, Mitglied des
DLH-Vorstandes, begriiBen. Anita Wald-
mann, Vorsitzende der DLH und der
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN stellte beide
Organisationen vor und machte die Notwen-
digkeit von Selbsthilfegruppen im Allgemei-
nen und insbesondere fiir Leuk&mie- und
Lymphompatienten deutlich. Herr Dr.
Rohwedder erlduterte sein Thema anschau-
lich anhand von Folienaufzeichnungen.

Dr. med. Ernst-Baldur Rohwedder wahrend
seines Vortrages

Ganz besonders interessierte die Teilnehmer
selbstversténdlich, welche neuen Therapie-
moglichkeiten es gibt. Hierauf ging Dr.
Rohwedder ein und sprach auch tiber neue
Studien. Die zu allen angesprochenen The-
men ausgelegten Broschiren der DLH fan-
den dankbare Abnehmer. Anita Waldmann
und Jirgen Schatta stellten in Aussicht,
dass bald zur Grindung einer Selbsthilfe-
gruppe ,,Leukamie* im Hochtaunuskreis ein-
geladen wird, um weitere Themen aufzu-
greifen und Erfahrungen untereinander aus-
zutauschen. Interessenten melden sich bit-
te bei der Leukdmiehilfe Rhein-Main
(Tel.&Fax: 06142-32240) oder bei Jirgen
Schatta (Tel.: 06172-459396.) (JS)

30. September — 3. Oktober 2001,
Mannheim

Gemeinsame Jahrestagung der Deutschen
und Osterreichischen Gesellschaften fiir
Hamatologie und Onkologie

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Monika Rost, Anita Waldmann

Wie auch schon in den vergangenen Jah-
ren wurde der DLH-Stand wieder rege be-
sucht. Der DLH-Patientenbeistand, Dr. UI-
rike Holtkamp, nahm dariiber hinaus an der
Podiumsdiskussion zum Thema ,,Qualitats-
management und Zertifizierung in der On-
kologie* teil. Anita Waldmann, Vorsitzende
der DLH, war auf der Pressekonferenz der
Hoffmann La Roche AG ,Niedrig-maligne
Non-Hodgkin-Lymphome: Paradigmen-
wechsel in der Therapie* mit einem Vortrag
vertreten. (Die Textbeitrdge zu den im Rah-

men dieser Pressekonferenz von PD Dr. Mi-
chael Herold, Erfurt, und PD Dr. Martin H.
Dreyling, Miunchen, gehaltenen Vortragen
konnen in der DLH-Geschaftsstelle ange-
fordert werden.) Anita Waldmann wurde
auBerdem in einer weiteren Veranstaltung
der Mechtild-Harf-Preis verliehen (siehe
auch S. 1 und S. 3). Auf der Mitgliederver-
sammlung der Deutschen Gesellschaft fur
Hématologie und Onkologie e.V. (DGHO) am
2. Oktober 2001 wurden zwei Resolutionen
verabschiedet: 1. ,Vorstand und Mitglieder
der Deutschen Gesellschaft fiir Himatolo-
gie und Onkologie wenden sich entschie-
den gegen Einschrénkungen in der Finan-
zierung von Krebsmedikamenten“ und 2.
»Klinische Therapieoptimierungsprifungen
gewdhrleisten Fortschritt und Sicherheit fur
den Patienten. Erkl&rung von Vorstand und
Mitgliederversammlung der Deutschen Ge-
sellschaft fir Hamatologie und Onkologie®.
Das Thema ,,Gesundheitspolitik* wird auch
auf wissenschaftlichen Kongressen — wie
man nicht nur hieran sieht — immer wichti-
ger. (UH)

27. Oktober 2001, Mainz

3. Patientenforum der Leukamiehilfe
RHEIN-MAIN e.V., der Universitatsklinik
Mainz und der Stadt Mainz

Teilnehmer der DLH (als Veranstalter): Anita
Waldmann

Auch das 3. Patientenforum im Rathaus
Mainz, welches von der Leukamiehilfe
RHEIN-MAIN und der Uni-Klinik Mainz ge-
meinsam gestaltet wurde, hat mit ca. 230
Teilnehmern wieder gezeigt, wie wichtig
Patienten-Informationsveranstaltungen
sind. Hauptthema war diesmal das Fatigue-
Syndrom. Zwei Patienten berichteten von
ihren Problemen mit der Erschépfung, wo-
durch auch nach liberstandener Therapie der
Alltag hdufig belastet ist. Dr. Riffer von
der Uni-Klinik K6In referierte sehr anschau-
lich Gber die verschiedenen Ursachen und
Behandlungsmdglichkeiten. Dr. Weis von
der Klinik fir Tumorbiologie Freiburg er-
ganzte die Therapiemdglichkeiten. Beide
machten deutlich, dass die Diagnostik fir
die weitere Behandlung von grof3er Bedeu-
tung ist. PD Dr. Thomas Fischer berichtete
Uber neue Entwicklungen bei STI571
(Glive®), wahrend PD Dr. Derigs Uber neue
Entwicklungen in der Hdmatologie im All-
gemeinen sprach. Die Rickmeldungen der
Teilnehmer zu der Veranstaltung waren uber-
wiegend sehr positiv. (AW)

3./4 November 2001, Essen

Essener Gesundheitsmesse

Die Messe war mit ca. 210.000 Personen
sehr gut besucht. Das Infomaterial der DLH
stield - vertreten auf dem Stand der ,Er-
wachsenen Histiozytose X (EHX) e.V.* - auf
reges Interesse. (UH)

8. November 2001, Koblenz
Aktionstag ,,Leben mit Krebs* der Rhein-
land-Pfélzischen Krebsgesellschaft und
der Deutschen Krebshilfe

Teilnehmer der DLH: Jorg Brosig, Dr. med.
Ulrike Holtkamp

Obwohl — oder vielleicht auch gerade weil -
das offizielle Programm keine leukdmie- und
lymphomspezifischen Themen enthielt, wa-
ren die Anfragen am DLH-Stand sehr zahl-
reich. (UH)

Jorg Brosig und Dr. med. Ulrike Holtkamp
standen am DLH-Stand fiir Anfragen zur
Verfugung

16. November 2001, Marburg
Symposium der Deutschen Krebs-
gesellschaft ,,Sport und Krebs*
Teilnehmer der DLH: Gerhold Emmert,
Monika Bonath

Ist es moglich, durch sportliche Aktivitaten
Krebserkrankungen gezielt vorzubeugen?
Kann Sport die Krebsbehandlung positiv
unterstiitzen? Diese Fragen standen im Mit-
telpunkt des bundesweiten Symposiums
»Sport und Krebs*. Die Veranstaltung im
Congress Center Marburg bot Arzten, Pati-
enten und Vertretern von Selbsthilfegrup-
pen sowie anderen Interessierten die Mog-
lichkeit, sich umfassend zu informieren und
auszutauschen u.a. zu Themen wie ,,Sport
und Immunsystem®, ,Sport gegen das
Mudigkeitssyndrom Fatigue®, ,,Sport in der
Krebsnachsorge — Ergebnisse klinischer Stu-
dien®. Die Referenten konnten von erstaun-
lichen Verbesserungen des Krankheitszu-
standes von Patienten berichten, bei denen
durch kdorperliche Aktivitat der
Heilungsprozess geférdert wurde. Durch
moderate Belastung des Kdrpers werden die
B- und T-Zellen aktiviert und das Immun-
system gestérkt. Dr. Fernando Dimeo, Insti-
tut fur Sportmedizin Berlin, konnte durch
seine Studien nachweisen, dass kérperliche
Aktivitat bei Leuk&mie- und Lymphom-
patienten durchaus méglich und nétig ist.
Der Patient soll seine Behandlung aktiv mit-
gestalten. Hierdurch kann dem Fatigue-Syn-
drom entgegengewirkt werden. Patienten
fuhlen sich nach der Chemo- und Strahlen-
behandlung nicht mehr so miide und er-
schopft. Die anschlieBende Diskussion wur-
de sehr lebhaft von Gerhold Emmert, DLH,
genutzt, um seine eigenen Erfahrungen - als
Bestétigung der Studien von Dr. Dimeo -
einzubringen.
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Mitglieder/

Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Die Deutsche Leukdmie- und Lymphom-
Hilfe trauert um ihre Férdermitglieder
Giinther Reinecke aus Koln, Hellmut Schn-
eggen-burger aus Wieshaden und Wolfgang
Wunde aus Schortens sowie um Reinhard
Hentschel, Ansprechpartner fiir Patienten
der ,Initiative Himatologie am AK St. Georg”.

Als ordentliche Mitglieder des Bundesver-
bandes wurden in der 29. Vorstandssitzung
am 14. Oktober 2001 aufgenommen:

» Erwachsenen Histiozytose X (EHX) e.V.,
Essen

» Selbsthilfegruppe von Erwachsenen mit
Leukdamien und Lymphomen fiir den Raum
Hohenlohe-Franken und Ostwiirttemberg,
Ilshofen

Als natiirliche Fordermitglieder wurden auf-
genommen:

» Rolf Bose, Bad Sooden-Allendorf
» Dr. Claus Buhren, Dortmund

» Dr. Gerhard Fink, Boblingen

» Walter Harms, Hamburg

» Elfi Kerssen, Neumiinster

» Wilfried Michel, K6ln

» Ursula Oesterling, Bad Homburg v.d.H.
» Dr. Glinter Offczers, Dieburg

» Michaela Schulz, Celle

» Dr. Klaus Willenbruch, Hamburg
» Jutta Zens, Hamburg

Damit gehdren der Deutschen Leukdmie-
und Lymphom-Hilfe als ordentliche Mitglie-
der 14 Selbsthilfevereinigungen (e.V.), 35
Selbsthilfegruppen und 1 natiirliche Person
als Griindungsmitglied sowie als fordernde
Mitglieder 132 natiirliche und 3 juristische
Personen an. (UH)

DLH-Mitgliederversammlung vom 12.-14.
April 2002 in Bonn

Wie schon in den vergangenen Jahren,
werden am Samstag (13. April 2002) ,Work-
shops” stattfinden. Themen werden vor-
aussichtlich ,Vereinsrecht/Gemeinniitzig-
keitsrecht”, ,Buchhaltung”, ,Prasentations-
techniken mit Hilfe von Power Point”, ,Ak-
tuelle Fragen” und ,Qi-Gong” sein. Wir
wiirden uns freuen, wenn es moglichst vie-
le Mitgliedsinitiativen mdglich machen
konnten, vertreten zu sein. Wir mdchten
in diesem Zusammenhang auch noch einmal
ausdriicklich darauf hinweisen, dass es
mdoglich ist, einen Vertreter zu entsenden.
Mitgliedsinitiativen die finanzielle Schwie-
rigkeiten haben, kdnnen einen Antrag auf
Zuschuss zu den Fahrt- und Ubernachtungs-
kosten stellen. (UH)

Der Verein , Erwachsenen Histiozytose X
(EHX) e.V.” stellt sich vor

- ein Beitrag von Dagmar Kauschka, Vorsit-
zende des EHX e.V.

Bei der Histiozytose handelt es sich um eine
krankhafte Vermehrung von Histiozyten im
Gewebe. Histiozyten sind bewegliche Zel-

len des lockeren Bindegewebes, die Be-
standteil des unspezifischen Korperabwehr-
systems sind und von den blutbildenden
Stammzellen abstammen. Histiozyten kom-
men in allen Organen vor. Besonders haufig
findet man sie in den Lymphknoten, der
Milz, der Leber, der Haut und im Knochenmark.
Diese Zellen bleiben normalerweise im
Organ ortsstandig. Sie kdnnen sich aber
auch als Monozyten durch den menschlichen
Korper bewegen und somit findet man sie
auch in unserem Blut. Wenn jemand von
dieser seltenen Krankheit betroffen ist,
dann gehort der- oder diejenige meist zu der
Gruppe von Menschen, die sich als Waisen-
kinder im Gesundheitssystem fiihlen.
Histiozytose-Patienten fiihlen sich ignoriert,
isoliert und mit ihrem Schicksal im Schatten
der Gesellschaft allein gelassen. Wir sind
ein bundesweit tdtiger Verein, der am
19.06.1999 mit dem Ziel gegriindet wurde,
die Krankheit in der Offentlichkeit, bei Arzten,
Kliniken und Krankenkassen bekannter zu
machen.

Schwerpunkt-Aktivitdten

Wir wollen, dass die Zusammenarbeit zwi-
schen Arzt und Patient geférdert und ver-
bessert wird, dass Arzte mehr mit Patienten-
organisationen, wie wir sie gebildet haben,
zusammenarbeiten. Auch die Zusammenar-
beit unter den Arzten sollte unserer Meinung
nach - gerade bei seltenen Erkrankungen -
verbessert werden. Auch wére es wiinschens-
wert, dass die Arzteschaft betroffene Pati-
enten auf bestehende Selbsthilfegruppen
hinweist. Wir fangen Patienten auf, geben
ihnen Unterstiitzung und helfen bei der
Krankheitsbewdltigung. Unsere Vereins-
arbeit kann und soll nicht den notwendi-
gen Arztbesuch ersetzen. Wir geben keine
medizinischen Ratschldge. Aber, was wir auf
jeden Fall kénnen: Wir horen dem Patienten
zu und versuchen zu helfen.
Wissenschaftliche Datenbank

Der EHX e.V. hat in Zusammenarbeit mit
dem wissenschaftlichen Beirat damit be-
gonnen, die erste Datenbank fiir betroffene
Erwachsene im deutschsprachigem Raum zu
erstellen. Die Erfassung der unterschiedli-
chen Krankheitsverldufe soll der Erforschung
der seltenen Krankheit dienen. Aufgerufen
werden hiermit alle, die sich an der Erhebung
beteiligen wollen. Setzen Sie sich zundchst
mit der 1. Vorsitzenden, Dagmar Kauschka
(Kontaktadresse: siehe unten), in Verbin-
dung. Der wissenschaftliche Beirat und Frau
Kauschka biirgen fiir die vertrauliche Behand-
lung und strenge Geheimhaltung der Daten.
Unsere Ziele

Wir wollen Ansprechpartner sein fiir Betrof-
fene und deren Angehdrige, Gesprache mit
anderen Patienten vermitteln, Patienten
ermutigen, sich mit der Erkrankung ausein-
ander zu setzen, Hilfestellung geben bei
immer wieder auftretenden Schwierigkeiten
mit Krankenkassen, deren Mitarbeiter oft
nichts {ber unsere Erkrankung wissen und
uns nicht verstehen, denn wir sehen im
Grunde eben ,nicht krank” aus. Wir organi-
sieren regelmdRige Patiententreffen zum

Erfahrungsaustausch, denn ein personliches
Gesprdch unter Betroffenen ist ein wert-
volles und geeignetes Mittel zur Bewalti-
gung der Krankheit und der daraus resul-
tierenden Probleme. Es wurde begonnen,
bundesweit Anlaufstellen fiir Betroffene zu
schaffen. Weiterhin geben wir an interessierte
Arzte sowie Gesundheitseinrichtungen Infor-
mationen zum Krankheitshild weiter.
Kongressteilnahmen sind, soweit gesundheit-
lich moglich, eine gute Plattform geworden,
um auf uns aufmerksam zu machen. Sollten
Sie, lieber Leser, selber betroffen sein, oder
mdchten Sie sich weiter iiber diese Krankheit
informieren, konnen Sie mit der 1. Vorsitzen-
den Dagmar Kauschka schriftlich oder tele-
fonisch Kontakt aufnehmen: EHX e. V.,
Dagmar Kauschka, Langenberger Str. 805,
45257 Essen, Tel.&Fax: 0201-48 89 90,
email:d.kauschka@cityweb.de, www.
histiozytose-x-ev.de.

2. Jahreshauptversammlung des EHX e.V. am
9. Juni 2001 Nomborn/Westerwald: Betroffe-
ne und Angehdrige nutzen jeden Augenblick
fiir regen Austausch

Neue Non-Hodgkin-Lymphom-Selbsthilfe-
gruppe in der Region Kdln

- ein Beitrag von Gerhold Emmert, Vorsit-
zender der NHL-Hilfe NRW

Die NHL-Selbsthilfegruppe in der Region
Koln soll als Regionalgruppe der ,Non-
Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW* aufgebaut
werden. Dieser gemeinniitzige Verein ist
Mitglied im Bundesverband Deutsche Leuk-
dmie- und Lymphom-Hilfe e.V.. Die Griin-
dung der Selbsthilfegruppe in Koln wird
ausdriicklich unterstiitzt von Herrn Prof.
Dr. V. Diehl, Direktor der Klinik I fiir Innere
Medizin, und Herrn PD Dr. J. Wolf, Oberarzt
der Klinik I fiir Innere Medizin der Universi-
tdt zu Koln. Die Treffen werden monatlich
im Haus Lebenswert der Klinik I flir Innere
Medizin erfolgen. Hauptziele der Selbsthil-
fegruppe sind unter anderem:

« der personliche Austausch von Betroffenen
und ihren Angehdrigen untereinander

* gegenseitige Unterstiitzung beim Umgang
mit der Erkrankung

* Austausch und Diskussion neuer medizini-
scher Erkenntnisse und aktueller Therapie-
moglichkeiten mit kompetenten Fachleu-
ten (Arzte, Psychologen, Sozialarbeitern).
Wenn Sie Interesse an dieser Selbsthilfe-
gruppe haben, sind Sie und Ihre Angehori-
gen zu den Zusammenkiinften herzlich ein-
geladen: Die Treffen finden jeden 3. Don-
nerstag im Monat um 18.30 Uhrim ,Haus
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Lebenswert, Klinik | fir Innere Medizin,
statt. Adresse: Joseph-Stelzmann-Strafl3e 9,
50924 KélIn. Letztes Treffen im Jahr 2001:
20. Dezember. Interessenten wenden sich
bitte an: Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe
NRW, Gerhold Emmert, 58300 Wetter (Ruhr),
Tel.: 02335-689861, email:
nhl.sh.nrw@cityweb.de oder Elsa Kreth,
51065 Koln, Tel.: 0221-698607.

Service

,»Fitim Internet” — DLH-Internet-Seminar
vom 10.-12. August 2001 in Koénigs-
winter

Seminarleiter bzw. - organisatoren: Anja For-
briger, Holger Bassarek, Anita Waldmann,

Dr. med. Ulrike Holtkamp
E tag bis Sonntagmittag) scheint zu
nachst einmal viel zu sein, aber zum
Schluss des Kurses war den 22 Teilnehmern
und Leitern/Organisatoren die Zeit doch
wieder wie im Fluge vergangen.
Am Freitag um 14.00 Uhr begannen wir mit
einer Vorstellungsrunde: ,Ich will mehr
durchschauen®, ,,Ich will das Internet be-
greifen”, ,,Ich will mehr Sicherheit bekom-
men®, ,,Ich wiinsche mir technische Bera-
tung®, ,,Ich mdchte eine Homepage aufbau-
en und pflegen.” — Dies waren nur einige
Anmerkungen zu den Erwartungen an das
Seminar. Eine erste grobe Ubersicht iiber
das Internet schloss sich an. Danach teil-
ten wir uns dann in drei Gruppen auf, um
erst einmal einen Einstieg zu finden. Erste
Worter, wie z.B. ,,Browser” und ,,Provider*,
wurden erklart und erste ,,Geh“-Versuche am
PC bzw. im Internet wurden unternommen.
Der Samstagmorgen begann mit einem
LBlitzlicht“, d.h. jeder hatte Gelegenheit
zu einem kurzen Bericht. Und weiter ging
es an die PCs zum Uben....Da Anja Forbriger
auch eine Ausbildung als Shiatsu-Therapeu-
tin hat, legten wir nach dem Mittagessen
eine kurze Shiatsu-Einheit im Garten ein.

in langes Wochenende (Freitagmit-

Im PC-Raum wurde intensiv und konzen-
triert gearbeitet.

Durch und durch entspannt ging es wieder
an die Arbeit: Suchstrategien im Internet
standen auf dem Programm. Am Sonntag-
morgen wurden als erstes Fragen geklart,
die sich bis zu diesem Zeitpunkt angesam-
melt hatten. Danach wurde ein anderes
wichtiges Thema bearbeitet: die Kommuni-

kation per email. Zwei verschiedene, hier-
fiir verwendbare Programme wurden zu die-
sem Zweck néher erldutert: ,;t-online” und
soutlook®. Danach wurden ,,Diskussionsfo-
ren“ und ,,Chats" vorgestellt. Zu guter Letzt
trafen sich dann nach dem Mittagessen
noch einmal einige Teilnehmer, um in das
Thema ,Erstellung einer Homepage“ hin-
einzuschnuppern.

Die von Holger Bassarek erstellte ,,Kurzein-
weisung in das Internet“ kann in der DLH-
Geschaftsstelle angefordert werden (die
DLH-Mitgliedsinitiativen haben sie bereits
zugeschickt bekommen). Da die Resonanz
auf das Seminar sehr positiv war, wird im
.DLH-Arbeitskreis Fortbildung“ an einer
Fortsetzung gearbeitet. Der Termin wird vor-
aussichtlich in den Sommer 2002 fallen. Die
DLH-Mitgliedsinitiativen werden auf jeden
Fall rechtzeitig zu den Details nahere In-
formationen zugeschickt bekommen. Inter-
essenten kdnnen sich schon jetzt an die
DLH-Geschaftsstelle wenden. (UH)

Seminar ,,Praxisorientierte Unterstit-
zung fiir Leiter/Innen von Selbsthilfe-
gruppen fir Leukdmie- und Lymphom-
erkrankte* vom 27.-29. September 2001
in Kdln

In der Vorstellungsrunde wurde die Teilneh-
mer nach ihren Wiinschen an das Seminar
gefragt:

- »Wie lauft es in anderen Gruppen?*

- .Wie delegiere ich?"

- ,Was machen die anderen?*

- ,Wie binde ich die Teilnehmer fest ein?*
- ,Wie verhalte ich mich am Telefon?*

- ,,Wie informiere und berate ich?*

- »Ich mdéchte Impulse bekommen.*

- ,Ich mochte meinen Horizont erweitern.*
- ,Ich suche nach Bestétigung, dass das,
was ich mache, richtig ist. AuRBerdem will
ich das korrigieren, was nicht so gut ist.”
- ,Ich méchte sicherer werden.*

- ,,Das Leiter-Seminar ist ,,meine Selbsthil-
fegruppe®.

- ,lch mochte mein Gefihl fir die
Patientensituation verbessern.*

- »,Ich méchte entspannen und abschalten.”
- ,Ich bin wegen des Erfahrungsaustauschs
gekommen.*

- ,,Ich suche nach Motivation.*
AnschlielRend stellte jeder Teilnehmer etwas
detaillierter seine Gruppe vor unter dem
besonderen Aspekt der Gruppenaktivitaten
und der gewéhlten Orte fiir das Gruppen-
treffen. Dabei kamen auch viele andere
Themen auf, wie z.B. ob eine Mitgliederli-
ste gefuhrt wird, ob die Gruppe nur aus
Betroffenen besteht oder mit Angehérigen
gemischt ist, ob man sich in der Woche oder
am Wochenende trifft, ob man eine profes-
sionelle Leitung hat, wie man Telefon-Kon-
takte vermittelt, ob die Gruppengesprachs-
inhalte mehr medizinisch-fachlicher oder
mehr allgemeiner Art sind, etc. Als Orte fir
das Gruppentreffen wurden genannt:
Krankenkassenraumlichkeiten, Gesundheits-

amt, AWO, Kliniken, Feuerwehrhaus, Ver-
eine, Gaststatten, KIBIS/KISS, Hotels. An
Aktivitaten wurden genannt: Infoabende
(Von negativen Erfahrungen sollte man sich
nicht abschrecken lassen! — So etwas kann
jedem einmal passieren), Gesprache ohne
Themenvorgabe und privater Austausch,
Auslegen von Infomaterial im ortlichen
Krankenhaus, Teilnahme an Selbsthilfe-
tagen, Patientenbesuche im Krankenhaus
und zu Hause, kreative Beschaftigung,
Malen, Feldenkrais, Sport, Schminkkurse,
etc.

Im weiteren Verlauf des Seminars wurde
eine Prioritdtenliste der zu besprechenden
Themen aufgestellt: Ganz oben stand: Wie
delegiere ich? Dieses Thema wurde am sel-
ben Abend noch (sowie am folgenden Mor-
gen) ausfihrlich diskutiert. Hier einige der
Diskussionsbeitrége: Teilnehmer, die fir
bestimmte Aufgaben in Frage kommen,
direkt ansprechen, Begeisterung vermit-
teln, die ,,Angst“ nehmen, eigene positive
Erfahrungen vermitteln, Aufgaben nach
vorhandenen Talenten aufteilen, am
Gruppenabend ankiindigen, dass beim
nachsten Treffen Gber ldeen, Wiinsche und
Vorschldge gesprochen werden soll. Wich-
tig ist, stdndig daran zu denken, dass es
die Mdglichkeit der Delegation von Aufga-
ben gibt. Keinesfalls sollte man sich von
Uberlegungen abhalten lassen, wie z.B.
,»Das kann ich ja doch besser bzw. schneller.”
Als nachstes Thema von der Prioritétenli-
ste griffen wir am zweiten Seminartag den
Punkt ,,Schwierigkeiten mit Kliniken und
Arzten* auf. Diese Schwierigkeiten schei-
nen weit verbreitet zu sein. Empfohlen
wurde, vor allen Dingen die Beziehungen
zu denjenigen Arzten zu pflegen, die die
Idee der Selbsthilfe beflirworten. Gerade
in Gesprachen mit Arzten und Klinik-
vertretern, die kritische Punkte beinhal-
ten, sollte man sich um eine positive At-
mosphére bemihen. Mit der ,.Checkliste*
(siehe DLH-Info 14, S. 10) kdénnen z.B.
Problempunkte objektiviert werden. Wich-
tig sei es auch, ,beide Seiten“ zu sehen.
Uber gute Offentlichkeitsarbeit kénne ein
Teil derjenigen Patienten erreicht werden,
die von ihrem Arzt keinen Hinweis auf eine
Selbsthilfegruppe erhalten haben.

Am spéten Vormittag ging es weiter mit
dem Thema ,,Finanzen®. Dieses Thema ist
so umfassend, dass wir bis zum Mittages-
sen nicht fertig wurden. Behandelt wur-
den u.a. Zuschisse z.B. von Krankenkas-
sen, von der DLH, Bul3gelder, Gelder von
der Lottogesellschaft, von Landeskrebs-
gesellschaften, Verkauf von Weihnachts-
marken, etc.. Der Nachmittag begann we-
gen einer Verspatung der Tanztherapeutin
mit einer ,Fragekartchenrunde®. Bei die-
sem Spiel bekommt jeder Teilnehmer zwei
K&rtchen mit einer Frage, wie z.B. ,,In wel-
chem Jahrhundert hatten Sie gerne ge-
lebt?* oder ,Welche Hobbys haben Sie?“
Dabei ist immer wieder beeindruckend, wie
individuell die Antworten sind und wie gut
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Gruppenbild der Teilnehmer am DLH-Leiter/Innen-Seminar 2001
in der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie in KéIn

man sich dadurch kennen lernen kann. Die
Fragekartchen kdnnen auch gut in
Selbsthilfegruppentreffen zur Auflockerung
und zum besseren Kennen lernen eingesetzt
werden. SchlieBlich kam die Tanz-
therapeutin, die uns in die sehr beeindruk-
kenden und zum Teil auch sehr bewegenden
Methoden der Tanztherapie einfuhrte (sie-
he nachfolgender Bericht).

Der Morgen des dritten und letzten Seminar-
tages begann mit einer Riickschau auf die
tanztherapeutische Einheit. Die Resonanz
war Uberwiegend positiv. Wir kamen dann
noch einmal zu dem Thema ,,Finanzen*, das
am Vortag noch nicht ganz abgeschlossen
worden war. Hier einige weitere Stichworte,
die in der Diskussion genannt wurden: Lose
vom Paritatischen verkaufen, Briefe an am
Ort anséssige Gewerbetreibende schicken,
Kontakte zur Pharmaindustrie herstellen,
Kollekten, Prémiensparen. Es wurde aus-
driicklich betont, wie wichtig eine gute Of-
fentlichkeitsarbeit auch fur das Thema Fi-
nanzen ist.

Bei dem Thema Gespréchsfilhrung zeigte
sich, dass es — fiir den Fall, dass man selber
nicht zu den Betroffenen z&hlt - wichtig ist,
davon zu berichten, was man von anderen
Betroffenen weil3 und — wenn mdglich und
erwiinscht — direkte Kontakte zu vermitteln.
Analog gilt dies, wenn man zwar Betroffe-
ner ist, aber nicht genau dieselbe Krankheit
hat. Im Vordergrund steht im Gespréch mit
Betroffenen ganz generell, Unterstiitzung
und Halt zu geben sowie die Angst zu neh-
men.

Da nicht mehr viel Zeit verblieb, wurden
die verbleibenden Themen ,,Nachfolger fin-
den“ und ,Versicherungen* relativ schnell
abgehandelt. Wichtig ist, friihzeitig daran
zu denken, dass ein Nachfolger aufgebaut
werden muss, wenn die Zukunft der Initia-
tive gesichert sein soll. Bei den Versiche-
rungen besprachen wir die Themen ,,Haft-
pflichtversicherung®“ und ,,Unfallversiche-
rung fir Ehrenamtler” [eine Broschire zu
diesen Themen kann in der DLH-Geschéfts-
stelle angefordert werden]. Das Seminar
fand schlief3lich mit einer weiteren ,,Frage-
kartchenrunde* einen guten Abschluss.

Das nachste Seminar dieser Art wird vom
26.-28. September 2002 wieder in der

Mildred-Scheel-Akademie in Koln stattfin-
den. Interessenten kdnnen sich unter der
Tel.-Nr. 0221-9440490 oder per email
mildred-scheel-akademie@krebshilfe.de
anmelden. (UH)

Bericht Giber mein ganz besonderes Erleb-
nis und meine Empfindungen bei der
Tanztherapie im Seminar ,,Praxis-
orientierte Unterstiitzung fir Leiter/In-
nen von Selbsthilfegruppen fiir Leuk-
amie- und Lymphomerkrankte*

vom 27.-29. 9. 2001 in Kéln

- ein Beitrag von Gunter Kolo, Leiter der
SHGs von Erwachsenen mit Leuk&dmien und
Lymphomen Stuttgart und Hohenlohe-Fran-
ken/Ostwirttemberg

Als ich im Seminarprogramm las, dass eine
Einheit zu tanztherapeutischen Methoden
stattfindet, dachte ich an eine Auffrischung
der Reste meiner Tanzschulenkenntnisse.
Dass dem nicht so war, bemerkte ich sofort
nach den ersten Satzen der Tanztherapeutin
mit ihrem einfiihlsamen Wesen und ihrer
sanften Stimme. Ein Stein fiel mir vom Herzen,
denn tanzen mit einer anderen Partnerin
als meiner Frau ist nicht mein ,,Ding“! Um
das Gruppengefihl zu starken, stellten wir
uns im Kreis auf und hielten uns an den
Hénden. Die Therapeutin erklarte uns den
Sinn und das Ziel dieser Ubung. Die Wahr-
nehmungsféhigkeit soll getffnet werden
und wir sollten kreative Fahigkeiten entfal-
ten. Weiter soll sie die verschiedenen Ebenen
des menschlichen Daseins ansprechen: Den
Korper, die Gefuhle, das Denken und den
spirituellen Anteil. Diese verschiedenartigen
Erlebniswelten sollen nicht isoliert neben-
einander, sondern immer wieder neu mitein-
ander verbunden und auf den Alltag abge-
stimmt werden. Gefiihle sind ein wesentli-
cher Bestandteil unseres Lebens und werden
unterschiedlich wahrgenommen. Wenn sie
nicht ausgedriickt werden, blockieren sie
die geistige und korperliche Beweglichkeit.
Aufgabe der Tanztherapie ist es, durch Phanta-
sie, Musik und Bewegungsthemen unsere
ganze Bandbreite von Gefiihlen anzuregen,
was auch gelungen ist. (Dazu spéter mehr.)
Sie erwahnte, dass keine bestimmte Stil-
richtung von ihr verfolgt wird, sondern eine

Mischung aus mehreren Therapieformen. Im
Gegensatz zu anderen Kulturkreisen hatten
wir leider keine Tanzkultur, deshalb wolle
sie uns spéter einen Kampftanz mit Holz-
stockchen aus Afrika mit bestimmten tén-
zerischen Ausdrucksformen vorstellen. Die
Tanztherapeutin sagte, sie liebe es, in der
Gruppe Neues zu entdecken, deshalb for-
derte sie uns auf, eigene Ausdrucksformen
zu entwickeln und die Umgebung dabei einzu-
beziehen. Wir wurden darauf hingewiesen,
uns die verschiedenen Symbole der Téanze
individuell zu erschlieRRen.

Wir fingen mit einfachen Lockerungsiibungen
bei geschlossenen Augen an, wobei alle
Korperteile von Kopf, Schultern, Ellenbogen,
Handen, Becken, Bauch, Knien bis hin zu den
Flissen zuerst einzeln bewegt wurden bis zum
Schluss alle Kérperteile gemeinsam tanzten.
Bei den freien Bewegungen, die jeder fur
sich allein tanzte, wurde unter standigem
Musikwechsel bei langsamem Rhythmus auf
der Stelle mit geschlossenen Augen getanzt,
wahrend bei schnellem Rhythmus mit ge6ff-
neten Augen frohlich durcheinander gesprun-
gen und gehiipft wurde. Begleitet durch ein-
flihlsame oder sehr rhythmische Musikstiicke
wurden wir aufgefordert, mit Hilfe unserer
Augen und Arme mit unserem Tanzpartner
ein ,,Gesprach“ zu filhren, z.B. dariiber, wie
wir uns gerade fuhlen und wie das Essen
geschmeckt hat. Daraus ergaben sich sehr
lustige Situationen, die alle sehr erheiterten.
Bei den spielerisch und mit Feingeflhl er-
klarten Kreistdnzen fand durch die Stim-
mung, die Musik und den Tanz eine Intensi-
vierung unserer Bewegungen statt. Ganz
besonders viel SpalR machte mir der afrika-
nische Kampftanz zum Abbau von Aggres-
sionen. Dies habe ich wohl zu wértlich ge-
nommen, denn 4 Holzstabe gingen bei mir
zu Bruch! Eine Entschuldigung geht jetzt
noch an die Damen, denen mein Zuschlagen
zu kréftig war. Mit ihrer ruhigen, angenehmen
Stimme forderte die Therapeutin uns auf,
unseren Gedanken und Geflihlen bei der
nachsten Ubung nachzugeben. Durch Aus-
breiten der Arme sollten wir zeigen, dass
wir uns 6ffnen fir alles und jeden. Das In-
sich-Zurlickziehen und Schiitzen vor ande-
ren und vor uns selbst durch Uberforderung,
sollte das Verschrénken der Arme vor unse-
rer Brust darstellen. Da ich nach Uber zwei
Stunden Tanzen schon leichte Riicken-
schmerzen hatte, kniete ich mich hin, was
die Wirkung dieser Ubung noch verstarkte.
Diese auf die Musik und den Rhythmus abge-
stimmten Bewegungen meines Kérpers waren
geeignet, die durch die lange Krankheits-
bewéltigung verlorengegangene Harmonie
zwischen meinem Korper und meiner Seele
wiederherzustellen. Beim Offnen der Arme mit
zum Himmel gewendeten Kopf musste ich
mich nach kurzer Zeit bedanken, meine
schwere Krankheit nach 10monatiger The-
rapie trotz gréRerer Probleme doch noch
bewéltigt zu haben und als ,,geheilt” teil-
nehmen zu dirfen. Beim Verschranken der
Arme vor der Brust musste ich an ein
Gruppenmitglied denken. Sie ging am selben
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Tag wie ich zur Transplantation nach Ulm.
Leider hatte sie keinen so guten Schutzen-
gel und verstarb an den Transplantations-
folgen. Ich dachte an alle in der langen
Krankenhauszeit kennen gelernten Mit-
patienten, die ihren tapfer gefuhrten Kampf
gegen diese Krankheit verloren haben. Wie
ein Film lief dieser schwere Kampf vor mei-
nen Augen und in Gedanken ab. Zweimal
hatte ich groRRes Gliick, nicht ebenfalls zu
verlieren.

Ich hatte es nie fir mdglich gehalten, dass
im Zusammenhang mit der einfihlsamen
Stimme der Therapeutin und der guten
Musik bei mir ein so tiefgreifender Zustand
erreicht werden kénnte, der mich beim Off-
nen und Schliefen ein Gefilhl von Dank-
barkeit (Offnen) und Traurigkeit (SchlieRen)
splren lieB und mich zum Weinen
veranlasste. Andere Teilnehmer/Innen, die
ebenfalls lange Kdmpfe gegen ihre Krank-
heit hinter sich oder durch einen Rickfall
wieder vor sich hatten, waren ebenfalls sehr
ergriffen und wurden von den anderen
Gruppenmitgliedern in den Arm genommen
und getrostet. Das war flr uns alle ein so
einprédgsames und tiefgreifendes Erlebnis,
dass die Therapeutin uns bat, einen engen
Kreis zu bilden, uns um die Hiften zu fas-
sen und im Schutz der Gruppe unseren Emp-
findungen freien Lauf zu lassen. Dieses Er-
lebnis wird wohl keiner der Teilnehmer mehr
vergessen. Nach einer Pause, die jeder
brauchte, wurde ohne mich (ich konnte
nicht mehr) in der Schlussrunde zu zweit
im Sitzen durch Auflegen der Hande und
mit geschlossenen Augen eine innere fried-
liche Stimmung erzeugt, was uns in der
abschlieRenden Gesprachsrunde zur Uber-
zeugung kommen lieR, dass dies ein ein-
maliges, unvergessliches, tiefgreifenden und
zugleich ein gliicklich machendes Erlebnis
war. Dies war nicht zuletzt auch durch die
Zusammensetzung der Teilnehmer/Innen
bedingt.

Kontakt: Glnter Kolo, Ritterstr. 6, 74532
llshofen, Tel.: 07904-496

LZNB - Langzeitnachbetreuung Knochen-
marktransplantation in Heidelberg

- ein Beitrag von Dr. Hans-Joachim Gebest,
Medizinische Klinik und Poliklinik V (H&-
matologie, Onkologie und Rheumatologie),
Universitatsklinikum Heidelberg

klinik V' (Hamatologie, Onkologie

und Rheumatologie) der Universi-
tat Heidelberg wurde im Februar 2001 die
LZNB eingerichtet, eine Langzeit-Nachbe-
treuung fir knochenmarktransplantierte Pa-
tienten. Anlass hierfiir sind die steigenden
Patientenzahlen, die wachsende Bedeutung
der Blutstammzelltransplantation in Heidel-
berg und eine gestiegene Zunahme der Le-
benserwartung. Die LZNB bietet einen te-
lefonischen Beratungsservice fir ihre trans-
plantierten Patienten sowie flr deren An-
gehorige und betreuende Arzte an. Auch
Spender von Knochenmark- bzw. Blut-

I n der Medizinischen Klinik und Po li-

stammzellen werden von der LZNB aktiv
langzeit-nachbetreut. Selbstverstandlich
konnen sich auch Patienten und Angehdri-
ge von Patienten, die nicht in Heidelberg
behandelt wurden, an die LZNB wenden. Die
Anfragen werden per Tel.: 06221/561798,
Fax: 06221/564212 oder email:
Iznb@med.uni-heidelberg.de entgegen ge-
nommen. Hier kénnen alle medizinischen
Probleme und Sorgen mit den Spezialisten
des Transplantationsteams besprochen wer-
den. Neben Beratung gehdren Friiherken-
nung, Abklarung und Behandlung von még-
lichen Spatfolgen der Transplantation und
von Krankheitsriickféllen zu den Aufgaben
der LZNB. Hierdurch sollen die Langzeit-
ergebnisse der Blutstammzelltransplan-
tation weiter verbessert werden, wobei das
Erreichen gréitmdglicher Lebensqualitét an
erster Stelle steht. Die erfolgreiche Bilanz
der Behandlung verschiedenster Formen von
Blutkrebs und verwandter Erkrankungen ist
mehr als ermutigend. So werden die
Behandlungskonzepte und Transplanta-
tionsmethoden laufend verbessert. Von die-
ser Entwicklung werden immer mehr Pati-
enten profitieren, da zunehmend auch al-
tere Patienten transplantiert werden kénnen.

Teil 11 der Serie ,,Neuere Entwicklungen
auf dem Gebiet der Patientenrechte®: Das
Recht auf Aufklarung als Kern des Selbst-
bestimmungsrechts des Patienten

- ein Beitrag von Elke Gunther-Nicolay, Ju-
ristin und wissenschaftliche Mitarbeiterin
an der Universitat des Saarlandes, Kalkofen-
str. 61, 66125 Saarbriicken, Tel: 06897-
768457, email: E.Nicolay@gmx.de

Das Selbstbestimmungsrecht

des Patienten

“Jeder Mensch hat ein Recht darauf, selbst
zu entscheiden, was mit seinem Korper ge-
schehen soll”. Dieser Satz des amerikani-
schen Richters Cardozo aus dem Jahre 1914
(zitiert nach Dieter Giesen, Arzt-
haftungsrecht, 1995, S. 166) bringt die
Bedeutung des Selbstbestimmungsrechts
eines jeden Patienten auf den Punkt. Be-
reits die Entscheidung, ob ein Zustand als
korperliches Wohlbefinden eingeschétzt
wird oder ob der Wunsch nach einer Ver-
besserung vorliegt, kann allein der Einzel-
ne nach seiner subjektiven Wahrnehmung
entscheiden. Neben den objektivierbaren
Befund, der nach medizinischen Erkennt-
nissen und Standards ermittelbar ist, tre-
ten eigene Vorstellungen des Patienten.
Sein individuelles Lebenskonzept kann eine
anstehende Entscheidung, etwa die Vornah-
me einer Operation, entscheidend beein-
flussen. Die persdnliche Entscheidung kann
im Einzelfall sogar dazu fuhren, dass ent-
gegen den Ratschlagen des Arztes von ei-
ner Heilbehandlung ganz abgesehen wird.
Auch eine solche denkbare Entscheidung ist
in jedem Fall auch dann vom Arzt zu re-
spektieren, wenn sie von ihm missbilligt
wird. Der Patient ist immer Subjekt, nicht

Objekt der é&rztlichen Behandlung. Das so
umrissene Selbstbestimmungsrecht, das
grundsatzlich dem Arzt gegeniber in kei-
ner Weise eingeschrankt ist, durchzieht den
gesamten Verlauf des Verhéltnisses zwi-
schen Arzt und Patient.

Jede arztliche Behandlung, die das Selbst-
bestimmungsrecht eigenméchtig missachtet
oder umgeht, kann den Tatbestand einer
strafbaren Korperverletzung erfillen. We-
der die medizinische Indikation noch der
abgeschlossene Behandlungsvertrag geben
dem Arzt allein die Befugnis, einen Ein-
griff in die korperliche Integritat seines
Patienten vorzunehmen. Da letztlich nur der
miindige und ansprechbare Patient Gber den
Zustand seines korperlichen Wohlbefindens
und damit auch Uber das darauf gerichtete
arztliche Handeln in eigener Verantwortung
entscheiden kann, bedarf es seiner vorab
gegebenen Einwilligung. Die Notwendigkeit
einer solchen Einwilligung vor jedem Ein-
griff zur Rechtfertigung seines Handelns
bildet das Gegengewicht zur &rztlichen Au-
toritat und fachlichen Uberlegenheit, die
sehr leicht zu einer Vernunfthoheit und
Bevormundung werden kénnte.
Voraussetzung jeder Selbstbestimmung
ist Aufklarung

Voraussetzung fir die Erteilung einer rechts-
wirksamen Einwilligung ist die angemesse-
ne Aufklarung, denn der Patient kann nur
dann einwilligen, wenn er die Tragweite
seiner personlichen Entscheidung ermessen
kann. Der Arzt bedarf der Einwilligung, der
Patient wiederum ist auf eine &rztliche Auf-
klarung angewiesen, die den Patienten in
die Lage versetzt, eine konkrete Entschei-
dung zu treffen. Fehlt eines der beiden,
greift die arztliche Haftung. Aufklarung und
Einwilligung sind demnach untrennbar auf-
einander bezogen: Erst nach einer ange-
messenen Aufklarung ist eine Einwilligung
mdglich. Hat der Arzt den Patienten nicht
vorher ausreichend aufgeklart, dann ist die
nachfolgende Einwilligung unwirksam, die
Behandlung rechtswidrig.

Arten der Aufklarung

Damit wird die arztliche Aufklarung zum
Dreh- und Angelpunkt des Verhéltnisses
zwischen Arzt und Patient. Es werden drei
Arten der Aufklarung unterschieden, die
unmittelbar auf die Wahrung der Selbst-
bestimmtheit der Patientenentscheidung
gerichtet sind:

Die dem Gegenstand nach vom Arzt geschul-
dete Aufklarung bezieht sich zunéchst auf
den Krankheitsbefund als Grundlage und
Ausgangspunkt jeder Therapie, die sog.
Diagnoseaufklarung. An die Aufklarung tber
den Befund schlieRt sich die Mitteilung an,
welche Behandlungsmaflinahmen es gibt
und welche geplant sind. Bei dieser sog.
Verlaufsaufklarung informiert der Arzt iber
den Verlauf der Krankheit jeweils ohne und
mit der beabsichtigten Behandlung. Die
Verlaufsaufklarung stellt die weitere
Gesundheitsentwicklung ohne medizinische
Behandlung mit ihren mdglichen Folgen,
dem Verlauf und dem Resultat der geplan-
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ten Behandlung unter Einschluss ihrer Er-
folgs- und Misserfolgschancen gegeniiber.
Damit ist eine doppelte &rztliche Prognose
verbunden. Schlief3lich gehért zur Aufkla-
rung die Information des Patienten (ber
die typischen und besonderen Risiken, und
zwar die moglichen, wahrscheinlichen und
sicheren Folgen der vom Arzt ins Auge
gefassten Behandlung, die sog. Risikoauf-
klarung; sie orientiert sich an der Dring-
lichkeit der Behandlung und der GréRe des
Risikos. Ebenso wichtig ist aber auch die
personliche Verfassung des Patienten und
seine Einstellung (so Robert Francke/ Die-
ter Hart, Charta der Patientenrechte, 1999,
S. 121). Gleichfalls hierzu gehort die Auf-
klarung uber bestehende Behandlungs-
alternativen.

Neben diesen Aspekten, die auf die Siche-
rung des Selbstbestimmungsrechts gerich-
tet sind, treten weitere Arten der Aufkla-
rung, die unterschiedliche Patienten-
interessen abdecken und gleichermallen
vom Arzt zu leisten sind. Von den Auf-
kl&rungsarten, die auf die Wahrung der
Selbstbestimmung gerichtet sind und den
Patienten in die Lage versetzen sollen, eine
autonome Entscheidung tber Krankheit und
Behandlung zu treffen, ist des Weiteren die
sog. Sicherheitsaufklarung zu unterschei-
den. Sie zielt auf ein therapiegerechtes
Verhalten zur Sicherung des Heilerfolges.
Entscheidend fir dieses Ziel ist eine aktive
Mitwirkung des Patienten. SchlieBlich ist
der Patient Uber die finanziellen Folgen ei-
ner Behandlung aufzukléren, denn insoweit
obliegt dem Arzt auch eine Pflicht, das Ver-
mogen seines Patienten zu schiitzen. Bei
der Entscheidung etwa (ber eine Behand-
lungsmethode kann der finanzielle Aspekt
eine entscheidende Rolle spielen.

Der Umfang der Aufklarungspflicht

Ein wesentliches Problem in der Praxis ist
es, den Umfang der Aufklarungspflicht ge-
nau zu bestimmen. Der Umfang der Aufkl&-
rung richtet sich insbesondere nach der
Schwere und der Dringlichkeit des Eingriffs.
Je dringlicher der Eingriff ist, desto weni-
ger Zeit bleibt fur die Information; trotz-
dem muss eine Aufklarung erfolgen. Anson-
sten wird man — allerdings unter der Pra-
misse, dass kein Fall wie der andere ist —
auf die Grundsétze zurlickgreifen, die die
Rechtsprechung im Laufe der Zeit entwik-
kelt hat. Als Orientierungshilfe kann vor-
angestellt werden, dass der ,,Patient Wesen,
Bedeutung und Tragweite“ der Behandlung
erfassen und das Fir und Wider in den
Grundziigen so verstehen kdnnen muss, dass
ihm eine verstandige Abwagung und damit
Auslibung seines Selbstbestimmungsrechts
iberhaupt maglich ist” (zitiert nach Dieter
Giesen, S. 222, mit Rechtsprechungsnach-
weisen). Es geht danach also nicht etwa
darum, vor jeder Behandlung sémtliche nur
erdenklichen Risiken medizinisch exakt und
in allen Erscheinungsformen aufzuzéhlen.
Dies wirde die arztlichen Pflichten (ber-
spannen und von Fall zu Fall zu einer in
Desinformation ausartenden Uberinfor-

mation flihren. Im Interesse beider Seiten
muss es vielmehr darum gehen, ohne dass
eine Nachfrage des Patienten erforderlich
ware, eine Aufklarung zu leisten, die dem
Versténdnis und Bildungsstand des Patien-
ten Rechnung trégt, denn die Ausfilhrun-
gen des Arztes miissen auch verstandlich
sein. Auf keinen Fall darf jedoch der Arzt
das Ausmaf3 der erforderlichen Aufklarung
selbst bestimmen; vielmehr gilt, dass der
Patient ein Recht darauf hat, Bescheid zu
wissen. Ob und welche Folgen er hieraus
fiir sich und seine personliche Situation zieht,
liegt in seiner Verantwortung.

Vor allem die Aufklarung (iber bestehende
Behandlungsalternativen ist Gegenstand
zahlreicher Urteile nicht zuletzt deshalb,
weil der Ubergang zu Behandlungsfehlern
an dieser Stelle besonders deutlich hervor-
tritt. Damit ist oftmals die Frage verkniipft,
inwieweit der Arzt Einfluss auf die Auswahl
der Behandlungsmethode hat und in wel-
chem Umfang Uber Behandlungs-
alternativen aufzuklaren ist, woraus eine
Wahlfreiheit des Patienten resultiert. Der
Bundesgerichtshof (BGH) vertritt in dieser
Frage tendenziell eine eher &rztefreundliche
Auffassung, wenn er feststellt, dass die Wahl
der passenden Behandlungsmethode grund-
satzlich allein Sache des Arztes sei. Diese
Haltung hat aber immer wieder Kritik er-
fahren. In der Tat ist kein Grund ersicht-
lich, warum der Rahmen zu nennender még-
licher Alternativen nur auf solche Metho-
den beschrénkt sein soll, die allgemein zu-
génglich sind. Immerhin ist es Sache des
Patienten, sich fir eine fir ihn kaum oder
nur schwer zu realisierende Alternative zu
entscheiden, wenn er den damit verbunde-
nen Aufwand nicht scheut und Verzégerun-
gen in Kauf nimmt. Damit ist die Proble-
matik der Aufenseitermethoden bzw. der
Neulandmethoden angesprochen, die hier
nicht vertieft werden kann. Es sei nur fest-
gehalten, dass der Arzt vor der Anwendung
solcher Alternativen in besonderem Mafe
tiber die Haltung der Schulmedizin demge-
genlber aufzuklaren hat, so dass das be-
sondere Risiko deutlich wird. Schlief3lich
muss Uber Nutzen und Risiken der Anwen-
dung von Arzneimitteln und Medizin-
produkten aufgeklart werden.

Patienten haben Uber die allgmeine
Informationspflicht des Aetes hinaus immer
das Recht zu fagen. Der Art ig \erpflichtet,
auf diese Fagen wahrheitsgemag, wollstan-
dig und ‘erstandlich zu antvorten.
Zusammenfassung

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass
es in allen Fallen darum geht, den Patien-
ten in die Lage zu versetzen, selbst Uber
das ihm unterbreitete “Angebot” zu ent-
scheiden, denn er muss mit seiner Entschei-
dung leben. Eine Aufklarung hat deshalb so
friih zu erfolgen, dass ein zum Befund ange-
messener Abwégungs- und Entscheidungs-
prozel? - gegebenenfalls unter Einbe-
ziehung Dritter — durchgefuhrt werden kann.
Aufklarungspflichtig ist der behandelnde
Arzt; sind mehrere Arzte beteiligt, muss sich

jeder von ihnen dariiber informieren, ob und
in welchem Umfang bereits aufgeklért wur-
de. Aufzukldren ist der Patient personlich.
Dritten gegeniiber besteht eine
Verschwiegenheitspflicht, von der der Pa-
tient den Arzt freilich entbinden kann.
Ebenso kann auf Wunsch des Patienten ein
Dritter bei der Aufklarung hinzugezogen
werden, was sich insbesondere bei schwie-
rigeren Sachverhalten empfiehlt, um das
Besprochene noch einmal in Ruhe mit der
Vertrauensperson (berdenken zu kdnnen.
Entscheidend ist auch hier wiederum der
Wille des Patienten, ob und welche Perso-
nen er in die Behandlung miteinbeziehen
und sie Uber seine Krankheit aufklaren und
aufklaren lassen méchte. Jede andere Ent-
scheidung im Einzelfall muss an den Grund-
sétzen des Rechts auf Selbstbestimmung
gemessen und gerechtfertigt werden.

Selbsthilfeférderung durch die gesetzli-
chen Krankenkassen

Am 15. November 2001 haben die Spitzen-
verbénde der gesetzlichen Krankenkassen
auf der Ebene des ,Arbeitskreises
Selbsthilfeférderung durch die GKV* einen
Entwurf fur Empfehlungen zur Weiterent-
wicklung der Umsetzung der Selbsthilfe-
forderung nach § 20 Abs. 4 Sozialgesetz-
buch (SGB) V vorgelegt. Darin wird noch ein-
mal ausdriicklich betont, dass der gesetz-
lich vorgegebene Finanzrahmen von 1 DM/
0,51 Euro pro Versicherten auszuschdpfen ist.
Fur die Forderung der regionalen (6rtlichen)
Selbsthilfegruppen empfehlen die Spitzen-
verbénde der Krankenkassen:

- Verwendung einheitlicher Antragsvor-
drucke

- starkere pauschale Férderung

- Vereinfachung des Antragsverfahrens (nur
noch ein Antrag pro Selbsthilfegruppe an
einen zentralen Ansprechpartner der Kran-
kenkassen vor Ort)

- einheitliche Antragsfrist

- zeitnahe Bearbeitung der Antrage

Fir die Forderung der Landesverbande der
Selbsthilfe empfehlen die Spitzenverbénde
der Krankenkassen:

- Verwendung einheitlicher Antragsvordrucke
- einheitliche Antragsfrist

- zeitnahe Bearbeitung der Antrage

Fir die Férderung der Selbsthilfeorganisa-
tionen auf Bundesebene haben sich die
Spitzenverbande der Krankenkassen bereits
im letzten Jahr auf ein Forderverfahren und
auf einheitliche Formulare verstandigt. Dieses
Verfahren habe sich bewdahrt und werde
beibehalten. Sowohl der Entwurf der ,,Emp-
fehlungen“ als auch die entwickelten For-
mulare flr die drei Ebenen der Selbsthilfe
kénnen in der DLH-Geschaftsstelle ange-
fordert werden. [Anmerkung: Der Entwurf
geht auch auf die Forderung der Selbsthilfe-
kontaktstellen ein. Wer sich hierfur inter-
essiert, kann die entsprechenden Informa-
tionen im Originaltext nachlesen.] (UH)
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Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachausdriicke
erlautern:

Hamolyse: Auflésung der roten Blutkorper-
chen; zum Beispiel Autoimmunh&molyse -
diese entsteht durch kérpereigene Antikor-
per, die sich gegen die roten Blutkdrper-
chen richten.

Osteolysen: Abbau und Auflésung von
Knochensubstanz

MDR: “Multi-Drug-Resistance”, Resistenz
von Krebszellen gegen viele Chemotherapie-
mittel

ED: Erstdiagnose (z.B. ED Jan. 01 = Erst-
diagnose im Januar 2001)

V.a.: Verdacht auf...

Z.n.: Zustand nach...

Info-Rubrik Plasmozytom/

Multiples Myelom

31. August — 2. September 2001, Heidelberg
Internationales Symposium und
Patientenseminar zum Multiplen
Myelom/Plasmozytom

Teilnehmer der DLH: Jorg Brosig, Peter Fischer,
Dr. med. Ulrike Holtkamp, Anita Waldmann,
Dr. jur. Manfred Welge und zahlreiche wei-
tere Leiter und Vertreter der Plasmozytom-

Selbsthilfegruppen
S lischsprachige Symposium ,,Recent
Advances in the Management of
Multiple Myeloma“ des Universit&tsklinkums
Heidelberg, Med. Klinik V (Hdmatologie, On-
kologie und Rheumatologie) als auch das
Patientenseminar der ,,International Mye-
loma Foundation* (IMF) waren sehr gut
besucht. Allein zum Patientenseminar waren
etwa 300 Patienten und Angehdrige aus
ganz Deutschland und zum Teil auch aus
angrenzenden L&ndern wie der Schweiz ange-
reist. Das Interesse am Infomaterial auf dem
DLH-Stand war so grof3, dass zum Schluss
kaum etwas Ubrig war. Prof. Dr. Anthony D.
Ho, Arztlicher Direktor der Med. Klinik V
des Universitéatsklinikums Heidelberg, kom-
mentierte die gelungene Kombination der
Veranstaltungen folgendermaRen: ,,Der
Kampf gegen Krebs ist kein Alleingang des
Arztes oder des Patienten. Der Patient steht
im Mittelpunkt. Wissenschaftler und Arzte
stehen ihm zur Seite, und gemeinsam k&mp-
fen wir gegen den Krebs.“ Es freue ihn au-
Rerdem sehr, dass die Patienten in Deutsch-

owohl das wissenschaftliche, eng-

Reges Interesse am DLH-Stand

land mundiger werden und sich &hnlich wie
in den USA (ber Selbsthilfegruppen Gehor
verschaffen.

Kopien der Textbeitrédge zu den Patienten-
Vortrégen kénnen in der DLH-Geschéftsstel-
le angefordert werden. Das néchste
Patientenseminar der IMF in Europa soll am
26./27. April 2002 in Wien stattfinden.

Erfahrungsbericht eines Plasmozytom-
Patienten

- ein Beitrag von Heinz Erbe, Mitglied der
Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.

ein Name ist Heinz Erbe. Ich bin
IVI 62 Jahre alt und habe seit April

1993 ein Plasmozytom (damals be-
reits im Stadium 111 A). Das Jahr 2000 war
fur mich sehr schwer. Meine Chancen wa-
ren gering: ich galt als austherapiert. An
Therapien hatte ich schon hinter mir: zwei
autologe Stammzelltherapien, diverse Che-
motherapien (u.a. Bendamustin, Topotecan,
Gemcitabin), ortliche Bestrahlungen und
Ganzkdrperbestrahlungen, Operationen an
beiden Augen, adjuvante Immuntherapie
(,1diotyp-Vakzinierung*), Thalidomid und
hochdosiertes Kortison. Eine allogene Mini-
transplantation war 1999 vorgesehen ge-
wesen, allerdings konnte weltweit kein ge-
eigneter Spender gefunden werden. Schlie3-
lich war Ende 2000 mein Knochenmark na-
hezu 100prozentig verseucht. Ich war na-
hezu jeden zweiten Tag im Krankenhaus
oder bei einem Arzt (die Wochenenden mit-
gezahlt) und erhielt alle drei Tage Blutiiber-
tragungen (rote Blutkdrperchen und Blut-
plattchen). Ich will damit sagen, dass mei-
ne Aussichten nicht gerade rosig waren. Da
empfahl mir Prof. Dr. Einsele von der Uni-
klinik Tubingen einen Heilversuch mit ei-
ner radioaktiven Substanz namens ,,Rheni-
um 186 - Ich willigte ein.
Zuné&chst wurde ich 10 Tage lang von Kopf
bis Full sehr grindlich untersucht: vom
Gehor Uber die Zdhne bis zum Darm. Vor
der Behandlung mit Rhenium 186 wurde
auBerdem noch eine PET-Untersuchung
(Positronenemissionstomographie) mit ra-
dioaktivem Zucker (FDG = Fluorode-
oxyglukose) durchgefiihrt. Da Radio-
nuklidbehandlung nicht behandelt werden
kénnen. Noch eine weitere PET Dabei wur-
de festgestellt, dass meine Milz stark ver-
groRert war, weil sie wegen der nahezu
100%igen Verseuchung des Knochenmarks
die Funktion der Blutbildung zum Teil Uiber-
nommen hatte. Danach erfolgte dann
schlief3lich die Radionuklid-behandlung, fiir
die ich wegen der starken Strahlung in der
Nuklearmedizinischen Klinik isoliert gelegt
wurde. Mir wurde Rhenium 186 (ein radio-
aktives Element) injiziert, welches mit ei-
ner Phosphorverbindung (HEDP) gekoppelt
war. Die Reichweite der Strahlung lag zwi-
schen 1 — 10 mm. Die Bestrahlung erfolgte
also nicht wie herkdmmlich von auRen, son-
dern von innen. Die Strahlenintensitat war

30 Gray. So wurden das Knochenmark und
die in den Knochen sitzenden Plasmo-
zytomherde bestrahlt. Wegen der Strahlen-
belastung sah man ein besonderes Risiko
bei den Nieren und bei der Harnblase. Man
hatte Angst vor einem Nierenversagen.
Deshalb wurde die Blase Uber einen Kathe-
ter standig gespllt und die Harnmenge
durch Infusionen vergréRert. Alleine am
»Hauptkampftag“ wurden 37 Liter Fllssig-
keit durch meinen Kérper gespult. Die Be-
strahlung flihrte auch zu einem starken
Abfall der roten und weiRen Blutkdrperchen
sowie der Blutplattchen. Eine Gefahr be-
stand auch darin, dass sich die Stamm-
zellen im Knochenmark nicht in geniigen-
dem AusmaR wieder ansiedeln wirden. Nach
der Radionuklidbehandlung mit Rhenium
186 wurden nochmals eine PET mit FDG und
eine PET mit FLT durchgefiihrt. Nachdem
die Strahlung nach 11 Tagen abgeklungen
war, erhielt ich eine Hochdosis-Chemothe-
rapie mit Melphalan 180 mg/m?. Darauf
folgte meine dritte autologe Stamm-
zelltransplantation. Es wurden 2x10% CD34-
positive Stammzellen pro kg Kérpergewicht
zuriickgegeben.

Die Arzte waren angenehm Uiberrascht, wie
gut ich all die beschriebenen Behandlungs-
schritte Uberstanden habe. Ablauf und Er-
folg haben sie sehr erfreut. Nach der The-
rapie brauchte ich allerdings zunéchst wei-
terhin Blutiibertragungen, da wegen der
wenigen zuriickiibertragenen Stammzellen
der Aufbau des eigenen Knochenmarks und
der eigenen Blutzellproduktion sehr lang
gedauert hat. Anfang Juni war dann aber
doch endlich die eigensténdige Vermehrung
der Blutzellen zu beobachten, so dass ich
jetzt keine Blutlibertragungen mehr benétige.
Insgesamt habe ich Anfang 2001 sieben
Wochen lang in der Uniklinik Tibingen ge-
legen.

Zusammenfassend mdéchte ich sagen, dass
ich mich jetzt sehr wohl fiihle. Ich bin
glucklich. Als Beispiel mochte ich anflh-
ren: Vor der Therapie konnte ich mir nicht
vorstellen, jemals wieder auf einem Fahr-
rad zu sitzen (ich habe friiher aktiv Rad-
sport betrieben). Das schier Unglaubliche
trat aber bereits Ende Juni/Anfang Juli
2001 ein: ich war wieder in der Lage, an
drei Tagen hintereinander jeweils 50 km
Fahrrad zu fahren! Und dabei hatte ich vier
Jahre lang kein Fahrrad angefasst! Im Ja-
nuar 2001 war ich in einer Phase, in der
ich jede weitere Behandlung ablehnen woll-
te. Nun bin ich sehr froh, dass ich in diese
Therapie eingewilligt habe. Mittels her-
kdmmlicher und bewéhrter Therapien hat-
te ich keine Chance mehr, so dass die neue
Therapiezusammenstellung mit Rhenium
186 meine ganze Hoffnung war (die Thera-
pie in dieser Zusammenstellung soll bei mir
- weltweit ! - das erste Mal zur Bek&mp-
fung des Plasmozytoms angewendet wor-
den sein). Ich bin dem Personal der Uni-
klinik Tibingen, insbesondere Prof. Dr.
Einsele und Oberarzt Dr. Dohmen, sehr dank-
bar, dass sie mir mit ihrem grof3em Einsatz
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geholfen haben. Und ich bin meinem Schopfer
dankbar fiir dieses Leben, fiir mein Leben.
Kontakt: Heinz Erbe, Zum Kuckuck 39,
58313 Herdecke-Kirchende, Tel.: 02330-71
685, Fax: 02330-97 38 70.

Bericht vom Ersten Patienten- und An-
gehodrigen-Seminar der Myeloma
Kontaktgruppen Schweiz, MKgS, am 20.
Oktober 2001 in Wil/St. Gallen

- ein Beitrag von Henk Mittendorf, Leiter
der Myeloma Kontaktgruppen Schweiz

Die Idee

Die Idee eines Seminars fur Plasmozytom-
Patienten ist schon vor Jahren ein erstes
Mal umgesetzt worden - das erste IMF-Semi-
nar fand 1994 statt - und der Schreiber war
selbst inzwischen auch an mehreren weite-
ren Veranstaltungen dieser Art im In- und
Ausland: Utrecht, Zlrich, Wien, Heidelberg
sowie in Dublin und London. Auf jeder dieser
Tagungen erfuhr ich nicht nur Neues be-
zuglich meiner Krankheit und des Umgangs
damit, sondern ich bekam auch Eindrticke,
wie wichtig solche Anl&sse fiir die Teilnehmer
sind, wie sie ablaufen, welche Kriterien eine
Rolle spielen, und irgendwann wusste ich
auch, was ich sicher machen beziehungs-
weise nicht machen wirde, wenn ich die
Organisation beeinflussen konnte..... Nach-
dem das letzte Seminar fur Myelompa-
tienten in der Schweiz im Mérz 1999 statt-
fand, und vorlaufig kein anderes in Sicht
war, reifte bei mir im Sommer 2000 der
Wunsch, im Herbst 2001 mit unserer MKgS
eine Myelomtagung zu organisieren.

Die Umsetzung

Zuerst erstellte ich eine Liste mit allem,
was mir notwendig erschien, und besprach
diese mit meinen Freunden vom Vorstand
der MKgS sowie mit der Organisatorin des
Zurcher Seminars von 1999. Dabei kamen
weitere Punkte und Ideen hinzu, und das
Projekt wurde als ,grundsétzlich durchfiihr-
bar' erklart. Erste wichtige Punkte waren
die Festlegung von Ort und Datum. Nach-
dem der grof3te Teil der Arbeit bei mir lie-
gen wurde, entschied ich mich fiir einen
Ort bei mir in der N&he: Wil/SG. Das ergab
weitere Pluspunkte: z.B. einen neuen, sehr
schoénen Saal mit hervorragender Infrastruk-
tur (gegenuber dem Bahnhof mit eigener
Tiefgarage und Bewirtschaftung). Der
Wunschtermin (27. Okt. 2001) war aller-
dings schon besetzt, aber eine Woche vor-
her war frei. Dieses Datum habe ich provi-
sorisch blockieren lassen und spater besta-
tigt. Mit Seminarbestuhlung fasst der Saal
120 Personen, was die Skeptiker als vollig
optimistisch taxierten, sich am Ende jedoch
als richtig erwies....

Ein Arbeitsbudget musste erstellt werden,
damit auch die Suche nach Sponsoren er-
folgen konnte. Meine erste Anfrage, bei
Novartis, wurde schon beantwortet mit: ,Bei
dieser GréRenordnung Ubernehmen wir al-
les!’ Erster Stein vom Herzen: die Finanzie-
rung war gesichert! Zu den geplanten The-

men - Grundlagen, Nebenwirkungen,
Forschungsstand (Zukunftsaussichten) und
Psychologisches - konnten drei schweize-
rische und (mit Unterstiitzung der DLH) ein
deutscher Referent gewonnen werden, und
somit konnten die Zeitabschnitte des Pro-
gramms mit Namen ergdnzt werden. Die
grafische Gestaltung des Programms wurde
von einer professionellen Grafikerin, die
selbst einen MM-Patienten betreut, Uber-
nommen und der Druck konnte in Auftrag
gegeben werden. Die Programme wurden
sogar zu meinem Wunschtermin fertig! So
konnte ich am 9. Juni 2001 die ersten Ex-
emplare in meiner SHG abgeben und in der
Folgewoche meine Freunde vom Vorstand,
die Schweizerische Krebsliga, das nahege-
legene Kantonsspital und ,meine’ Klinik
beliefern. Mit Novartis war vereinbart wor-
den, dass ihre Arztevertreter bei ihren néch-
sten Besuchen alle Onko- und Hamatologen,
ob selbsténdig oder in Spitélern, beliefern
wiirden. Und die ersten Anmeldungen tra-
fen schon ein, jetzt gab es keinen Weg zu-
riick mehr!

Die Details

Zur Abklarung der vielen Details braucht es
immer wieder Besprechungen:

— mit dem Techniker des Saales

— mit dem Restaurant Uber das Men

— mit den Referenten uber die Form ihrer
Unterlagen (CD, Folien, Dias)

— mit den Freunden Uber die Referenten-
geschenke und ihre Meinungen zu meinen
Ideen

— mit dem ausgewahlten Blumengeschéft
Uber die Dekoration

— usw., usf.

... und die Anmeldungen kamen mit groRRer
RegelméRigkeit, es gab sogar erste Voraus-
zahlungen!

Zwei Wochen vor dem Termin musste ich
dem Restaurant die endgtiltige Teilnehmer-
zahl bekannt geben: wie gut, dass ich ei-
nen Saal fir 120 Personen reserviert hatte:
wir haben ihn mit den Teilnehmern, den
Referenten und den Géasten bis auf wenige
Platze gefullt!

Der GROSSE TAG

Um 8.00 Uhr war die Abnahme durch mich
vorgesehen: der Saal, die Einrichtung und
die Dekoration waren perfekt, der Blumen
schmuck begeisternd! Die Helfer verteilten
schon die Schreibbldcke und Kugelschrei-
ber. Und Kaffee und Gipfeli (Hérnchen...)
standen bereit. Das besondere Ambiente,
bedingt durch die Architektur des Saales
und den organisierten Blumenschmuck,
forderte das schnelle Aufkommen einer po-
sitiven Atmosphére sehr. Dazu wurde auch
immer wieder Lob geduRert. Um 8.30 Uhr
war Turdffnung und die ersten Teilnehmer
trafen ein. Sie wurden von meiner Frau (oft
mit Unterstiitzung) registriert, bekamen
ihre Tagungsdokumentation, suchten sich
einen Platz und lief3en sich am Kaffeebuffet
bedienen. Hier bereits ergaben sich die er-
sten Gesprache. Mit dem Eintreffen der Re-
ferenten konnte auch das Zusammenspiel
zwischen Computer und Beamer getestet

werden, was auf Anhieb funktionierte.
10.00 Uhr: der grofRe Augenblick: Der Saal
war voll, die Referenten vollzéhlig auf dem
Podest und ich lieR diesen Anblick vom
Rednerpult aus, den ich mir schon ertraumt
hatte und der jetzt Wirklichkeit geworden
war, einige Augenblicke auf mich einwir-
ken. Alle Midigkeit war verschwunden, und
bevor ich die Anwesenden willkommen
hieR, dankte ich ihnen, dass sie meinen
Traum zu Wirklichkeit gemacht hatten. Nach
der Ublichen Vorstellungsrunde und nach
den allgemeinen Hinweisen ging es dann
Schlag auf Schlag: Prof. Dr. J6rg Gmir, Kli-
nik im Park, Zrich, hatte die Aufgabe Uber-
nommen, Uber die Krankheit an sich und
deren aktuelle Behandlungsmethoden zu
referieren. Er tat es in einer Art, dass auch
die Zuhorer, die erst seit kurzem betroffen
und daher ohne viel Vorkenntnisse waren,
alles verstehen konnten. Die darauf folgen-
den Fragen wurden in der gleichen ruhigen
und kompetenten Art beantwortet. Dr. Ru-
dolf Morant, Zentrum fir Tumordiagnostik
und Prévention, St. Gallen, stand mit dem
Thema ,,Nebenwirkungen® seinem Vorgén-
ger in Sachen Versténdlichkeit und Patien-
tenndhe in nichts nach: schwierige Aus-
driicke, wenn er sie Uberhaupt schon ver-
wendete, wurden sofort ,laiengerecht’ er-
klart. Es wurde aber auch deutlich, dass
lang nicht jeden Patienten alle Komplika-
tionen treffen wiirden; nur der Vollstan-
digkeit halber mussten naturlich alle Mog-
lichkeiten aufgefiihrt werden. Nach der
kompetenten Beantwortung der Zuhdrer-
fragen stellte der Moderator ein zunehmen-
des Knurren der Méagen fest und erdffnete
schleunigst das Lunchbuffet. Diese Stér-
kung war auch notwendig, denn das erste
Nachmittagsreferat war wirklich das schwie-
rigste des Tages: Dr. Peter Schneider,
Universitatsklinik Disseldorf, unser Gast-
referent, dessen Spesen in dankenswerter
Weise von der DLH Gibernommen wurden,
hatte die schwierige Aufgabe, uns einen
Blick in die Zukunft zu bieten. Was gibt es
fur neue Strategien, die Myelomzellen di-
rekt oder indirekt zu bek&mpfen; welche
Studien laufen dazu, und wann kommen
die dabei entwickelten Medikamente zu den
Patienten?

Wie zu erwarten war, haben viele Zuhorer
die einzelnen Informationen wohl kaum
verstanden, aber die Hauptnachricht (die
Message), dass eifrigst nach einer Heilung
fur unsere Krankheit geforscht wird, ist si-
cher verstanden worden, wie die Aussage
einer Patientin zeigt: ,,Ich habe ein neues
Leben bekommen!* Damit war der Teil der
Referate, der sich mit dem Kdrperlichen der
Krankheit befasst, abgeschlossen und nach
einer kurzen Pause ging das letzte Referat
auf die psychischen Aspekte ein. Frau Li-
selotte Dietrich, sie leitet am Kantonsspital
St. Gallen den Psychoonkologischen Dienst,
sprach Uber Leben mit Multiplem Myelom'.
Sie tat dies in einer Uberaus heiteren Art,
die uns allen nach der doch eher schweren
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Kost von vorher aufmunterte. Sie zeigte
Wege und Mdglichkeiten auf, wie wir —
trotz diverser Einschrankungen und Bela-
stungen — unser Leben lebenswert gestal-
ten sollten und wie wir die Krankheit auch
als Chance verstehen kénnten, unser Le-
ben neu auszurichten und zu gestalten —
nach unseren Bedirfnissen und zum Nut-
zen unserer Lebensqualitdat. Am Schluss
schickte sie uns noch in einer
Visualisierungstibung auf eine Reise an den
Ort, an dem sich jeder sehr wohl fiihlte,
und ermutigte uns, diese wohlgefiihle rich-
tig auszukosten. dabei ist dem Schreiben-
den etwas Interessantes widerfahren: der
Versuch, den Saal zu verlassen, misslang
mir, aber das empfundene Wohlgefuhl war
groRartig! Ich erklare mir das so: seit l&n-
gerer Zeit lebe ich nach der Regel, genie-
3e das Hier und Jetzt; dazu kam der Rie-
senerfolg des Seminars, an dem ich so lan-
ge und so viel gearbeitet hatte. Und mir
wurde klar, dass ich mich zum Zeitpunkt
der Ubung nirgendwo hitte besser fiihlen
kénnen! AnschlieRend blieb noch Zeit fir
freie Gespréche und letzte Fragen an die
Referenten, und schon war es Zeit, die Ver-
anstaltung mit den Dankesworten an die
verschiedenen Beteiligten zu schlieRen. Fir
mich war der Tag Uberaus erfolgreich, doch
als Hauptverantwortlicher darf von mir kein
mafgebendes Urteil erwartet werden. Soll-
ten Sie jemals aus anderen Quellen Gutes
liber das erste Patientenseminar der
Schweizer Myelom SHG's héren, so habe
ich mein Ziel erreicht.

Der Abschluss

Aufgerdaumt wurde von den Heinzelméann-
chen innerhalb kiirzester Zeit. Am Abend
gab es noch ein gemeinsames Essen fir
die Referenten, zusammen mit unserem
Vorstand, an dem wir endlich auch einmal
Uber andere Themen sprechen konnten. Und
die erste Nachkalkulation ergab, dass wir
das sehr provisorische Budget, aufgestellt
zu einer Zeit, als noch vieles unklar war,
nur um etwa 10 % sprengen wiirden.
Kontakt: Henk Mittendorf, Rosslistr. 2, CH-
9536 Schwarzenbach/SG, Tel.&Fax: 0041 -
71 - 923 46 94, email: henk.mitten-
dorf@multiples-myelom.ch, Internet:
www.multiples-myelom.ch

Bericht vom 8. Patienten- und Angehorigen-
seminar der Plasmozytom/Multiples Myelom
Selbsthilfegruppe NRW e.V. am 17. Oktober
2001 in Hamm

Themen: Chronische Lymphatische Leuk&mie
(CLL) und Plasmozytom/Multiples Myelom

— ein Beitrag von Jorg Brosig, 1. Vorsitzender
der Plasmozytom/Multiples Myelom SHG NRW e.V.
und Patient seit 1991

m Mittwoch, dem 17. Oktober, veran-
A staltete die Plasmozytom/Multiples
Myelom SHG NRW e.V. von 16 — 20 Uhr
mit Unterstiitzung der DLH und den hilfreichen

Sponsoren dieser Veranstaltung (Fa. Hoffmann-
La Roche und Fa. Novartis) in Kooperation mit

der Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/Multiples
Myelom (APMM) und der Leukdmie- und
Lymphom-Selbsthilfegruppe Ostwestfalen ihr 8.
Patienten- und Angehdrigen Seminar. An der Ver-
anstaltung, welche in der angenehmen Atmo-
sphére des Gustav Liibcke Museum in Hamm statt-
fand, nahmen 120 interessierte Besucher teil.
Die in der Einladung ausgesprochene herzliche
Einladung an die betreuenden Pflegekrafte wur-
de leider nur dirftig angenommen. Das Interes-
se der Pflegekrafte an diesen informativen Ver-
anstaltungen scheint nur theoretisch vorhanden
zu sein. Trotzdem werden wir auch zukiinftig
weiter unsere wichtigen unterstiitzenden Pflege-
kréfte zu Veranstaltungen herzlichst einladen. Die
beiden Referenten leisteten eine fir die Betrof-
fenen sehr gute aufklarende und verstandliche
Arbeit. Nach den Vortragen hatten die Zuhorer
immerhin noch drei Stunden Zeit, ihre wichti-
gen Fragen an die beiden Referenten zu stellen.
Auch der wichtige Erfahrungsaustausch unter den
Betroffenen blieb dabei nicht auf der Strecke.
Chefarzt Dr. med. Dr. rer. nat. H. Durk aus dem
St. Marien Hospital Hamm referierte vor 90 Be-
troffenen ber die Erkrankung Plasmozytom. Dr.
med. H. Weischer, niedergelassener Facharzt fiir
innere Medizin, Hamatologie und internistische
Onkologie, referierte zeitlich parallel vor 30 CLL
Patienten. Die Themen der Vortrdge waren bei
beiden Parallelveranstaltungen gleich: ,,Biologie der
Erkrankung“, ,Eingesetzte bewahrte Therapien®,
»Hochdosistherapie* (autologe und allogene
Transplantationstechniken) und ,,Neuigkeiten aus
der Wissenschaft“. Besonders der letzte Vortrag
wurde von allen Betroffenen mit Spannung er-
wartet.

Am Ende der Veranstaltung wurden die Referen-
ten nicht nur fiir ihre guten Vortrége geehrt,
beide standen stellvertretend fiir unsere fach-
kompetenten sowie patienten- und selbsthilfe-
freundlichen Arzte in Deutschland. Sie arbeiten
fur uns Betroffene oft weit mehr als 10 Stunden
am Tag, sie schieben an vielen Wochenenden un-
menschliche Dienste und ernten oft in der
schlecht informierten Offentlichkeit unberech-
tigte Kritik und Neid. Die Ehrung wurde von den
Besuchern der Veranstaltung mit einem lang
anhaltenden zustimmenden Applaus beendet. Die
9. Veranstaltung wird im Mai/Juni 2002 statt-
finden, der genaue Termin, der Ort, die Themen
und die Namen der Referenten werden ca. drei
Monate vorher bekannt gegeben (seit 1997 or-
ganisiert die Plasmozytom/Multiples Myelom SHG
NRW e.V. zwei Seminare pro Jahr). Kontakt: Jorg
Brosig, Tel.: 02384-5853, Fax: 02384-920795,
email: JoBrosig@aol.com.

Griindung der Plasmozytom/Multiples Myelom
SHG Thiringen

- ein Beitrag von Gerlinde Fuhrmann, Leiterin
der Plasmozytom/Multiples Myelom SHG Thrin-
gen

m 24. August 2001 fand die Grindungs-
A veranstaltung der Plasmozytom/Multiples

Myelom Selbsthilfegruppe Thiringen in
Erfurt statt. Es waren neun Betroffene bzw. An-
gehdrige anwesend. Weitere vier Betroffene ha-
ben ihr Interesse an einer Mitgliedschaft und an
Mitarbeit bekundet, konnten aber an dieser
Zusammenkunft nicht teilnehmen. Weiterhin
nahm Frau Heinemann vom Paritétischen Wohl-

fahrtsverband - Landesverband Thiringen e. V.
teil, deren Aufgabe es ist, Selbsthilfegruppen
in Thiringen zu unterstitzen. In dieser ersten
Gespréchsrunde wurde deutlich, wie wichtig der
Aufbau und die Arbeit einer solchen Selbsthil-
fegruppe ist, um Informationsdefizite Uber Be-
handlungsmdglichkeiten auszugleichen. Die Ziele
unserer kiinftigen Arbeit - wie regelméRige Tref-
fen der Gruppenmitglieder sowie deren Betreu-
ung, aktuelle Informationen zur Krankheits-
bekdmpfung, Kontaktkniipfung bzw. -ausbau zu
Kliniken, Arztpraxen sowie anderen Einrichtun-
gen, die zur Bewaltigung der Krankheit beitra-
gen konnen - werden Schritt fir Schritt ange-
gangen. Auch ein Patienten- und Angehdrigen-
seminar soll méglichst bald organisiert und
durchgefuhrt werden. Zusagen von kompeten-
ten Arzten zur Unterstiitzung wurden bereits
bekundet. Ich mdchte mich in diesem Zusam-
menhang fiir die sehr hilfreiche Unterstiitzung
beim Aufbau unserer Selbsthilfegruppe bei Jorg
Brosig (Leiter der Plasmozytom/Multiples
Myelom SHG NRW e. V.) sowie beim DLH Bun-
desverband e. V. bedanken. Ich hoffe, dass un-
sere Arbeit fir alle Betroffenen eine wirkliche
Hilfe und Unterstiitzung darstellt und sich wei-
tere Interessenten zu einer Mitgliedschaft und
Mitarbeit entscheiden. Kontakt: Gerlinde Fuhr-
mann, HaRlerstr. 85, 99099 Erfurt, Tel: 0361-34
54 713, Fax: 0361-56 130 91, email:
Gerlinde.Fuhrmann@gmx.de.

Veranstaltungen zum Plasmozytom/Multiplen
Myelom

26./27. April 2002, Wien

Patienten- und Angehdrigen-Seminar der Inter-
national Myeloma Foundation (IMF)

Néhere Informationen (sobald vorhanden): DLH-
Geschéftsstelle

Zum Beitrag von Udo Miller, Myelom/
Plasmozytom Hilfe Minchen, ,,Neuartige
Stammzellreinigung beim Multiplen Myelom/
Plasmozytom* in der DLH-Info 15, S. 13, vom
20. August 2001

Die Hochdosistherapie, gefolgt von der Transplan-
tation h&matopoetischer Stammzellen, wird als
Therapie fiir Patienten mit fortgeschrittenem Mul-
tiplem Myelom bis zum Alter von ca. 70 Jahren
als Standard empfohlen. Um die Ergebnisse die-
ser Behandlungsform zu verbessern, sind ver-
schiedene Modifikationen der Hochdosistherapie
gepruft worden. Méglichkeiten sind die sequen-
tielle Hochdosistherapie (,,Tandem-Transplanta-
tion*), die Modifikation der Hochdosistherapie
(verschiedene Zytostatika plus/minus Ganz-
korperbestrahlung) und die Manipulation des
Transplantates. In dem Leserbrief von Herrn Udo
Muller in der August-Ausgabe der DLH-Info wird
auf den positiven Effekt der ,,Stamm-
zelltransplantat-Reinigung“ bei Patienten mit
Multiplem Myelom hingewiesen. Es wird die Ar-
beit der Munchener/Bozener Arbeitsgruppe zi-
tiert. Bei der Bewertung dieser sorgféltigen ex-
perimentellen Arbeit ist zu beriicksichtigen, dass
es sich um keine prospektiv randomisierte Stu-
die handelt. Die Reinigung von Stammzell-
transplantaten mit Antikérpern, welche gegen
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Vorlauferzellen des Multiplen Myeloms im Trans-
plantat gerichtet sind, sollte in prospektiven
Studien weiter untersucht werden, um die Mun-
chener/Bozener Ergebnisse zu konsolidieren. Im
Gegensatz zu diesen positiven Erfahrungen sind
die Ergebnisse grolRer randomisierter Studien zur
Evaluation einer anderen Form der Stamm-
zellreinigung, namlich der Anreicherung blut-
bildender CD34+ Stammzellen, beim Multiplen
Myelom aus Nordamerika und Europa erniich-
ternd. In den Studien von Stewart et al. (Jour-
nal of Clinical Oncology 19 [2001] 3771-3779)
und Goldschmidt et al. (Blood 96 [2000] 558,
Abstract 2396) wurde versucht, durch eine An-
reicherung hamatopoetischer Stammzellen die
Prognose der Patienten mit Multiplem Myelom
zu verbessern. Die Ergebnisse dieser Studien zei-
gen, dass ca. 99 % der Tumorzellen aus den
Transplantaten entfernbar sind, jedoch keiner-
lei Prognoseverbesserung zu erreichen ist. In
der Europédischen Studie fanden sich bei den
Patienten, welche mit ,gereinigten Transplan-
taten“ behandelt wurden, eine signifikant er-
héhte Infektionsgefahr mit teilweise schweren
gesundheitlichen Folgen. Deshalb wird die
Stammzellreinigung bei Patienten mit Multiplem
Myelom gegenwartig auRBerhalb von groRen Kli-
nischen Studien nicht empfohlen. Gegenwértig
konzentrieren sich die Aktivitaten zur Verbes-
serung der Prognose von Patienten mit Multi-
plem Myelom auf die Reduktion bzw. Eliminati-
on der Tumorzellen im Korper der Patienten.

PD Dr. Hartmut Goldschmidt

Ltd. Oberarzt der Med. Klinik V (Hamatologie,
Onkologie und Rheumatologie) der Universitat
Heidelberg, Hospitalstr. 3, 69115 Heidelberg

Zu den Leserbriefen:

Leserbriefe werden von der Redaktion sehr be-
achtet und gern ver6ffentlicht. Naturlich geben
sie in erster Linie die Meinung des Briefschrei-
bers wieder und nicht notwendigerweise die der
Redaktion.

Der Anti-CD33- Antikdrper (Mylotarg®): Wir-
kung und Therapieergebnisse bei akuter
myeloischer Leukdmie (AML)

- ein Beitrag von PD Dr. Dr. Torsten Haferlach,
Medizinische Klinik 111, Ludwig-Maximilians-Uni-
versitat, Klinikum GroRhadern, Marchionini-
strasse 15, 81377 Miinchen.

Tel. 089-7095-0, Fax 089-7095-4971, email:
torsten.haferlach@med3.med.uni-muenchen.de

Eine neue Substanz

zur Therapie der AML?

Nicht jeder Patient mit AML erreicht eine Re-
mission (Krankheitsriickbildung), und obendrein
kommt es in vielen Féllen nach Erreichen einer
Remission zu einem Rezidiv (Ruckfall). Neue The-
rapieprinzipien und Medikamente mit weniger Ne-
benwirkungen sind deshalb dringend erforderlich.
Eine solche Therapiemdglichkeit stellt eine
antikdrpervermittelte Therapie dar. Der Antikor-
per muss sich moglichst spezifisch gegen die
bdsartigen Zellen richten, ein gunstiges
Nebenwirkungsprofil haben und ggf. auch in
Kombination mit einer klassischen Chemothera-
pie verwendet werden kénnen.

Mit dem neuen Anti-CD33 Antikdrper CMA-676
(Mylotarg®, Firma Wyeth) steht ein neues The-
rapieprinzip in der Therapie der AML zur Verfu-
gung. Es handelt sich hierbei um einen soge-
nannten humanisierten Antikorper mit mehr als
95 % humanem Anteil. Er ist mit einem Zellgift,
dem Calicheamicin, gekoppelt. Der Antikdrper
richtet sich gegen das CD33-Antigen, das fast
ausschliefRlich auf myeloischen Zellen zu finden
ist und auf Uber 85 % aller AML-Blasten in aus-
reichender Menge nachgewiesen werden kann.
Der Vorteil einer antikdrpervermittelten Thera-
pie bei der AML ist zusatzlich, dass myeloische
Blasten durch den Antikdrper nicht nur im Blut
und Knochenmark, sondern z.B. auch in der Milz
und anderen Kérperorganen erreicht werden kon-
nen. Auch ruhende (sich nicht teilende) Zellen
werden erreicht.

Wie muss man sich den Wirkungsmechanis-
mus von Mylotarg* vorstellen?

Der Antikorper wird als Infusion verabreicht. Nach
Anlagerung an die CD33-positiven bosartigen
Zellen wird er in diese aufgenommen und es
kommt bei niedrigerem Ph-Wert zur Freisetzung
des Zellgiftes Calicheamicin. Dieses legt sich an
die DNA im Zellkern und fihrt zum Zelltod.

Bisherige Ergebnisse

Im Rahmen einer ersten Studie mit 40 Patienten
wurde die Dosis, die zur vollstandigen Ab-
séttigung der Blasten mit dem Antikorper fihrt
und vom Nebenwirkungsprofil akzeptabel blieb,
auf 9 mg/m? Korperoberflache an den Tagen 1
und 14 festgelegt. Nach diesen Ergebnissen folg-
ten drei Studien in den USA, Kanada und in Eu-
ropa. Es wurde die Effektivitdt und Sicherheit
bei Patienten mit rezidivierter AML getestet. Eine
weitere Studie testete die Effektivitdt und Si-
cherheit der Substanz bei Patienten tiber 60 Jahre
mit rezidivierter AML. Es stellte sich heraus, dass
die Regeneration bei kompletten Remissionen im
Knochenmark und Blasten unter 5 % insbeson-
dere im Bereich der Thrombozyten zum Teil deut-
lich verzdgert war. Es wurde deshalb unterschie-
den zwischen einer kompletten Remission nach
klassischen Kriterien (Blasten <5 %, Granulozyten
>1500/pl, Thrombozyten >100.000/pl) und ei-
ner kompletten Remission ohne Erreichen von
100.000/ul Thrombozyten (sog. CRp). Von 188
Patienten erreichten nach alleiniger Gabe des An-
tikorpers 15 % der Patienten eine komplette
Remission und weitere 19 % eine komplette Re-
mission ohne Thrombozytenwerte tiber 100.000/
Wl (CRp), so dass die Gesamt-Ansprechrate 34 %
betrug. Das mittlere rezidivfreie Uberleben der-
jenigen Patienten, die auf CMA-676 angespro-
chen hatten, betrug 167 Tage. Die mittlere
Leukopeniedauer mit Gesamtleukozyten <1000/
Wl betrug 30 Tage. Auch wenn diese Zahlen auf
den ersten Blick bescheiden wirken, ist dieses
Therapieergebnis ublichen Rezidivstrategien nicht
deutlich unterlegen bzw. gleichwertig bei gleich-
zeitig besserem Toxizit&tsprofil. Nur bei 3 % der
Patienten musste auf Grund von Nebenwirkun-
gen die Therapie mit dem Anti-CD33-Antikdrper
abgebrochen werden. 38 % aller Patienten er-
hielten die Substanz ambulant.
Nebenwirkungen

Bei den starkeren Nebenwirkungen (WHO-Grad
111 und 1V) liegt an erster Stelle Schittelfrost
mit 14 % und Fieber mit 15 % (insbesondere bei der

ersten Gabe), Nebenwirkungen wie Ubelkeit, Kopf-
schmerzen, Magen-/Darmbeschwerden etc. wurden
mit einer Haufigkeit unter 5 % beobachtet und
sind nicht sicher im direkten Zusammenhang mit
dem Medikament zu erkl&ren. Eine Mundschleim-
hautentziindung wurde in 5 % der Félle beob-
achtet. Bei den nicht-hdmatologischen Neben-
wirkungen, also solchen, die nicht das Blutbild
betreffen, standen die Infektionsrate mit 26 %
(WHO-Grad 111 und 1V) und Blutungen mit 14 %
im Vordergrund. Die Unterdriickung der Blut-
bildung im Knochenmark (Myelosuppression)
zeigte sich anhand einer deutlichen Verminde-
rung der Blutplattchen (Thrombozytopenie) bei
98 %, einer Verminderung der weiRen Blutkor-
perchen (Leukopenie) bei 97 % sowie einer Ver-
minderung der roten Blutkdrperchen (Anémie)
bei 49 % aller Patienten. Haarausfall wurde eben-
so wenig beobachtet wie Nebenwirkungen am
Herzen. Eine weitere besondere Nebenwirkung,
der Verschluss der Lebervenen (VOD), wurde ins-
besondere bei Patienten beobachtet, die
Mylotarg® nach einer Knochenmark- oder
Stammzelltransplantation erhielten (17 %).
Perspektiven

Diese insgesamt erfolgversprechenden Therapie-
ergebnisse bei AML-Patienten im Rezidiv haben
zu weiteren Studien Anlass gegeben. Weitere
Einsatzmdglichkeiten fur Mylotarg® sind sicher
in der Primértherapie einer Hochrisiko-AML so-
wie im Bereich der Therapie von Myelodys-
plastischen Syndromen, aber auch von
myeloischen Blastenkrisen bei der CML zu se-
hen. Auch sollte der Stellenwert im Rahmen von
Pré- und Posttransplantationsprotokollen bzw. im
Rahmen der Konditionierung bei myeloablativer
Hochdosischemotherapie gepriift werden (Kon-
ditionierung = Hochdosistherapie, die der
Blutstammzelltransplantation vorausgeht;
myeloablativ = knochenmarkzerstérend). Es ist
zu erwarten, dass mit Mylotarg® gerade fir AML-
Hochrisikopatienten bzw. bei Patienten, die sonst
aufgrund starker Nebenwirkungen der vorange-
gangenen Chemotherapie nicht weitertherapiert
werden kdnnten, ein Durchbruch erzielt werden
kann.

Neues vom monoklonalen Anti-CD20-
Antikorper Rituximab (MabThera®)

— ein Beitrag von Dr. med. Katrina Recker,
Fraunhoferstr. 39, 80469 Miinchen

[Bericht vom Symposium ,MabThera®: Present
and Future. Time to Reasses". Montreux/Schweiz,
6. bis 7. Oktober 2001, www.mabthera-in-
montreux.com, Veranstalter Hoffmann-La Roche
AG, Grenzach-Wyhlen]

Rituximab beim follikularem Non-Hodgkin-
Lymphom

Monotherapie mit Rituximab bei vorbehandelten
Patienten

Mittlerweile liegen zehn Studien zur alleinigen
Gabe (Monotherapie) des Antikorpers bei Pati-
enten mit follikul&rem NHL vor, bei denen es nach
mehreren Chemotherapien wieder zu einem Riick-
fall (Rezidiv) gekommen ist bzw. die gar nicht
erst auf die Chemotherapie angesprochen haben
(d.h. therapierefraktar waren). Von besonderem
Interesse ist in diesem Zusammenhang eine Un-
tersuchung aus dem Jahr 1998, die an 31 ameri-
kanischen Zentren unter der Leitung von P.
McLaughlin durchgefiihrt wurde. Von den insge-
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samt 166 Patienten, die den Antikorper Rituximab
erhielten, sprachen mit 48 % knapp die Halfte
auf die Therapie an, die mittlere Ansprechdauer
lag bei einem Jahr. Aufgrund dieser guten Er-
gebnisse wurde Rituximab zur Behandlung der
Patienten mit rezidiviertem oder therapie-
refraktérem follikularem NHL auch in Deutsch-
land zugelassen. Ein noch besseres Bild bietet
sich, wenn man die von einem Expertengremium
erarbeiten neuen Kriterien fur das Ansprechen
auf eine Behandlung den Daten der Patienten
der Zulassungsstudie zugrunde legt. Dann be-
trégt die Gesamtansprechrate 56 %, was vor al-
lem auf die deutlich héhere Zahl vollstandiger
Krankheitsrickbildungen (komplette Remissio-
nen) von 32 % zuriickzufithren ist, wie Myron
Czuczman, Buffalo/New York, USA, erklarte. Be-
sonders hervorzuheben sei dabei die Tatsache,
dass sich 16 Patienten noch immer in Remission
befinden, die mittlerweile bei einigen bis zu fiinf
Jahren dauert (Langzeitremission).

Kombination mit Rituximab und Interferon bei
unbehandelten Patienten oder Patienten mit
Rezidiv

Inwieweit Rituximab durch die gleichzeitige Gabe
von Interferon die Therapie zu verbessern ver-
mag, war Fragestellung der von Eva Kimby, Stock-
holm/Schweden, vorgestellten Nordic-Studie bei
127 Patienten mit follikul&rem NHL, die bisher
nicht behandelt wurden oder unter Chlorambucil
und Kortison oder lokaler Bestrahlung ein Rezi-
div erlitten hatten. Alle Patienten erhielten zu-
nachst Rituximab als Monotherapie. Kam es da-
bei zu einer kompletten Remission, wurden die
Patienten lediglich weiterhin beobachtet. War
jedoch nur eine Teilremission festzustellen, wurde
entweder erneut Rituximab allein oder in Kom-
bination mit Interferon alpha gegeben. Wie die
Ergebnisse zeigen, war die zusatzliche Gabe von
Interferon alpha bei guter Vertraglichkeit dop-
pelt so wirksam wie Rituximab allein (48 % vs.
23 % Vollremissionen).

Kombination mit Rituximab und Chemotherapie
bei vorbehandelten Patienten

Noch nicht mit einer Chemotherapie behandelte
(d.h. therapienaive) Patienten mit fortgeschrit-
tenem follikularem Lymphom sprechen gut auf
eine CHOP-Chemotherapie (Cyclophosphamid,
Doxorubicin, Vincristin, Prednison) an. Schwie-
riger ist dagegen die Situation bei denjenigen,
die nach einer ersten Behandlung mit CHOP ein
Rezidiv erleiden. Hier kann dann das FCM-Proto-
koll (Fludarabin, Cyclophosphamid, Mitoxantron)
eingesetzt werden, das jedoch nur zu kurzfristi-
gen Remissionen flhrt und zudem mit Neben-
wirkungen behaftet ist. Die zusatzliche Gabe von
Rituximab zum FCM-Schema kann den Behand-
lungserfolg erheblich verbessern, wie die ersten
Daten von 80 Patienten einer Studie der Deut-
schen Studiengruppe Niedrigmaligne Lymphome
(GLSG) unter der Leitung von Wolfgang
Hiddemann, Miinchen, bei insgesamt 147 Pati-
enten mit rezidiviertem oder therapierefraktarem
follikularem Lymphom zeigten: die Kombination
von FCM plus Rituximab fiihrte zu einer Gesamt-
ansprechrate von 89 %, was vor allem auf die
Verdoppelung der kompletten Remissionen (36 %
vs. 15 %) zuriickzufiihren war. Nach diesen gu-
ten Ergebnissen betrachten die Experten FCM plus
Rituximab als neuen Therapiestandard von Pati-
enten, die nach einer ersten Behandlung mit
CHOP ein Rezidiv erlitten haben.

Rituximab beim Mantelzell-Lymphom

Die zusétzliche Gabe von Rituximab konnte in
der oben erwahnten Studie der GLSG auch den
Therapieerfolg bei Patienten mit Mantelzell-
Lymphom verbessern, das rund 8 % aller Non-
Hodgkin-Lymphome ausmacht. So kam es zu ei-
ner Verdreifachung der Gesamtansprechrate (77 %
vs. 27 %), und knapp die Halfte der mit Rituximab
behandelten Patienten befand sich in komplet-
ter Remission (46 % vs. 0 %). Ein weiteres er-
mutigendes Behandlungskonzept beim
Mantelzell-Lymphom ist die Hochdosis-
chemotherapie mit anschlieRender Gabe
patienteneigener blutbildender Stammzellen
(autologe Stammzelltransplantation). Dieses Ver-
fahren, mit dem eine Gesamtansprechrate von
bis zu 100 % erzielt werden kann, lasst sich mit
der zusatzlichen Gabe von Rituximab weiter ver-
bessern. Dabei gibt man Rituximab vor der
Stammzellsammlung, um das Blut von mdglicher-
weise noch vorhandenen Lymphomzellen zu rei-
nigen (sog. in-vivo-purging). Bei den von N.
Berinstein, Toronto/Ontario, Kanada, vorgestell-
ten Ergebnissen einer kleinen Studie befanden
sich alle der sieben mit diesem Konzept behan-
delten Patienten sechs bis acht Wochen nach der
Transplantation noch in kompletter Remission.
Mit Ausnahme eines Patienten, der verstorben
ist (allerdings nicht an seinem Lymphom bzw.
der Therapie), befanden sich alle Patienten nach
einem mittleren Beobachtungszeitraum von acht
Monaten in gutem gesundheitlichem Zustand.
Fazit der Studienérzte: die ersten Ergebnisse mit
autologer Stammzelltransplantation und
Rituximab-Purging sind viel versprechend und
sollten in gréfReren Studien mit l&ngerem
Beobachtungszeitraum tberprift werden.

Rituximab beim grof3zellig diffusem B-Zell-
Lymphom

Das hochmaligne, groRzellig diffuse B-Zell-
Lymphom gehort weltweit zu den haufigsten
Lymphomen. Im Unterschied zum follikuldren
Lymphom wéchst es schnell, weswegen man von
einem aggressiven Verlauf spricht. Eine Chemo-
therapie mit dem  CHOP-Protokoll
(Cyclophosphamid, Doxorubicin, Vincristin,
Prednison) gilt bei diesen Patienten seit Uber
20 Jahren als ,,Goldstandard“, also als die best-
mdgliche Therapieform. Mit der zusétzlichen Gabe
von Rituximab scheint es auch fiir diese Patien-
ten eine Aussicht auf héhere Heilungsraten zu
geben. Dafir sprechen die Daten der franzosi-
schen und belgischen Lymphom-Studiengruppe
GELA (Groupe d‘Etude de Lymphomes de I'Adulte),
die Bertrand Coiffier, Lyon/Frankreich, vorstell-
te. Insgesamt wurden 400 Patienten im Alter von
60 bis 80 Jahren mit noch nicht therapiertem
grofRzellig diffusem B-Zell-Lymphom entweder
mit acht Zyklen CHOP allein oder mit CHOP plus
Rituximab behandelt. Mittlerweile liegen die Er-
gebnisse von allen 400 Patienten nach zweijah-
riger Behandlung vor, die zeigen, dass unter kom-
binierter Antikdrper-/Chemotherapie das Gesamt-
liberleben um dber 10 % und das ereignisfreie
Uberleben (ohne Rezidiv, Fortschreiten der Er-
krankung, Tod) um tber 20 % verbessert werden
konnte. Trotz dieser Uberlegenen Wirksamkeit
dieses Therapieregimes nahmen die Nebenwir-
kungen nicht zu. ,Damit kann Rituximab plus
CHOP als der neue Standard bei groRzellig diffu-
sem B-Zell-Lymphom angesehen werden®, so
Coiffier. Die offizielle Zulassung von Rituximab
fiir diese Erkrankung wird fur Mitte 2002 erwartet.

Rituximab bei chronisch lymphatischer
Leukéamie

Auch bei Patienten mit chronisch lymphatischer
B-Zell-Leuk&mie (B-CLL) findet sich das CD20-
Oberflachen-Antigen, so dass eine gegen dieses
Antigen gerichtete Therapie mit Rituximab sinn-
voll erscheint. Das bestétigen auch die Ergeb-
nisse einer klinischen Untersuchung von Michael
Keating, Houston/Texas, USA, an 79 CLL-Patien-
ten, die zusatzlich zur FC-Standardchemo-
therapie (Fludarabin und Cyclophosphamid)
Rituximab erhielten. Insgesamt sprachen 95 %
auf die Therapie an, ,und die komplette
Remissionsrate war mit 65 % uberraschend
hoch®, so Keating. Auch wenn der Beob-
achtungszeitraum von bisher zweieinhalb Jahren
noch relativ kurz ist, kann bereits jetzt gesagt
werden, dass durch die Kombination mit
Rituximab nach diesem Zeitraum deutlich mehr
Patienten berleben als dies unter Fludarabin-
Monotherapie oder FC-Therapie der Fall war.

Terminkalender

Veranstaltungen, die fir unsere Leser von
Interesse sein kdnnten

In der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie, Kéln (Tel.:
0221-9440490, email: mildred-scheel-
akademie@krebshilfe.de), sind in folgenden
Kursen noch Platze frei (Preise incl. Ubernach-
tung, Frihstlck, Mittag, Getranke):

» Den eigenen Standpunkt finden, die eigenen
Werte vertreten

(14.-16. Januar 2002, 115 Euro)

» Regeneration kérpereigener Krafte durch Tanz,
Bewegung und Entspannung

(21.-24. Januar 2002, 115 Euro)

» Supervision flir ehrenamtlich Tatige

(25.-27. Januar 2002, 115 Euro)

» Die Sprache des Korpers - Uber Schmerz und
Empfindungen

(13.-15. Februar 2002, 115 Euro)

» Umgang mit schwer kranken Patienten - Se-
minar zur Uberwindung der eigenen Angst und
Unsicherheit

(4.-6. Marz 2002, 115 Euro)

» Zeit leben = Lebenszeit. Seminar zu sinnvol-
len Umgang mit der Zeit

(3.-5. April 2002, 90 Euro)

» Meine Mutter/mein Vater ist an Krebs erkrankt
- Wie fiihle ich mich seitdem?

(5.-7. April 2002, 65 Euro)

» Praxisorientierte Unterstiitzung fir Leiter/In-
nen von Selbsthilfegruppen fiir Leukdmie- und

Lymphomerkrankte
(26.-28. September 2002, 80 Euro)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie
wenden sich u.a. an die Zielgruppe Betroffene/
Angehdrige/ Selbsthilfegruppenleiter, aber auch
- je nach Kurs - an Arzte, Pflegende und andere
Berufstétige im Umfeld von Krebserkrankten so-
wie ehrenamtlich Tatige. Das Programm der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie kann unter der oben
genannten Telefon-Nr. oder in der DLH-Ge-
schéaftsstelle angefordert werden.

Veranstaltungsreihe zum Thema ,Fatigue/Er-
schépfungssyndrom* des Psychoonkologischen
Dienstes der Dr. Horst-Schmidt-Kliniken GmbH
in Wiesbhaden

17. Januar 2002: ,Fatigue begegnen I: Infor-
mationen und Anleitungen zu neuropsycholo-
gischen Ubungen*

25. Januar 2002: ,Fatigue begegnen I1: Theater-
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abend: ,,Bis aufs Mark*

31. Januar 2002: ,Fatigue begegnen I11: Informa-
tionen und Anleitungen fiir kérperliche Ubungen*
16./17. Februar 2001: ,Fatigue begegnen 1V:
Informationen und Anleitung zum Umgang mit
Grenzen*

Auskunft: Psychoonkologischer Dienst,

Tel.: 0611-43 32 00, Fax: 0611-43 32 01,
email: OSP.HSK@knuut.de

Grindungstreffen der ,.Selbsthilfegruppe Leuk-
amien, Lymphome und Plasmozytom* am 9. Ja-

10. Jahrestreffen des Selbsthilfevereins Haarzell-
Leukdmie vom 11.-12. Mai 2002 in Goslar

Am Samstag wird Dr. Rummel aus Frankfurt/Main
seine Studien zur Haarzell-Leukamie vorstellen,
am Sonntag wird Prof. Pralle tiber den neuesten
Stand der Forschung und Therapie bei der
Haarzell-Leuk&mie berichten sowie Fragen der Be-
troffenen beantworten. Nahere Informationen:
Barbara Eble, Tel.: 05321-81003, email: haarzell-
leukaemie@t-online.de.

Junge-Leute-Seminar der Deutschen Leukamie-

nuar 2002 in Koblenz

Zeit: 17.00 — 19.00 Uhr, Ort: Krebsgesellschaft
Rheinland-Pfalz, Lohrstr. 119, 3. Etage (Aufzug
vorhanden), 56068 Koblenz. N&here Informationen
und Anmeldung:

Frau Laschek, Herr Ackermann,

Tel.: 0261-98865-0 (mo.-fr. 9.00 — 16.30 Uhr).

Patientenforum ,,Onkologie* der Abteilung Ha-
matologie/Onkologie der Universitatskliniken
Gottingen, der onkologischen Gemeinschafts-
praxis Gottingen, der Akademie fiir Ethik in der
Medizin und der DLH am 19. Januar 2002 in

Gottingen

Auf der Veranstaltung werden Vortrage zu den
Themen ,,Unterstiitzende Therapie bei Krebser-
krankungen“, ,,Stammzelltransplantation“ und
»Mdglichkeiten der Selbsthilfe* gehalten werden.
In einer Podiumsdiskussion wird es um die
~Finanzierbarkeit von Krebsbehandlungen* gehen.
Nachmittags werden dann Kleingruppen zu den
Themen ,Ern&hrung”, ,Patientenverfugungen®,
LSelbsthilfegruppen®, ,Internet” und ,,Angeho-
rige” stattfinden. Nahere Informationen und An-
meldung: Herr Dr. Simon und Frau PD Dr. Binder,
Tel.: 0551-39-0 ({iber die Zentrale anfunken lassen)
oder email Henry Simon@med.uni-goettingen.de
bzw. chinder@med.uni-goettingen.de.

Jahressymposium des Kompetenznetzes Akute

Forschungshilfe (DLFH) vom 26.-28. April 2002
in Bonn

Die Junge-Leute-Seminare richten sich an junge
Erwachsene mit oder nach einer Krebserkrankung
im Alter zwischen 18 und 30 Jahren. Es kdnnen
in begrenzter Zahl auch Partner mitgebracht
werden. Das Programm wird aus den Themen-
wiinschen der Teilnehmer des vorherigen Semi-
nars zusammengestellt. So wird z.B. voraussicht-
lich auf dem né&chsten Seminar das Thema
~Stammzellen* behandelt werden. Es kann aber
bei friihzeitiger Nennung auch auf weitere Wiinsche
eingegangen werden. Interessenten wenden sich
wegen néherer Informationen bitte an die Deutsche
Leuk&mie-Forschungshilfe — Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V. (DLFH), Joachimstr. 20, 53113 Bonn,
Tel.: 0228-9139431, Fax: 0228-9139433, email:
DLFHFrackenpohl@t-online.de,
www.kinderkrebsstiftung.de.

5. bundesweiter Fortbildungskongress der
DLH, der Universitdt Regensburg und der
Leuk&miehilfe Ostbayern e.V. am 22. und 23.
Juni 2002 in Regensburg

Wie auch schon in den vergangenen Jahren wird
es Vortrdge und Workshops zu den einzelnen
Leuk&mie- und Lymphomarten sowie zu
psychosozialen Themen geben. Nahere Informa-
tionen: DLH-Geschéftsstelle.

3. Symposium der NHL-Hilfe NRW am 5. Oktober

und chronische Leukdmien vom 22. - 24. Januar

2002 im ,.Kongresszentrum Westfalenhallen Dort-

2002 im DKFZ in Heidelberg

Symposium mit wissenschaftlichem Schwer-
punkt. Netzwerkkoordinator: Prof. Dr. Rudiger
HehIlmann. Nahere Informationen: Dr. Ute Berger,
Tel.: 0621-383-4234, email:
ute.berger@med3.ma.uni-heidelberg.de

25. Deutscher Krebskongress der Deutschen
Krebsgesellschaft und der Deutschen Krebshilfe
vom 10. bis 14. Mérz 2002 im ICC Berlin

Hier seien nur einige Themen des Kongresses auf-
gefiihrt (in alphabetischer Reihenfolge): Angst,
DRGs, Epidemiologie, Ethik, Gentherapie, Hoch-
dosischemotherapie, Hyperthermie, Immun-
therapie, Komplementérmedizin, Lebensqualitat,
Leukdmien, Lymphome, Palliativmedizin,
Patientenautonomie, Psychoonkologie, Quali-
tatssicherung, Zukunft der Transplantation.
Nahere Informationen: Tel.: 03643-24680, email:
krebskongress2002@med.uni-jena.de,
www.krebskongress2002.de

108. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir

mund*

Geplante Themen: Indolente und Aggressive NHL,
CLL, Moglichkeiten und Grenzen der Behandlung
von Lymphomen in der onkologischen Praxis,
Spétschaden der Strahlentherapie, Nachsorge,
Erndhrung, Fatigue (Erschdpfungssyndrom). N&-
here Informationen: Non-Hodgkin-Lymphome
Hilfe NRW, Gerhold Emmert, Grundschtteler Str. 106,
58300 Wetter (Ruhr), Tel.: 02335-68 98 61, Fax:
02335-68 98 63, email: nhl.sh.nrw@cityweb.de,
www.hon-hodgkin-lymhome-hilfe-nrw.de.

Gemeinsame Jahrestagung der Deutschen und
Osterreichischen Gesellschaft fiir Hamatologie
und Onkologie vom 25. — 30. Oktober 2002 in
Miinchen

Wissenschaftlicher Fachkongress. Nahere Infor-
mationen unter K.1.T. Minchen GmbH,

Tel.: 089-4707-7250/51, Fax 089-4707-7252,
email: muenchen@kit.de, www.kit.de.

Vortragsveranstaltungen zum Plasmozytom/Mul-
tiplen Myelom - siehe Seite 16 -

Innere Medizin vom 6. bis 10. April 2002 in den
Rhein-Main-Hallen in Wiesbaden

Die DLH wird mit einem Stand vertreten sein.
Néhere Informationen: Tel.: 06131-175737,
dgim2002@2-med.klinik.uni-mainz.de,
www.dgim2002.de.

Kontaktwiinsche

» Patientin (49), Chronisch Lymphatische Leuk-
dmie seit Dezember 1996, aus der N&he von Gra-
nada, Spanien, mdchte sich gerne per Telefon
oder per email mit anderen deutschsprachigen
Patienten austauschen, insbesondere zu allen
Fragen, die die Therapie betreffen.

» Patientin (63), Chronisch Lymphatische Leuk-
&mie seit 1999, aus dem Kdlner Raum, mit Stru-
ma seit 20 Jahren, steht vor der Fragestellung,
eine Radiojodtherapie machen zu lassen. Sie
sucht Kontakt zu anderen Betroffenen, die schon
einmal in einer dhnlichen Lage waren.

» Patient (32), Chronisch Myeloische Leukdmie
seit Oktober 2001, aus Bayern, zurzeit
Syreatherapie, die Knochenmarkspendersuche
lauft, mochte sich mit anderen Betroffenen in
&hnlicher Situation austauschen.

» Patientin (60), Chronisch Myeloische Leukdmie
seit 1995, aus Bremen, bisher Therapie mit Litalir,
Interferon und PEG-Interferon (Pegasys), méch-
te sich mit anderen Betroffenen austauschen

» Patientin (55), follikuldres Keimzentrums-
lymphom, Stadium 1V, aus Hamburg, Diagnose
seit Februar 2001, zurzeit komplementar-
medizinische Therapie und ,watch and wait",
mdchte sich mit anderen Betroffenen austauschen.
» Patientin (58), Immunozytom, aus Westfalen,
Diagnose im April 1998, Hochdosistherapie im
September 1998, jetzt leichte Gamma-Globulin-
erhéhung, sucht Kontakt zu anderen Betroffenen
in &hnlicher Situation.

» Patientin (55), niedrig-malignes MALT-
Lymphom im Magen, Stadium E I, aus dem
Rhein-Main-Gebiet, Diagnose im Mai 2001, bis-
her Eradikationstherapie des ,Helicobacter
pylori*, mdchte mit anderen Betroffenen in Kon-
takt treten.

» Patient (42), Mantelzell-Lymphom seit Juli
2000, aus dem Saarland, bisher Therapie mit 7 x
CHOP und 10 Infusionen Rituximab, zusétzlich
komplementar-unkonventionelle Therapie mit
Hyperthermie, Vitaminen A/C/E, Selen, Wobe-
Mugos sowie Fiebertherapie, zurzeit Voll-
remission, sucht Kontakt zu anderen Betroffe-
nen in &hnlicher Situation.

» Patientin (40), hoch-malignes Non-Hodgkin-
Lymphom aus dem Stuttgarter Raum, Zustand
nach 8 x CHOP von April bis August 2001 ohne
Erreichen einer kompletten Remission, autologe
Hochdosistherapie geplant, mdchte gerne mit an-
deren Betroffenen in Kontakt treten, die in &hn-
licher Situation waren und eine autologe Hoch-
dosistherapie bereits hinter sich haben.

» Patientin (60), Myelodysplastisches Syndrom
(MDS) und Essentielle Thrombozythémie (ET)
seit Feburar 2001, aus Niedersachsen, mit Nieren-
insuffizienz und Bluthochdruck, Behandlung der
ET zurzeit mit Tyklid, auf3erdem Blutbildkontrollen
wegen des MDS, sucht Kontakt zu anderen Be-
troffenen in &hnlicher Situation oder zumindest
mit einer der beiden Erkrankungen MDS oder ET.
» Patientin (61), Osteomyelofibrose seit 2000
aus Baden-Wurttemberg, vorher 11 Jahre essen-
tielle Thrombozythamie, Therapie zur Zeit mit
Bluttransfusionen und zeitweise Litalir, mdchte
gerne mit anderen Betroffenen in Kontakt treten.

Patienten oder andere Leser, die Patienten ken-
nen, die zur Kontaktaufnahme bereit sind, mel-
den sich bitte in der Geschéftsstelle der DLH (Tel.:
0228-39044-0).
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Dezember 2001 — 6. Jahrgang

Gluckwinsche

5 Jahre alt wurde:

Die Deutsche CLL-Studiengruppe (DCLLSG) un-
ter der Leitung von Prof. Dr. Michael Hallek und
Prof. Dr. Emmerich.

Die DLH gratuliert ganz herzlich!

Literaturbesprechungen

Hamatopoetische Stammzelltransplanta-
tion — Neue Konzepte in der Rehabilitation
und Nachsorge transplantierter Patienten
Hrsg.: H.H. Bartsch, J. Finke, A. Mumm, Karger
Verlag, Freiburg 2001, 186 Seiten, ISBN-Nr.: 3-
8055-7234-4, DM 98,00.

bilitation® ist dies bereits der zweite

Band, der sich mit Problemen und
Folgestdrungen nach Transplantation mit blut-
bildenden Stammzellen befasst. Die einzelnen
Beitrage gehen dabei zuriick auf das interdiszi-
plindre Symposium ,,Ambulante Nachsorge und
stationdre Rehabilitation nach allogener
hé&matopoetischer Stammzelltransplantation am
13./14. April 2000 in Freiburg. Der thematische
Bogen ist sehr weit gespannt (u.a. Erndhrung,
Hygiene, Krankengymnastik/Sporttherapie,
neuropsychologische Diagnostik und Therapie,
Therapiefolgen an den Augen, an der Lunge und
an den hormonbildenden Organen, Fatigue,
Sozialrechtliche Fragen, etc.), so dass sich der
Leser ein umfassendes Bild machen kann.
Rezensent: Dr. med. Ulrike Holtkamp

I n der Reihe ,,Tumortherapie und Reha-

Medfihrer®, Krebs. Deutschland 2001/2002
Hrsg.: M. Nitsch, NAC Fachverlag GmbH&Co.KG,
Darmstadt-Weiterstadt 2001, ca. 820 Seiten, 3-
932966-03-1, DM 79,00 (im Buchpreis ist eine
Spende in Hohe von DM 4,— an die Deutsche
Krebsgesellschaft enthalten)

ielsetzung des Uber 800seitigen
2 Buches ist es, bezlglich der onkologisch
tatigen Akut- bzw. Rehakliniken
und Praxen Transparenz zu schaffen und Krebs-
patienten sowie ihren betreuenden Arzten die
Entscheidung hinsichtlich Klinik-/Praxiswahl zu
erleichtern. Samtliche Einrichtungen werden
nach einheitlichen Kriterien dargestellt, so dass
der Leser vergleichen und fiir sich entscheiden
kann, welche Klinik oder Praxis bezuglich der
Spezialisierung und Erfahrung, der Ausstattung,
der Struktur und der besonderen Leistungen of-
fenbar geeignet ist. Geordnet sind die Einrich-
tungen nach Postleitzahl. Im Informationsteil
findet der Leser Basiswissen rund um das The-
ma ,Krebs“. Nitzliche Adressen und ein Krebs-
worterbuch runden das Verzeichnis ab. Ein Nach-
teil des Werkes besteht darin, dass der Teil mit
den ausfiihrlichen Angaben bei weitem nicht alle
Einrichtungen, die Krebspatienten behandeln,
enthalt. Zu beachten ist ferner, dass alle Anga-
ben von den Einrichtungen selbst stammen. Das
Projekt wird begleitet von der Deutschen Krebs-
gesellschaft. Der Inhalt des Buches ist auch
komplett im Internet unter www.krebs-
kliniken.de einsehbar.
Rezensent: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Chronische lymphatische Leukdmie

Hrsg.: Michael Hallek, Bertold Emmerich, UNI-
MED Science, Bremen 2001, 1. Auflage, 128 Sei-
ten, ISBN-Nr.: 3-89599-547-9, DM 79,80.

as Buch bietet einen umfassenden und
D didaktisch gut aufbereiteten Uberblick

Uber die CLL. Der Bogen wird gespannt
von der Bedeutung genetischer Verdnderungen
in den CLL-Zellen Uber die Diagnostik, die
Prognoseabschétzung, typische Symptome, Be-
schwerden und Komplikationen bis hin zur The-
rapie. Da auf letzterem Thema der Schwerpunkt
liegt, sind diesem vier eigene Kapitel gewidmet:
»Konventionelle Therapie“, ,Rolle der Stamm-
zelltransplantation®, , Immuntherapeutische
Konzepte* und ,,Innovative Therapieansétze". Bei
dem Buch handelt es sich um ein Fachbuch. Fur
Laien ist das Buch dann empfehlenswert, wenn
grofRes Interesse an medizinisch-fachlichen De-
tails besteht und die Fachsprache kein wesentli-
ches Hindernis darstellt. Bei den in Fachlitera-
tur typischerweise vorkommenden Angaben zur
Prognose sollten Laien sich immer klar machen,
dass es sich bei dem sogenannten ,Medianwert*
lediglich um ,,den Wert, der in der Mitte steht”
handelt und die Krankheit in jedem einzelnen
Fall unterschiedlich verlaufen kann.
Rezensent: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Chronische myeloische Leukémie. Biologie -
Klinik — Diagnostik - Therapie

Hrsg.: Andreas Hochhaus, Rudiger Hehlmann,
UNI-MED Science, Bremen 2001, 1. Auflage, 144
Seiten, ISBN-Nr.: 3-89599-545-2, DM 79,80

ieses Fachbuch gibt dem Leser einen
D umfassenden Uberblick iiber den der

zeitigen aktuellen Wissensstand zur
chronisch myeloischen Leukdmie. Es wird Giber
die Biologie der CML berichtet, die hama-
tologische, zytogenetische und molekulare Dia-
gnostik erklart, der klinische Verlauf der drei
Phasen der CML dargestellt, und es werden aktu-
elle Therapiestrategien auf der Grundlage
evidenz-basierter Erkenntnisse aufgezeigt. Be-
reits das Inhaltsverzeichnis weist eine tibersicht-
liche Gliederung auf, die einzelnen Kapitel wer-
den dann wissenschaftlich hochst kompetent
und auch optisch aufwendig prasentiert. Einige
Kapitel, wie z.B. das uber Zellbiologie und
Stammzellkinetik oder das Uber Zytogenetik, sind
sehr komplex und setzen fundiertes Fachwissen
voraus. Klinik und Therapiestrategien allerdings
sind auch flr den interessierten Nichtfachmann
nachvollziehbar erlautert. Wer also spezielle In-
formationen zur CML sucht und bereit ist, sich
in die manchmal etwas komplizierte Fachlitera-
tur zu vertiefen, der wird in diesem ausgezeich-
neten Buch mit Sicherheit alles Wissenswerte
finden.
Rezensent: Dr. med. Inge Nauels

Die Kunst zu leben — Krebsrisiko und Psyche
Autor: Rolf Verres, Piper Verlag, Miinchen, 1994,
232 Seiten, ISBN-Nr.: 3-492-21815-6, DM 16,90

bwohl das Buch keine Neuerscheinung
O ist, ist seine Thematik nach wie vor ak-
tuell. Der Autor, ein engagierter Arzt
und Psychologe, befasst sich mit den Wechsel-
wirkungen zwischen Psyche und dem Begriff
Krebs. Er lasst Betroffene und Nicht-Betroffene

Uber mégliche Entstehung und das Wesen von

Krebs zu Wort kommen, setzt sich mit dem Begriff
Krebsangst auseinander und zeigt Méglichkeiten
auf, wie man mit Angst und Krebsrisiko bzw. Krebs-
erkrankung so umzugehen lernt, dass es gelingt,
das Leben mit seinen Risiken anzunehmen, so-
wie wirdig und bewusst zu leben. Der Autor
macht sich stark fur eine umfassende medizini-
sche Aufklarung und ein mindiges Verhaltnis
zwischen Arzt und Patient. Alles, was in diesem
Buch an Informationen und Anregungen zusam-
mengetragen wurde, liest sich verstandlich und
ziigig. Wer sich fiir dieses facettenreiche Thema
interessiert und auch Tipps fur die alltagliche
Lebensfiihrung, also fir ,,die Kunst zu leben®,
sucht, dem sei das Lesen dieses Buches empfohlen.
Rezensent: Dr. med. Inge Nauels

Chronische Leukdmien — Rat und Hilfe fiir Be-
troffene und Angehérige

Autor: Herrmann Delbriick, Kohlhammer Verlag,
Stuttgart, 2001, 224 Seiten, ISBN-Nr.: 3-17-
016846-0, DM 33,25

auch dieses Buch von Prof. Delbriick
A besteht aus Frage-Antwort-Blécken.

Vielen Lesern mag dieser Stil sehr ent-
gegenkommen, anderen mag dabei die Systema-
tik fehlen. Die Informationen sind aber insgesamt
— wenn man sich einmal durchgearbeitet hat -
umfassend und Uberwiegend laienverstandlich
dargestellt. Fiir Patienten sehr informativ ist auch
der psychosoziale Teil, z.B. zu sozialen und fi-
nanziellen Hilfen. Etwas durcheinander geht es
manchmal mit den Leukdmiearten (Mit den ,,chro-
nischen Leuk&dmien® sind in diesem Buch nicht
nur die CLL und die CML gemeint, sondern auch
die Haarzell-Leukamie, die Myelodysplastischen
Syndrome sowie die Polyzythamia vera, die Es-
sentielle Thrombozythdmie und die Osteo-
myelofibrose). Der Hinweis: ,,Wenn Sie ab und zu
ein bis drei Zigaretten oder eine Zigarre am Tag
rauchen, so ist dagegen sicherlich nichts einzu-
wenden.” hat in einem Krebsratgeber nichts zu
suchen. Etwa 100.000 Menschen sterben jedes
Jahr an den Folgen des Rauchens. Etwa 10 % der
Leuk&mie- und Lymphom-Neuerkrankungen sind
auf das Rauchen zuruickzufiihren.
Rezensent: Dr. med. Ulrike Holtkamp

ir wiinschen allen Lesern eine
geruhsame Adventszeit sowie
einen friedvollen Jahreswechsel

und ,,gute* Gesundheit. Unseren Forde-
rern danken wir zusatzlich fur die Zu-
sammenarbeit und wiinschen lhnen allen
viel Erfolg fur das kommende Jahr.

Impressum

Die DLH-Info erhalten automatisch alle Mitgliedsinitiativen
und Fordermitglieder der Deutschen Leuk&mie-und Lymphom-
Hilfe. Sie wird auBerdem an Fachleute im Bereich Leukamien/
Lymphome sowie an Interessierte und Freunde der Deutschen
Leukamie- und Lymphom-Hilfe verteilt. Sie erscheint dreimal
im Jahr, bei Bedarf ofter. Auflage: 5.200. Nachdruck nur mit
vorheriger Genehmigung und mit Quellenangabe.

Herausgeber:

Deutsche Leukémie- und Lymphom-Hilfe e.V., Postfach
3015, 53020 Bonn. Redaktion: Dr. Ulrike Holtkamp
(Tel.: 0228-39044-0, Fax: 0228-39044-22, email:
info@leukaemie-hilfe.de); Annette Hiinefeld (Tel.: 02506-
6768,Fax: 02506-85559, email: leukaemie-lymphom@selp.de

Gestaltung: Perform Werbung & Design GmbH, Loérrach
Druckkosten: Hoffmann-La Roche AG, Grenzach-Wyhlen



