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Nach der DLH-Vorstandswahl: Die gesundheitspolitische Interessenvertre-
tung wird auch weiter ein Schwerpunkt sein

Er6ffnet wurde die diesjahrige 8. Mit-
glieder-Jahreshauptversammlung der
DLH, welche am 29./30. Marz 2003 in
Bonn-Bad Godesberg stattfand, mit ei-
nem Workshop zu einem gesundheits-
politischen Thema. Der auf Arzneimit-
telrecht spezialisierte Rechtsanwalt
Wolfgang Kozianka aus Hamburg refe-
rierte Uber den durch die juristischen
Rahmenbedingungen vorgegebenen
arztlichen Spagat bei der Verordnung
von Medikamenten auBerhalb der zuge-
lassenen Indikation - im Fachjargon
,Off-Label-Use” genannt. [Wer Interes-
se an einer Kopie der Prasentation von
Rechtsanwalt Kozianka hat, kann diese
in der DLH-Geschéftsstelle anfordern.]
Im zweiten Workshop am Samstagnach-
mittag standen Qualitétsaspekte in der
Selbsthilfearbeit im Mittelpunkt, und der
dritte und letzte Workshop am Sonntag-
vormittag ging auf die Vorteile ein, die
sich fur Selbsthilfeinitiativen aus der
DLH-Mitgliedschaft ergeben. Das gesel-
lige Beisammensein am Freitag- und
Samstagabend und die vielen informel-
len Gespréche schufen eine familiére At-
mosphére. Das gegenseitige Verstand-
nis und Vertrauen fand auch bei den Vor-
standswahlen ihren Ausdruck. Der ge-
schéftsflhrende Vorstand wurde einstim-
mig in seinen Amtern bestatigt und wie-
der gewahlt. Als neue Beisitzer im Vor-
stand wurden Ulrich Lehmann (Selbst-
hilfegruppe Leukamie-Hilfe Mittelhes-
sen/Marburg) und Volker Phillip (Myelom/
Plasmozytom Hilfe Miinchen) gewéhlt.
Aus personlichen Grunden schieden Pe-
ter Fischer (Multiples Myelom SHG Re-
gion KéIn/Bonn) und Werner Thomann
(DLH-Fordermitglied) als Beisitzer aus.
Fir ihre Arbeit danken wir ihnen sehr.
Mit Beginn der neuen Wahlperiode des
DLH-Vorstands beginnt auch die neue

Wahlperiode des DLH-Kuratoriums. In
den folgenden Ausgaben der DLH-Info
werden wir die zurzeit amtierenden DLH-
Vorstandsmitglieder und die DLH-Kura-
toren etwas naher vorstellen.

Als Patientenvertretung haben wir uns
immer wieder zu gesundheitspoliti-
schen Themen zu Wort gemeldet. Wie
wir von Rechtsanwalt Kozianka erfah-
ren haben, ist es nicht sinnvoll, wenn
Patienten und/oder Arzte bei der Kran-
kenkasse Antrage auf Kosteniibernahme
stellen, um mit einem Medikament au-
3erhalb von zugelassenen Indikationen
behandelt zu werden. Patienten haben
einen Anspruch auf Behandlung nach
dem allgemein anerkannten Stand der
medizinischen Erkenntnisse unter Be-
rlicksichtigung des medizinischen Fort-
schritts. Hierauf sollten Patienten be-
stehen. Nicht etwa die Krankenkasse,
sondern der behandelnde Arzt ist dazu
befugt, Uber Verordnungen zu entschei-
den. Solange der Arzt gut dokumentiert,
ist er auf der sicheren Seite.

Um Unklarheiten bei der Verordnung
auRerhalb der zugelassenen Indikation
zu beseitigen, wurde vom Bundesmini-
sterium fir Gesundheit und Soziale Si-
cherung (BMGS) die ,Expertengruppe
Off-Label-Use”“ eingerichtet, der als
Patientenvertreterin DLH-Patienten-
beistand Dr. med. Ulrike Holtkamp fir
die ,, Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfeor-
ganisationen nach Krebs“ (im Paritati-
schen Wohlfahrtsverband) angehdért. Am
14. April 2003 hat nun endlich die kon-
stituierende Sitzung der Expertengrup-
pe in Bonn am Bundesinstitut flr Arz-
neimittel und Medizinprodukte (BfArM)
stattgefunden. So sehr wir diesen Ver-
such einer Lésung der Off-Label-Use-Pro-
blematik und die Einbeziehung der
Patientenschaft schatzen, so sehr be-
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furchten wir, dass die Arbeit der Exper-
tengruppe mit dem medizinischen Fort-
schritt in keiner Weise wird Schritt hal-
ten kénnen - vor allem wenn es mit dem
Tempo so weiter geht wie bisher. Be-
stehende Defizite in der Gesetzgebung
diirfen nicht zu Lasten von Patienten
gehen!

Wir fordern nach wie vor eine gesetzli-
che Losung der Off-Label-Use-Problema-
tik, damit alle an der Behandlung Betei-
ligten, insbesondere die Patienten, end-
lich Rechtssicherheit bekommen! Wir
werden nicht Ruhe geben und immer
wieder zu den Politikern gehen, solange
dieses Ziel nicht erreicht ist!

Die Patientenversorgung mit dem medi-
zinisch Notwendigen war schon ofter
Thema unseres Leitartikels. In einem Le-
serbrief nimmt Prof. Dr. Axel Heyll, Lei-
ter der MDK-Einrichtung ,,Kompetenz
Centrum Onkologie* zu dem Leitartikel
in der DLH-Info 18 Stellung (siehe S. 18).
Seiner Aufforderung, sich fur ,,...eine
qualitatsgesicherte Therapie und den
wirtschaftlichen Einsatz der begrenzten
Mittel der gesetzlichen Krankenversiche-
rung...“ einzusetzen, ist nichts entge-
genzuhalten. Die von Prof. Heyll ange-
regte ,,...verstarkte Kooperation von
Patientenselbsthilfegruppen und MDK...“
greifen wir gerne auf, ,,... um gemein-
sam fir das Ziel einer Verbesserung von
Behandlungsqualitat und Wirtschaftlich-
keit bei der Patientenversorgung einzu-
treten.” Tendenzen zur Rationierung von
notwendigen medizinischen Leistungen
fur Leukdmie- und Lymphompatienten
werden wir aber immer vehement ent-
gegentreten.

Annette Hunefeld

Eine unserer zentralen Aufgaben ist die
Information und Aufklarung von Pati-
enten bzw. Selbsthilfegruppen tiber me-
dizinische, soziale und gesundheitspo-
litische Themen. Gerade vor diesem Hin-
tergrund mdchten wir noch einmal aus-
driicklich auf unseren 6. Bundesweiten
DLH-Patienten-Kongress in Leipzig hin-

weisen. Hier werden tiberwiegend krank-
heitsspezifische und psychosoziale The-
men behandelt, aber wir wollen auch wie-
der - wie schon in den vergangenen Jah-
ren - unsere gesundheitspolitischen Be-
lange diskutieren und o6ffentlich ma-
chen. Annette Hiinefeld, Beauftragte fiir
Offentlichkeitsarbeit im DLH-Vorstand

Meldungen

6. DLH-Patienten-Kongress am
28./29. Juni 2003 in Leipzig

&. Bundesweiter

DLH-Patienten-Kongress

Leukémien & Lymphome
ral @ be E af

28.-29. Juni 2003
Leipzig

Das Programm fiir den 6. Bundesweiten
DLH-Patienten-Kongress fir Leukdmie-
und Lymphompatienten, deren Angehori-
ge, Pflegekréfte und Arzte ist inzwischen
gedruckt. Sofern es diesem DLH-Info-Ex-
emplar nicht beiliegt, kann es - auch in
grof3erer Stiickzahl- in der DLH-Geschafts-
stelle angefordert oder auf unserer Inter-
netseite (www.leukaemie-hilfe.de/Info/
Presse/Mitteilungen/Archiv/Kongress_
Leipzig.pdf) eingesehen werden.

Veranstaltungsort ist das Horsaalgebau-
de in der Universitatsstrae in Leipzig.
Eine Teilnahmegebihr fir den Kongress
wird es, dank der grof3ziigigen Unterstiit-
zung der Deutschen Krebshilfe, der Deut-
schen Stiftung Leben Spenden und der
Deutschen José Carreras Leukamie-Stif-
tung sowie der industriellen Unterstiitzer,
auch in 2003 nicht geben. Fir die Rah-
menveranstaltung im traditionellen ,,Auer-
bachs Keller* am Samstagabend wird je-
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doch eine Kostenbeteiligung von 10 Euro
pro Person erhoben (incl. Buffet, Pro-
gramm und alkoholfreie Getrénke).

Vor dem Hintergrund, dass es eine Schnitt-
stelle zwischen dem Kinder- und Erwach-
senenbereich gibt, wird in 2003 der DLH-
Patienten-Kongress gemeinsam mit der
Deutschen Kinderkrebsstiftung der DLFH
(Deutsche Leuk&mie-Forschungshilfe
e.V.) veranstaltet, d.h. das Programm
richtet sich dieses Jahr auch an Kinder
und Jugendliche mit Leuk&mien und
Lymphomen bzw. an deren Eltern.

Als Teilnehmer an der Podiumsdiskus-
sion am Sonntag haben inzwischen u.a.
zugesagt:

— Als Vertreterin der Politik: Helga Kiihn-
Mengel, MdB, gesundheitspolitische
Sprecherin der SPD-Bundestagsfraktion.
— Als Vertreter der MDK-Einrichtung
»Kompetenz Centrum Onkologie“: Pro-
fessor Dr. med. Axel Heyll.

Die Moderation wird Peter Escher vom
Mitteldeutschen Rundfunk ibernehmen.
Fir Gruppen, die mit der Bahn anreisen
wollen, hier noch ein Tipp: preiswerte
Gruppentarife kdnnen — sinnvollerweise
fruhzeitig — am Schalter erfragt werden.
Informationen hierzu sind auf3erdem im
Internet unter www.bahn.de abrufbar.
Hinweis fir Arzte: Die Sachsische Lan-
desarztekammer hat entschieden, den
Kongress mit 9 Punkten auf die freiwil-
lig zertifizierte Fortbildung anzurechnen.

Antworten der Parteien und der Mit-
glieder der Riirup-Kommission auf die
Forderungen der ,,Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfeorganisationen nach Krebs*
(ARGE-SHO) im Paritatischen Wohl-
fahrtsverband

Folgende Politiker haben geantwortet:
» Hildegard Miller, MdB (CDU)
» Horst Schmidbauer, MdB (SPD)
» Wolfgang Zoller, MdB (CSU)
» das Bundesministerium fir Gesund-
heit und Soziale Sicherung (BMGS)
» die CDU/CSU-Fraktion des Deutschen
Bundestages
Wolfgang Z6ller, Horst Schmidbauer und
das BMGS haben uns konkrete Ge-
sprachsangebote unterbreitet. Hilde-
gard Miller sagte zu, zu versuchen,
unsere Anregungen in den Diskussions-
prozess in die Fraktion (insbesondere
in die Arbeitsgruppe Gesundheit) und
in die Partei einzubringen. Die CDU/
CSU-Fraktion hat geantwortet, dass die
Diskussionen (ber die Details der ge-
sundheitspolitischen Positionierung
innerhalb der Union noch nicht abge-
schlossen seien und daher noch nicht

im Einzelnen zu unseren Forderungen
Stellung genommen werden kénne.
Folgende Vertreter der ,,Rurup-Kom-
mission“ haben geantwortet:

» Prof. Dr. h.c. Roland Berger, Unter-
nehmensberatung Strategy Consul-
tants GmbH

» Prof. Dr. Edda Mdiller, Vorstand der Ver-
braucherzentrale Bundesverband e.V.

» Die Geschaftsstelle der ,,Kommission
fur die Nachhaltigkeit in der Finan-
zierung der Sozialen Sicherungssyste-
me* (sogenannte ,,Rurup-Kommission*)

» Dr. Rosemarie Wilcken, Stellvertre-
terin der amtierenden Présidentin
des Deutschen Stédtetages

Alle vier bedanken sich fiir die Uber-

sendung unserer Forderungen. Professsor

Berger hat unsere Forderungen mit gro-

3em Interesse gelesen, kann aber nicht

beurteilen, inwieweit sie durch seine

Tatigkeit in der Rurup-Kommission zur

Geltung kommen. Prof. Miller betont

das Anliegen, die Interessen von Ver-

sicherten und Patienten in den Mittel-
punkt der Diskussion zu ricken, und
hebt dabei inshesondere die Aspekte

»Qualitat der medizinischen Versor-

gung“ und ,,solidarische Grundstruktur

hervor. Die Geschéftsstelle der Rurup-

Kommission schreibt, dass Vorschlage

aus der Bevolkerung in den Meinungs-

bildungsprozess der Kommission einbe-
zogen werden. Dr. Wilcken sagt zu, unse-
re Hinweise bei ihrer Arbeit in der RU-
rup-Kommission einzubeziehen. [Inzwi-
schen hat die Rurup-Kommission ihren
»Sparkatalog“ am 9.04.2003 vorgelegt.]

Mitsprache von Patienten: an erster
Stelle steht der Patient

- ein Beitrag von Jorg Brosig, Leiter der
Plasmozytom/Multiples Myelom
Selbsthilfegruppe NRW e.V., Mihlen-
weg 45, 59514 Welver-Dinker, Telefon:
02384-5853, Fax: 02384-920795
email: JoBrosig@aol.com

In Deutschland sind im Jahr 2001 nach
Angaben des ,,Deutschen Registers fur
Stammzelltransplantationen® (DRST)
von den ca. 2100 autologen Ersttrans-
plantationen mit blutbildenden Stamm-
zellen nach Hochdosistherapie (kurz:
PBSCT) ca. 700 beim Multiplen Myelom
durchgefiihrt worden. Vor diesem Hin-
tergrund haben wir uns als Patienten-
vertreter Uberlegt, dass es wohl nahe-

liegend ware, bei der Anerkennung
weiterer PBSCT-Standorte in NRW ein
Mitspracherecht zu haben: Denn wir
sind schlief3lich die unmittelbar Betrof-
fenen, die - sofern die Qualitat schlecht
oder suboptimal ist - im ungunstigsten
Falle ein unnotig erhohtes Risiko, an
der Therapie zu versterben, in Kauf neh-
men mussen!

Welch hohen Stellenwert wir Selbsthil-
feorganisationen im Gesundheitswesen
besitzen, wird in zahlreichen 6ffentli-
chen Reden und vielen Gesundheits-
konzepten sténdig betont. Oder geht
es vielleicht eher um unbezahlte Kré&f-
te im Gesundheitswesen? Denn nach
muhevollen, sich (iber mehrere Mona-
te hinziehenden Versuchen im vergan-
genen Jahr, wissen wir nun, wie es in
NRW um das Mitspracherecht von Selbst-
hilfeorganisationen bei der Kranken-
hausplanung bestellt ist. Ein Ministe-
rialmitarbeiter teilte uns mit, dass wir,
die Selbsthilfe, nach dem NRW-Kran-
kenhausgesetz, § 17, nicht zu den Be-
teiligten in der Krankenhausplanung
zahlen.

Dem Landesausschuss gehéren vielmehr
als unmittelbar Beteiligte an:

1. finf Vertreter der Krankenhaus-
gesellschaft NRW

2. sechs Vertreter der Verbande der
Krankenkassen

3. drei Vertreter der kommunalen Spit-
zenverbande

4. je ein Vertreter der Katholischen Kir-
che und der Evangelischen Landeskir-
chen

5. ein Vertreter des Landesausschus-
ses des Verbandes der privaten Kran-
kenversicherung

6. soweit psychiatrische Einrichtungen
betroffen sind: je ein Vertreter der bei-
den Landschaftsverbande

Weitere, mittelbar Beteiligte sind:

1. die Spitzenverbande der freien Wohl-
fahrtspflege in NRW

2. die Arztekammern

3. die kreisfreien Stadte

4. der Landesverband der DAG

5. die Bezirksverwaltungen der Gewerk-
schaft OTV

6. der Landesverband Marburger Bund
7. die Kassenarztlichen Vereinigungen
8. die Dienstnehmervertretungen NRW
der arbeitsrechtlichen Kommission des
Deutschen Caritasverbandes

9. der Verband der kirchlichen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter Rheinland-
Westfalen-Lippe

Als zweifach autolog transplantierter
Patient (1992 und 1998) habe ich - wie
im Ubrigen die meisten meiner Mitpatien-



DLH-INFO 20

ten - nie einen der oben aufgefiihrten
Interessenvertreter an meinem Kranken-
hausbett stehen sehen! Niemand der Auf-
gefuhrten hat uns zur wichtigen Qualit&t
mindlich oder schriftlich befragt!

Im Gegenteil, wir mussten sogar selber
aktiv werden und haben fast jeden der
oben Aufgefuhrten gebeten, mit uns
Kontakt aufzunehmen. Das Ergebnis: Nur
eine Krankenkasse (die AOK Nieder-
rhein) hat den Kontakt zu uns aufge-
nommen, um uns in unserer wichtigen
Aktivitat zu motivieren.

Nach diesen enttiuschenden Erfahrungen
befrage ich inzwischen - als Ansprech-
partner unserer Selbsthilfegruppe - je-
den einzelnen PBSCT-Patienten, der sich
an uns wendet, wie er die Versorgung und
Betreuung in der Klinik, in der er behan-
delt wurde, bewertet. Und wenn von 10
PBSCT-Patienten 9 der Meinung sind:
~diese Klinik ist sehr gut“, empfehlen wir
diese Klinik mit gutem Gewissen auch
anderen Patienten. So fordern wir, die
Selbsthilfe, den Wettbewerb und die wich-
tige Qualitat im Gesundheitswesen!

Zur Frage, welche Qualitatsaspekte wir
Patienten als auf3erordentlich wichtig
ansehen, ist Folgendes zu sagen: Uns
geht es nicht alleine um die wichtige
Struktur- und Prozess-Qualitat in den
Kliniken. Wir wollen dariiber hinaus,
dass unsere Erfahrungen in die Planun-
gen einbezogen werden. Nur so ist ein
sehr gutes medizinisches und finanziell
effizientes Ergebnis zu erreichen. Fur ein
optimales medizinisches Ergebnis ist des
Weiteren ein gutes Arzt-Patienten-Ver-
haltnis auBerordentlich wichtig. Ich
mdchte hier nur 7 negative Qualitats-
beispiele aufzeigen, die mir als An-
sprechpartner unserer Selbsthilfegrup-
pe von zahlreichen Mitpatienten mit-
geteilt wurden:

1. Trotz freundlicher Bitte an den Arzt
wurden Kopien der wichtigen Diagno-
stikbefunde verweigert. Begriindung
des Arztes an den Patienten: ,,Haben
Sie denn kein Vertrauen?“ oder: ,,Wenn
das jeder hier fordern wiirde!*

2. Patientenverstandliche Literatur
zur Erkrankung ist in einigen Klini-
ken nicht verfugbar. Zudem fehlt oft
ein Hinweis auf Selbsthilfegruppen.
3. Uber mogliche Nebenwirkungen
und Spatfolgen der Stammzelltrans-
plantation wurde teilweise nicht aus-
reichend aufgeklart.

4. Einige Patienten fiihlten sich hin-
sichtlich der Therapieentscheidung
beeinfluRt und in einigen Féllen so-
gar zur Teilnahme an einer Studie ge-
dréngt.

5. Es wurde beméngelt, dass Patienten,
die sich gerade in der Stammzell-
transplantation befanden, mit dem Auto
in eine andere Klinik zur Bestrahlung
transportiert werden mussten.

6. Es wurde uns berichtet, dass die
Medikamenten-Dosis in einigen Fal-
len ohne offensichtlichen Grund un-
ter die empfohlene Standarddosis
gesenkt wurde (z.B. nur 25 % der zu
verabreichenden Menge eines Bis-
phosphonates bei einem Patienten
mit Multiplem Myelom Stadium I11I)
7. Die Einholung einer 2. Experten-
meinung wurde vom Arzt als beleidi-
gendes Verhalten bezeichnet. Dabei
ist dies ein gutes und sehr wichtiges
Patientenrecht!

Als umfassend aktive Selbsthilfegrup-
pe und Knotenpunkt vieler Patienten
mit Multiplem Myelom/Plasmozytom
(ca. 1500 Patientenkontakte in 2002)
koppeln wir unsere Qualitatserfah-
rungen mit denen der DLH und anderer
Selbsthilfeinitiativen sowie der unab-
héngig arbeitenden Deutschen Arbeits-
gemeinschaft fir Knochenmark- und
Blutstammzelltransplantation (DAG-
KBT). Wer wére kompetenter als diese
Fachgesellschaft, hochste Qualitat im
Bereich der PBSCT zu definieren? So
wissen wir auf jeden Fall, was wir, die
Plasmozytom/Multiples Myelom Selbst-
hilfegruppe NRW e.V., anderen Betrof-
fenen empfehlen kénnen - und was
nicht: Kliniken, die kein Zertifikat der
DAG-KBT besitzen, auf jeden Fall nicht
ohne weiteres!

Es kommt uns auRRerdem nicht nur auf
die eigentliche Stammzelltransplanta-
tion an, vielmehr missen auch die not-
wendigen Vorbehandlungen und die tiber-
aus wichtige Langzeitnachsorge unter bes-
ten Bedingungen durchgefiihrt werden!
Fur folgende zertifizierte PBSCT-Klini-
ken in NRW haben wir uns in 2002
umfangreich eingesetzt:

1. St. Marien Hospital Hamm

2. Klinikum Lippe Lemgo

3. Klinikum Wuppertal GmbH

Keine dieser von Patienten sehr ge-
schatzten Kliniken wurde vom NRW
Gesundheitsministerium als PBSCT-
Standort anerkannt.

[Erlauterung:

In Deutschland hat sich ein unabhén-
giges anerkanntes Expertenteam zur
Aufgabe gemacht, die Qualitat in
Deutschen Transplantationszentren
zu prufen (Vorortprifung). Dieses Ex-
pertenteam, zusammengestellt aus
sehr erfahrenen Transplanteuren, ist

im Auftrag der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Knochenmark- und Blut-
stammzelltransplantation (DAG-KBT)
tatig. Eine Klinik, die Transplantatio-
nen unter besten Bedingungen und
in hochster Qualitat durchfihrt, wird
fur max. 4 Jahre durch ein Zertifikat
der DAG-KBT ausgezeichnet. Nach
Ablauf dieser Zeit sollen die Kliniken
im eigenen Interesse eine neue Zerti-
fizierung, d.h. Prufung der Qualitét,
durch die DAG-KBT beantragen. Eine
aktuelle Liste der PBSCT-zertifizierten
Kliniken in NRW kann in der DLH-Ge-
schéftsstelle angefordert werden.]

Gesprache von Vertretern der ,,Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfeorga-
nisationen nach Krebs* (ARGE-SHO)
im Paritatischen Wohlfahrtsverband
mit Abgeordneten des Deutschen Bun-
destages am 12./13. Februar 2003
in Berlin

Am 12. Februar hatten wir zwei Ge-
sprache, zum einen mit Birgitt Bender
MdB, gesundheitspolitische Spreche-
rin von Biindnis90/ Die Griinen, zum
anderen mit Dr. Marlies Volkmer, MdB,
zustéandig fur den Bereich ,,Selbsthil-
fe* in der ,,Arbeitsgruppe Gesundheit”
der SPD-Fraktion. Am 13. Februar 2003
schlossen sich zwei weitere Gespréache
mit Wolfgang Z6ller, MdB, gesundheits-
politischer Sprecher der CSU-Landes-
gruppe, sowie Detlef Parr, MdB, Dr. Hein-
rich Leonhard Kolb, MdB, und Dr. Dieter
Thomae, MdB (letzterer: gesundheits-
politischer Sprecher der FDP-Fraktion),
an. Annette Widmann-Mauz, MdB, ge-
sundheitspolitische Sprecherin der
CDU/CSU-Fraktion, musste leider den
fiir 13. Februar 2003 zugesagten Ge-
sprachstermin wegen eines aktuellen
Anlasses absagen. Die Hauptthemen
der Gesprache waren ,,0ff-Label-Use“,
.Therapiestudien®, ,Krebsregister,
~Mammographie“, ,Patientenbetei-
ligung” und , Arzneimittelpreise im
europaischen Vergleich®. Wir konnten
unsere Anliegen vorbringen [siehe Bei-
trag ,,Forderungen (...) an die Gesund-
heitspolitik in der Wahlperiode 2002-
2006 in der DLH-Info 19, S. 3-5] und
sind auf reges Interesse gestol3en. Es
wurde sehr deutlich, dass wir als Selbst-
hilfevertreter sehr ernst genommen
werden und als die ,,authentischen
Patientenvertreter” gelten.

Weitere Gesprache sind fur den 21. Mai
2003 anberaumt, und zwar mit Horst
Schmidbauer, MdB (SPD), und Dr. Mar-
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lies Volkmer, MdB (SPD), sowie Mari-
on Caspers-Merk, MdB (SPD), Parla-
mentarische Staatssekretarin im Bun-
desministerium flr Gesundheit und So-
ziale Sicherung.

Die Teilnehmer an den Gesprachen mit
den Politikern am 12./13. Februar
2003 (von links nach rechts): Dieter
Voland (Bundesverband Prostatakrebs-
Selbsthilfe), Prof. Dr. Gerhard Englert
(Deutsche ILCO), Hilde Schulte
(Frauenselbsthilfe nach Krebs), Dr.
med. Ulrike Holtkamp (DLH), Jirgen
Kleeberg (Arbeitskreis der
Pankreatektomierten), Erwin Neumann
(Bundesverband der Kehlkopflosen)

Finanzstatus der DLH
per 31. Dezember 2002

228.396 Euro
298.716 Euro

Vortrag 2001
Einnahmen 2002

527.112 Euro
278.866 Euro

Zwischensumme
Ausgaben 2002

Bestand
am 31. Dez. 2002 248.246 Euro

Das Budget der DLH wurde auch 2002
wieder zum gréRten Teil von der Deut-
schen Krebshilfe bereitgestellt.

Die Férderung der DLH durch die Kran-
kenkassen (gemaR § 20 SGB V) ist von
31.000 DM im Jahr 2001 auf 20.000
Euro im Jahr 2002 angestiegen.

Insgesamt haben die Krankenkassen al-
lerdings die Soll-Férderung von 52 Cent
pro Versicherten auch im Jahr 2002 bei
weitem nicht ausgeschopft.

Dariiber hinaus erhielten wir im Jahr
2002 13.115 Euro an Mitgliedsbeitra-
gen und 64.572 Euro aus Zuwendun-
gen, BuRgeldern und Vermachtnissen.

»Partner der Selbsthilfe*

Barmer Ersatzkasse

Deutsche Angestellten-Krankenkasse
Allgemeine Ortskrankenkassen
Gminder Ersatzkasse
»Selbsthilfefordergemeinschaft

der Ersatzkassen*

Gesamt

4.000 Euro
3.500 Euro
2.500 Euro
5.800 Euro
1.200 Euro
3.000 Euro

20.000 Euro

Aufteilung der Unterstiitzung durch die Krankenkassen nach § 20 SGB V in 2002

(Erlauterung: Bei den ,Partnern der Selbsthilfe”“ handelt es sich um einen
Zusammenschluss des Bundesverbandes der Betriebskrankenkassen, des Bun-
desverbandes der Innungskrankenkassen, der Bundesknappschaft, der Seekranken-
kasse sowie des Bundesverbandes der Landwirtschaftlichen Krankenkassen. Bei
der ,,Selbsthilfeférdergemeinschaft der Ersatzkassen* handelt es sich um die
Techniker Krankenkasse, die Kaufmannische Krankenkasse (KKH), die Hamburg-
Miinchener Krankenkasse, die Hanseatische Krankenkasse (HEK), die Kranken-
kasse fiir Bau- und Holzberufe (HZK), die Briihler Krankenkasse Solingen, die Buch-
drucker-Krankenkasse Hannover und die Krankenkasse Eintracht Heusenstamm.)

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

6.-10. Dezember 2002, Philadelphia
,,43. Jahrestreffen der Amerikani-

schen Hamatologischen Gesellschaft
(ASH)“

Teilnehmerin der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp

Der Kongress bot wieder eine immense
Fille an Informationen zu h&matolo-
gischen Themen. Die so genannten ,,Ab-
stracts” (wissenschaftliche Kurzzusam-
menfassungen auf Englisch) sind ein-
sehbar unter www.hematology.org.

Das englischsprachige ASH2002-Text-
buch mit Ubersichtsartikeln kann unter
www.asheducationbook.org eingesehen
werden. Der in diesem Textbuch befind-
liche Artikel zur ,,Chronischen Myelo-
monozytaren Leukamie* (CMML) wur-
de von DLH-Fordermitglied Martin Berg-
mann Ubersetzt. Dieser Text kann in der
DLH-Geschéftsstelle angefordert werden.
Die DLH-Mitgliedsinitiativen bekommen
ihn zugeschickt.

21. Januar 2003, Marburg/Lahn
»Selbsthilfetag der Arbeitsgruppe

Gesundheit der Sozialdemokratie in
Hessen“

Teilnehmer der DLH: Ulrich Lehmann
An der Podiumsdiskussion zum Thema
,»Selbsthilfe und Pravention - Patien-
tenrechte und vierte Saule im Gesund-
heitswesen* war u.a. Bundesministerin
Ulla Schmidt beteiligt. Sie betonte ins-
besondere die Bedeutung der Praventi-
on fur unser Gesundheitssystem. Jur-
gen Matzat von der ,,Deutschen Arbeits-
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gemeinschaft Selbsthilfegruppen® wies
auf die Rolle der Selbsthilfe als ,Riick-
meldung an das Gesundheitssystem“
hin. In den sich anschlieRenden Work-
shops wurden praktische Fragen der
Selbsthilfe bearbeitet, wie z.B. Finan-
zierung, Offentlichkeitsarbeit und Grup-
penleitung.

31. Januar 2003, Dortmund und 5. Fe-
bruar 2003, Dusseldorf
,,Pressekonferenz zum Thema Krebs-
register in NRW* und ,,Anhérung im
Landtag NRW**

- ein Beitrag von Jorg Brosig (Kontakt:
siehe Seite 3)

Seit Bestehen der DLH fordert diese die
Schaffung eines flachendeckenden be-
vOlkerungsbezogenen Krebsregisters
nach internationalem Standard in Deut-
schland. Das im November 1994 verab-
schiedete Bundeskrebsregistergesetz sah
vor, dass alle Bundeslénder bis zum 1.
Januar 1999 ein flachendeckendes,
bevolkerungsbezogenes Krebsregister
aufbauen. Die DLH hat im Jahr 2001
einen Zwischenstand in den einzelnen
Bundeslandern abgefragt. Das Ergebnis:
Die Krebsregistrierung ist in den mei-
sten Bundesléndern nach wie vor unbe-
friedigend.

Nordrhein-Westfalen als bevélkerungs-
reichstes Bundesland leistet sich mit nur
14,4 % der Bevodlkerung - neben Hes-
sen - die geringste Erfassung. Das Mi-
nisterium fur Gesundheit, Soziales, Frau-
en und Familie des Landes NRW (MGSFF)
glaubt zu wissen, das dieser niedrige,
nicht flachendeckende Erfassungsgrad
ausreichend fir NRW ist. Man glaubt,
dass man die erfassten Daten aus der
relativ kleinen Region im Minsterland
auf alle Landesteile NRWs Ubertragen
kann. Mittelfristig plant man, ein fl&-
chendeckendes Brustkrebsregister auf-
zubauen. Was unter ,mittelfristig” zu
verstehen ist, wurde vom MGSFF nicht
definiert (3, 5, 20 oder 50 Jahre?).
Wegen der unbefriedigenden Situation
bei der Krebsregistrierung in NRW hat
sich die ,,Arbeitsgemeinschaft der Krebs-
selbsthilfeorganisationen in NRW*, kurz
AKS-NRW*, u.a. zum Ziel gesetzt, sich
gegen die derzeitige Politik des MGSFF
zur Wehr zu setzen.

(Mitglieder der AKS-NRW sind: der Ar-
beitskreis der Pankreatektomierten e.V.,
die Deutsche ILCO - Landesverband NRW
e.V., der Landesverband der Kehlkopf-
losen NRW e.V. und das DLH-Mitglied
Plasmozytom/Multiples Myelom Selbst-
hilfegruppe NRW e.V.).

In einem von der AKS-NRW organisier-
ten Pressegespréch am 31. Januar 2003
in Dortmund wurde uber die Hintergriin-
de der Krebsregistrierung in NRW sowie
die bisherigen und geplanten Aktivita-
ten informiert. Als Referenten wurden
eingeladen: Prof. Dr. med. Hans Werner
Hense (Universitatsklinikum Minster,
Leiter des Institutes fir Epidemiologie
und Sozialmedizin), Dr. Ulrike Holtkamp
(DLH-Patientenbeistand) und Maria Hass
(stellv. Bundesvorsitzende der Deut-
schen ILCO und Mitglied in der AKS-NRW).
Die AKS-NRW fragt sich: Wer hat Inter-
esse daran, Transparenz Uber Krebsur-
sachen, Erkrankungsrisiken und Ergeb-
nisse von Qualitatsvergleichen bei
Friherkennungs- und Behandlungs-
malnahmen zu verhindern? Oder: Wer
profitiert von der derzeitigen Situati-
on der Intransparenz und ungesicher-
ten Qualitat?

Am 5. Feb. 2003 folgte eine Anhérung
von Sachverstandigen im Landtag NRW.
Eingeladen waren u.a. - neben den Ver-
tretern der AKS-NRW - namhafte Vertre-
ter der Parteien, der Arztekammern, des
Robert-Koch-Instituts, des Landesver-
bandes der Krebsberatungsstellen, der
Krebsgesellschaft NRW und - sehr wich-
tig - Wissenschaftler aus funf verschie-
denen Bundeslandern, die sich mit dem
Auftreten und der Verbreitung von Krank-
heiten beschaftigen (Epidemiologen).
Alle eingeladenen Experten waren (iber-
einstimmend der Meinung, dass NRW
dringend ein flachendeckendes be-
volkerungsbezogenes Krebsregister - fur
alle Krebserkrankungen - nach interna-
tionalen Standard benétigt, um sein
Gesundheitsziel ,Krebs bekampfen“
Wirklichkeit werden zu lassen. Eine wich-
tige Frage an die Teilnehmer der An-
horung stellte zum Schluss Marianne
Hirten, MdL (Biindnis90/DieGriinen):
-Wer von den Wissenschaftlern ist fiir
das Vorhaben des NRW Gesundheitsmi-
nisteriums, ein reines Brustkrebsregister
in NRW einzuftihren?” Darauf erhielt sie
eine eindeutige Antwort: Niemand der
anwesenden Experten stimmte fiir die-
sen Plan des Ministeriums!

[Wichtiger Hinweis: Der Begriff ,,Krebs*
steht fiir mehr als 100 verschiedene Er-
krankungen. Die Ursachen fiir die Ent-
stehung dieser vielen verschiedenen
Krebserkrankungen kénnen sehr unter-
schiedlich sein!]

Mit ihrer Antwort unterstiitzten die Wis-
senschaftler nicht nur einhellig die lang-
jahrige Forderung der AKS-NRW, der DLH
und anderer Selbsthilfebundesverbénde,
sondern sie kritisieren indirekt auch die

andauernde Blockadepolitik des MGSFF
in dieser Frage.

Unterlagen wie z.B. die Stellungnahmen
der verschiedenen Experten sowie Pres-
semeldungen zum Thema , Krebsregister*
(Februar 2003) konnen in der DLH-Ge-
schaftsstelle angefordert werden.

4. - 6. Februar 2003, Heidelberg
,,Jahressymposium des Kompetenz-
netzes Akute und chronische Leuk-
&mien*

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp, Dr. med. Inge Nauels

Zu den verschiedenen Projekten des
Netzes wurden die aktuellen Entwick-
lungen und Arbeitsergebnisse vorge-
stellt. Die zweite Forderperiode, welche
noch bis zum 31. Dezember 2004 l4uft,
wurde bewilligt. Weitere Infos unter:
www.kompetenznetz-leukaemie.de.

6. Februar 2003, KéIn
,.Mitgliederversammlung des Kompe-
tenznetzes Maligne Lymphome*
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp

DLH-Patientenbeistand Dr. med. Ulrike
Holtkamp wurde bei der Wahl als Mit-
glied des erweiterten Vorstandes des
Kompetenznetzes Maligne Lymphome
bestatigt. Die zweite Forderperiode bis
zum 31. Dezember 2004 wurde fir die-
ses Netz - ebenso wie fir das Kompe-
tenznetz Leukamien - bewilligt. Gerade
angesichts der zeitlichen Begrenzung der
finanziellen Forderung finden derzeit
intensive Uberlegungen zur Zukunftssi-
cherung des Netzes statt. Weitere Infos
unter: www.kompetenznetz-lymphome.de.

8. Mérz 2003, Berlin
,.Patienten-Veranstaltung Non-Hodg-
kin-Lymphome, CLL, Chronische Myelo-
proliferative Erkrankungen und CML*
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp, Anita Waldmann

Diese Veranstaltung, die die DLH ge-
meinsam mit dem Onkologischen Pati-
enten-Seminar Berlin-Brandenburg
(OPS) e.V. durchgefiihrt hat, war die er-
ste dieser Art fur den Berlin-Branden-
burger Raum. Die anwesenden Teilneh-
mer haben die Workshops fiir zahlreiche
Fragen an die Experten nutzen kénnen.
Zum Schluss der Veranstaltung wurde
eine Lymphom-Selbsthilfegruppe Berlin-
Brandenburg initiiert. Sie hat sich am
25. Marz 2003 zum ersten Mal getroffen
und wird zukinftig regelméaRig alle 4
Wochen am letzten Dienstag eines Mo-
nats stattfinden. Nahere Info: DLH-Ge-
schaftsstelle.
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Am Infostand der DLH am 08. Mé&rz 2003 in Berlin. Von links nach rechts:
Anita Waldmann (DLH-Vorsitzende), Ernst Bergemann (Geschaftsfiihrer des OPS e.V.),

Dr. med. Ulrike Holtkamp (DLH-Patientenbeistand).

25.-28. Marz 2003, Nirnberg
»Interfab Health Care*

Teilnehmer der DLH: Heidrun und Toni
Schmid. Ein ausflhrlicher Bericht folgt
in der n&chsten Ausgabe der DLH-Info.

5. April 2003, Heidelberg

,,20 Jahre KMT an der Universitats-
klinik Heidelberg*

Teilnehmer der DLH: Jorg Brosig, Volker
Filipp, Anita Waldmann

Ein ausfihrlicher Bericht folgt in der
néachsten Ausgabe der DLH-Info.

5. April 2003, KéIn

Onkologisches Forum Kéln - Patien-
tenkongress

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

Ein ausfihrlicher Bericht folgt in der
néachsten Ausgabe der DLH-Info.

Terminkalender

Veranstaltungen, die flr unsere Le-
ser von Interesse sein kdnnten

In der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie, KdIn
(Tel.: 0221-9440490, email: mildred-
scheel-akademie@krebshilfe.de), sind
in folgenden Kursen noch Platze frei
(Preise incl. Ubernachtung, Friihstiick,
Mittagessen, Getranke):

» Regeneration korpereigener Krafte

durch Tanz, Bewegung und Entspannung
(12.-15. Mai 2003, 115 Euro)

» Das Leben ist schén. Passen Lebens-
freude und Krankheit zusammen?
(10.-12. Juli 2003, 90 Euro)

» Helfen durch Beziehung.

(14.-17. Juli 2003, 155 Euro)
Zielgruppe (u.a.): Leiter und stellv. Lei-
ter von Selbsthilfegruppen

» Briicken schlagen ins Unendliche.
Gesprache tber den Tod und das Leben
(28.-30. Juli 2003, 115 Euro)

» Praxisorientierte Unterstiitzung fir
Leiter von Selbsthilfegruppen fiir Leuk-

amie- und Lymphomerkrankte
(25.-27. September 2003, 80 Euro)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u. a. an die Ziel-
gruppe Betroffene/Angehdrige/Selbst-
hilfegruppenleiter, aber auch - je nach
Kurs - an Arzte, Pflegende und andere
Berufstatige im Umfeld von Krebser-

krankten sowie ehrenamtlich Tatige.
Das Programm der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie kann unter der oben genann-
ten Telefon-Nr. oder in der DLH-Ge-
schéftsstelle angefordert werden. Es ist
auch im Internet einsehbar unter
www.krebshilfe.de.

1. Veranstaltung der Leukdmie- und
Lymphom-Selbsthilfegruppe Ostwestfa-
len am 10. Mai 2003 in der Stadthalle
Werl (siehe auch Seite 10)

Es sind folgende Vortragsthemen vor-
gesehen: ,,Chronische lymphatische
Leukamie“, Non-Hodgkin-Lymphome*,
»Hodgkin-Lymphome*, ,,Akute myeloi-
sche Leukamie®, ,,Fatigue: Mir fehlt die
Lebensenergie“ und ,Erndhrung bei
Krebs*". Das ausfiihrliche Programm kann
in der DLH-Geschéftsstelle angefordert
werden.

11. Jahrestreffen des Selbsthilfevereins
Haarzell-Leukdmie vom 31. Mai -1. Juni
2003 in Goslar

Nahere Informationen: Barbara Eble,
Tel.: 05321-81003, email: haarzell-
leukaemie@t-online.de.

6. DLH-Patienten-Kongress am 28. und

29. Juni 2003 in Leipzig
- siehe Seite 2 -

11. Veranstaltung der Plasmozytom/

Multiples Myelom Selbsthilfegruppe
NRW e.V. am 14. Juni 2003 in Bochum

Seminarschwerpunkte: die Erkrankung,
bewahrte Therapien, laufende Studien

und Neues aus der Wissenschaft, Schmer-

zen, Zementierung von Knochenauf-
I6sungen (Osteolysen). Seminarpau-
schale: 10 Euro pro Person. Nahere In-
formationen: Plasmozytom/Multiples
Myelom Selbsthilfegruppe NRW e.V., J6rg
Brosig, Muhlenweg 45, 59514 Welver-
Dinker Tel.: 02384-5853 (di. + do. 18-
21 Uhr) Fax: 02384-920795, email:
JoBrosig@aol.com.

Patientenveranstaltung zu Leukdmien
und Lymphomen anlésslich des 15jah-

rigen Jubildums der Leukamie Liga e.V.
am 19. Juli 2003 in Disseldorf

Nahere Informationen: DLH-Geschafts-
stelle.

4. Fohrer Krebsforum der Klinik Sonnen-
eck am 6. Sept. 2003 in Wyk auf Féhr
Die DLH wird wieder mit einem Info-
Stand vertreten sein.

5. Patientenforum der Leuk&miehilfe
RHEIN-MAIN am 20. September 2003
in Frankfurt

Am 20.09.2003 findet in der Zeit von
10 bis 18 Uhr in Frankfurt/Main ein
Krebsinformationstag statt. Themen
werden u.a. sein: ,,Mdglichkeiten und
Rechte in der Behandlung von Krebs-
erkrankungen“, ,,Was passiert wahrend
einer Chemotherapie in meinem Kor-
per?“, ,Wie kann man mit Nebenwir-
kungen umgehen?“, ,Welche unterstiit-
zenden Mdglichkeiten gibt es?* Es wer-
den verschiedene Vortrage und Work-
shops angeboten. Veranstaltet wird die-
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ser Tag von der Leuk&miehilfe Rhein-
Main in Kooperation mit der Uni-Klinik
Frankfurt/Main und niedergelassenen
Hamatoonkologen sowie der Regional-
gruppe der Frauenselbsthilfe und der
Gruppe ,,Asbestose". Teilnehmen kénnen
Betroffene mit verschiedenen Krebser-
krankungen wie z.B. Leukd@mien, Lym-
phome, Brust- und Unterleibskrebs,
Bronchialkrebs, Darmkrebs. Das Pro-
gramm richtet sich auRBerdem an die
Angehdrigen, an Pflegepersonal und an
Arzte. Kontakt: Leukamiehilfe RHEIN-
MAIN e.V., Postanschrift: Falltorweg 6,
65428 Risselsheim. Tel.: 06142-32240
Fax: 06142-175642, email: info@leukae
miehilfe-rhein-main.de.

Patienten/Angehdrigen-Tag des Vereins
sLebensMut - Leben mit Krebs e.V." am
20. Sept. ‘03 im Klinikum der Universi-
tat Munchen-GroRhadern (10-15 Uhr)
Im ersten Teil der Veranstaltung wird es
zwei Plenumsvortrage zu den Themen
LAktuelle Moglichkeiten der Behandlung
bosartiger Erkrankungen® und ,,Erschop-
fungszusténde: das Fatigue-Syndrom*
geben. Daran schlief3en sich parallel lau-
fende Workshops zu den Themen ,,Aku-
te Myeloische und Lymphatische Leuk-
amie“, ,,Chronische Myeloische und Lym-
phatische Leukamie“, ,,Hodgkin-Lym-
phome*, ,Non-Hodgkin-Lymphome*,
~Darmkrebs*, ,Brustkrebs“, ,Prostata-
krebs“ und ,,Hautkrebs" an. Im dritten
und letzten Teil der Veranstaltung wird
es eine Podiumsdiskussion zum Thema
»Der miindige Patient - Rechte und
Pflichten“ mit der Moderatorin Dr. Ant-
je-Kathrin Kilhnemann geben. Nahere
Informationen: LebensMut - Leben mit
Krebs e.V., Serap Tari, Telefon: 089-
7095-2523, email: lebensmut@med3.
med.uni-muenchen.de.

Patienten und Angehd&rigen-Seminar

zum Plasmozytom/Multiplem Myelom
der ,.International Myeloma Foundation®
am 27. und 28. Sept. 2003 in Heidel-
berg

N&here Informationen: DLH-Geschéfts-
stelle.

Gemeinsame Jahrestagung der Deut-
schen, Osterreichischen und Schweize-

rischen Gesellschaften fiir Himatologie
und Onkologie vom 5.-8. Oktober 2003
in Basel mit Patienteninformations-
veranstaltung am 4. Oktober 2003

Wissenschaftlicher Fachkongress. Am
Vortag des Kongresses, am 4. Oktober
2003, wird ein Patiententag zu ver-
schiedenen Leukémie- und Lymphom-

erkrankungen sowie soliden Tumoren
stattfinden. Veranstalter dieses Patien-
tentages sind die Schweizerischen Ge-
sellschaften fiir Himatologie (SGH) und
Medizinische Onkologie (SGMO) in Ko-
operation mit der Baseler und Schwei-
zer Krebsliga sowie der DLH. N&here In-
formationen: DLH-Geschéftsstelle.

4. Symposium der NHL-Hilfe NRW fiir
Patienten und Angehoérige am 11./12.
Oktober 2003 im ,,Kongresszentrum
Westfalenhallen Dortmund*

Es wird u.a. Vortrdge zu den Non-
Hodgkin-Lymphomen, zur Chronischen
Lymphatischen Leuk&mie und zu den
Magen-Darm-Lymphomen geben. Die
Teilnahme ist kostenfrei, aber nur nach
Voranmeldung (auch uber Internet)
moglich. Nahere Informationen: Non-
Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW, Gerhold
Emmert, Grundschotteler Stral3e 106,
58300 Wetter (Ruhr). Tel.: 02335-68
9861, Fax: 02335-68 98 63, email: nhl.sh.
nrw@cityweb.de, www.non-hodgkin-
lymhome-hilfe-nrw.de.

Junge-Leute-Seminar der Deutschen
Leuk&mie-Forschungshilfe (DLFH) vom
24.-26. Oktober 2003 in Heidelberg
Die Junge-Leute-Seminare richten sich
an junge Erwachsene mit oder nach
einer Krebserkrankung im Alter zwi-
schen 18 und 30 Jahren. Schwerpunk-
te der Seminare sind Informationen zur
Erkrankung, zu Reha-MaBnahmen, Ge-
sprachsrunden, Sport, kreative Ange-
bote, gegenseitiger Austausch und Pla-
nung gemeinsamer Aktionen. Interes-
senten wenden sich wegen naherer In-
formationen bitte an die Deutsche
Leukamie-Forschungshilfe - Aktion fir
krebskranke Kinder e.V. (DLFH), Joachim-
strale 20, 53113 Bonn, Tel.: 0228-
9139431, Fax: 0228-9139433, email:
frackenpohl@kinderkrebsstiftung.de,
www.kinderkrebsstiftung.de.

Kongress der Bremer Krebsgesellschaft
vom 6.-8. November 2003 in Bremen

Nahere Informationen: Marie Rosler,
Tel.: 0421-491 9 222, Fax: 0421-491 9
242, email: bremerkrebsgesellschaft@
t-online.de.

~Patientenveranstaltung Non-Hodgkin-
Lymphome, CLL, Chronische Myelopro-

liferative Erkrankungen und CML* am
15. November 2003 in Ulm

Nahere Informationen: DLH-Geschafts-
stelle.

ACHTUNG! TERMINVERSCHIEBUNG:
1. MDS-Patienten-Symposium am 29.
November 2003 in Duisburg (urspriing-
lich war der 17. Mai 2003 vorgesehen
gewesen)

Gerade weil die Patientengruppe mit
einem Myelodysplastischen Syndrom
(MDS) relativ klein ist, wollen wir die-
sen Patienten und deren Angehérigen
Gelegenheit zur Information Uber neue
Erkenntnisse in der Therapie geben.
Prof. Dr. Carlo Aul wird gemeinsam mit
der DLH das 1. MDS-Patienten-Sympo-
sium in Duisburg ausrichten. Néahere
Informationen: DLH-Geschéftsstelle.

Mitglieder/

Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Die Deutsche Leuk&mie- und Lymphom-

Hilfe trauert um ihre Fordermitglieder

Norbert Bendler, Hiirth, Margarete Klopf-

stein, Dautphetal-Buchenau, und Sieg-

linde Langbein, Neustadt/Coburg. Aus-

geschieden sind auf3erdem Elfriede Basl,

Riekofen, und Gregor Neuh&user, Ols-

berg. Als ordentliche Mitglieder der DLH

wurden in der 34. und 35. Vorstandssit-

zung am 11. Januar 2003 und 29. Mérz

2003 aufgenommen:

» Initiative Himatologie AK St. Georg e.V.,
Hamburg

» Leukamie-Selbsthilfegruppe,
Passau

» Selbsthilfegruppe fir Leukdmien und
Lymphome, Braunschweig

» Leuk@mie-, Lymphom- und Plasmo-
zytom-Treff, Oldenburg

» MPD-Netzwerk (Internet-Selbsthilfe-
initiative zu den Themen Essentielle
Thrombozythamie, Polyzythamia
Vera, Osteomyelofibrose)

» Selbsthilfegruppe Lymphome, Berlin

» Selbsthilfegruppe Lymphom- und
Leukamiekranke und deren Angeho-
rige, Mayen und Umgebung

v

Aufnahme als natirl. Foérdermitglieder:
» Renate Christ, Bad Soden

» Reinhild Dunkelsbiihler-Mann, Seeon
» llse Gruhn, Baden-Baden

» Theresia Gunther, Baiersdorf-Hagenau
» Barbara Hafner, Leinfelden

» Otto Haussmann, Nirtingen

» Eilsabeth Heim, Bochum

» Dieter Herz, Nohfelden

» Ursula Jansen, Kolding/Danemark

» Norbert Kollerwirth, Nahe

» Dr. Gabriele Matura, Urbar
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» Bernd Mauer, Regensburg

» Dr. Dietrich Mehnert, Rellingen
» Heinz Pleines, Dieburg

» Therese Schmidt, Aachen

» Heike Seyfried, Hemmingen

» Bernhard Tophofen, Wesseling

Aufnahme als jurist. Férdermitglied:
» Shire Hematology Deutschl. GmbH, K6ln

Damit gehdren der Deutschen Leukamie-
und Lymphom-Hilfe als ordentliche Mit-
glieder 18 Selbsthilfevereinigungen (e.V.),
44 Selbsthilfegruppen und 1 natiirliche
Person als Griindungsmitglied sowie als
fordernde Mitglieder 163 nattrliche und
4 juristische Personen an.

»oelbsthilfegruppe fir Leukamien
und Lymphome* in Braunschweig

- ein Beitrag von Anita Backenkohler,
Leiterin der Selbsthilfegruppe ,,Leukédmie
und Lymphome*, Braunschweig

Die ,,Selbsthilfegruppe Leukamie und
Lymphome* in Braunschweig trifft sich
jeden 1. Dienstag im Monat in der Zeit
von 19 bis 21 Uhr. Treffpunkt ist das Kul-
tur- und Kommunikationszentrum Bruns-
viga, KarlstraRe 35, Kreativraum, 3. Eta-
ge. Initiiert wurde die Selbsthilfegruppe
auf dem 2. Krebsinformationstag der Nie-
dersachsischen Krebsgesellschaft am 7.
September 2002 unter Federfiihrung von
Prof. Dr. Bernhard Woérmann, dem Leiter
der Medizinischen Klinik Celler Straf3e im
Klinikum Braunschweig. Die erste Zusam-
menkunft fand am 24. Oktober 2002
statt. Der Verein ,Krebsnachsorge e.V.”
in Braunschweig untersttitzte uns bei dem
ersten Treffen durch die Bereitstellung
ihrer Raumlichkeiten. Dafiir bedanken wir
uns herzlich. Als kompetenter arztlicher
Berater steht uns Prof. Wérmann zur Ver-
figung. Beim Griindungstreffen kristal-
lisierte sich sehr schnell heraus, daf? uns
Betroffenen der Erfahrungs- und Gedan-
kenaustausch sehr wichtig ist. Die Erfah-
rungen aus der eigenen Therapie sollen
insbesondere an ,,Neu-Erkrankte* weiter-
gegeben werden, denen wir als Ansprech-
partner zur Verfligung stehen moéchten.
Viele von uns haben - vor allem in der
Anfangsphase der Erkrankung und The-
rapie - die Erfahrung gemacht, nicht zu
wissen, was auf einen zukommt. ES wur-
de beim Griindungstreffen dariiber hin-
aus deutlich, dass ein vermehrter Bedarf
an arztlichen und anderen fachlichen In-
formationen besteht (z.B. zur Erndhrung).
Neben diesen wichtigen Zielen stehen im

Moment noch das Kennen lernen unter-
einander und die Findung innerhalb der
Gruppe im Vordergrund. Unsere Gruppe
besteht zurzeit aus 15-20 Betroffenen
und Angehorigen. Die Initiative hat ei-
nen guten Anfang genommen!
Interessenten kdnnen sich wenden an:
Anita Backenkdohler, Tel.: 0531-75642,
email: a.backenkoehler@web.de, Rainer
Willeke, Tel.: 05341-42388, oder Sekre-
tariat Tumorzentrum Stid-Ost Niedersach-
sen, Frau Schilling, Tel.: 0531-4737758.

2. Jahreshauptversammlung des
Vereins ,,Aplastische Anamie e. V.
am 8. Mérz 2003 in Benediktbeuern

- ein Beitrag von Heidi Treutner, Vorsitzen-
de des Vereins ,,Aplastische Anamie e.V.*

Aus ganz Deutschland waren 27 Teil-
nehmer zur 2. Jahreshauptversammlung
des Vereins Aplastische Anamie e.V.“
angereist. Sie hatten zum Teil sehr
weite Wege in Kauf genommen, um an
diesem Tag dabei sein und die Chance
nutzen zu kdnnen, andere Betroffene
mit dieser seltenen Krankheit persén-
lich kennen zu lernen. Selbst 9stiindi-
ge Zugfahrten - trotz schlechter Blut-
werte - wurden nicht gescheut, denn
die Versammlung, das anschlieRende
Beisammensein, das Unterhalten und
das Kontaktkniipfen sind fiir die Betrof-
fenen enorm wichtig. ,,Vorher nur nicht
noch eine Infektion bekommen und da-
durch zu Hause bleiben missen war
die Sorge eines Betroffenen. Er hatte
dieses Mal Glick: die befurchtete In-
fektion blieb aus.

Der Verein ,Aplastische Andmie e. V.“
(AA e. V) ist im deutschsprachigen

Raum bisher die einzige Gruppe auf die-
sem Gebiet. Die Mitgliederzahl ist bis
Ende 2002 auf 48 gestiegen. Eines der
wichtigsten Projekte des Vereins im
Jahr 2002 war die Beteiligung an der
Ausschreibung des Bundesministerium
fur Bildung und Forschung mit dem Ti-
tel ,,National networks for rare diseases*
(Nationale Netzwerke fiir seltene Er-
krankungen). Die Aplastische Andmie
e. V. war dabei externer Partner des an-
tragstellenden Netzwerks ,Erworbene
Stérungen des Blutes bei Kindern und
Erwachsenen: Aplastische Anémie und
verwandte Krankheiten®. Allerdings hat-
ten 54 weitere Netzwerke einen Antrag
auf Forderung gestellt. Der Antrag des
oben genannten Netzwerks wurde 2002
in einer ersten Begutachtungsrunde zu-
sammen mit 14 anderen Netzwerken
positiv beurteilt. Bei der abschlieRen-
den Runde wurde es jedoch abgelehnt.
So stehen der Forschung zur Aplasti-
schen Andmie auf diesem Wege bedau-
erlicherweise wiederum so gut wie kei-
ne offentlichen Gelder zur Verfugung -
ein aus Patientensicht unhaltbarer Zu-
stand. Patienten mit seltenen Erkran-
kungen des Blutes diirfen nicht langer be-
nachteiligt werden, nur weil ihre Krank-
heit selten ist! Kontaktaufnahme: Apla-
stische Andmie e. V., Am Lettenholz 41,
83646 Bad Tolz, Tel.: 08041-806506
(mo. und mi. 8-11.30 Uhr), Fax: 08041-
806507, email: info@aplastische-anae
mie.de, www.aplastische-anaemie.de
[Anmerkung: Eine der nachsten Méglich-
keiten zum Erfahrungsaustausch fir Pa-
tienten mit Aplastischer Andmie besteht
auf dem 6. Bundesweiten DLH-Patienten-
Kongress in Leipzig. Am Samstag, den
28. Juni 2003, steht ein Workshop zur
Aplastischen Andmie auf dem Programm.]

Die Teilnehmer der 2. Jahreshauptversammlung des Vereins ,,Aplastische Andmie e.V.*
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Die Leukamie- und Lymphom-Selbst-
hilfegruppe Ostwestfalen

- ein Beitrag von Bernhard Jochheim, Lei-
ter der Leuk&mie- und Lymphom-Selbst-
hilfegruppe Ostwestfalen

Die Leukdmie- und Lymphom-Selbsthil-
fegruppe Ostwestfalen besteht seit dem
Jahr 2000. Ins Leben gerufen wurde die
Gruppe durch Jorg Brosig, Leiter der
Plasmozytom/Multiples Myelom Selbst-
hilfegruppe NRW e.V. und stellvertreten-
der Vorsitzender der DLH. Er lud an ei-
nem Freitagnachmittag im August 2000
dazu ein, nach Lippstadt zu kommen, um
die Selbsthilfegruppe zu griinden. Auch
ich - seit 1997 an einem hochmalignen
Lymphom erkrankt - war damals mit da-
bei, denn ich kannte Jorg Brosig schon
von vorher. Er hatte 1998 nach Partnern
fur die ,Krebspatienten-Solidaritéts-
Fahrradtour* von Soest nach Bonn, dem
Sitz der Deutschen Krebshilfe, gesucht.
Ich bin mitgeradelt und so sind wir Freun-
de geworden. Aber zuriick zur Selbsthilfe-
gruppengriindung: Insgesamt waren im
August 2000 ca. 30 Menschen dem Auf-
ruf in der Presse und im Radio gefolgt.
Das Interesse an der Gruppe ist seither
nicht abgerissen: 34 Mitglieder zahlt
heute - etwa zweieinhalb Jahre spéter -
unsere noch immer relativ junge Selbst-
hilfegruppe. Inzwischen habe ich die
Funktion des Gruppenleiters (ibernom-
men. Wir treffen uns regelméfig jeden
2. Samstag im Monat von 14 bis 18 Uhr
im Haus des Parit&tischen Wohlfahrtsver-
bandes, Kastanienweg 4, in Lippstadt.
Die wichtigsten Gesprachsthemen bei
unseren Treffen sind:
» der Erfahrungsaustausch untereinander
» der Umgang mit den Medikamenten,
mit Arzten und mit Kliniken
» der alltégliche ,,Kampf* mit den Kran-
kenkassen und anderen Sozialleistungs-
tragern
Seit Sommer 2002 kommt fast regelmé-
[3ig PD Dr. Mark Roland Mller von der
h&matoonkologischen Praxis in Soest zu
unseren Gruppenstunden. Er ist es auch,
mit dem wir gemeinsam unser erstes Arzt-
Patienten-Seminar am 10. Mai 2003 in
der Stadthalle Werl planen. Néhere Infos
zu dieser Veranstaltung sind erhaltlich
bei der unten aufgefiihrten Adresse oder
im Veranstaltungskalender auf der DLH-
Homepage www.leukaemie-hilfe.de. Wir
hoffen auf regen Zuspruch.
Nach den ersten zweieinhalb Jahren des
Bestehens unserer Selbsthilfegruppe kon-
nen wir das Fazit ziehen, dass wir unse-
rem Konzept des Erfahrungsaustausches

treu bleiben wollen. Gegenseitiges Be-
dauern und Klagen wollen wir nicht - und
das haben wir auch gar nicht notig. Wenn
es uns gelingt, trotz unserer lebensbe-
drohlichen Erkrankung unsere Lebensqua-
litt durch Selbsthilfe zu erhalten, dann
ist das genau das, was Selbsthilfe so
wertvoll macht.

Kontakt: Bernhard Jochheim, Vierhaus-
erstral3e 2, 59469 Ense-Waltringen, Tel.:
02938-2802, email: Bejoc@web.de.

Nachruf zum Tod von Norbert Bendler
und Barbara Uhrhan-Schuck

Wir sind sehr traurig tber den Tod von
Norbert Bendler, Selbsthilfegruppenleiter
der Leukdmie- und Lymphomhilfe Kéln
e.V., und Barbara Uhrhan-Schuck, Leite-
rin der Regionalgruppe Aschaffenburg
und Vorstandsmitglied der Leukémiehilfe
RHEIN-MAIN e.V. Am 6. Marz 2003 ist
Norbert Bendler im Alter von fast 53 Jah-
ren verstorben. Barbara Uhrhan-Schuck
verstarb am 5. Februar 2003 im Alter von
39 Jahren. Mit beiden Menschen verlie-
ren wir zwei unverwechselbare Person-
lichkeiten, die sich mit ihrer ganzen Kraft
furr andere Betroffene eingesetzt haben.
Sie waren fir viele von uns Vorbild bei
der Bewaltigung ihres Schicksals und hin-
terlassen grof3e Licken in ihren Gruppen.
Beide haben auf ihre ganz besondere
Weise zur Entwicklung der Leuk&mie- und
Lymphom-Selbsthilfebewegung in Deut-
schland beigetragen. Unser Mitgefihl gilt
den Angehdrigen.

Service

Seminar ,,Praxisorientierte Unterstiit-
zung fir Leiter von Selbsthilfegruppen
fir Leukdmie- und Lymphomerkrank-
te* vom 25.-27. Sept. 2003 in KéIn

Eine Selbsthilfegruppe zu leiten und zu
fuhren ist eine grof3e Herausforderung.
Manchmal entstehen Situationen, in
denen sich der Leiter/die Leiterin hilf-
los fuhlt. Fir solche Féalle mochte das
Seminar Hilfestellung, gegenseitige Un-
terstlitzung, Erfahrungsaustausch und
Anregungen bieten. Es wird anhand von
konkreten Beispielen aus den Selbst-
hilfegruppen gearbeitet, wobei schwer-
punktmé&Rig auf die individuellen The-
menwinsche eingegangen wird. Vor-
stellbar sind u.a. folgende Themen:

» Gesprachsfihrung

» Organisation des Gruppentreffens

» Motivation, Einbindung und Aufga-

benteilung
» Offentlichkeitsarbeit
» Zusammenarbeit mit Fachleuten
» Umgang mit Krisen und Konflikten
» Eigene Kraftquellen bewusst machen

Zum Thema ,,Entspannung* haben wir uns
einen ganz besonderen Programmpunkt
Uberlegt: Dieser wird am Freitagnachmit-
tag stattfinden. Interessenten am Semi-
nar sollten im Vorfeld iberlegen, welche
Erwartungen sie haben und welche kon-
kreten Anliegen sie einbringen bzw. be-
sprochen haben mdéchten. Gibt es etwas
in der Selbsthilfegruppe, das einer Losung
bedarf? Kosten: 80 Euro. DLH-Mitglieds-
initiativen bzw. DLH-Hilfspersonen kon-
nen sich wegen einer eventuellen Unter-
stutzung bei den Kosten an die DLH-Ge-
schaftsstelle wenden. Anmeldung: Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie, Tel.: 0221-
9440490, email: mildred-scheel-akademie
@krebshilfe.de

Workshops fiir die Leiter der DLH-Mit-
gliedsinitiativen am 29./30. Marz '03
in Bonn-Bad Godesberg

Wie schon in den vergangenen Jahren,
haben auch dieses Jahr wieder im Rah-
men der DLH-Mitglieder-Jahreshauptver-
sammlung Workshops fiir die Leiter der
Selbsthilfeinitiativen stattgefunden:
Workshop I: ,Erlauterungen zu gesund-
heitspolitischen Begriffen und Aspek-
ten: Beispiel Off-Label-Use* (Referent:
Rechtsanwalt Wolfgang Kozianka, Ham-
burg). Nahere Informationen zu diesem
Workshop: siehe Leitartikel, Seite 1.
Workshop I1: ,,Qualitatsaspekte in der
Selbsthilfearbeit. Was kann, darf und soll
die Selbsthilfe leisten kdnnen?” (Refe-
renten: Jorg Brosig, Ulrike Holtkamp, An-
nette Hunefeld, Inge Nauels) In drei par-
allelen Kleingruppen wurden die Themen
,Gruppentreffen”, , Vier-Augen-Gesprach*
und ,,Eigenmotivation* bearbeitet, mdg-
liche Probleme thematisiert und Losun-
gen erarbeitet.

Workshop Il1: ,Welche Vorteile bringt
mir die DLH-Mitgliedschaft?* (Referen-
tin: Anita Waldmann). U.a. ging es dar-
um, welche Abrechnungsmadglichkeiten
DLH-Selbsthilfegruppenleiter und DLH-
Hilfspersonen haben und welche Formu-
lare benutzt werden miissen. Die Vortrags-
prasentationen zu Workshop I und 111
sowie die Handreichung zu Workshop 11
konnen in der DLH-Geschéftstelle ange-
fordert werden. [Sofern nicht schon vor-
handen, bekommen die DLH-Mitgliedsini-
tiativen diese Unterlagen zugeschickt.]
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Monatliche Neuauflage der SHI-Liste

Die Liste der Selbsthilfeinitiativen fir
Leukamien, Lymphome, Plasmozytom
und andere Blut- und Lymphsystemer-
krankungen wird seit Oktober 2002 von
der DLH monatlich neu aufgelegt. Dies
wurde notwendig vor dem Hintergrund,
dass wir permanent Anderungen bei den
Namen, Adressen und Telefon-Nummern
der Selbsthilfeinitiativen gemeldet be-
kommen. Interessenten kdnnen die je-
weils aktuelle Version in der DLH-Ge-
schéaftsstelle anfordern. Die DLH-Mit-
gliedsinitiativen bekommen die Liste mit
dem Mitgliedsinitiativen-Rundbrief zuge-
schickt. Dariiber hinaus ist die jeweils
aktuelle Liste im Internet einsehbar
unter www.leukaemie-hilfe.de/SHI1/
SHI_BRD.html.

Wir bitten vor dem oben genannten Hin-
tergrund ausdriicklich darum, die Liste
nicht zu kopieren, sondern bei Bedarf
neu anzufordern!

M DLH-Flyer und DLH-Plakat

MDLH

[hainchee Lenkdmie- & Lymphom-Hille
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Information
Interessensvertretung

Die DLH hat ihr Faltblatt und ihr Plakat
neu aufgelegt. Diese beiden Drucksachen
koénnen - bitte unter Angabe der Stiick-
zahl - in der DLH-Geschéftsstelle ange-
fordert werden. Die Mitgliedsinitiativen
haben bereits jeweils ein Exemplar zu-
geschickt bekommen.

Infoblatt zum Medianwert

Die DLH hat ihr Infoblatt zur Erlauterung
des so genannten , Medianwertes* tiberar-
beitet. Sinn dieses Infoblattes ist es, die
angsteinfléRende Wirkung von prognosti-
schen Zeitangaben, die z.B. in Fachtexten
auftauchen, durch Kenntnis der genauen
Aussagekraft dieses statistischen Begriffs
zu reduzieren. Das Infoblatt zum Median-
wert kann in der DLH-Geschéftsstelle an-
gefordert werden. Die DLH-Mitglieds-
initiativen bekommen es zugeschickt.

Kostenfreie Erstberatungen in Medi-
zinrechts- und Patientenrechtsfragen

Unter der gebihrenfreien Telefon-Num-
mer 0800-073 24 83 bietet die unabhén-
gige ,,Stiftung Gesundheit” einen neuen
Service an: Interessenten konnen sich
den néchstliegenden Vertrauensanwalt
nennen lassen und dort eine kostenlo-
se, ca. halbstlindige Erstberatung in Me-
dizinrechts- und Patientenrechtsfragen
in Anspruch nehmen. In Frage kommt
die Beratung z.B. bei Konflikten zwi-
schen Arzt und Patient oder bei Proble-
men mit der Kranken-, Renten- oder Pfle-
geversicherung. Es wird u.a. geklart, wel-
che juristische Dimension der Konflikt
hat, welche Moglichkeiten der Einigung
es gibt, welche Kosten und Laufzeiten
eine Klage hatte und welche weiteren
Schritte sinnvoll sind. Zundchst wurde
dieser Service in den Bundesléandern Ber-
lin, Brandenburg, Bremen, Hamburg,
Hessen, Mecklenburg-Vorpommern, Nie-
dersachsen, Nordrhein-Westfalen und
Schleswig-Holstein aufgebaut. Das Netz
wird schrittweise bundesweit ausgebaut.

Internetseite zu Sozialfragen

www.betanet.de

Auf dieser Internetseite kdnnen Ratsu-
chende Antworten auf Fragen rund um
den Bereich ,,Soziales* finden. Zur Such-
maske des ,beta-Infodienstes” gelangt
man, indem man auf der Startseite das
Bild ,,Zur Suchmaschine betanet” an-
klickt. In die Suchmaske kénnen Stich-
worter eingegeben werden, wie z.B.
»Haushaltshilfe“, , Kinderbetreuung* oder
»Geldnot”. Wer nicht genau weil3, wel-
ches Stichwort er eingeben soll, kann
in einer alphabetischen Liste das pas-
sende Stichwort heraussuchen. Wer lie-
ber zum Telefonhdrer greift, kann auch
die Telefon-Nr. 01805-2382366 wéhlen
und um Rat zu Sozialfragen bitten. Die

Sprechzeit ist mo., mi., fr. 9-12 Uhr so-
wie di.+do. 16-18 Uhr. Die Gebiihren be-
tragen 12 Cent pro Minute. Hinter dem
beta-Infodienst steht das ,beta Insti-
tut fir sozialmedizinische Forschung und
Entwicklung GmbH*. Dieses wiederum
wird von dem Unternehmen ,betapharm
Arzneimittel GmbH" gefordert.

Infoline zu Berufskrankheiten

01805-18 80 88

Die Berufsgenossenschaften haben eine
Infoline zur Beantwortung von Fragen
zu Berufskrankheiten sowie Arbeits- und
Wegeunfallen eingerichtet. Daruiber hin-
aus wird auch zum Gesundheitsschutz
am Arbeitsplatz sowie zu Fragen der Mit-
gliedschaft und Beitragspflicht beraten.
Die Infoline mit der Nummer 0 18 05 -
18 80 88 ist von montags bis donners-
tags von 8-18 Uhr bzw. freitags von 8-
17 Uhr besetzt und kostet 12 Cent/ Min.
Wer lieber per email Kontakt aufneh-
men mochte, kann dies unter folgen-
der Adresse tun: infoline@vbg.de.

Forderung der Selbsthilfe durch die
Krankenkassen nach § 20 Abs. 4 SGB V:
Aktueller Stand der Verhandlungen

Am 28. Januar 2003 hat eine weitere
Verhandlungsrunde - in den bislang tiber
zweijahrigen Verhandlungen - zu dem
Entwurf ,,Empfehlungen der Spitzenver-
bénde der Krankenkassen zur Weiter-
entwicklung der Umsetzung von § 20
Absatz 4 SGB V** (Stand: 16.12.2002)
stattgefunden. Sowohl Forderungen der
AOK als auch die der Selbsthilfevertreter
nach Abanderung einzelner Formulierun-
gen lief3en gleich zu Beginn der Sitzung
deutlich werden, dass der Diskussions-
stand der Empfehlungen vom 16.12.2002
als der fur alle Seiten weitestgehende
Kompromiss zu betrachten ist. Die Ver-
handlungen wurden am 28. Januar 2003
nicht abgeschlossen und sollten ur-
spriinglich am 5./6. Februar 2003 fort-
gesetzt werden. Dieser Termin wurde al-
lerdings von Seiten einiger Krankenkas-
sen aus unterschiedlichen Griinden ab-
gesagt und auf den 20. Mérz verscho-
ben. An diesem Termin verstandigten sich
die Verhandlungspartner darauf, die Fas-
sung des Entwurfs vom 16.12.2002 mit
leichten redaktionellen Anderungen end-
gultig zu verabschieden. Der AOK Bun-
desverband pruft derzeit noch, ob er die-
se redaktionellen Anderungen mittragen
kann. Der Paritdtische Wohlfahrtsver-
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band hat sich erfolgreich dafiir einge-
setzt, dass im Entwurf nun die pauscha-
le Férderung von ortlichen und landes-
weit tdtigen Selbsthilfegruppen ausge-
weitet werden soll und gleichberechtigt
zur Projektforderung etabliert werden
kann. Auch wird die Einrichtung von
libergeordneten, gemeinsamen Arbeits-
kreisen der Krankenkassen auf diesen
Ebenen empfohlen.Grundsatzlich gilt es
zu berticksichtigen, dass der Eindruck ei-
ner mangelhaften Umsetzung von § 20
Abs. 4 SGB V auf der politischen Ebene
weit verbreitet ist. Dieser derzeit vor-
herrschende Eindruck in der Politik wird
auf3erdem mit der Diskussion des Vorur-
teils um die Neutralitdt und Unabhén-
gigkeit der Selbsthilfe von der Pharma-
industrie vermengt. Zusétzlich wurden in
Zusammenhang mit der Diskussion um
die Griindung der ,,Stiftung Prévention®
Stimmen laut, die die Verlagerung der
Krankenkassenmittel nach § 20 Abs. 4
SGB V in den Fonds der Stiftung vor-
schlagen, was sicherlich nicht im Sinne
der aus § 20 Abs. 4 SGB V geforderten
Selbsthilfegruppen, -organisationen und
-kontaktstellen wére.

Von der Kaffeemaschine bis zum Ko-
piergerat: Die Deutsche José Carreras
Leukamie-Stiftung e.V. (DJCLS) unter-
stiitzt Selbsthilfegruppen und Eltern-
initiativen im Bereich der Leuk&mie

- ein Beitrag von Veronika Reichert, DJCLS

Selbsthilfegruppen und Elterninitiati-
ven leisten wertvolle Arbeit. Oftmals
werden nicht nur unzahlige Arbeits-
stunden ehrenamtlich eingebracht,
sondern es werden auch Gerdte, wie z.B.
das private Faxgerat, der private Com-
puter und vieles mehr, unentgeltlich zur
Verfiigung gestellt.

Hier mochte die Deutsche José Carreras
Leukamie-Stiftung e.V. helfen. Unser Ver-
ein unterstiitzt seit seiner Griindung
durch den spanischen Tenor José Carreras
im Jahr 1995 Projekte zur Bekdmpfung
von Leukdmien und verwandten Blut-
krankheiten. Vereinszweck ist die For-
derung von Wissenschaft und Forschung
sowie die Verbesserung der Behand-
lungsmdglichkeiten von Leukamie-
patienten. Im Bereich der Sozialen
Dienstleistungen werden Selbsthilfe-
gruppen und Elterninitiativen im ge-
samten Bundesgebiet unterstitzt. Hier-
bei kooperiert die DJCLS eng mit der

DLH sowie dem Dachverband der Eltern-
initiativen, der ,,Deutschen Leukémie-
Forschungshilfe - Aktion fir krebskran-
ke Kinder e.V.” (DLFH).

So konnten wir in diesem Bereich bis-
lang 75 kleinere und gréRere Projekte
finanzieren. ldeen und Handlungsbe-
darf bei den Gruppen gab es genug:
Ob es die dringend bendtigte Buroaus-
stattung war, Vorhénge, eine Kaffeema-
schine oder Geschirr fur eine Elternwoh-
nung, Notebooks mit Internetzugang
fur Patienten, damit diese den Kontakt
zur ,,AuBenwelt* halten kénnen, die
Einrichtung eines Patiententreffpunkts
auf Station, die Gestaltung einer Artotek
in der Klinik, Heimtrainer oder Stereo-
anlagen flr eine KMT-Station, Funk-
tionsliegen, um schwerkranken Patien-
ten bestimmte Behandlungen zu er-
leichtern, Material fir Entspannungs-
und Kreativgruppen oder Stellwénde fir
Informationsveranstaltungen: Eine Viel-
zahl von forderungswiirdigen Antrdgen
erreichte unseren Verein.

Fir Anschaffungen zur Verbesserung
des Patientenumfelds kénnen Mittel bis
zu 6.000,- Euro beantragt werden, fur
Buroausstattungen bis zu 2.500,- Euro.
Laufende Kosten, z.B. Telefongebhren,
Porto 0.4. werden nicht finanziert. An-
trége konnen jederzeit bei der Deut-
schen José Carreras Leukdmie-Stiftung
e.V. eingereicht werden. Die Antrags-
richtlinien kénnen Sie auf unserer Home-
page herunterladen oder direkt bei
unserer Geschaftsstelle anfordern - wir
freuen uns auf Sie!

Kontakt: Deutsche José Carreras Leuk-
amie-Stiftung e.V. Ansprechpartnerin:
Veronika Reichert, ArcisstralBe 61,
80801 Miinchen, Tel.: 089/272 904-0,
Fax: 089/272 904-44, email: info@
carreras-stiftung.de, www.carreras-
stiftung.de.

Deutsche Stiftung Leben Spenden -
Zuverlassiger Partner fir Leukamie-
Selbsthilfegruppen

- ein Beitrag von Stephan Schumacher,
Deutsche Stiftung Leben Spenden

Selbsthilfegruppen nach besten Kraften
unterstiitzen und Patienten aktiven Bei-
stand leisten, das hat sich die ,,Deutsche

Stiftung Leben Spenden” auf die Fahne
geschrieben. Das Motto lautet: ,,Gemein-
sam im Kampf gegen die Leukamie*. Seit
1997 ist die Stiftung die Mutterorgani-
sation der ,,DKMS Deutsche Knochenmark-
spenderdatei gemeinnitzige Gesell-
schaft mbH“ und seit 2002 der ,,Aktiv
gegen Krebs gemeinnitzige Gesellschaft
mbH* (AGK). Sie unterstitzt die Aktivi-
taten der DKMS und der AGK, fordert For-
schungsprojekte zur Stammzellspende
und -transplantation und engagiert sich
im Rahmen der Patientenaufklarung und
-betreuung. Seit 1999 unterstitzt die
Deutsche Stiftung Leben Spenden den
bundesweiten DLH-Patienten-Kongress.
Im Bereich der Patientenversorgung for-
dert die Stiftung den Auf- und Ausbau des
Hilfeangebotes von Selbsthilfegruppen,
die Leuk&miepatienten und deren Ange-
hdrige unterstutzen wollen. Vorrangig be-
deutet das: finanzielle Starthilfe, um die
Grundlage fir eine erfolgreiche Entwick-
lung zu schaffen. Die Ubernahme von Per-
sonalkosten zahlt dabei genauso dazu wie
die Unterstlitzung von Malinahmen der
Offentlichkeitsarbeit. Auch die Ausstat-
tung von Stationen in Kliniken, um den
Leuk&miepatienten den Aufenthalt zu er-
leichtern, wird gefordert. Dies sind nur ei-
nige wenige Beispiele, an welchen Stellen
die Unterstiitzung der Deutschen Stiftung
Leben Spenden greift. Dabei ist es fiir die
Stiftung besonders wichtig, dass diese
finanzielle Unterstiitzung nicht einmalig
erfolgt, sondern bis zu einem Zeitraum von
drei Jahren mdglich ist. So soll die Auf-
bauphase der Selbsthilfegruppen effektiv
unterstiitzt werden, bis eine erfolgreiche
eigenstandige Arbeit mdglich ist.

Seit dem Jahr 2001 verleiht die Deutsche
Stiftung Leben Spenden jahrlich den
Mechtild-Harf-Preis. Er ist mit jeweils
10.000 Euro dotiert und wird zum einen
an ehrenamtlich tétige Personen und zum
anderen an junge Wissenschaftler verge-
ben, um die besten Ideen, Innovationen
und Initiativen im Kampf gegen die Leuk-
&mie zu fordern. Der Preis wurde im Jahr
2001 zum ersten Mal verliehen, und zwar
an Helmut Geiger, Prasident der Deutschen
Krebshilfe von 1985-1999, und an Anita
Waldmann, Vorsitzende der DLH seit 2001.
Interessieren Sie sich flir unsere For-
derprogramme oder haben Sie Fragen zu
den Foérderbedingungen?

Rufen Sie an oder schreiben Sie uns.
Wir beraten Sie gerne!

Deutsche Stiftung Leben Spenden

z.Hd. Herrn Stephan Schumacher
Kresshach 1, 72072 Tiibingen

Tel.: 07071/943-0, Fax: 07071/943-117
email: Schumacher@dkms.de
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Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke erlautern:

DMPs: Abkirzung fir ,Disease Mana-
gement Programme”, zu deutsch ,,Struk-
turierte Behandlungsprogramme*. Die
ersten DMPs wurden fur die Zucker-
krankheit (Diabetes mellitus) und fur
Brustkrebs (Mammakarzinom) entwik-
kelt. DMPs verfolgen das Ziel, die Qua-
litét der Versorgung und - in der Folge
davon - die Wirtschaftlichkeit zu stei-
gern. Die Meinungen dar(ber, ob und
im welchem MaRe dieses Ziel erreich-
bar ist, gehen allerdings auseinander.
Epidemiologie: Lehre von der Haufig-
keit und Verteilung von Krankheiten in
der Bevolkerung

Evidenzbasierte Medizin: Methode zur
Stutzung von medizinischen Entschei-
dungen auf Beweise aus systematischer
Forschung

Off-Label-Use: Anwendung von zuge-
lassenen Arzneimitteln auf3erhalb der
bereits zugelassenen Indikation(en).
Der Begriff ,,Indikation” umfasst zum
einen die Erkrankungsart (z.B. folliku-
l&res Non-Hodgkin-Lymphom), zum an-
deren aber auch das Stadium (z.B. im
zweiten oder weiteren Rickfall).
Screening: auf eine bestimmte Krank-
heit gerichtete diagnostische MaRnah-
me mit dem Ziel, in der Gesamtbevdl-
kerung oder in einem besonders gefahr-
deten Bevolkerungsteil symptomlose
Tréger einer Erkrankung mdglichst im
Frihstadium zu erkennen, damit sie ei-
ner effektiven Behandlung zugeleitet
werden kénnen.

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom
Haufig gestellte Fragen zum
Plasmozytom/Multiplen Myelom

- ein Interview mit Prof.Dr. Yon-Dschun Ko,
Johanniter-Krankenhaus Bonn, Fried-
rich-Wilhelm-Stift GmbH, Innere Medizin,
Johanniterstrafle 3-5, 53113 Bonn

In den letzten Jahren hat es einige Neu-
igkeiten im Bereich der Diagnose und
Therapie der Erkrankung Plasmozytom/
Multiples Myelom (im Weiteren MM ge-
nannt) gegeben. Nicht wenige Patien-
ten fuhlen sich durch diesen schnellen,
positiven medizinischen Fortschritt ver-
unsichert, denn langst nicht alle deut-

schen Universitatskliniken oder Tumor-
zentren konnen diese neuen Therapie-
optionen bzw. Therapiestudien anbie-
ten. Deswegen haben wir, die DLH, die
héufigsten Fragen von Patienten hier
einmal zusammengetragen und Prof. Ko,
Leiter der Abteilung Innere Medizin des
Johanniter-Krankenhauses in Bonn,
dazu befragt:

Prof. Dr. Yon-Dschun Ko

Welche diagnostischen Ver-
fahren sind beim MM zurzeit aktuell?
Antwort: Zurzeit werden in der Regel
folgende Werte bestimmt: Calcium, Kre-
atinin, Gesamteiweiss, Eiweisselektro-
phorese, Immunglobuline (quantitativ),
Immunelektrophorese, 32-Mikroglo-
bulin, Urinstatus und Sammelurin auf:
Kreatinin, Eiweiss, Bence-Jones-Prote-
in, Leichtketten und Immunfixation.

Welchen diagnostischen Stel-
lenwert hat eine Chromosom-13-An-
omalie beim MM?

Antwort: Beim MM stellt die Chromo-
som-13-Anomalie den einzigen gesi-
cherten genetischen Marker dar, der mit
einer schlechten Prognose einhergeht.

Sollte der Chromosom-13-Test

auf jeden Fall durchgefiihrt werden oder
sind andere diagnostische Verfahren
genauso zuverlassig?
Antwort: Nur bei Patienten, die poten-
tiell fir eine allogene Knochenmark-
transplantation (KMT) in Frage kom-
men, ist diese Frage relevant.

Welchen Einfluss hat dieser
Test auf die Therapiewahl?
Antwort: Sofern eine allogene KMT in
Frage kommt und ein Spender identifi-
ziert werden kann, besteht die Mog-
lichkeit, dieses Therapieverfahren in-
nerhalb einer Studie (z.B. von PD Dr.
Goldschmidt, Heidelberg, oder von Prof.
Dr. Einsele, Tubingen) zu prifen.

Was bedeutet die Bezeichnung
Bence-Jones-Proteinurie? Was ist eine
Leicht- bzw. Schwerkettenerkrankung?
Antwort: Nicht immer ist das Aus-
scheidungsprodukt des MMs im Blut zu
sehen, daher wird die Erkrankung im-
mer wieder Ubersehen. Das MM kann
komplette Antikorper bilden, die aus
einer schweren Kette und einer leich-
ten Kette bestehen, aber es kann auch
nur leichte Ketten bilden. Diese leich-
ten Ketten sind so klein, dass sie Uber
die Niere ausgeschieden werden und
somit im Blut nicht erscheinen. Diese
Leichtketten schédigen aber im Verlauf
der Erkrankung die Nieren. Wenn die
Leichtketten im Vordergrund stehen,
nennt man das Leichtkettenerkrankung,
es ist aber trotzdem ein MM. Die iso-
lierte Bildung von Schwerketten ist eine
Raritat und zeigt sich in der Regel bei
anderen Krankheitsbildern.

Welche Therapiestrategie wir-
den Sie Patienten mit Chromosom-13-
Anomalie, die jlnger als 65 und in gu-
tem korperlichem Zustand sind, nahe
legen?

Antwort: Es sollte die Mdglichkeit ei-
ner allogenen KMT Uberprift werden (an
einem transplantierenden Zentrum).

Welche Therapiestrategie wiir-
den Sie Patienten mit Chromosom-13-
Anomalie, die alter als 65 und in gu-
tem korperlichem Zustand sind, nahe
legen?

Antwort: Es sollte die Méglichkeit ei-
ner autologen KMT Uberpriift werden.

Setzen Sie bei Patienten in
Stadium | Bisphosphonate ein?
Antwort: Bei Befall des Skeletts: ja

Sollten Patienten nach Hoch-
dosischemotherapie (PBSCT) weiterhin
Bisphosphonate bekommen?
Antwort:: Unbedingt!

Sind oral verabreichte
Bisphosphonate genau so effektiv wie
als Infusion?

Antwort: Das ist fiir das MM heute noch
nicht gesichert. Mit i.v. Bisphospho-
naten ist man auf der sicheren Seite.

In welchem Abstand sollten
die - lhrer Meinung nach - wichtigsten
Bisphosphonate verabreicht werden?
Antwort: Alle 4 Wochen.

Einzelne Patienten berich-
ten von starken Nebenwirkungen un-
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ter Bisphosphonaten. Sollte dann un-
verziglich ein anderes Bisphosphonat
eingesetzt werden oder sollte zunachst
die Infusionszeit verl&ngert werden?
Antwort: Zunéchst sollte die 2. Gabe
abgewartet und die Infusionszeit ver-
langert werden; in der Regel bessern
sich die Beschwerden dann.

In welchen Absténden soll-
ten Nachsorgeuntersuchungen stattfin-
den?

Antwort: Alle 3 Monate, und sofort bei
Anderung der Beschwerden.

Welche Nachuntersuchungen
sind in welchen Zeitabstanden regel-
maRig durchzuflihren?

- nach erfolgreichen konventionellen
Chemotherapien (d.h. gute Teilremission)?
- nach Hochdosischemotherapie (auto-
loge Transplantation - PBSCT)?

- nach allogener Transplantation?
Antwort: s.o.

Kann eine allogene Trans-
plantation das MM heilen?
Antwort: Die potentielle Mdglichkeit
besteht, jedoch ist die transplanta-
tionsbedingte Friihsterblichkeit hoch
(bis zu 50%) und daher ist die Daten-
lage dazu noch dunn.

Wie hoch ist die Wahrschein-
lichkeit einer Heilung?
Antwort: Das ist noch nicht absehbar.

Ab wann zahlt ein Patient
als geheilt?
Antwort: Man kann hier keine Zeitspan-
ne nennen, da Rickfélle auch spat auf-
treten kdnnen. Besser ist es, von krank-
heitsfreier Zeit zu sprechen.

Wie viele geheilte MM Pati-
enten kennen Sie?
Antwort: Viele in krankheitsfreiem Sta-
dium.

Darf ab und zu mal ein
Bierchen getrunken werden?
Antwort: Kein Problem

Sollte das Rauchen aufgege-
ben werden?
Antwort: Uber 50% aller bésartigen Er-
krankungen sind durch Rauchen be-
dingt. Daher muss generell geraten
werden, nicht zu rauchen. Ich glaube
nicht, dass der Verlauf des MMs dadurch
verandert wird, jedoch die Menge an
Komplikationen unter der Therapie (z.B.
an Lunge und Herz).

Darf man nach den Behand-
lungen noch in die Sauna gehen?
Antwort: Wenn eine stabile immuno-
logische Situation erreicht ist und z.B.
3 Monate lang keine wesentlichen In-
fekte aufgetreten sind, sollte Sauna
kein Problem sein.

Infektionen und Blutungen
sind die haufigste Todesursache beim
MM. Wie schitzt sich ein Patient mit
dieser Erkrankung am besten vor ge-
fahrlichen Infektionen und Blutungen?
Antwort: Beziiglich der Infektionen ist
es am wichtigsten, bei Auftreten von
Symptomen (z.B. Fieber, Husten) rasch
den Arzt aufzusuchen und nicht lange
zu zoégern. Damit kann man in den al-
lermeisten Féllen die Infektion kontrol-
lieren. Kommen schwere Infektionen
héufig vor, so sollte alle 4 Wochen ein
Immunglobulin verabreicht werden (7S-
Immunglobulin 10g i.v.). Beziiglich der
Blutungen sind die Blutplattchen zu
beachten; bei Zahlen < 20.000/pl muss
engmaschig kontrolliert werden, bei
Zahlen < 10.000/pul muss Uber die Gabe
von Blutplattchen entschieden werden,
und zwar in Abhéngigkeit vom Auftre-
ten von Blutungen. Warnzeichen flr
schwere Blutungen sind Schleimhaut-
blutungen im Mund und Blut im Urin.
Dann spétestens sollte der Arzt aufge-
sucht werden.

Warum therapiert man in der
Anfangsphase nicht mit weniger neben-
wirkungsreichen Medikamenten, wie z.B.
Thalidomid/Dexamethason? Dadurch
wirde man doch Kosten im Gesundheits-
wesen sparen, denn teure stationare
Klinikaufenthalte wirden entfallen.
Antwort: Wir wissen heute, dass die fri-
he autologe Stammzelltransplantation
die krankheitsfreie Zeit deutlich verbes-
sern kann. Daher sollte dieser Weg im-
mer als erstes diskutiert werden. Sollte
diese Therapie nicht in Frage kommen,
so kann individuell auch der oben ge-
nannte Weg diskutiert werden.

Warum sollten MM-Patien-
ten vor der Sammlung eigener Stamm-
zellen (zwecks Hochdosischemothera-
pie und nachfolgender autologer Stamm-
zelltransplantation) keine Melphalan-
Chemotherapien erhalten (Handels-
name: Alkeran®? Die konventionelle
Alkeran®-Therapie ist doch sehr gut
vertraglich!

Antwort: Das Alkeran® schadigt leider
die Blutstammzellen, so dass diese
nach einer solchen Therapie nur noch

schwer oder gar nicht mehr isoliert
werden kénnen. Daher sollte diese The-
rapie nicht am Anfang stehen, wenn
der Patient fiir eine Stammzelltrans-
plantation vorgesehen ist.

Woran ist zu erkennen, dass
eine Klinik, die das Verfahren der Hoch-
dosischemotherapie mit nachfolgender
autologer Stammzelltransplantation
anwendet, geprifte Qualitat vorweisen
kann? Diese Therapieform ist schlie3-
lich nicht ungefahrlich!

Antwort: Es sollten mindestens 20
Transplantationen pro Jahr durchge-
fuhrt werden.

Das MM kann zu schmerz-
haften Wirbelkérpereinbrichen fihren.
Deswegen interessieren sich einige Pa-
tienten fiir eine sogenannte ,,Zemen-
tierung des Knochens®. Diese Zemen-
tierung wurde bereits erfolgreich an-
gewendet. Sind lhnen Kliniken be-
kannt, die dieses Verfahren einsetzen,
z.B. in der Nahe lhrer Klinik in Bonn?
Antwort: Im Einzelfall kann das hel-
fen. Die hiesige Universitatsklinik fur
Radiologie bietet dieses Verfahren an.

Welche sogenannten beglei-
tenden Medikamente (u.a. Selen, Mi-
stel, Vitamine, Enzyme) kénnten einen
positiven Einfluss auf den Verlauf der
Erkrankung haben?
Antwort: Es ist wenig bekannt (iber die
Wirksamkeit dieser Stoffe, jedoch kon-
nen diese bis auf die Misteltherapie
ohne Probleme eingenommen werden.

Thalidomid kann zu Taub-
heitsgefuhl unter den FiBen fihren.
Welche Medikamente kénnen diese Pro-
bleme verringern?

Antwort: Es gibt keine Medikamente,
die diese Nebenwirkung sicher bessern
konnen.

Interferon lost teilweise sehr
starke Nebenwirkungen aus, so dass die
Lebensqualitat unter Umstanden auf
ein Minimum schrumpft. Kann man
nicht statt Interferon das Mittel Thali-
domid in einer Niedrigdosis von z.B.
50 - 100 mg/Tag als Erhaltungstherapie
einsetzen?

Antwort: Prinzipiell ist das moglich.

[Die Fragen wurden gestellt von: Jorg
Brosig, stellvertretender DLH-Vorsitzen-
der und Plasmozytom-Patient seit
1991.]
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Grindung einer Flamischen Selbst-
hilfegruppe fur Patienten mit Plas-
mozytom/Multiplem Myelom

Die ersten Uberlegungen, unsere Selbst-
hilfegruppe zu griinden, kamen Anfang
1998 auf. In dieser Zeit hat unsere An-
sprechpartnerin Francine van der Dus-
sen ein Gesprach mit der Organisation
LTrefpunt” geflihrt. Diese Organisation
gibt Selbsthilfegruppen, die gerade an-
fangen, Ratschlége und Unterstlitzung.
Damals haben die Mitarbeiter von ,,Tref-
punt“ uns davon abgeraten, unsere
Selbsthilfegruppe zu griinden. Ihre Be-
grindung war, dass zwei Leute zu we-
nig fr eine stabile Basis sind und kei-
ne Kontinuitat gewéhrleisten kdnnen.
Auflerdem hatte ich damals zu wenig
Erfahrung und Kenntnisse uber die
Krankheit Plasmozytom/Multiples My-
elom. Seither habe ich viele Seminare
und Symposien besucht, und von der
APMM und von der DLH bekomme ich
regelmaRig Informationen zugeschickt.
Im Juni 2001 hat AKIO (eine lokale
Initiative von Krankenhdusern aus dem
Kreis Antwerpen, die krebserkrankten
Menschen Hilfen anbietet) mit uns
Kontakt aufgenommen und gefragt, ob
sie bei der Organisation einer Informa-
tionsveranstaltung fir Patienten mit
Plasmozytom/Multiplem Myelom mit-
helfen kdnnen. Auf dem ersten Treffen
waren drei Betroffene, ein Arzt und zwei
Mitarbeiter von AKIO anwesend. Mit
dieser Gruppe haben wir unsere erste
Informationsveranstaltung am 21. Marz
2002 in Antwerpen organisiert. Uber
50 Interessierte haben hieran teilge-
nommen. Auf der Nachbesprechung
haben wir die Riickmeldungen auf dem
Fragebogen, den die Teilnehmer am
Ende der Veranstaltung ausgefullt ha-
ben, ausgewertet. Vor allem gab es sehr
viel Lob flir unsere Initiative: nach ei-
nem Aufruf fir neue Mitarbeiter haben
sich 2 Frauen und 3 Manner angemel-
det! Nicht alles jedoch war positiv be-
urteilt worden. Fir neun Teilnehmer
wurde zu viel Information auf einmal
vermittelt, und fur sieben Teilnehmer
war der Erfahrungsaustausch am Ende
der Veranstaltung zu kurz und aufgrund
von Schwellenangst zu wenig ergiebig.
Am 16. November 2002 fand die zwei-
te Informationsveranstaltung im ,,0nko-
logischen Zentrum* in Antwerpen (0ZA)
mit 46 Teilnehmern statt. Behandelt
wurden dieses Mal vor allem Informa-
tionen zu Therapiemdglichkeiten bei
Komplikationen durch die Krankheit.
Auch das Thema ,,Die Kunst zu leben

mit Plasmozytom/Multiplem Myelom*
wurde besprochen. Wer es versteht,
seine Krankheit kreativ in sein Leben
zu integrieren, kann auf diese Weise
zu einem ertraglichen Gleichwicht zwi-
schen ,,Traglast* und ,,Tragkraft” kom-
men. Anschlieend fand der so wichti-
ge Erfahrungsaustausch statt - diesmal
unter der Leitung von zwei Psycholo-
ginnen. Aus vielen verschiedenen po-
sitiven Berichten kann ich ableiten,
dass wir trotz der Krankheit noch viele
Jahre das Leben genieRen kdnnen.
Die ersten Reaktionen auf diese Veran-
staltung waren sehr positiv. Das Kon-
zept hat Anklang gefunden. Unser Ziel
ist es nun, zweimal im Jahr ein Semi-
nar dieser Art zu organisieren. Zusétz-
lich bieten wir telefonische Kontakte
und Beratung sowie - nach Verabredung
- Hausbesuche und Krankenhausbesu-
che an.

AbschlieBend mdéchte ich Jorg Bosig,
dem Leiter der Plasmozytom SHG NRW
e.V. und stellvertretenden Vorsitzenden
der DLH, danken fir die Aufnahme un-
serer Gruppe ,,Contactgroep Myeloom
Patiénten” in die ,,Arbeitsgemeinschaft
deutschsprachiger Plasmozytom/Mul-
tiples Myelom-Selbsthilfegruppen*
(APMM) sowie fiir seine Ratschlage und
fur seine Unterstiitzung. Des Weiteren
ist auch dem DLH-Vorstand zu danken
fur die Aufnahme unserer Selbsthilfe-
gruppe in ihre familiar-professionell
gefiihrte Organisation, insbesondere
Anita Waldmann und Ulrike Holtkamp
fur die Anregungen und Tipps, die ich
auf dem Gruppenleiter-Seminar in der
Mildred-Scheel-Akademie in Koln im
September 2002 von ihnen bekommen
habe. Diese Kenntnisse haben mir sehr
bei der Organisation unserer zweiten
Informationsveranstaltung am 16. No-
vember 2002 in Antwerpen geholfen.
Die nachste Veranstaltung unserer
Gruppe wird tbrigens am 14. Juni 2003
in Leuven stattfinden!

Mehr Information (ber unsere Gruppe
»,CMP Flandern* bekommen sie unter
folgender Anschrift:

Johan Creemers, Zonneweeldelaan 23
bus 32, B-3600 Genk, Belgien,
Telefon: ++32/ (0)89 / 35 43 66
email: jcreemers@belgacom.net.

Neue Methoden fir die Behandlung
des Multiplen Myeloms

- ein Beitrag von Rolf Pelzing, Plasmo-
zytom-Patient und Mitglied der Plasmo-
zytom/Multiples Myelom Selbsthilfe-
gruppe NRW e.V., Kontakt tber: Plasmo-
zytom/Multiples Myelom Selbsthilfe-
gruppe NRW e.V., Jorg Brosig, Mihlen-
weg 45, 59514 Welver-Dinker. Telefon:
02384-5853, Fax: 02384-920795,
email: JoBrosig@aol.com

Am 24. und 25. Januar 2003 veranstal-
tete die ,,International Myeloma Foun-
dation* (IMF) in Los Angeles wieder ei-
nes ihrer Informationsseminare fir Pa-
tienten und Angehorige. Bei dieser Ver-
anstaltung wurden mehrere neue Ent-
wicklungen in der Behandlung des Mul-
tiplen Myeloms vorgestellt. Ein neues,
vielversprechendes Medikament ist
»Velcade™” (= Bortezomib, = PS-341).
Es liegen die Ergebnisse einer Phase-11-
Studie vor, an der 202 Patienten teil-
nahmen, bei denen die Krankheit fort-
schritt und die bereits mehrere andere
Therapien (im Mittel 6) durchlaufen
hatten. PS-341 wird intravends zweimal
die Woche flr zwei Wochen gegeben. Da-
nach wird eine Woche ausgesetzt. Die-
ses Behandlungsschema erstreckt sich
Uber bis zu 24 Wochen. Wie das Mittel
genau wirkt, ist nicht vollstandig ge-
klart, aber bekannt ist, dass es nicht nur
die Myelomzellen abtétet (auch solche,
die resistent gegen andere Behandlungs-
methoden geworden sind), sondern auch
die Anlagerung der Myelomzellen an das
Knochenmark blockiert und die Produk-
tion von Zytokinen [Botenstoffen] ver-
hindert, die die Myelomzellen fir ihr
Wachstum bendtigen. Bei 10% der Pa-
tienten trat eine vollstandige bzw. na-
hezu vollstandige Riickbildung der
Krankheit (= Vollremission) ein, bei 25%
eine Teilremission. Bei weiteren 24%
stabilisierte sich der Krankheitsverlauf,
so dass insgesamt bei 59% der Patien-
ten eine Verbesserung oder Stabilisie-
rung ihres Zustandes festgestellt wer-
den konnte. Die Dauer des Ansprechens
betrug im Mittel 12 Monate. Als Neben-
wirkungen kdnnen vor allem Schwindel,
Mudigkeit, Durchfall und eine Nerven-
schéadigung (periphere Neuropathie)
auftreten. Eine Phase-111-Studie mit 600
Patienten hat in diesem Jahr an 66
Behandlungszentren weltweit begon-
nen. [Anmerkung: In der DLH-Geschéfts-
stelle wird eine aktuelle Liste der deut-
schen Zentren geflhrt, in denen das
neuartige Medikament ,,PS341" im Rah-
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men einer Studie beim Plasmozytom ein-
gesetzt wird.]

Ein anderes potentiell hochwirksames
Medikament ist ,,Revimid“ (CC-5013). Es
gehort - wie Thalidomid - zu den immun-
modulierenden Mitteln (IMiDs), weil es
auf das Immunsystem wirkt. Es wird oral
verabreicht, d.h. es wird geschluckt. Die
Wirkung von Revimid in der Mikroum-
gebung des Knochenmarks wird &hnlich
beschrieben wie die von PS-341. Es soll
sehr viel wirksamer als Thalidomid sein,
hat aber dessen Nebenwirkungen nicht
im gleichen AusmaB. In einer Phase-
11-Studie mit 46 Patienten trat bei 4%
eine Vollremission ein und bei 17% eine
Teilremission. Insgesamt erfuhren 85%
der Patienten eine Verbesserung ihres
Zustandes oder zumindest eine Stabi-
lisierung. Eine Phase-111-Studie be-
ginnt ebenfalls in diesem Jahr an 50
Behandlungszentren. Weitere Medika-
mente sind in der Entwicklung oder
werden auf ihre Wirksamkeit geprift,
unter anderem Arsentrioxid.

Ein weiterer Vortrag betraf neue Er-
kenntnisse bezuglich der Stammzell-
transplantation. Danach ist eine zwei-
fache autologe Transplantation gegen-
uber einer einzelnen von Vorteil, wenn
mit der ersten keine Vollremission mit
mehr als 90% Reduzierung des M-Pro-
teins erreicht wird. Wird diese jedoch
erzielt, ist mit einer zweiten Transplan-
tation kein zusatzlicher Nutzen verbun-
den. Mit der zweiten Transplantation
kann dann bis zu einem Ruckfall ge-
wartet werden. In jedem Fall sollten
im Vorfeld genligend Stammzellen fiir
zwei Transplantationen gesammelt wer-
den.

Fortschritte sind auch in der Behand-
lung von Knochenschédigungen zu ver-
zeichnen. Bei der so genannten ,,Kypho-
plastie* wird ein Ballon in einen ein-
gebrochenen Riickenwirbel eingebracht,
anschlief3end aufgepumpt und mit Ze-
ment geflllt. Dieses Verfahren ist rela-
tiv sicher und erfordert nur einen ein-
bis zweitdgigen Aufenthalt in einer Kli-
nik. Patienten mit chronischen Schmer-
zen aufgrund von Wirbelzusammen-
briichen kann auf diese Weise gehol-
fen werden.

Die Wirksamkeit von Zometa® (Wirk-
stoffname: Zolendronat) wurde unter-
sucht und entspricht in etwa derjeni-
gen von Aredia® (Wirkstoffname: Pami-
dronat). Die Infusionszeit bei Zometa®
ist mit mindestens 15 Minuten deut-
lich kiirzer als bei Aredia® mit minde-
stens 120 Minuten. Fir beide Mittel
besteht keine zeitliche Einschrankung

der Anwendungsdauer, vorausgesetzt
die Nierenfunktion wird kontinuierlich
Uberwacht.

Eine Kopie der englischsprachigen Vor-
tragsunterlagen der IMF-Veranstaltung
in Los Angeles am 24. und 25. Januar
2003 - verwendbar z.B. zur Unterstt-
zung im wichtigen Arzt-Patienten-Ge-
spréach - kann in der DLH-Gesché&fts-
stelle angefordert werden. [Das néchs-
te deutschsprachige IMF-Seminar wird
am 27. und 28. September 2003 in
Heidelberg stattfinden.]

Die Chronischen Myeloproliferativen
Erkrankungen

- ein Beitrag von PD Dr. Martin Griess-
hammer, Geschaftsfiihrender Oberarzt,
I11. Medizinische Universitatsklinik Ulm,
Robert-Koch-Str. 8, 89081 Ulm/Donau

Zu den Chronischen Myeloproliferativen
Erkrankungen (CMPE) im engeren Sinne
werden heute die Essentielle Throm-
bozythamie (ET), die Polyzythdmia Vera
(PV) und die Osteomyelofibrose (OMF) ge-
rechnet. Die Chronische Myeloische Leuk-
amie (CML), die auch immer noch zu den
CMPE gerechnet wird, hat klinisch einen
anderen Verlauf und auch andere thera-
peutische Konsequenzen. Sie sollte da-
her heute nicht mehr zu den CMPE im
engeren Sinne gerechnet werden.

Die drei CMPE im engeren Sinne (ET, PV
und OMF) zeichnen sich durch einen lan-
gen und chronischen Verlauf aus. Am
Anfang bei Diagnosestellung klagen die
Betroffenen haufig Giber wenige oder gar
keine Beschwerden. Die Entdeckung die-
ser Erkrankungen erfolgt daher nicht
selten zufallig durch eine Blutbild-
bestimmung im Rahmen einer ganz an-
deren Diagnostik (z.B. Routine-Check
beim Hausarzt).

Da zu Beginn dieser Erkrankungen er-
fahrungsgeman viele Fragen auftreten
und diese Erkrankungen gut durch eine
entsprechende fachgerechte Therapie
kontrolliert werden konnen, ist eine
Betreuung durch einen hamatologisch
versierten Facharzt von Beginn an wiin-
schenswert. Elementar wichtig ist in
jedem Fall eine eindeutige und klare
Diagnosestellung. Heute ist es mit der
aktuellen WHO-Klassifikation von 2001
moglich (WHO=Weltgesundheitsor-
ganisation), anhand von definierten Kri-
terien die Diagnose von CMPE standar-
disiert zu stellen. Grundlage der WHO-

Kriterien ist eine aussagefahige Kno-
chenmarkdiagnostik, d.h. eine gut be-
urteilbare Knochenmarkzytologie und
Knochenmarkhistologie [Zytologie =
Lehre von den Zellen, Histologie = Leh-
re vom Feinbau der Kérpergewebe]. Im
Zweifelsfall sollte eine Zweitbegut-
achtung durch einen in den CMPE erfah-
renen Pathologen angestrebt werden.

Es kommt trotz standardisierter Diagno-
stik auch mittels WHO-Klassifikation im-
mer wieder vor, dass am Anfang keine
klare Diagnosestellung mdéglich ist. In
diesen Féllen ist es wichtig, dass neben
den oben erwahnten Untersuchungen in
der Eingangsdiagnostik wiederholt Kon-
trolluntersuchungen des Knochenmarks
und andere spezielle Laboruntersuchun-
gen durchgefiihrt werden.

Neben der erwahnten Knochenmark-
diagnostik ist es auch unerlasslich, mit-
tels spezieller molekularbiologischer
Untersuchungen eine Abgrenzung ge-
geniber Sonderféllen einer CML vorzu-
nehmen (z.B. durch Bestimmung des
BCR/ABL-Gens). Dies ist wichtig, da die-
se Sonderfalle einen anderen Verlauf und
auch andere therapeutische Schritte
nach sich ziehen. Fir die PV wurde neu-
erdings ein relativ charakteristischer
Marker gefunden (das so genannte PRV-
1-Gen), der es ermdglicht, diese Erkran-
kung naher zu charakterisieren. Eine Be-
stimmung dieses PRV-1-Gens erscheint
daher heute sinnvoll, wenn es um die
Fragestellung einer PV geht.

PD Dr. Martin Griesshammer

Die deutsche Expertengruppe flr CMPE,
die im Rahmen des vom Bundesmini-
sterium fur Bildung und Forschung
(BMBF) unterstutzten ,Kompetenznet-
zes Akute und chronischen Leukamien*
organisiert ist, bemiht sich seit Jahren
neben den Verbesserungen in der Dia-
gnostik dieser Erkrankungen auch um
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Weiterentwicklungen in der Therapie. Im
Folgenden werden die aktuellen Entwick-
lungen, bezogen auf die einzelnen Er-
krankungen, kurz aufgefiihrt:

1. Essentielle Thrombozythémie (ET)
Bei der ET lauft eine Pilotstudie fur
Hochrisiko-ET-Patienten, d.h. Patienten
die eines der drei genannten Kriterien
erfullen:
a) Alter Uber 60 Jahre
b) Vorliegen ET-bedingter Beschwerden
c) Thrombozytenzahlen

tber 1.500 x 109/1
Bei diesen Hochrisiko-ET-Patienten er-
folgt in dieser Studie eine Behandlung
mit pegyliertem, d.h. langwirksamem
Interferon. Die Interferon-Gabe erfolgt
einmal pro Woche. Die Koordination er-
folgt Gber PD Dr. Martin Griesshammer
von der Medizinischen Universitéts-
klinik Ulm.

2. Polyzythamia Vera (PV)

Fir die PV l&uft gerade eine aktuelle
Studie mit pegyliertem Interferon an.
Diese Studie wird von PD Dr. Eva Leng-
felder in Mannheim koordiniert.

3. Osteomyelofibrose (OMF)

Auch bei dieser Erkrankung wird gera-
de eine Studie mit pegyliertem Inter-
feron aktiviert. Die Koordination erfolgt
ebenfalls tiber PD Dr. M. Griesshammer
von der Medizinischen Universitéatskli-
nik Ulm.

Immunglobulingabe bei Chronischer
Lymphatischer Leukamie

- ein Beitrag von Dr. Aristoteles Giagou-
nidis, St. Johannes - Hospital Duisburg,
Medizinische Klinik 11, Onkologie, Hama-
tologie, Immunologie, An der Abtei 7-
11, 47166 Duisburg, email: AGiagouni
dis@krebs-duisburg.de

Die Chronische Lymphatische Leuk&mie
(CLL) ist eine Erkrankung des hdheren
Lebensalters. Etwa die Halfte aller Pati-
enten ist zum Zeitpunkt der Diagnose
&lter, die andere Hélfte junger als 65
Jahre. Die Erkrankung ist charakterisiert
durch eine anfanglich langsame, in spé-
teren Krankheitsstadien schneller ver-
laufende Ansammlung reifer Lymphozy-
ten, die sich von gesunden lymphati-
schen Zellen in ihrem Aussehen, d.h.
morphologisch, nicht unterscheiden.
Meistens sind die B-Lymphozyten be-
troffen, seltener die T-Lymphozyten.
70% aller Patienten werden in einem

symptomfreien Friihstadium diagnosti-
ziert. In fortgeschritteneren Krankheits-
phasen treten aber gehauft Infektionen
auf, die meist durch Bakterien, wie z.B.
LStreptococcus pneumoniae®, ,,Staphy-
lococcus™ und ,,Haemophilus influenzae*
hervorgerufen werden. Die geschwach-
te Immunitatslage zeigt sich auch in der
Neigung zur Reaktivierung bereits ab-
gelaufener Infekte durch Viren, wie z.B.
Giirtelrose (= Herpes Zoster). Da in der
Behandlung der CLL zunehmend neuar-
tige Chemotherapiemittel vom Typ der
Purinanaloga (z.B. Fludarabin) einge-
setzt werden, sind auch Krankheitserre-
ger, die normalerweise nicht zu Infek-
tionen fihren, wie z.B. ,Legionella
pneumophila®, ,,Pneumocystis carinii“,
LListeria monozytogenes* und das ,,Zyto-
megalievirus* sowie Pilzinfektionen
durch ,,Candida“ und ,,Aspergillus“ ein
potentielles Problem mit wachsender Be-
deutung. Infektionen stellen die Haupt-
todesursache bei CLL-Patienten dar.

Dr. Aristoteles Giagounidis

Hauptursache der Infektneigung ist ein
Mangel an Antikérpern (= Hypogam-
maglobulindmie), der sich mit dem Fort-
schreiten der Erkrankung verstérkt. Die
intravendse Immunglobulintherapie stellt
heute das Standardverfahren fiir behand-
lungsbedtirftige Hypogammaglobulin-
mien dar. Die Wirksamkeit der vorbeu-
genden Immunglobulingabe in einer Do-
sierung von 0,4 g/kg Korpergewicht ein-
mal im Monat konnte in einer doppel-
blinden, randomisierten Studie nachge-
wiesen werden [Randomisierung = Zu-
fallszuteilung]. Hierbei zeigte sich eine
signifikante Reduktion bakterieller In-
fektionen flr die Gruppe der Patienten,
die die Immunglobuline bekommen hat-
ten [signifikant = das Ergebnis ist mit
hoher Wahrscheinlichkeit nicht rein zu-
fallshedingt]. Dieses Ergebnis konnte
spater in weiteren Studien bei Patien-
ten mit Hypogammaglobulindmie bei

CLL bestétigt werden. Als Standardvor-
gehen zur Vorbeugung wiederkehrender
Infektionen gilt daher die intravendse
Initialgabe von 20g Immunglobulinen,
gefolgt von einer monatlichen Gabe von
10g intravendsen Immunglobulinen.
Kosten-Nutzen-Analysen zeigen einen
Vorteil in der vorbeugenden Anwendung
fur Patienten mit schwerem Antikor-
permangelsyndrom und drei oder mehr
behandlungsbediirftigen Infekten oder
septischen Episoden pro Jahr [Sepsis =
schwere bakterielle Infektion mit Verbrei-
tung uber den Blutweg]. Bei schwerem
Antikérpermangelsyndrom und Vorliegen
einer Infektion empfiehlt sich eine Gabe
von 0,2 bis 0,4 g Immunglobulinen/kg
Korpergewicht bis zu drei Mal pro Wo-
che. Bei ausschlief3lichem Antikorper-
mangelsyndrom - d.h. ohne dass der Pa-
tient Symptome und Beschwerden hat -
ist die Immunglobulingabe hingegen
nicht indiziert.

Zevalin - das erste Medikament zur Ra-
dioimmuntherapie bei Lymphomen

- ein Beitrag von Dr. Christoph von Schil-
ling, Klinikum rechts der Isar, 111. Medizi-
nische Klinik (Hamatologie/Onkologie),
Ismaninger Strafle 22, 81675 Miinchen

Zevalin (90Yttrium-Ibritumomab Tiux-
etan) ist ein radioaktiver Antikorper.
Dieser besteht aus einem monoklonalen
Antikorper (Ibritumomab Tiuxetan) und
einem daran gebundenen radioaktiven
Molekdl (Yttrium-90). Ibritumomab
Tiuxetan ist mit dem bereits therapeu-
tisch eingesetzten Rituximab verwandt.
Der Antikorper bringt quasi als ,Taxi-
fahrer* die Strahlung gezielt an Lym-
phomzellen heran und totet direkt ge-
bundene, aber auch benachbarte Zellen
ab. Da Lymphome von Natur aus sehr
strahlensensibel sind, setzt man in die-
se gezielte sogenannte ,Radioimmun-
therapie” groRe Erwartungen. Die ge-
samte Behandlung mit Zevalin umfasst
lediglich 2 Behandlungstage mit insge-
samt 2 Vorabinfusionen Rituximab und
einer Injektion des radioaktiven Anti-
korpers. Durch die Vorabgabe von Rituxi-
mab erreicht Zevalin die verbleibenden
Krebszellen effektiver und die Verweil-
dauer von Zevalin ist konstanter.

Nach der Zevalingabe mussen die Pati-
enten 48 Stunden in der nuklearmedi-
zinischen Abteilung Uberwacht werden.
Ahnliche Kombinationen aus Antikor-
pern und radioaktiven Molekllen wur-
den in Studien zur Behandlung von Lym-
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phomen bereits erfolgreich eingesetzt.
In den USA wurden einige klinische Stu-
dien mit Zevalin abgeschlossen, und das
Medikament hat dort fur die Behand-
lung von niedrigmalignen Lymphomen
nach Versagen von Rituximab bereits die
Zulassung erlangt. In einer dieser Stu-
dien wurden Patienten mit follikuléren
Lymphomen im Rickfall entweder mit
Rituximab oder mit Zevalin behandelt.
Auf Zevalin sprachen 80% der Patienten
an, auf Rituximab 56%.

Zevalin wurde von den Patienten in die-
ser Studie sehr gut vertragen. Wichtig ist,
dass die Dauer des Ansprechens im
Schnitt deutlich langer war als nach der
vorangegangenen Chemotherapie. Durch
Wiederholung der Behandlung mit Zeva-
lin nach einigen Monaten oder durch Er-
haltungstherapie mit Rituximab kann die
Ansprechdauer nach einer Therapie mit
Zevalin - derzeit im Durchschnitt rund
15 Monate - sogar sehr wahrscheinlich
noch weiter gesteigert werden.

Zevalin kann nach vier bis sieben Wo-
chen zu einem deutlichen Abfall der
Blutzellwerte fuhren. Das wiederum kann
mit einem erhéhten Risiko fur Blutun-
gen, Infektionen und Midigkeit einher-
gehen. Jedoch waren bei den bislang
behandelten Patienten diese Nebenwir-
kungen von voriibergehender Natur.
Wichtig ist, dass regelméfige Blutbild-
kontrollen durchgefiihrt werden, damit
vor allen Dingen Blutungen im Vorfeld
verhindert werden konnen. Andere Ne-
benwirkungen sind selten.

Um fir eine Zevalintherapie grundsatz-
lich in Frage zu kommen, mussen u.a.
folgende Voraussetzungen erflllt sein:
- weniger als 25% Knochenmarksbetei-
ligung durch das Lymphom
- neutrophile Granulozyten = 1500/l
- Hamoglobin = 9 g/dl
- Thrombozyten = 100-150.000/pl
- keine vorhergehende knochenmark-
zerstérende (myeloablative) Therapie
(d.h. autologe oder allogene Knochen-
mark-/Blutstammzelltransplantation).
Zevalin befindet sich im europdischen
Zulassungsverfahren und ist in Deutsch-
land derzeit auRerhalb von Studien nicht
erhéltlich. Folgende Therapiestudien mit
Zevalin werden derzeit in 18 deutschen
Zentren, u.a. am Klinikum rechts der Isar
in Munchen, durchgefiihrt:

1. Priifung einer Konsolidierungsbe-
handlung mit Zevalin bei Patienten
mit follikularen Non-Hodgkin-Lym-
phomen (Stadium I11/1V) mit teilwei-
ser oder kompletter Krankheitsriick-

bildung (Remission) nach vorange-
gangener Primarchemotherapie.
Obgleich die meisten Patienten mit fol-
likuléren Lymphomen gut auf ihre erste
Chemotherapie ansprechen und dieses
Ansprechen tber Jahre anhalten kann,
muss leider davon ausgegangen werden,
dass die derzeitige Standardtherapie das
follikulére Lymphom im Stadium H1/1V
nicht heilen kann. Die Patienten erlei-
den vielmehr wiederholt einen Riickfall
und mussen sich daher weiteren Thera-
pien unterziehen. In dieser Studie wird
deshalb bei Patienten in Remission die
Behandlung mit Zevalin mit reiner Be-
obachtung verglichen, um zu sehen, ob
durch Zevalin Riickfélle verhindert oder
verzigert werden kénnen.

2. Einsatz von Zevalin bei Patienten
Uber 60 Jahre mit rezidivierendem
oder refraktarem diffusem grof3zelli-
gem B-Zell Lymphom, bei denen kei-
ne autologe Stammzelltransplan-
tation vorgenommen werden kann.
Es kdnnen Patienten in die Studie auf-
genommen werden, die bereits 1 Chemo-
therapie erhalten haben. Ihr Lymphom
hat entweder auf diese Behandlung
nicht angesprochen (d.h. ihr Lymphom
ist refraktér) oder, sofern die Behand-
lung Wirkung gezeigt hat, ist die Erkran-
kung erneut aufgetreten (d.h. die Pati-
enten haben ein Rezidiv). In dieser Si-
tuation wird in der Regel die Durchfih-
rung einer hochdosierten Chemothera-
pie mit nachfolgender Knochenmark-
oder Stammzelltransplantation erwogen.
Mit dieser Studie mochte man Uberprii-
fen, ob Zevalin fir Patienten, die sich
nicht flr eine solche intensive Therapie
eignen, eine vielversprechende neue
Behandlungsalternative sein konnte.
Auch mit hochdosiertem Zevalin und
anschlieRender Rickibertragung auto-
loger Blutstammzellen werden derzeit
einige vielversprechende Versuche ge-
macht, die vor allem eine Uberlegene
Vertréglichkeit gezeigt haben. Friihere
Versuche haben gezeigt, dass nach hoch-
dosiertem Zevalin mit Stammzelltrans-
plantation, eventuell sogar zusammen
mit Chemotherapie, die Rate an langfri-
stigen riickfallfreien Verlaufen (,,Heilun-
gen“) ansteigen konnte.

Nach der Zulassung wird Zevalin durch
die Firma MedacSchering Onkologie
GmbH, eine Tochter der Schering AG, ver-
trieben werden.

Die aktiven Studienzentren fur die
beiden oben aufgefuhrten Studien
kdnnen in der DLH-Geschéftsstelle
erfragt werden.

Leserbrief zum Leitartikel
in der DLH-Info 19: Gratulation!

In der DLH Info 19 wurde dariiber be-
richtet, dass Dr. Ulrike Holtkamp, eine
Vertreterin von Patienten, als Mitglied
in die Expertengruppe ,,0ff-Label-Use*
am Bundesinstitut fur Arzneimittel und
Medizinprodukte aufgenommen wurde.

Wenn das keine Sensation ist! Der Ge-
brauch von Arzneimitteln au3erhalb der
urspriinglichen Zulassung ist fir viele
von uns Patienten lebenswichtig und
deshalb ist es entscheidend, dass die-
se Tatsache in einem solchen Gremium
aufgezeigt und entsprechend der enor-
men Bedeutung aktiv vertreten wird.
Der von manchen als abwegig angese-
hene Gedanke, dass die Regeln im Ge-
sundheitssystem auch von Patienten-
vertretern zum Wohle der Patienten mit-
gestaltet werden sollen, wurde hier
liberraschenderweise beriicksichtigt.
Auch wenn dies (zunéchst?) ohne Stimm-
recht ist, so denke ich, dass die Stim-
me von Ulrike Holtkamp trotzdem fir
alle Beteiligten vernehmbar sein wird.
Ich freue mich, dass die viele Arbeit,
die die DLH aufgewendet hat, solch
einen Erfolg gebracht hat.

Udo Miiller, Leiter der Myelom/Plas-
mozytom Hilfe Minchen und Mitglied
im Sprecherteam der APMM, Paula-Brei-
tenbach-Weg 16, 80995 Miinchen, email:
Udo.Mueller@LKUM.de.

Leserbrief zum Leitartikel in der
DLH-Info 18: Stellungnahme aus
Sicht des MDK

In dem Leitartikel der DLH-Info 18 vom
22. August 2002: Evidenz basierte Me-
dizin oder ,Wann hat ein Patient noch
ein Anrecht auf eine Uberlebenschan-
ce?" wurde der Krankheits- und Behand-
lungsverlauf eines zum Zeitpunkt der
Transplantation 39jahrigen Patienten
dargestellt. In diesem Zusammenhang
wurde der Eindruck erweckt, der Medi-
zinische Dienst (MDK) habe der gesetz-
lichen Krankenversicherung empfohlen,
dem Patienten eine lebenserhaltende
bzw. -verldngernde Behandlung vorzu-
enthalten. Diese Darstellung erscheint
uns nicht sachgerecht, so dass wir sie
kommentieren mdchten.

Die Darstellung des Behandlungsver-
laufs stimmt nicht mit den Angaben in
den Arztberichten tberein, die dem MDK
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zu diesem Fall vorliegen. Demnach wur-
de der Rickfall der Leukdmie im Kno-
chenmark schon bei einer Routineun-
tersuchung im Januar 2001 festgestellt.
Die Behandlung erfolgte entsprechend
dem ALL-Rezidivprotokoll. Bereits der
erste Block Chemotherapie im Februar
2001 brachte, entgegen den Angaben
in der DLH-Info, den gewiinschten Er-
folg, denn der Patient erreichte eine
zweite komplette Remission (das heif3t,
eine vollstdndige Normalisierung von
Knochenmarkausstrich und Blutbild
ohne Nachweis von Leukdmiezellen im
Mikroskop). Im Mérz 2001 erhielt er pro-
tokollgemaR den ersten Block Konsoli-
dierungschemotherapie. Anschlielend
wurden autologe (patienteneigene)
Stammzellen gesammelt. Im April 2001
folgte planmaRig der néchste Kurs
Konsolidierungschemotherapie mit
hochdosiertem Etoposid. Danach wurde
die Behandlung mit Chemotherapie un-
terbrochen. Im Juli wurde ein erneutes
Rezidiv der Leuk&mie im Knochenmark
festgestellt. Am 13. 7. 2001 erhielt der
Patient ein autologes Stammzelltrans-
plantat nach Hochdosischemotherapie
mit Melphalan 200 mg/m?. Erneut konn-
te eine komplette Remission erreicht
werden. Wenige Wochen spéter, am 28.
9. 2001, wurde das allogene periphere
Blutstammzelltransplantat eines nicht-
verwandten Spenders nach myeloabla-
tiver Konditionierungsbehandlung (kno-
chenmarkzerstérende hochdosierte The-
rapie) mit Ganzkorperbestrahlung und
Cyclophosphamid (bertragen. Den An-
gaben in der DLH-Info 18 ist zu ent-
nehmen, dass der Patient zumindest bis
August 2002 riickfallfrei Gberlebte.
Wie bereits im Arztbericht erwahnt, er-
folgte die Behandlung des Patienten im
Rahmen des klinischen Prifprotokolls
»Multizentrische Therapiestudie: Thera-
pie rezidivierter akuter lymphatischer
Leukamien, Studienprotokoll 03/98",
welches von Herrn Prof. Dr. M. Freund,
Universitatsklinik Rostock, geleitet wird.
In diesem Therapieprotokoll (Anlage 3)
wird aufgefiihrt, welche Indikationen
auch nach Bewertung der ,,Deutschen
Arbeitsgemeinschaft fiir Knochenmark-
und Blutstammzelltransplantation” fiir
autologe Knochenmarktransplanta-
tionen bei ALL anerkannt sind:

* Erste komplette Remission bei Pati-
enten mit Nachweis des Philadelphia-
Chromosoms und

* Zweite komplette Remission bei al-
len Patienten (sofern kein HLA-kom-
patibler Spender vorhanden ist oder

die Patienten flr eine allogene Trans-
plantation nicht geeignet sind).

Ein offenes Rezidiv, wie im vorliegen-
den Fall, stellt somit nach Bewertung
der ALL-Studiengruppe sowie der deut-
schen Fachgesellschaft keine medizi-
nisch begrindete Indikation flr eine
autologe Stammzelltransplantation dar.
Eine gleichlautende Empfehlung liegt
von der Europdischen Gruppe fiir Blut-
stammzell- und Knochenmarktrans-
plantation (EBMT) vor, die im Mai 2002
publiziert wurde (Urbano-Ispizua Aet al.,
Bone Marrow Transplant 29: 639-646,
2002). Autologe Transplantationen bei
ALL ordnet die EBMT der Kategorie ,,NR*
zu. ,NR“ bedeutet ,not generally re-
commended*, also allgemein nicht emp-
fohlen.

Die Bewertung des MDK steht somit in
volliger Ubereinstimmung mit der Emp-
fehlung der nationalen und der euro-
péischen Fachgesellschaft. Es gibt zur
Beantwortung dieser Frage keine Kklini-
sche Studie. Da selbst die Ergebnisse
einer autologen Transplantation bei ALL
in Remission aufgrund einer hohen
Riickfallrate unbefriedigend sind, wir-
de aber auch keine Fachgesellschaft oder
Studiengruppe die Durchfiihrung einer
Studie empfehlen, bei der eine autologe
Transplantation im offenen Rezidiv ei-
ner ALL untersucht wird. Es ist une-
thisch, Patienten durch klinische Stu-
dien mit nebenwirkungsreichen Behand-
lungen wie Hochdosistherapie zu bela-
sten, wenn schon vorher mit sehr ho-
her Wahrscheinlichkeit abzusehen ist,
dass die Behandlung mit keinem Nut-
zen verbunden sein wird. Nach (iberein-
stimmender Bewertung nationaler und
internationaler Experten ergeben die
verfligbaren Daten bereits ohne klini-
sche Studie keinen Anhalt fur einen
mdglichen Nutzen der Behandlung.

Es ergibt sich somit die Frage, wie eine
sachgerechte Therapie im vorliegenden
Fall ausgesehen hitte. Ubereinstimmung
herrscht daruiber, dass im vorliegenden
Fall eine allogene Stammzelltransplan-
tation die einzige Behandlungsmdglich-
keit mit einer gesicherten Heilungschan-
ce darstellt. Da auf3erdem bekannt ist,
dass zweite Remissionen bei ALL nicht
dauerhaft sind (mittlere Dauer unter 6
Monaten), ware es deshalb notwendig
gewesen, im Januar 2001 (unmittelbar
nach Feststellung des Knochenmark-
rezidivs) eine Spendersuche einzuleiten.
Dabei wird zun&chst eine Familien-
typisierung durchgefiihrt, wobei in er-
ster Linie Geschwister des Patienten als

Spender in Betracht kommen. Da ein er-
heblicher Zeitdruck bei der Spendersuche
besteht, sollte gleichzeitig oder spé-
testens, wenn 14 Tage nach Beginn der
Familientypisierung kein HLA-kompati-
bler (Ubereinstimmung in den Gewebs-
merkmalen) Familienspender gefunden
werden konnte, eine Fremdspendersuche
eingeleitet werden. Dabei kommt den
behandelnden Arzten eine hohe Verant-
wortung fiir die konsequente und zeit-
nahe Organisation der Fremdspender-
suche zu. Im Arztbericht wurde erwahnt,
dass sich die Spendersuche im vorlie-
genden Fall ,,schwierig gestaltete®. Die-
se Angabe verwundert, da eine HLA-
kompatible Spenderin im Register der
Universitétsklinik Dusseldorf gefunden
werden konnte. Diese Spenderin wies le-
diglich ein ,,Minor-mismatch* (geringe
HLA-Differenz) in HvG-Richtung (Unter-
schied wird nur vom Immunsystem des
Patienten erkannt) auf dem DQB1-Lo-
kus auf. Bei myeloablativer Konditionie-
rung ist ein Minor-mismatch in HvG-
Richtung nicht bedeutsam, so dass da-
mit eine sehr gut passende Spenderin
gefunden werden konnte. Im ALL-Re-
zidivprotokoll (Seite 15) wird empfoh-
len, eine allogene Stammzelltransplanta-
tion ,,mdglichst rasch nach Erreichen ei-
nes Therapieansprechens* durchzufiih-
ren. Idealerweise hatte der Patient so-
mit nach Erreichen einer erneuten kom-
pletten Remission bereits im Marz 2001
allogen transplantiert werden missen.
Ware es trotz intensiver und perfekt or-
ganisierter Spendersuche nicht méglich
gewesen, diesen Idealtermin einzuhal-
ten, hatte die allogene Transplantation
spatestens nach dem zweiten Kurs Kon-
solidierungschemotherapie im Mai/Juni
2001 durchgefiihrt werden missen.
Wenn das Dusseldorfer Fremdspender-
register Uber eine HLA-kompatible
Fremdspenderin verfugt, ist es vollig un-
verstandlich, dass es nicht im Zeitraum
von Januar bis Mai 2001 méglich ist, das
allogene Fremdspendertransplantat zur
Verfligung zu stellen. Der Gutachter weild
aus eigener langjahriger Tatigkeit an der
Uniklinik Disseldorf, dass die Kollegen
sehr kooperativ sind und fast immer das
Transplantat zeitgerecht liefern kénnen.
Die im vorliegenden Fall eingetretene
mehrmonatige Verzégerung widerspricht
auch den Erfahrungen des Deutschen Zen-
tralen Knochenmarkspenderregisters. Im
Jahresbericht 2000/01 wird dargestellt,
dass inzwischen ca. 70% aller Fremd-
spendersuchen innerhalb von 3 Monaten
erfolgreich abgeschlossen werden kén-
nen. Eine Verlangerung der Fremdspen-
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dersuche bis zu 12 Monaten ist vergleichs-
weise fruchtlos, da die Erfolgsquote
lediglich um ca. 10% auf ca. 80% gestei-
gert werden kann. Wenn also die Spender-
suche tatséchlich im Januar 2001 einge-
leitet wurde, ist es sehr unwahrschein-
lich, dass bis Juli kein passender Spender
gefunden wurde, dieser dann aber im Sep-
tember 2001 zur Verfligung stand. Der
Sachverhalt spricht dafir, dass die Spen-
dersuche verspatet eingeleitet wurde und/
oder nicht mit der notwendigen Konse-
quenz betrieben wurde.

Sollte es aber tatséchlich im vorliegen-
den Fall trotz intensiver und konsequen-
ter Spendersuche seit Januar 2001 nicht
mdglich gewesen sein, mit der Dlsseldor-
fer Spenderin bis Mai 2001 eine allogene
Stammzelltransplantation durchzufiihren,
war es nicht sachgerecht, eine Therapie-
pause einzulegen. Der erneute Riickfall der
Leukamie innerhalb von wenigen Wochen
war in diesem Fall ein mit sehr hoher Wahr-
scheinlichkeit zu erwartendes Ereignis und
kein unglicklicher Zufall. Wie im ALL-
Rezidivprotokoll vorgesehen (S. 6/7), hat-
te man deshalb, nachdem kein allogener
Spender zeitgerecht verfiighar war, den Pa-
tienten mit 2 Bldcken Hochdosischemo-
therapie und autologer Stammzelltrans-
plantation behandeln miissen. Ein auto-
loges Stammzellpréparat stand ja seit Mérz
2001 zur Verfiigung. Wenn sich dann spa-
ter noch ein allogener Spender gefunden
héatte, hatte man versuchen kdnnen, den
Patienten im frilhen 2. Rezidiv oder in 3.
kompletter Remission allogen zu trans-
plantieren. Damit hétte der Patient eine
Chance auf eine langer anhaltende 2. kom-
plette Remission gehabt, und selbst bei
erneutem Rezidiv wére die Situation zu-
mindest nicht unglinstiger gewesen als bei
der jetzt durchgefiihrten allogenen Trans-
plantation.

Nachdem nun, aufgrund der fiir uns nicht
nachvollziehbaren Behandlungspause, der
Patient im Juli 2001 ein erneutes Rezidiv
der Leukamie entwickelt hatte, ergibt sich
die Frage, welche Behandlung in dieser
Situation angemessen gewesen ware.
Wenn zu diesem Zeitpunkt der Leuk&mie-
anteil im Knochenmark nicht sehr hoch
gewesen wére (< 30%) hétte man sofort,
wie auch im ALL-Rezidivprotokoll empfoh-
len, eine myeloablative Konditionierungs-
behandlung mit anschliel3ender allogener
Stammzelltransplantation durchfiihren
mussen. Falls es tatséchlich, trotz inten-
siver Suche seit Januar 2001, nicht mog-
lich gewesen sein sollte, zu diesem Zeit-
punkt das Fremdspendertransplantat aus
Disseldorf zu erhalten, hatte die Durch-
fuhrung einer erneuten Rezidivchemo-

therapie dem wissenschaftlich gesicher-
ten Standard entsprochen. Der Patient
hatte ja, im Gegensatz zu den Angaben in
der DLH-Info, sehr gut auf die erste Re-
zidivchemotherapie angesprochen, so dass
durchaus das Erreichen einer erneuten
Remission unter konventionell dosierter
Chemotherapie moglich gewesen ware. Zu
dieser Frage schreibt Prof. Holzer in einer
aktuellen Publikation (Onkologe 8: 672-
685, 2002): ,,Die Ergebnisse der autologen
Stammgzelltransplantation im Vergleich zur
Chemotherapie sind noch nicht eindeutig
zu bewerten und die Ergebnisse grofRer
randomisierter Studien missen abgewar-
tet werden*. Diese Aussage von Prof. Hol-
zer bestétigt, dass die Durchfiihrung ei-
ner autologen Stammzelltransplantation
mit keinem, bislang bewiesenen, wissen-
schaftlich gesicherten Vorteil im Vergleich
zur konventionellen Chemotherapie fiir den
Patienten verbunden war.
Zusammenfassend ist somit festzustellen,
dass die im vorliegenden Fall durchgefiihr-
te Behandlung gravierende Abweichungen,
sowohl vom wissenschaftlich gesicherten
Standard, als auch von Therapieempfeh-
lungen im ALL-Rezidivprotokoll aufweist:
* Obwohl eine HLA-kompatible Fremd-
spenderin in Dusseldorf verflighar war,
ist es nicht gelungen, die Fremdspen-
dersuche im Zeitraum von Januar bis
Mai 2001 erfolgreich abzuschlieRen und
spatestens im Mai/Juni 2001 eine
allogene Stammzelltransplantation
durchzufiihren. Dies spricht fiir eine ver-
spatete Einleitung der Fremdspender-
suche oder organisatorische Defizite.
* Anstatt nach der zweiten Konsoli-
dierungschemotherapie zlgig eine
autologe Stammzelltransplantation mit
2 Blocken Hochdosistherapie, wie im
Protokoll vorgesehen, durchzufiihren,
wurde im Mai 2001 die Behandlung un-
terbrochen und damit der mit sehr ho-
her Wahrscheinlichkeit zu erwartende er-
neute Riickfall der Leukémie in Kauf ge-
nommen.
Durch dieses Abweichen vom im ALL-
Rezidivprotokoll empfohlenen Vorgehen
haben sich die Heilungschancen des Pati-
enten verschlechtert.
Da die Behandlung nicht den aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnissen ent-
sprach, erfiilite sie nicht die Anforderun-
gen von §2 des Sozialgesetzbuches V. §2
SGB V legt fest, dass die gesetzliche Kran-
kenversicherung (GKV) nur fiir Behandlun-
gen leisten darf, deren ,,Qualitat und Wirk-
samkeit dem anerkannten Stand der me-
dizinischen Erkenntnisse unter Berticksich-
tigung des medizinischen Fortschritts”
entsprechen. Diese Bestimmung gilt fur

alle Behandlungen, auch solche, die im
Krankenhaus durchgefiihrt werden, wie in
einem Urteil des Bundessozialgerichts vom
19.02.2002 (Az: B 1 KR 16/00 R) noch
einmal bestétigt wurde. Das Krankenhaus
berechnete der Krankenkasse fir die
autologe Transplantation die Fallpauschale
11.03 in Hohe von ca. 90.000 Euro. Eine
erneute Rezidivchemotherapie, die, wie
ausfiihrlich dargestellt, dem therapeuti-
schen Standard entsprochen hétte, hatte
dagegen nur einen Bruchteil dieser Ko-
sten verursacht (wahrscheinlich maximal
10.000 Euro). Somit stellt die durchge-
fuhrte Behandlung auch einen VerstoR3
gegen das Wirtschaftlichkeitsgebot von
8 12 SGB V dar, welches alle behandeln-
den Arzte verpflichtet, die Behandlung
S0 preiswert wie moglich durchzufiihren,
sofern diese ohne Einschrankungen der
medizinischen Behandlungsqualitit mog-
lich ist. Deshalb hat ein MDK-Gutachter,
der sich an die gesetzlichen Vorgaben
hélt, keine andere Mdglichkeit, als der
Krankenkasse zu empfehlen, filr diese Be-
handlung nicht zu leisten. Auch als Arzt
handelt er nicht unethisch, da seine Emp-
fehlung an die GKV nicht dazu fuhrt, dass
dem Patienten eine Behandlung mit wis-
senschaftlich bewiesener Wirksamkeit
vorenthalten wird.

Wir wiirden es begrifien, wenn auch die
DLH die Bemiihungen des MDK flr eine
qualitatsgesicherte Therapie und den
wirtschaftlichen Einsatz der begrenzten
Mittel der gesetzlichen Krankenversiche-
rung unterstiitzen wirde. Das Gutachten
des Sachverstédndigenrates des Jahres
2001 hat u.a. eine erhebliche Uber- und
Fehlversorgung in Deutschland nachge-
wiesen. Wenn es nicht gelingt, diese
Qualitatsdefizite abzubauen, die zu ei-
ner massiven finanziellen Belastung der
solidarisch finanzierten Krankenversiche-
rung fuhren, wird dies in wenigen Jah-
ren entweder zu nicht mehr akzeptablen
Beitragssteigerungen oder zum finanzi-
ellen Kollaps der GKV-finanzierten
Patientenversorgung mit drastischen
Rationierungsmafinahmen filhren. Dann
konnte wirklich der Fall eintreten, dass
auch Mafnahmen mit einem wissen-
schaftlich gesicherten Nutzen nicht mehr
bezahlt werden konnen. Gerade
Patientenhilfeorganisationen mussten
das grote Interesse daran haben, diese
Entwicklung zu vermeiden. Anstatt ge-
gen den MDK falsche Anschuldigungen
zu erheben und zu insinuieren, der MDK
wirde den Krankenkassen empfehlen,
Behandlungen mit lebenserhaltender oder
-verlangernder Wirksamkeit nicht zu
gewéhren, wirden wir eine verstérkte
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Kooperation von Patientenselbsthilfe-
gruppen und MDK anregen, um gemein-
sam fiir das Ziel einer Verbesserung von
Behandlungsqualitat und Wirtschaftlich-
keit bei der Patientenversorgung einzu-
treten. Wir bedanken uns fir die Mog-
lichkeit dieser ausfihrlichen Gegendar-
stellung.

Prof. Dr. med. Axel Heyll, Arzt fir Innere
Medizin, Hdmatologie und Internistische
Onkologie, Leiter des Kompetenz Centrums
Onkologie, Postfach 10 37 44, 40028
Dusseldorf, email: info@kconkologie.de.

Zu den Leserbriefen:

Leserbriefe werden von der Redaktion
sehr beachtet und gern veréffentlicht. Na-
turlich geben sie in erster Linie die Mei-
nung des Briefschreibers wieder und nicht

notwendigerweise die der Redaktion.

Kommentar der DLH-Info-Redaktion
zu dem Leserbrief von Prof. Heyll:

Wir danken Herrn Prof. Heyll fiir die aus-
fuhrliche Gegendarstellung. Einige Punk-
te mochten wir noch einmal aufgrei-
fen:

1. Der im Leitartikel in der DLH-Info 18
geschilderte Patientenfall wurde ledig-
lich — als ein Beispiel von vielen — exem-
plarisch aufgegriffen, um die Problema-
tik stellvertretend deutlich zu machen.

2. In dem uns vorliegenden Gutachten
wurde das erste Rezidiv auf 02/01 (also
auf Februar - nicht Januar - 2001) datiert.

3. Die Aussage ,,Die daraufhin durch-
gefuhrten Chemotherapien brachten
nicht den erwiinschten Erfolg“ in der
DLH-Info 18 bezieht sich darauf, dass
im Juli ein zweites Rezidiv eintrat -
und nicht darauf, dass der erste Block
Chemotherapie im Februar 2001 nicht
erfolgreich gewesen waére.

4. Leider liegen uns sehr wohl deutli-
che Hinweise darauf vor, dass der MDK
eine Behandlung mit lebenserhaltender
bzw. -verlangernder Wirksamkeit nicht
befurwortet hat. Selbstverstandlich
liegt uns als Selbsthilfeorganisation das
Gesamtwohl unseres Gesundheits- und
Sozialsystems am Herzen. Fur einen be-
troffenen Patienten - und diese vertritt
die DLH - z&hlt allerdings vor allem und
in erster Linie die Rettung des person-
lichen, individuellen Lebens.

Kontaktwiinsche

» Patient (59), hochmalignes Non-
Hodgkin-Lymphom in der Luftrohre,
Diagnose im Juni 2002, aus Niedersach-
sen, Therapie: 6 x CHOP 14tagig und
Bestrahlung, méchte mit in dhnlicher
Weise Betroffenen Erfahrungen austau-
schen. Das Besondere: Seine Lymphom-
Zellen sind ,,ALK1-positiv*. T- oder B-
Zellmarker (CD20, CD2, CD56, TIAL,
ZylinD1) konnten nicht nachgewiesen
werden. Gibt es jemanden, der auch ein
~ALK1-positives” NHL hat?

» Patientin (60), CLL, Diagnose seit
1996, aus Schleswig-Holstein, sucht Kon-
takt zu anderen Betroffenen, die ein
niedrigmalignes Non-Hodgkin-Lym-
phom haben, das nicht behandlungs-
bedurftig ist, die jedoch unter Allergi-
en/Nahrungsmittelunvertraglichkeiten,
Herpes und anderen Infekten leiden.

» Patient (60), CLL seit Juli 2000, aus
Schleswig-Holstein, zurzeit keine The-
rapie, aber in Kiirze vorgesehen, méchte
gerne Kontakt mit anderen Betroffenen
aufnehmen.

» Patientin (76), Plasmozytom seit
Sept. 2002, aus Bremen, sucht andere
Betroffene zwecks Erfahrungstausches
liber das Leben mit dieser Erkrankung.

Patienten oder andere Leser, die Pati-
enten kennen, die zur Kontaktaufnah-
me bereit sind, melden sich bitte in
der DLH-Geschaftsstelle.

Gluckwiinsche

15 Jahre alt wird in 2003:
» Leukamie Liga e.V., Dusseldorf

10 Jahre alt werden in 2003:

» Selbsthilfegruppe fur Leukamie- und
Lymphomkranke und Knochenmark-
transplantierte, Tbingen

» Selbsthilfegruppe Leuk&miehilfe Mit-
telhessen/Marburg, Marburg

» Leukdamie- und Lymphomhilfe e.V.,
Hildesheim (als Gruppe)

5 Jahre alt werden in 2003:

» Selbsthilfegruppe Leukamie und KMT,
Straubing

» Plasmozytom/Multiples Myelom
Selbsthilfegruppe Kéln/Bonn

» Selbsthilfegruppe IV Leukamie,
Regensburg

» Leuk@miehilfe e.V., Cottbus

» Wolfsburg hilft e.V., Wolfsburg
(als Verein)

» Selbsthilfegruppe chronische Blut-
systemerkrankungen, Recklinghausen

Die DLH gratuliert allen oben genann-
ten ganz herzlich - und selbstverstand-
lich auch allen, die hier nicht explizit
erwahnt sind!

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

Rehabilitations-Kliniken stellen

sich vor* (10. Auflage 2003)

Der ,,Arbeitskreis Gesundheit e.V.“ hat
eine aktualisierte 10. Auflage des Ver-
zeichnisses ,,Rehabilitations-Kliniken
stellen sich vor* herausgegeben.

Das Verzeichnis ist alphabetisch nach
Stadten und Indikationen gegliedert.
Die einzelnen Einrichtungen werden
jeweils mit einer AuRen- und Innen-
aufnahme dargestellt. Der Benutzer er-
hélt auflerdem Informationen uber die
medizinischen Einrichtungen, die Kli-
nikleitung, die Gesamtbettenzahl und
die Kostentrager, mit denen die ein-
zelnen Kliniken zusammenarbeiten.
Das Nachschlagewerk kann von Arz-
ten, Sozialdiensten und Kostentrégern
kostenlos angefordert werden unter
der Adresse: Arbeitskreis Gesundheit
e.V., Bonn-Center, Bundeskanzlerplatz
2-10, 53113 Bonn, Fax: 0228-21 22 11,
email: reha@bonn-online.com.

Von Privatpersonen wird eine Schutz-
gebihr in Héhe von 12,45 Euro erho-
ben. Im Internet kénnen die Rehakli-
niken auf der Seite www.rehaklinik.com
eingesehen werden.

Telefonisch beraten lassen kann man
sich unter 0800-130 21 77.
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Plasmozytom/Multiples Myelom.
Rat und Hilfe fiir Betroffene und

Angehdérige

Autor: Hermann Delbrtick, W. Kohlhammer
Verlag, Stuttgart, 2. Auflage 02, 220 S.,
ISBN-Nr.: 3-17-017431-2, Euro 17,00

In 2002 ist die 2. Auflage dieses Del-
brlick-Ratgebers zum Plasmozytom/Mul-
tiplen Myelom erschienen. Die Delbriick-
Ratgeber zeichnen sich durch kurze, laien-
verstandliche Frage-Antwort-Blocke aus.
Mit diesen Bldcken werden in diesem
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Band alle relevanten Aspekte zur Erkran-
kung Plasmozytom/Multiples Myelom,
wie z.B. Ursachen, Therapien, Nebenwir-
kungen, abgedeckt. Auch Fragen zur
Nachsorge und zu sozialen Aspekten
werden ausfihrlich behandelt.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Therapie mit Immunglobulinen.
Bringt Ihr Immunsystem wieder auf
Trab* (2001)

Tharapie mit
Immiunglabulinen,
Bringt lhr
Immunsystem
wieder auf

Trak,

Die Broschure beschreibt relativ kurz
und knapp das Immunsystem, die na-
tirliche sowie die erworbene Immu-
nitat und erklart, was Immunglobu-
line sind. Das Einsatzgebiet von Im-
munglobulin-Préparaten umfasst u.a.
erworbene Immundefekte bei Leu-
kamieerkrankung oder nach Knochen-
marktransplantation. Informationen
zur Anwendung, Sicherheit und Ver-
traglichkeit runden die Broschire ab.
Bestelladresse: DLH-Geschéftsstelle
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

.S0ll ich bei einer Therapiestudie
mitmachen? Therapiestudien in der
Hamatoonkologie. Was Sie davon ha-
ben und was Sie vorher wissen miis-

sen* (2. Auflage Januar 2003)

Die Broschire erklart, was eine Thera-

Solf ol had einey
Threraglesiedie mitmacien?

as s la

piestudie ist, warum Therapiestudien
so wichtig sind und welche Arten von
Therapiestudien es gibt. Sowohl der po-
tentielle Nutzen als auch mégliche Ri-
siken werden angesprochen. Konkrete
Fragen bieten Unterstiitzung bei der
Entscheidungsfindung. In einer um-
fangreichen Adressliste kdnnen Inter-
essenten nach einer fir sie in Frage
kommenden Studiengruppe suchen.
Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Arztbroschire: ,,Patientenkompetenz
- Chancen fiir eine heilsame Arzt-Pa-

tienten-Beziehung‘

Die Broschiire macht viele wichtige
Aspekte der Arzt-Patienten-Beziehung
bewusst. Dies kann dem miindigen, in-
formierten Patienten dabei helfen, sei-
ne Arzt-Patient-Beziehung zum Positi-
ven zu beeinflussen. Das Thema wird
in dieser primér fiir Arzte geschriebe-
nen Broschiire sehr ausfihrlich aber
- an einigen Stellen - recht theoretisch
behandelt. Bestelladresse: DLH-Ge-
schéaftssstelle, solange Vorrat reicht.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Video: ,.Katjas Geschichte* der Selbst-
hilfegruppe Berg und Tal, Klinik fiir
Knochenmarktransplantation des
Universitatsklinikums Essen (Stand:
2001, Laufzeit: 20 min)

Katja ist schwanger und es treten vor-
zeitige Wehen auf. Genau in diesem Mo-
ment wird festgestellt, dass sie eine akute
Leukdmie hat. Der Film schildert sehr ein-
fuhlsam die Erfahrungen, die Katja von
diesem dramatischen Zeitpunkt an mit

ihrer Erkrankung und der Therapie macht.
In die Geschichte eingeflochten sind
Sachinformationen, die die Knochen-
marktransplantation (KMT) als solche und
die Essener Selbsthilfegruppe fur Patien-
ten und Angehdrige vor und nach KMT
»Berg und Tal“ betreffen. Der Film macht
Mut, zeigt er doch, dass Katja trotz die-
ses sehr einschneidenden Erlebnisses zu
guter Letzt in ihr ,,ganz normales* Leben
zuriickfindet. Der Videofilm ist zum Preis
von 15 Euro (incl. Versandkosten) beim
Produzenten, Gerry Streberg, beziehbar
(DVD-Version: 17 Euro), email: katjasge
schichte@web.de.

Ein Trailer zu dem Film im Quick-Time-
Format kann auf der Internetseite
www.uni-essen.de/klar-online/but/
kat.html heruntergeladen werden. Die
Datei hat eine GroRe von 1,9 MB.
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Pl6tzlich ist alles ganz anders - wenn
Eltern an Krebs erkranken

Autorin: Sylvia Broeckmann, Klett-Cotta
Verlag, Stuttgart 2002, 185 Seiten, ISBN-
Nr. 3-608-94324-2, Euro 13,00

Das Buch von Sylvia Broeckmann beschaf-
tigt sich mit einer Problematik, die viele
Menschen zusétzlich belastet, nachdem
sie die Diagnose ,,Krebs" erhalten haben:
Wie spricht man mit den eigenen Kindern
Uber die Erkrankung? Wie viel missen sie
wissen, was kénnen sie verkraften, was
kann man tun, um sie bei der Verarbei-
tung der neuen Situation zu unterstit-
zen? Im einleitenden Teil schildert die
Autorin verschiedene familidre Situatio-
nen und gibt dem Leser einige grundsatz-
liche Gespréchsregeln an die Hand. Sie
beschreibt Reaktionen und Probleme, die
in jedem Alter auftreten kdnnen. Das
oberste Gebot im Umgang mit Kindern
ist nach Sylvia Broeckmann Ehrlichkeit
und Offenheit". Auch wenn Eltern das ver-
standliche Bedirfnis haben, ihre Kinder
vor einer beéngstigenden Realitat zu
schitzen, so hilft in einer Krise allein
doch nur die Wahrheit, denn Kinder ha-
ben ein sehr feines Gespir dafir, dass
etwas Schlimmes in der Luft liegt. Wenn
ihnen nichts Genaues gesagt wird, wer-
den die ,,Wissensliicken mit den eigenen
Phantasien geflillt, die oft viel schlimmer
sind als die Wirklichkeit. Zu der alters-
gerechten Information gehdrt es immer
auch, Hoffnung zu vermitteln, ohne je-
doch unrealistische Versprechungen zu
machen. Die folgenden Kapitel beschéf-
tigen sich mit den unterschiedlichen Be-
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dirfnissen der einzelnen Altersstufen
vom Sauglingsalter bis zum Jugendlichen.
Teil 3 geht auf die verschiedenen Krank-
heitsstadien ein. Es werden auch hier re-
alitatsnahe Fallbeispiele besprochen und
Losungsmaglichkeiten vorgeschlagen.
Der letzte Teil zeigt auf, wie Verwandte,
Freunde und andere Bezugspersonen eine
betroffene Familie unterstiitzen konnen.
Das Buch ist so gegliedert, dass der Leser
auch einzelne Kapitel gezielt nachschla-
gen kann, die ihn personlich interessie-
ren oder betreffen. Insgesamt liefert es
einen wertvollen Beitrag zu einem The-
ma, welches bisher in der Literatur sicher
nicht ausreichend behandelt wurde.
Rezensentin: Antje Schutter

Sylvia Broeckmann
Plotzlich ist alles
ganz anders -

wenn Eltern an Krebs
erkranken

Klatii-Colta

Gruppenleiten ohne Angst - Ein Hand-
buch fiir Gruppenleiter

Autorin: Irene Klein, Auer Verlag, Do-
nauworth, 9. Auflage 2002, 222 Seiten,
ISBN-Nr.: 3-403-03401-1, Euro 14,40

Viele Menschen haben Leitungsaufgaben
in einer Gruppe, ohne jedoch die Zeit oder
Gelegenheit zu haben, sich im Rahmen
einer Fortbildung damit genauer ausein-
anderzusetzen, was in einer Gruppe ge-
schieht. Vielen ist deshalb nicht bewusst,
dass vieles von dem, was in einer Grup-
pe ablauft, etwas mit ,,gesetzmaRigen”
Gruppenprozessen zu tun hat. Die Be-
schreibung solcher Prozesse und Gesetz-
méRigkeiten ist das Anliegen des Buches,
denn dieses Wissen kann sehr entlastend
wirken und zu sachgerechtem Verhalten
beféhigen. Das Buch richtet sich nicht

speziell an Selbsthilfegruppen im Krebs-
bereich. Die Informationen gehen auf3er-
dem an vielen Stellen weit tber das hin-
aus, was ein Leiter einer Leukame-/
Lymphom-Selbsthilfeinitiative braucht,
so dass das Buch in erster Linie Leser
anspricht, die sich sehr fiir Gruppen-
prozesse interessieren.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Gruppenledten

olinie Angst.

Fachbuch: Manual Leukémien, myelo-
dysplastische u. myeloproliferative
Syndrome - Empfehlungen zur Diag-
nostik, Therapie und Nachsorge

Herausgeber: Tumorzentrum Miinchen, W.
Hiddemann, T. Haferlach, W. Zuckschwerdt
Verlag Minchen, 2. Auflage 2003, 200 Sei-
ten, ISBN-Nr.: 3-88603-802-5, Euro 25,10

Das vorliegende Tumormanual stellt ein-
leitend die aktuellen diagnostischen Me-
thoden bei Leukdmien im Einzelnen vor.
Darauf aufbauend werden die verschie-
denen Leukamiearten dargestellt: Akute
Myeloische Leukamie, Akute Lymphati-
sche Leuké&mie, Myelodysplastische Syn-
drome, Chronische Myeloische Leuké&mie
und die Ubrigen Myeloproliferativen Er-
krankungen. Weitere Kapitel befassen sich
mit der Aplastischen Anamie, der Paro-
xysmalen N&chtlichen Hamoglobinurie,
der Knochenmark-/Blutstammzelltrans-
plantation sowie mit supportiven (un-
terstiitzenden) MaRnahmen. Das Manual
kann - solange der Vorrat reicht - ange-
fordert werden beim Tumorzentrum Miin-
chen, Tel.: 089-5160-2238, Fax: 089-
5160-4787 email: TZMuenchen@derma.
med.uni-muenchen.de. Das Manual wird
auBerdem ins Internet gestellt werden:

www.krebsinfo.de/ki/empfehlung/leu/
homepage.html
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Was verraten meine Blutwerte

Autorin: Vera Zylka-Menhorn, Govi-Ver-
lag, Eschborn 1999, 2. vollstandig tber-
arbeitete Auflage, 94 Seiten, Euro 9,00
(nur in Apotheken oder direkt beim Ver-
lag unter folgender Adresse erhaltlich:
Govi-Verlag, Pharmazeut. Verlag GmbH,
Carl-Mannich-Str. 26, 65760 Eschborn,
Fax-Nr. 06196-928-313)

Die Bestimmung von Laborwerten gehort
fir den Arzt zu den wichtigsten Saulen
der Diagnostik. Ziel des Buches ist es, ei-
nen laienverstandlichen Uberblick tiber die
Normbereiche sowie mdgliche Ursachen
von Abweichungen zu geben. Die Erlaute-
rungen betreffen vor allem die Themen-
bereiche ,,Bauchspeicheldriise”, ,Blut-
zellen®, ,,Gerinnung*, ,EiweiRRe"“, ,Leber/
Galle”, ,Fette”, ,Mineralien/Spurenele-
mente“, ,Nieren“ und ,,Untersuchungen im
Urin“. Fir das allgemeine Verstandnis von
Laborwerten ist besonders das einleiten-
de Kapitel von Bedeutung. Hier wird u.a.
naher erlautert, wodurch die Laborwerte
beeinflusst werden kénnen (z.B. Rauchen,
Alter, Nahrung, Stress, Medikamente, etc.).
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Fachbuch: Der Signalhemmer Imatinib
Mesilat (STI571) - Wirkprinzip und kli-
nische Anwendung

Herausgeber: Thomas Fischer, UNI-MED
Science, Bremen, 1. Auflage 2002, 88 S.,
ISBN-Nr.: 3-89599-646-7, 44,80 Euro

Die praklinische und klinische Entwick-
lung des Signaltransduktionshemmers
Imatinib Mesilat (Glivec®) hat gezeigt,
dass die Hemmung von Wachstumssig-
nalen in Tumorzellen ein sehr vielver-
sprechender therapeutischer Ansatz in
der Hdmatologie und Onkologie ist. Das
hier vorgestellte Lehrbuch gibt Arzten
aller Fachgebiete eine gute Ubersicht
tiber die biologischen Voraussetzungen
und die Wirkweise von Imatinib Mesilat,
das seit November 2001 in Deutsch-
land auf dem Markt ist. Anschaulich und
didaktisch gut aufbereitet werden die
bisherigen klinischen Therapieergeb-
nisse bei Leukdmien (chronische mye-
loische Leukémie, Philadelphia-Chro-
mosompositive akute lymphatische
Leukamie) und einigen soliden Tumo-
ren dargestellt. Auf praktische Aspek-
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te der Anwendung von Imatinib Mesilat
wird ausfiihrlich eingegangen. Zuletzt
werden noch andere Signaltransduk-
tionshemmer, die sich in fortgeschrit-
tenen Phasen der klinischen Entwick-
lung befinden, vorgestellt. Dieses Buch
berlcksichtigt umfassend wissenschaft-
liche, aber auch sehr praxisbezogene
Aspekte und sollte Pflichtlektiire fur
alle Arzte sein, die mit der Behand-
lung von hamatoonkologischen Erkran-
kungen befasst sind.

Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Fachbuch: Akute myeloische Leuka-
mie. Therapie - Forschung - Perspektiven

Herausgeber: Roland Fuchs, UNI-MED
Science, Bremen, 1. Auflage 2002, 204
S., ISBN-Nr.: 3-89599-647-5, 44,80 Euro

Das Buch bietet eine aktuelle Ubersicht
zur Diagnostik und Therapie der Aku-
ten Myeloischen Leukamie. Es umfasst
alle wichtigen Aspekte des Krankheits-
bildes einschlieRlich des Auftretens, der
Ursachen, der Diagnostik und der Pro-
gnosefaktoren. Im Therapieteil werden
die Grundprinzipien der Behandlung
einer Akuten Myeloischen Leukamie be-
schrieben und die in Deutschland eta-

Akute myeloische
Leukémie
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blierten, kooperativen Therapieproto-
kolle der AML ausfuhrlich dargestellt.
Weitere Kapitel sind der autologen und
allogenen Transplantation, der suppor-
tiven (unterstiitzenden) Therapie, der
Rehabilitation und der Psychoonko-
logie gewidmet. Vermisst wird von der
Rezensentin ein Kapitel, das etwas aus-
fuhrlicher auf neuartige Therapieansat-
ze bei der AML eingeht.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Fachbuch: Grundlagen der Komple-
mentaronkologie. Theorie und Praxis

Herausgeber: Josef Beuth, Thieme-Ver-
lag, Stuttgart, 1. Auflage 2002, 322 S.,
ISBN-Nr.: 3-8304-5261-6, Euro 59,95

Diese Erstverdffentlichung informiert Giber
die Moglichkeit einer Integration komple-
mentarmedizinischer Mal3nahmen in das
onkologische Therapiekonzept. Zusam-
men mit dem Autorenteam widmet sich
der Herausgeber einer kontrovers disku-
tierten Thematik. Er verfolgt das Ziel, die
Diskussion zu versachlichen, den Ent-
scheidungstrégern Argumentationshilfen
und dem Leser eine den aktuellen Wis-
senstand widerspiegelnde Informations-
sammlung an die Hand zu geben. In der
Grauzone zwischen esoterisch-folklori-
stisch eingefarbten AuRenseiterme-
thoden und einer seitens der Schulmedi-
zin nicht ausreichend gewdirdigten
Komplementérmedizin liegt dem Leser
eine Aufklarungsschrift vor, die den Blick
zu weiten verspricht. Dem wissenschaft-
lichen Anspruch des Buches folgend be-
schéftigt sich ein Drittel der Veroffentli-
chung mit den methodischen Grundla-
gen einer sach- und fachgerechten Aus-
und Bewertung komplementér-onkolo-
gischer Therapieangebote.

Dem Leser wird hierzu das medizinisch-
mathematische Handwerkszeug zur Be-
wertung klinischer Studien erldutert. Die
praktische Auswertung des Gesamt-
materials findet sich anschlie3end in ei-
nem diesen Anforderungen der evidenz-
basierten Medizin folgenden Kapitel.
Das Buch richtet sich in erster Linie an
Arzte. Unter redaktioneller Regie des Her-
ausgebers finden sich in 7 Kapiteln mit
22 Abschnitten Beitrage von 17 Autoren.

Grundlagen der
Komplementar-
onkologie

Trotz der wissenschaftlichen und auf Se-
riositat achtenden Darstellung der Sach-
themen ist eine schnelle Orientierung und
Informationsentnahme maglich. Uber 20
Seiten Literaturhinweise belegen die

griindliche Recherchearbeit der Autoren.
Die redaktionelle Bearbeitung und Dar-
bietung der Gesamt-Thematik durch den
Herausgeber ist gelungen. Der fachkun-
dige Leser erhdlt ein nutzbares Buch, weil
logisch, gut strukturiert und ubersicht-
lich aufgebaut; ein hilfreiches Buch, weil
informativ und - bis auf kleine Ausnah-
men - mit hoher Sachkompetenz verfasst;
eine willkommene Ver6ffentlichung, weil
Nachfrage besteht und aufklarende, vor-
urteilsfreie Pionierarbeit zu leisten ist.
Immerhin wenden etwa 80% aller Tumor-
erkrankten komplementére Maf3nahmen
ohne Wissen des behandelnden Hamato-
Onkologen an. Im letzten Kapitel wid-
met sich der Autor den nicht gepriiften
Auf3enseitermethoden. Der um Neutrali-
tat bemuhte Rezensent empfindet nach
Lektiire dieses Beitrags Arger (ber die
Charakterlosigkeit verantwortungsloser
Zeitgenossen, die mit einer aus Verzweif-
lung und Angst gendhrten Hoffnung
schwerstkranker Menschen gefahrlichen
Missbrauch treiben. Der Rezensent
wiinscht den Verfassern ein vielféltiges
Echo auf diese Veroffentlichung in Form
erganzender Erfahrungsberichte, sachli-
cher Kritik, zusatzlicher Anregungen und
motivationsfordernder Ermutigung fir
eine 2. Auflage. Von der Verlagsgruppe
~Thieme* war zu erfahren, dass der Her-
ausgeber, Josef Beuth, ein flr jedermann
verstandliches Sachbuch zum Thema ,,Ein-
beziehung komplementér-medizinischer
MaRnahmen in die onkologische Stan-
dardtherapie” zu vertffentlichen beab-
sichtigt. Rezensent: Peter-Paul Nowak
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