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Gesundheitsreform

Mit groRBer Besorgnis beobachten wir
die Entwicklung bei der Gesundheits-
reform. Wir meinen, dass gerade fiir
Patienten mit einer chronischen Er-
krankung der parteilibergreifende
Reformkompromiss alles andere als po-
sitiv ist. Es ist ein Unterschied, ob mo-
natlich 14% fir die Krankenversiche-
rung vom Verdienst abgezogen werden
oder zusétzlich zu den evtl. 13% noch
etliche weitere Betrége gezahlt werden
mussen (Praxis-Eintrittsgebihr, Medi-
kamenten-Zuzahlung, Zahnersatz-Ver-
sicherung, Krankengeld-Absicherung,
Berufsunfahigkeits-Absicherung, etc.).
Patienten, die oft bereits durch die
Dauer der Erkrankung ihre soziale Si-
cherheit verlieren, werden noch mehr
ins Abseits geraten. Flr uns - als
Patientenvertreter - scheint es, dass
chronisch kranke und alte Menschen
in unserer Gesellschaft nicht mehr z&h-
len. Kann sich denn keiner der Politi-
ker vorstellen, was einer Familie schon
heute widerfahrt, wenn der Haupt-
erndhrer langer als 78 Wochen krank
geschrieben ist? Dies ist bei einer Leu-
kédmie- oder Lymphom-Erkrankung
nicht selten der Fall! Junge Familien,
die durch die Erziehung des Nachwuch-
ses oft sowieso schon nur mit einem
Verdienst auskommen missen, trifft es
doppelt - ganz zu schweigen von der
Situation Alleinerziehender. Keiner
sucht sich ,,seine Krankheit* aus oder
kann den Zeitpunkt planen, meistens
kommt sie ohne Vorwarnung ,,aus hei-
terem Himmel*.

Anita Waldmann - DLH-Vorsitzende

Expertengruppe Off-Label-Use

Wir mochten an dieser Stelle darauf
hinweisen, dass beztglich der Off-La-

bel-Use-Problematik Antrage fur den
Krebsbereich an das Bundesinstitut fur
Arzneimittel und Medizinprodukte
(BfArM) gerichtet werden kénnen. Die
Antrage sollen beinhalten, zu welchem
Medikament fiir welche genaue Anwen-
dung von der Expertengruppe eine Be-
urteilung erwartet wird. Wegen des Um-
fangs der Off-Label-Use-Problematik ist
allerdings eine Prioritatensetzung not-
wendig, so dass nicht mit allen Frage-
stellungen gleichzeitig begonnen wer-
den kann. Uber die Reihenfolge der
Abgabe von Feststellungen entschei-
det die Expertengruppe nach MaRgabe
der Bedeutung fur die Patienten-
versorgung. Antrdge auf die Abgabe
von Feststellungen kdnnen von den
Mitgliedern und stellv. Mitgliedern der
Expertengruppe gestellt werden, von
den sténdigen Gésten und von der beim
BfArM eingerichteten Geschaftsstelle.
Anschrift: Bundesinstitut fir Arzneimit-
tel und Medizinprodukte, Geschéfts-
stelle Kommissionen, Kurt-Georg-
Kiesinger-Allee 3, 53175 Bonn

Prioritatensetzung der Politik

Bei der Podiumsdiskussion, die wir
anlasslich des 6. Bundesweiten Pati-
enten-Kongresses durchgefiihrt haben,
fehlte erneut ein Vertreter der Politik.
Die gesundheitspolitische Sprecherin
der SPD, Helga Kiihn-Mengel (MdB),
hatte uns 4 Tage vor Kongressbeginn
wegen der aktuellen Entwicklungen in
der Gesundheitspolitik abgesagt. Ein
Schelm, der Boses dabei denkt! Selbst
bei Vorliegen triftiger Griinde fur eine
Absage sollte es mdglich sein, einen
Vertreter zu schicken - sofern der An-
gelegenheit eine entsprechende Prio-
ritat eingerdumt wird. Jedoch war es
uns trotz intensiver Versuche in den
verbleibenden 4 Tagen vor Kongress-
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beginn nicht mdglich, eine Zusage von
einem anderen Politiker zu bekommen.
Die Begegnung mit der Patientenschaft
z&hlt also ganz offensichtlich nicht zu
den Angelegenheiten, denen Prioritéat
eingerdumt wird! Warum stellt sich die
Politik nicht der Diskussion mit den un-
mittelbar Betroffenen? Kénnte es dar-
an liegen, dass es evtl. doch nur un-
liebsame Wahrheiten zu verkiinden
gibt, die selbst durch beste Rhetorik
nicht mehr positiv ,,verpackt” werden
kénnen?

Schade, dass die Patientenschaft bis
jetzt so wenig Gehor gefunden hat.
Patientenvertreter sind keineswegs
blauédugig, sie wissen sehr gut um die
Finanzierungsprobleme, und es ist ih-
nen Klar, dass Geld nicht unbegrenzt
vermehrt werden kann. Von besonde-
rer Bedeutung ist aber die Tatsache,
dass Patienten unser Gesundheitswe-
sen bereits am eigenen Leib zu spiiren
bekommen haben. Sie kennen die ge-
samte Versorgungskette und sie kon-
nen sagen, was sie brauchen - und was
nicht. Da gibt es durchaus Verbesse-
rungsvorschlage - und zwar auch sol-
che, durch die Kosten eingespart wer-
den kénnten! Wichtig ist auch, dass
Patienten keine berufspolitischen,
standespolitischen oder gar unterneh-
merischen Interessen vertreten. Das hat
schon so manches Mal dafir gesorgt,
dass unsere verkrusteten Strukturen im
Gesundheitswesen nicht angerihrt wur-
den. Bedauerlich, dass die Politik das
Potential einer Einbeziehung der Pa-
tientenschaft nicht erkennt und nicht
nutzt. Freuen wirde uns, wenn endlich
den Versprechungen, ,die Patienten
sollen an Entscheidungsprozessen mehr
beteiligt werden®, auch Taten folgen
wirden. Ob sich Patienten langer an
der Nase herumfiihren lassen, wird sich
bei der ndchsten Wahl zeigen.

Anita Waldmann, DLH-Vorsitzende

Meldungen

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

Woran es nun gelegen hat, dass statt
der erwarteten 350 - 450 Teilnehmer
ca. 900 kamen, kénnen wir im Einzel-
nen nicht sagen. Diese unerwartet hohe
Teilnehmerzahl brachte organisatorisch
zwar einige Probleme mit sich, diese
lief3en sich jedoch in den meisten Fal-
len zur allgemeinen Zufriedenheit spon-
tan lgsen. Selbstverstandlich wurde
auch Kritik geubt, die sehr willkommen

ist und uns hilft, den Folgekongress
noch optimaler durchfiihren zu kénnen.
So werden wir als Interessenvertretung
erwachsener Leukamie- und Lymphom-
Patienten dem sehr hdufig geduRerten
Wunsch unserer Patienten entsprechen
und den néchsten Kongress wieder in
seiner urspriinglichen Form durchfiih-
ren, dass hei3t ohne Beteiligung der
Deutschen Kinderkrebsstiftung. Dies
zum einen, da sich die Probleme und
Bedurfnisse von erwachsenen Patien-
ten bzw. Angehérigen doch sehr von
denen von betroffenen Kindern und
deren Eltern unterscheiden, zum ande-
ren, weil sowohl erwachsene Patienten
als auch Eltern erkrankter Kinder die
Vortrage als zu stark auf die jeweils
andere Patientengruppe ausgerichtet
empfanden. Beide ,,Seiten* hatten das
Geflhl, zu kurz zu kommen. In vielen
der insgesamt ca. 250 Bewertungs-
bdgen wurde unter anderem kritisch an-
gemerkt, dass

- die Diskussionszeit in den Workshops
zu kurz war

- dem Patientenaustausch bzw. dem
Kennenlernen mehr Zeit eingeraumt
werden sollte

- weniger Kurven und englisch verfasste
Prasentationen verwendet werden soll-
ten. Insgesamt wurde der Kongress -
inkl. des angebotenen Rahmenpro-
gramms - von den Teilnehmern als sehr
informativ, positiv und durchweg ge-
lungen beurteilt. Dieses Lob entsché-
digt die vielen unermudlich tatigen,
ehrenamtlichen Helfer und Referenten
fur ihren Einsatz. Den Helfern und Re-
ferenten ist ganz besonders zu danken,
denn der Kongress wére nicht durch-
fuhrbar gewesen, wenn sie sich nicht
S0 engagiert eingesetzt hatten. Selbst-
verstandlich ist auch den Sponsoren
(komplette Liste siehe Bildreportage
Seite 4 unten) in besonderer Weise zu
danken, denn ohne entsprechende Fi-
nanzierung ist ein solcher Kongress
ebenfalls nicht durchfihrbar. Von der
Universitat Leipzig ist namentlich Sig-
rid Hohne und Matthias Gille (Haus-
meisterin bzw. Techniker im Horsaal-
geb&ude), zu danken, die jede notwen-
dige Unterstiitzung leisteten. Ebenfalls
grof3er Dank gebuihrt Sylvia Gramann von
der ,,Veranstaltungsagentur Gramanns®,
die uns viele zusétzliche Reisen nach
Leipzig ersparte. Die Zusammenfassung
der Vortrage als Kongressband wird ca.
Ende November 2003 in der DLH-Ge-
schéftsstelle erhaltlich sein.

Annette Hunefeld, Beauftragte fur Of-
fentlichkeitsarbeit im DLH-Vorstand
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Voranklndigung: 7. Bundesweiter
DLH-Patienten-Kongress 2004 in Ulm

Der 7. Bundesweite DLH-Patienten-
Kongress fir Leukdmie- und Lymphompati-
enten, deren Angehorige, Pflegekrafte
und Arzte wird voraussichtlich im Juni
2004 im Rahmen der Européischen
Woche gegen Leukamien und Lymphome
in Ulm stattfinden. Die DLH wird die-
sen Kongress in Kooperation mit dem
Universitdtsklinikum Ulm und der
Selbsthilfegruppe Leukdmie und KMT,
Tubingen, durchfihren.

Ulm ist eine Stadt mit ca. 115.000 Ein-
wohnern in Baden-Wirttemberg. Sie
liegt an der Donau und ist bekannt
durch ihr Minster, welches mit 161,6
m den héchsten Kirchturm der Erde be-
sitzt. Hauptsache aber ist: Es werden
wieder renommierte Spezialisten das
Neueste aus dem Bereich der Leukdmien
und Lymphome vorstellen und fr Fra-
gen und Gespréche zur Verfligung ste-
hen.

Reportage: ,,Schnappschiisse vom
6. Bundesweiten DLH-Patienten-
Kongress

Bild 1: Die DLH-Vorsitzende Anita Wald-
mann hatte die gesamte logistische Or-
ganisation des Kongresses inne - hier
im Gesprach mit dem Prasidenten der
Apothekerkammer Sachsen, Friedemann
Schmidt, der die Podiumsdiskussion lei-
tete.

Bild 2: Grof3er Andrang im Horsaal: Ur-
springlich wurden 350 Teilnehmer er-
wartet, statt dessen kamen 900.
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Bild 3: Die Teilnehmer an der gesund-
heitspolitischen Podiumsdiskussion zum
Thema ,,Jugendliche und junge Erwach-
sene an der Schnittstelle zwischen Kinder-
und Erwachsenenbereich®, ,,Der lange Weg
zur richtigen Diagnose* und ,,Versorgungs-
lage*.

Von links nach rechts: Prof. Dr. Axel Heyll
(Leiter der MDK-Einrichtung ,,Kompetenz
Centrum Onkologie*), Dr. Elmar Keller
(Kaufménnischer Vorstand des Univer-
sitatsklinikums Leipzig), Dr. Franz Albert
Hoffmann (Vertreter des Berufsverbandes
der Niedergelassenen Hdmatologen und
Internistischen Onkologen, BNHO), Dr.
Diethard Sturm (Hausérzte-Verband Sach-
sen), Prof. Dr. Dietger Niederwieser (Lei-
ter der Abteilung Hamatologie/Onkologe,
Universitat Leipzig), Gerhard Meyer (im
Erwachsenenalter erkrankter Patient),
Ulrich Ropertz (Sprecher der Deutschen
Kinderkrebsstiftung), Julia Schén (im Ju-
gendalter erkrankte Patientin), Prof. Dr.
Dieter Korholz (Leiter der Abteilung Pad-
iatrische Hadmatologie/Onkologe, Univer-
sitat Leipzig).

Nicht nur die Politik ,,glanzte* durch Ab-
wesenheit, auch 6 (1) Krankenkassen-
vertretern war es leider nicht méglich
gewesen, eine Teilnahme zuzusagen
bzw. fir Ersatz zu sorgen, namentlich:
1. Hans-Peter Marr, Leiter der Landes-
vertretung Sachsen des VAAK/AEV

2. Hans Giinter Verhees, Stellv. Vor-
standsvorsitzender der AOK Sachsen
3. Paul-Friedrich Loose, Landesge-
schéaftsfiihrer der Barmer Ersatzkasse
Sachsen

4. Dr. Werner Gerdelmann, Vorstands-
mitglied des VAAK/AEV

5. Dr. Hans Jirgen Ahrens, Vorstands-
vorsitzender des AOK Bundesverbandes
6. Dr. Eckart Fiedler, Vorstandsvorsit-
zender der Barmer Ersatzkasse

Zahlreiche Fragen wurden zur Versor-
gungslage gestellt, inklusive die Frage
nach der Finanzierung von Transplan-
tationen mit reduzierter Konditionie-
rung. Prof. Heyll stellte klar, dass bei

Patienten, die in Studien mit entspre-
chenden Qualitatsmerkmalen behandelt
werden (und das gilt in Leipzig fur alle
Patienten), der Pflegesatz bezahlt wird,
d.h. je nach Klinik um 500 Euro/Tag.
Da dies bei weitem nicht kostendek-
kend ist - alleine das Transplantat kann
bis zu 20.000 Euro kosten - und auch
die Kliniken diese Kosten nicht tragen
kénnen (laut Aussage von Dr. Keller),
bleibt die Frage offen, wer dann den
grofiten Teil der Kosten bezahlen soll.
Es muss mit Einschréankungen gerech-
net werden, wenn nicht bald eine bun-
desweite Losung gefunden wird.

Bild 5: Fiir das leibliche Wohl wurde vor-
bildlich gesorgt.

Zentren, die sich um die Ausrichtung
eines zukinftigen DLH-Kongresses
bewerben méchten, kénnen sich ger-
ne schriftlich an die DLH-Geschafts-
stelle wenden.
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Bild 6: Hier nur einige der zahlreichen Kongress-Helfer. Ohne die zahlreichen enga-
gierten, ehrenamtlichen Helfer wére der Kongress nicht so reibungslos abgelaufen.
Ganz herzlichen Dank an ALLE Helfer (selbstversténdlich auch an diejenigen, die
auf diesem Bild nicht vertreten sind)!

Bild 7 a/b: Der Abend im Auerbachs Keller mit Goethes ,,leibhaftigem Mephisto*
fand groRBen Anklang.

Bild 8: Ein Blick in die Ausstellung

Die DLH dankt an dieser Stelle noch ein-

mal ganz ausdriicklich folgenden indu-

striellen Sponsoren sowie sonstigen Or-

ganisationen fiir die finanzielle Unter-

stiitzung des Kongresses:

» Amgen GmbH

» Baxter Deutschland GmbH

» cell therapeutics Ltd.

» Chugai Pharma Marketing Ltd.

» Eufets AG

» Fresenius Hemo Care Immune Therapy
GmbH

» Gilead Sciences GmbH

» Hoffmann-La Roche AG

» Medac Schering Onkologie GmbH

» MSD Sharpe & Dohme GmbH

» Novartis Pharma GmbH

» Octapharma GmbH

» Sanofi-Synthelabo Onkologie GmbH

» Shire Deutschland GmbH & Co.KG

» Wyeth-Pharma GmbH

» Deutsche José Carreras Leuk@mie-
Stiftung

» Deutsche Knochenmarkspenderdatei/
Deutsche Stiftung Leben Spenden

» Deutsche Krebshilfe

» Universitat Leipzig

; . H*

Bild 9: Die wissenschaftliche Leitung des
Kongresses hatten Prof. Dr. Dietger
Niederwieser (li) u. Prof. Dr. Dieter Kérholz
(re) inne

Bild 10: Anita Waldmann bei der Eroff-
nung der Abendveranstaltung in
,JAuerbachs Keller, dem 6.-bekannte-
sten Restaurant der Welt.

Krebsambulanz am Klinikum Nirn-
berg gerettet

- ein Beitrag von Helmut Frank, Leiter
der ,,Patienteninitiative der Krebs-
ambulanz des Klinikums Nirnberg Nord*,
Nebelhornring 28, 90471 Nurnberg,
Tel.&Fax:0911-863986,email:
Helmutwillifrank@web.de, www.pi-
krebsambulanz-nbg.de

[In der DLH-Info 19 vom 12. Dezember
2002, S.6/7, haben wir dartiber berich-
tet, dass sich Krebskranke in Nirnberg
gegen die Schlielung der dortigen
Hamatoonkologischen Ambulanz am
Nurnberger Klinikum Nord stark gemacht
haben. Diese Proteste waren von Erfolg
gekront.]

Die Kassenarztliche Vereinigung (KV) hat
nun doch Uberraschend eingelenkt und
die Ambulanzérzte wieder erméchtigt,
auch Patienten zu behandeln, die von
Haus- oder Fachérzten Uberwiesen wer-
den. Urspriinglich sollten nur noch nie-
dergelassene Onkologen Uberweisen diir-
fen, was zu einer Aushungerung der Am-
bulanz gefuhrt hatte. Die Patienten-
initiative der Krebsambulanz sieht sich
damit fast am Ziel, zumal die KV nun auch
noch ausdriicklich bestatigt, ,,die enge
Verzahnung von stationarer und ambu-
lanter Behandlung sichere die optimale
Qualitét in der Onkologie*.
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Den letzten Schritt zur endglltigen, un-
befristeten Sicherung der Ambulanz er-
hofft sich die Patienteninitiative von der
bevorstehenden Gesundheitsreform. Alle
entscheidenden politischen und sozialen
Kréfte sind inzwischen davon Uiberzeugt
und haben das der Patienteninitiative
auch bestétigt, dass die Krankenh&user
als Institutionen fir hochspezialisierte
Leistungen, zum Beispiel in der Behand-
lung von Krebs oder Multipler Sklerose,
sowie in unterversorgten Regionen fur
die ambulante Behandlung gedffnet wer-
den miissen. Die Patienteninitiative freut
sich auerordentlich tiber diese Entwick-
lung und ist auch stolz darauf, dass viele
ihrer Argumente in die Diskussion ein-
gegangen sind.

Grundsteinlegung fiir den Neubau der
Konservativen Medizin der Universi-
tat Mainz

In der DLH-Info 19 haben wir (ber die
bescheidenen raumlichen Zust&nde in der
hématologischen Abteilung der Universi-
tat Mainz berichtet und dariiber, dass der
bereits 1992 versprochene Neubau immer
und immer wieder verzdgert wurde. Zu
unserer grof3en Freude hat nun endlich am
30. April 2003 die Grundsteinlegung statt-
gefunden! Bei dem Neubauvorhaben han-
delt es sich um eines der grof3ten in der
Geschichte des Klinikums. 17.500m? Nutz-
flache werden nach der geplanten Fertig-
stellung im Jahre 2006 flr Krankenver-
sorgung, Forschung und Lehre zur Verfi-
gung stehen. Der Geb&udekomplex wird
die Kliniken der Inneren Medizin mit 1.,
I1. und I11. Medizinischer Klinik, die Not-
aufnahme der Inneren Medizin, die
internistischen Intensivstationen ein-
schlieBlich der neurologischen Schlag-
anfalleinheit (,,Stroke Unit*) sowie das
Zentrallabor und Bereiche der Radiologie
aufnehmen. Nicht nur fiir das Klinikum ist
dies ein bedeutendes Ereignis - auch in
Rheinland-Pfalz sucht dieses Projekt mit
einem Finanzierungsvolumen von 98 Mil-
lionen Euro seinesgleichen.

Arztliches Zentrum fur Qualitit in der
Medizin sucht ,,Leseratten* zur Bewer-
tung von Gesundheitsinformationen

- ein Beitrag von Sylvia Sanger, Arzt-
liches Zentrum fir Qualitat in der Me-
dizin (eine Einrichtung der Bundes-
arztekammer und der Kassenarztli-
chen Bundesvereinigung), Aachener
Stralle 233-237, 50931 KolIn, Telefon
0221-4004-500, Fax 0221-4004-590,
www.aezq.de

Das Arztliche Zentrum fiir Qualitét in der
Medizin (AZQ) mdchte ein Netzwerk von
Patienten und Professionellen zur Be-
wertung von Gesundheitsinformationen
im Internet und in Broschiren aufbau-
en. Die bewerteten Informationen sol-
len allen Patienten und Interessierten
auf der Internetseite www.patienten-
information.de zugénglich gemacht wer-
den. Wer sich an der kritischen Bewer-
tung von Gesundheitsinformationen be-
teiligen mdéchte, sollte folgende Voraus-
setzungen mitbringen:

 Interesse an Informationen zu
Gesundheitsfragen

e Lesefreude

e kritisches Hinterfragen von
Informationen

» Bereitschaft zu lernen, wie man die
Qualitat von Gesundheitsinformationen
einschatzt

« Zeit (Die Bewertung einer Information
nimmt ca. 2-3 Stunden in Anspruch)

e Internet- und email-Anschluss

Bei Interesse wenden Sie sich bitte an:

Sylvia Sénger, saenger@azq.de, oder

Anette Huth, huth@azg.de.

Vorstellung der DLH-Kuratoriumsmit-
glieder

Am 30. Mé&rz 2003 hat - zeitgleich zur
Wahlperiode des DLH-Vorstandes - die
zweijéhrige Wahlperiode des DLH-Ku-
ratoriums begonnen. In dieser und der
folgenden Ausgabe der DLH-Info stel-
len wir die DLH-Kuratoriumsmitglieder
und ihre Anliegen naher vor.

Stefan Ammon

Seit 2001 bin ich Geschéftsfihrer der
gemeinnitzigen GmbH ,,0nkologisches
Forum*. Die Arbeit von Selbsthilfeor-
ganisationen und auch deren mogli-
che Rolle bei politischen Entscheidun-
gen in der Gesundheitspolitik wird

Stefan Ammon

inzwischen von allen im Bereich der
Krebserkrankungen tatigen Arzte, Or-
ganisationen, politischen Institutio-
nen und der pharmazeutischen Indu-
strie ernst genommen. Der tatséchli-
che Einfluss der Selbsthilfeorganisa-
tionen ist derzeit jedoch eher gering.
Um Entscheidungen im Sinne der Pa-
tienten beeinflussen zu kénnen, wird
in den kommenden Jahren an den Or-
ganisationsstrukturen vor allem bun-
desweit tatiger Selbsthilfeorgani-
sationen gearbeitet werden missen.
Dazu gehdren auch eine strukturierte
und effiziente Offentlichkeitsarbeit
und die Abstimmung von Interessen
und Forderungen verschiedener Selbst-
hilfeorganisationen untereinander. Ich
hoffe, als Kurator die DLH in diesem
Punkt unterstiitzen zu kénnen, und
freue mich Uber das mir entgegenge-
brachte Vertrauen.

Prof. Dr. med. Carlo Aul

Seit 1999 bin ich Chefarzt der Med.
Klinik 11 (Onkologie, H&dmatologie und
Immunologie) des St. Johannes-Hos-
pitals Duisburg. Des Weiteren bin ich
Vorstandmitglied des Kompetenznetzes
,Akute und chronische Leuk&mien® so-
wie Mitglied der ,International
Myelodysplastic Syndromes Foundation®.
Als Chefarzt einer hdmatoonkologischen
Fachabteilung bin ich t&glich mit den
immensen medizinischen, psychologi-
schen und sozialen Problemen konfron-
tiert, die sich aus der Diagnosestellung
eines Krebsleidens ergeben. Akute
Leukdmien und myelodysplastische
Syndrome stellen besonders hohe An-
forderungen an Arzte und Pflegeperso-
nal. Die zum Teil hohen Heilungschan-
cen kénnen nur dann genutzt werden,
wenn die Behandlung in einem engen
Vertrauensverhaltnis zwischen Patient
und Arzt stattfindet und alle Moglich-
keiten der modernen Diagnostik und
Therapie genutzt werden. Die erhebli-
chen Fortschritte, die in den zuriick-
liegenden Jahren in der Behandlung der
akuten und chronischen Leuk&mien und
myelodysplastischen Syndrome erreicht
werden konnten, stellen eine wesent-
liche Motivation fur eine engagierte
und optimierte Betreuung dieser
Patientengruppe dar. In den letzten 25
Jahren hat sich die Hdmatologie mit
ihren Spezialdisziplinen als ein wesent-
licher Motor der Erneuerung und Wei-
terentwicklung der klinischen Medizin
insgesamt erwiesen. Leuk&mien sind
Modellerkrankungen flr andere bdsar-
tige Erkrankungen geworden. Das bes-
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sere Verstandnis der zellbiologischen
und molekulargenetischen Veranderun-
gen, die der Leuk&mieentwicklung zu-
grunde liegen, hat zu neuen Therapie-
ansatzen geflhrt, die in den letzten
Jahren zunehmend Eingang in die Kli-
nische Praxis finden. Es ist davon aus-
zugehen, dass durch diese neuen M6g-
lichkeiten primére Behandlungs-
strategien, Verlaufsdiagnostik und Ent-
scheidungen zur Therapieintensivierung
durch Hochdosischemotherapie und
Stammzelltransplantation in Zukunft
weiter optimiert werden kdnnen. Die
allgemeine Kostenproblematik unseres
Gesundheitssystems sowie die Einfih-
rung der DRG-Vergiitung in den deut-
schen Krankenh&usern werden die Be-
handlung unserer Leuk&miekranken
nicht leichter machen. Vielmehr wird
der Kliniker verstarkt Uberzeugungs-
arbeit dafir zu leisten haben, dass Pa-
tienten weiter in groRen bundesdeut-
schen Therapiestudien behandelt wer-
den kénnen und notwenige Arzneimit-
tel, einschlieBlich innovativer Produk-
te, ohne Einschrankungen weiter zur
Verfugung stehen. Die Leuk&mie-
behandlung muss weiter im Interesse
der Offentlichkeit stehen, auch wenn
die Leukédmie im Vergleich zu anderen
Krebskrankheiten selten ist. Das DLH-
Kuratorium stellt ein wichtiges Gremi-
um dar, um die Belange der Leukamie-
kranken Uiberzeugend und im Interessen-
sausgleich zwischen den verschiedenen
beteiligten Gruppen in der Offentlich-
keit darzustellen. Auch die Stérkung der
Selbsthilfegruppen, die ein wichtiges
Informationsforum flr Leukamiekranke
und ihre Angehérigen bilden, stellt
meines Erachtens ein wichtiges Anlie-
gen des DLH-Kuratoriums dar. Ich be-
danke mich fiir das meiner Person ent-
gegengebrachte Vertrauen und hoffe,
meine Arbeit zum Wohle der Leukdmie-
und MDS-Patienten einsetzen zu kdn-
nen.

[Anmerkung: siehe auch Veranstaltun-
gshinweis ,,1. MDS-Patienten-Symposi-
um“, 29.November 2003, S.11, sowie
Beitrag ,,Selbsthilfegruppe Leuk&mien
und Lymphome Duisburg”, S. 11]

Rolf Baumer

Selbsthilfeorganisationen im Sozialen
Sicherungssystem Deutschland sind in-
stitutionalisiert und eine nicht zu iber-
sehende GroRe. Die Vernetzung der In-
stitutionen im Gesundheitswesen ist
eine Aufgabe, die viel Energie bindet.
Ziele im DLH-Kuratorium sind:
Vernetzungsarbeit im Sinne der Betrof-

fenen, Unterstiitzungs- und Beratungs-
leistungen professionalisieren, Betrof-
fene und deren Problematiken mehr in
die Offentlichkeit transportieren. Ich
wiinsche mir als DLH-Kurator und als
Vorstandssprecher der ,Konferenz
Onkologischer Kranken- und Kinder-
krankenpflege” (KOK) der Deutschen
Krebsgesellschaft e.V., diese Punkte rea-
lisieren zu kdnnen, und bedanke mich
fiir das entgegengebrachte Vertrauen.

Rolf Baumer

Prof. Dr. med. Rainer Haas

Mein Medizinstudium habe ich in Hei-
delberg absolviert. Nach einem 2jéhri-
gen Abstecher nach Mainz, wo ich mei-
ne Facharztausbildung begonnen habe,
bin ich wieder nach Heidelberg zurtick-
gekehrt, um dort meine klinisch-wis-
senschaftliche Laufbahn bei Herrn Prof.
Dr. Werner Hunstein fortzusetzen. Durch
ein Stipendium der Mildred-Scheel-Stif-
tung war es mir moglich, einen 15mo-
natigen Forschungsaufenthalt am On-
tario Cancer Institute in Toronto zu ver-
bringen. Unter Anleitung meines dor-
tigen Mentors, Prof. Dr. Hans Messner,
wurde mir erstmals die Welt der
hamatopoetischen Stammzelle er-
schlossen. Gleichzeitig gewéhrte mir
dieser Aufenthalt einen ersten Einblick
in die allogene Knochenmarktrans-
plantation, was meinen weiteren Weg
ganz entscheidend bestimmen sollte.
So blieb die Stammzellforschung auch
nach meiner Berufung im Mai 1999 an

Prof. Dr. med. Rainer Haas

die Universitéat Dusseldorf als Direktor
der Klinik fir Hamatologie, Onkologie
und Klinische Immunologie bis zum
heutigen Tage stets Mittelpunkt der
wissenschaftlichen Aktivitdten meiner
Arbeitsgruppe. Zuletzt untersuchten
wir das genetische Programm blut-
bildender Stammzellen mit einem
neuartigen Verfahren. Weitere
Forschungsschwerpunkte an unserer
Klinik sind die Entwicklung neuer Be-
handlungsformen fiir Patienten mit
myelodysplastischen Syndromen und
akuten Leukamien. Dazu z&hlt auch die
nicht-myeloablative [dosisreduzierte]
Konditionierung und allogene Stamm-
zelltransplantation. Fir Patienten mit
Lymphomen und Multiplem Myelom ar-
beiten wir an der Entwicklung der
Radioimmuntherapie mit so genannten
Alpha-Strahlern respektive an einer
Immuntherapie mit dendritischen Zel-
len zur Vakzinierung [Impfung]. Ziel
unserer taglichen Arbeit ist es dabei,
neben einer bestmdglichen Betreuung
unserer Patienten, die heute verfligha-
ren Therapiemdglichkeiten durch neue Er-
kenntnisse aus unserer Forschung zu ver-
bessern und standig weiterzuentwickeln.

Prof. Dr. med. Gerhard Ehninger
Seit 1994 bin ich Direktor der Abtei-
lung Hamatologie/Onkologie der Uni-
versitat Dresden. Bei der Arbeit im DLH-
Kuratorium wird als Hauptaugenmerk
sicher in Zukunft besonders bertcksich-
tigt werden miissen, dass unter zuneh-
mendem Kostendruck die Therapie-
qualitat beibehalten werden kann.
Ebenfalls ist darauf zu achten, dass die
deutschen Kostengewichte nicht zu
sehr von einer ,Billigmedizin“ domi-
niert werden.

Prof. Dr. med. Gerhard Ehhi-r.;ger

Prof. Dr. med. Axel Heyll

Von 1982 bis 2000 habe ich, zuletzt
als leitender Oberarzt, an der Klinik flr
Hé&matologie, Onkologie und Klinische
Immunologie der Universitatsklinik
Dusseldorf gearbeitet. Seit April 2000
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leite ich das ,,Kompetenz Centrum On-
kologie* des Medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung. Unsere Aufgabe
ist die Beratung der Gesetzlichen Kran-
kenversicherung (GKV) zu allen Fragen,
die die Versorgung onkologischer Pati-
enten betreffen. AuRerdem wollen wir
erreichen, dass im Fachgebiet Onkolo-
gie deutschlandweit einheitliche Stan-
dards in der sozialmedizinischen Be-
gutachtung durch den MDK geschaffen
werden. Im Kuratorium der DLH werde
ich mich fur eine qualitatsgesicherte
Versorgung onkologischer Patienten
einsetzen. Zurzeit werden viele Patien-
ten mit medizinisch nicht notwendi-
gen Malinahmen belastet, sie erhalten
nicht die optimale Behandlung oder
aber ihnen werden Behandlungen mit
einem wissenschaftlich gesicherten
Nutzen vorenthalten. Diese Situation
muss im Interesse der Patienten ver-
bessert werden. Aufl3erdem ist dieser
Zustand nicht mit dem Wirtschaft-
lichkeitsgebot des Sozialgesetzbuchs V
zu vereinbaren, da in einem erhebli-
chen Umfang medizinisch nicht not-
wendige Leistungen durch die GKV fi-
nanziert werden. Dazu gehoren z. B.
auch sogenannte ,,individuelle Heil-
versuche®. Damit sind Behandlungen
gemeint, von denen sich der behan-
delnde Arzt und/oder der Patient ei-
nen Nutzen erhoffen, ohne dass dies
wissenschaftlich gesichert ist. ,,Indivi-
duelle Heilversuche* werden tberwie-
gend in Situationen durchgefihrt, in
denen anerkannte, wissenschaftlich ge-
sicherte Behandlungsmafl3nahmen, z. B.
bei weit fortgeschrittener Tumor-
erkrankung, nicht mehr verfugbar sind.
Ich setze mich dafir ein, dass anstelle
der ,individuellen Heilversuche* die
Patienten als Teilnehmer an klinischen
Prufprotokollen behandelt werden. Im
Gegensatz zu ,individuellen Heil-
versuchen® sind diese Behandlungen
mit einem wissenschaftlichen Er-
kenntnisgewinn verbunden, der zu ei-
ner Verbesserung der medizinischen
Versorgung beitragen kann. Auf3erdem
ist gewahrleistet, dass bei Teilnahme
an klinischen Studien die Patienten-
schutzrechte beachtet werden. Wir for-
dern deshalb, dass Patienten entweder
nach wissenschaftlich gesicherten
Standards behandelt werden oder als
Teilnehmer an einem Klinischen Priif-
protokoll. In der Politik ist momentan
die Tendenz erkennbar, Patienten im-
mer mehr ,Eigenverantwortung* aufzu-
blrden, damit mehr finanzielle Belastun-
gen zuzumuten und die Finanzierung der

GKV zu entsolidarisieren, d.h., dass Kran-
ke zunehmend stérker im Vergleich zu
Gesunden belastet werden. Ich lehne
eine einseitige finanzielle Belastung
der Patienten ab. Die finanzielle Be-
lastung von Patienten und Beitragszah-
lern wirde immer weiter zunehmen,
ohne dass damit ein entsprechender Zu-
wachs an Versorgungsqualitat verbun-
den ist. Ich sehe die Politik deshalb in
der Verantwortung, die GKV von medi-
zinisch nicht notwendigen Ausgaben zu
entlasten und durch Finanzierung von
Versorgungsforschung zu einer besse-
ren medizinischen Versorgungsqualitat
bei gleichzeitiger Erschliefung von
Wirtschaftlichkeitsreserven beizutragen.

Prof. Dr. med. Axel Heyll

Prof. Dr. med. Wolfgang Hoffmann
Im Kuratorium der DLH werde ich ger-
ne weiterhin epidemiologische Aspek-
te der Leuk@mien und malignen
Lymphome vertreten. Fir mich geho-
ren hierzu Fragestellungen zur Haufig-
keit des Auftretens der einzelnen Leuk-
&mie- und Lymphomarten, deren Ver-
teilung Uber die Lebensalter und Ge-
schlechter und die Beobachtung von
rdumlichen und zeitlichen Trends. Ein
wichtiger Bereich sind Ursachen und
Risikofaktoren fur diese wichtige
Erkrankungsgruppe. Hierzu gehdren
sowohl Faktoren aus dem beruflichen
und privaten Bereich als auch aus der
Umwelt. Seit meiner Berufung an die
medizinische Fakultat der Ernst-Moritz-
Arndt Universitét Greifswald kann ich
mich auf3erdem verstérkt Aspekten der
medizinischen Versorgung von Patien-
ten mit Leukdmien und Lymphomen
widmen. Ein aktuelles Forschungsthema
betrifft beispielsweise die Frage, ob die
innerhalb Klinischer Therapie-
optimierungsprotokolle gewonnenen
Ergebnisse auf alle Patienten Ubertra-
gen werden konnen. Viele Hinweise
sprechen némlich daflr, dass die Teil-
nahme an diesen Protokollen fur die
Patienten einen Behandlungsvorteil
bedeutet.

Prof. Dr. med. Wolfgang Hoffmann

Wichtige Ziele im DLH-Kuratorium sind
fur mich:

1. die Verbesserung der Voraussetzun-
gen fur die epidemiologische For-
schung, vordringlich durch die Unter-
stitzung der bevdlkerungsbezogenen
Krebsregister

2. die Unterstutzung der Klinischen For-
schung durch die Erhéhung des Anteils
der Patienten, die in kontrollierten
Therapieoptimierungsprotokollen be-
handelt werden

3. die Verbesserung der Versorgung der
Patienten durch Gewinnung und Bereit-
stellung von reprasentativen Daten als
Basis fur rationale, praxisnahe Entschei-
dungen im Bereich der Leistungserbringer,
Kostentréger und der Gesundheitspolitik.

[Anmerkung: Der 2. Teil der Vorstellung
des DLH-Kuratoriums folgt in der nach-
sten Ausgabe.]

Gesprache mit Abgeordneten des
Deutschen Bundestages am 21. Mai
und am 30. Juni 2003 in Berlin

Am 21. Mai 2003 haben Vertreter der
»,Bundesarbeitsgemeinschaft Krebs-
selbsthilfe* (im Paritatischen Wohl-
fahrtsverband) mit MdB Dr. Marlies
Volkmer und MdB Sylvia Schmidt,
beide ,,Arbeitsgruppe Gesundheit und
Soziales* der SPD-Fraktion, gespro-
chen. Von der DLH waren der Stellv.
Vorsitzende, Jorg Brosig, und DLH-
Patientenbeistand Dr. med. Ulrike
Holtkamp, vertreten. Da die Zeit am
21. Mai 2003 relativ knapp war, wur-
de direkt ein Folgegespréach verein-
bart. Dieses fand am 30. Juni 2003
statt. Die Hauptthemen unserer Ge-
sprache waren ,0ff-Label-Use“,
»Therapieoptimierungsstudien®,
»Krebsregister* und ,Patienten-
beteiligung*. Uber die sich ergeben-
den Entwicklungen und Aktivitaten
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werden wir die Leser der DLH-Info auf
dem Laufenden halten.

[Anmerkung: Die ,Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfeorganisationen nach
Krebs* (im Paritatischen Wohlfahrts-
verband) wurde am 21. Mai 2003 um-
benannt in ,Bundesarbeitsgemein-
schaft Krebsselbsthilfe” (im Paritatischen
Wohlfahrtsverband)].

Veranstaltungen, Tagungen

und Kongresse

Nachlese

25.-27. Marz 2003, Niirnberg
»Interfab Health Care* - Ein Beitrag
von Heidrun und Toni Schmid

Die Deutsche Leukamie- und Lymphom-
Hilfe e.V. prasentierte sich auf dieser
Alten- und Krankenpflegemesse im
Nlrnberger Messezentrum mit einem
Messestand. Die Standbesetzung Uber-
nahm die Gruppe Nurnberg. Die Alten-
und Krankenpflege stellt heute einen
wichtigen Wirtschaftsfaktor dar. Der
Anteil der Senioren und Kranken in
unserer Gesellschaft wéchst, und so-
mit entsteht groRRe Nachfrage nach Be-
handlung, Versorgung und individuel-
ler Hilfe. Diesen Problemen trug die
Messe Rechnung. Die Aussteller présen-
tierten ihre Produkte aus den Bereichen
Pflege und Therapie, Informations-
technik, Raumgestaltung, Kiiche, Haus-
wirtschaft und Dienstleistung. Ganz
vereinzelt waren Selbsthilfegruppen
bzw. Kontaktstellen zu bestimmten Er-
krankungen anwesend. Das Thema
»Leukamien/Lymphome* war bei den
Leitern und Schilern der Alten- und
Krankenpflegeschulen zum Teil sehr
gefragt. Verschiedentlich spirte man
aber auch so etwas wie Beriihrungs-
angste. Manche Messebesucher hiel-
ten Abstand und betrachteten unsere
Broschiren aus der Ferne. Sehr inter-
essiert waren hingegen die ambulan-
ten Pflegedienste. Es besteht groRer
Informationsmangel, z.B. wissen vie-
le nicht, warum ein Leukédmiepatient
beim Rasieren oder bei der Nagelpfle-
ge schnell bluten kann, warum er ggf.
so viel schlaft und nur mide ist. Uber
bestimmte Nebenwirkungen von Me-
dikamenten wissen einige Pflegekréfte
nicht Bescheid. Unsere Broschuren
wurden vor diesem Hintergrund sehr
gerne mitgenommen, allen voran ,,Mor-
bus Hodgkin“, ,Myelodysplastische

Syndrome“, ,Eisenuberladung” und
»Non-Hodgkin-Lymphome*.

Deutscha LeukBmie- und
Lymphom- Hilfe a.. Bonn

Der Stand der DLH auf der Interfab
Health Care in Nirnberg vom 25.- 27.
Mérz 2003.Von links nach rechts Heid-
run Schmid, Sibylle Seutter und Renate
Klabunde

5. April 2003, Heidelberg
,,20 Jahre KMT an der Universitatsklinik
Heidelberg*

krebs*“, erklarte Prof. Dr. Anthony Ho,
Arztlicher Direktor der Abteilung fiir
Hématologie und Onkologie an der Me-
dizinischen Universitatsklinik Heidel-
berg. Doch neben den Chancen fordert
diese Therapiemethode von den Patien-
ten ein hohes Mal3 an Ausdauer und Lei-
densfahigkeit. Zwei Patienten, Angeli-
ka Noll und der Stellv. DLH-Vorsitzende,
Jorg Brosig, schilderten schonungslos
und eindrucksvoll, was ihnen die Erkran-
kung und ihre Behandlung abverlangt
hat, wie sie das Licht am anderen Ende
des Tunnels erblickten und wie sie den
Ausgang erreichten. ,,Eigentlich soll der
Augenblick der Stammzellriickgabe eine
Art Feierstunde sein“, sagte Jorg Brosig
in seinem Vortrag. ,,Die nicht geringen
Nebenwirkungen der Chemotherapie und
Bestrahlung verhinderten jedoch mei-
nen Freudentanz.” Was ihm in dieser
Phase geholfen habe, seien die vielen
hilfreichen Gespréche mit Arzten, dem
Pflegeteam, den ,.Lila Damen* und nicht
zuletzt die stéandige Motivation durch

Einige 100 Patienten kamen zu der Festveranstaltung am 5. April 2003
nach Heidelberg.

Teilnehmer der DLH: Jorg Brosig, Vol-
ker Filipp, Anita Waldmann

- ein Beitrag von Dr. Annette Tuffs

Es war der Tag der Patienten. Einige hun-
dert waren am 5. April 2003 nach Hei-
delberg gekommen, um gemeinsam sich
und diejenige Behandlung zu feiern, die
ihnen das Leben gerettet hat: Vor 20
Jahren wurde am Universitatsklinikum
Heidelberg zeitgleich mit 2 anderen
Zentren in der Welt eine der ersten
Stammzelltransplantationen erfolgreich
durchgefiihrt. Sogar dieser erste Pati-
ent konnte zu den Feierlichkeiten kom-
men! Die damals noch experimentelle,
risikoreiche Behandlung war fiir ihn die
letzte Chance gewesen, seine Krankheit,
ein Lymphom, zu besiegen. , Mittlerweile
ist die Transplantation von Stammzellen
eine etablierte, weltweit erfolgreich
praktizierte Behandlungsform von Blut-

seine Familie gewesen. Oft ist es zu-
néchst schwer, die Lebenskraft nach ei-
ner bedrohlichen Erkrankung und einer
belastenden Therapie zuriick zu gewin-
nen. Prof. Dr. Rolf Verres, Arztlicher Di-
rektor der Abteilung fur Medizinische
Psychologie am Universitatsklinikum
Heidelberg, schilderte in seinem Vor-
trag ,Was ist Lebenskraft?” Menschen
in existenziellen Krisen. Mitunter ent-
decken Menschen gerade in schwieri-
gen Situationen ihre psychischen
Selbstheilungskrafte. Manchmal hilft
es, unveranderbare, stérende Elemen-
te nicht zu bekdmpfen, sondern statt-
dessen zu versuchen, sie in den Alltag
zu integrieren. Der Rickblick auf die
harte Zeit der Stammzelltransplantation
konnte die Lebensfreude beim Heidel-
berger Patiententag jedenfalls nicht
déampfen.
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5. April 2003, KéIn

Onkologisches Forum Kéln -
Patientenkongress

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp

Zungchst fanden flr die ca. 220 Teil-
nehmer der Veranstaltung 4 parallele
Vortrdge mit Diskussionsmdglichkeit
zu den Themen ,,Brustkrebs®, ,Darm-
krebs®, ,Prostatakrebs* und ,Leuk-
amien/Lymphome* statt. Die sich an-
schlieBende Podiumsdiskussion wurde
von Dr. Glinter Gerhardt vom ZDF ge-
leitet. Hierbei ging es unter anderem
um die Forderung, dass der Patient
stets im Mittelpunkt stehen sollte.
Leider haben Patienten jedoch im Kli-
nik- und Praxisalltag oft einen ganz
anderen Eindruck. Entsprechend emo-
tional wurde die Diskussion gefihrt.

26.-30. April 2003, Wiesbaden

109. Kongress der Deutschen Gesell-
schaft flir Innere Medizin
Teilnehmer der DLH: Petra Born, Anita
Waldmann

Unser Stand war zwar relativ versteckt,
aber schon bedeutend besser plaziert
als im letzten Jahr. Das Interesse bei
den Internisten war erneut sehr rege.
Wir konnten erstmals unser ,,Merkblatt
Off-Label-Use* (siehe S. 14) der Offent-
lichkeit prasentieren.

10. Mai 2003, Werl

1. Veranstaltung der Leukdmie- und
Lymphom-Selbsthilfegruppe Ostwest-
falen

Teilnehmer der DLH: Jorg Brosig, Dr.
med. Ulrike Holtkamp, Bernhard
Jochheim (als Veranstalter)

Bernhard Jochheim (rechts), Leiter der
Leuk&mie- und Lymphom-Selbsthilfe-
gruppen Ostwestfalen, zusammen mit
dem Stellvertretenden Vorsitzenden der
DLH, Jorg Brosig.

Ca. 100 Interessenten waren zu der
ersten Veranstaltung der Leuk&mie-
und Lymphom-Selbsthilfegruppe Ost-
westfalen gekommen, um sich die Vor-
trage ,,Chronische lymphatische Leuk-
amie“, Non-Hodgkin-Lymphome*,
,Hodgkin-Lymphome“,,,Akute
myeloische Leukamie“, ,Fatigue: Mir
fehlt die Lebensenergie* und ,,Ernéh-
rung bei Krebs“ anzuhdren. In den Pau-
sen fand ein reger Austausch zwischen
den Patienten und an den Standen der
Aussteller statt.

29.05. - 31.05.2003, Bad Homburg
Bericht Uber die 54. Jahrestagung
der Arbeitsgemeinschaft fur Kiefer-
chirurgie

- ein Beitrag von Dagmar Kauschka, 1.
Vorsitzende des Vereins ,,Erwachsenen
Histiozytose X e.V.” (EHX e.V.)

Zum ersten Mal hat der EHX e.V. den
Fachbereich der Kieferchirugie durch
die Teilnahme an dem o.g. Kongress
verstarkt auf das Krankheitsbild der
Langerhanszellhistiozytose im Erwach-
senenalter [Erlauterung siehe Glossar, S.
15] hinweisen kénnen, denn gelegent-
lich tritt die Langerhanszellhistiozytose
im Kieferknochen auf. Viele Interessier-
te waren an unserem Stand. Sie schau-
ten sich unsere Infos an, Uberlegten
und gingen wieder. Man war doch (ber-
rascht, dass sich hier eine Selbsthilfe-
organisation darstellt. Dies ist fiir die
anwesenden Arzte einfach immer noch
etwas ,,Ungewdhnliches* - zumal wir die
einzige Patientenvertretung auf diesem
Kongress waren. Sicherlich haben ei-
nige Teilnehmer Berlihrungsangste mit
einer Selbsthilfeorganisation: Das wol-
len wir &ndern! Da wir Mitglied bei der
DLH sind, hatten wir Broschiiren zur
Strahlentherapie, Bestellscheine der
Deutschen Krebshilfe und DLH-Faltblat-
ter mit ausgelegt. Die 50 Broschiiren
zur Strahlentherapie waren allerdings
schon am ersten Tag vergriffen. Hier
ist also definitiv reges Interesse vor-
handen!

31. Mai -1. Juni 2003, Goslar

11. Bundesweites Treffen des
Selbsthilfevereins fir Haarzell-Leuk-
amie sowie Mitgliederversammlung
- ein Beitrag von Barbara Eble, Vorsit-
zende des Selbsthilfevereins Haarzell-
Leukamie

Am 11. Jahrestreffen haben 106 Per-
sonen teilgenommen, davon 14 Neuer-
krankte. Prof. Dr. Wérmann aus Braun-
schweig hielt ein Referat (iber die The-
rapie mit monoklonalen Antikorpern,

und Prof. Dr. Pralle aus GieRRen sprach
tber die allgemeine Entwicklung bei der
Haarzell-Leuk&mie und deren Standard-
behandlungen. In der Mitgliederver-
sammlung wurde der bisherige Vorstand
wiedergewéhlt. Das né&chste Jahres-
treffen findet am 22. und 23. Mai 2004
in Goslar statt. Die Textbeitrdge zu den
beiden Vortradgen werden auf der
Internetseite www.haarzell-leukaemie.
de veroffentlicht, sobald vorhanden.
Néhere Informationen: Barbara Eble, Tel.:
05321-81003,email:haarzell-
leukaemie@t-online.de.

14. Juni 2003, Ruhr-Universitét Bo-
chum

11. Veranstaltung der Plasmozytom/
Multiples Myelom Selbsthilfegruppe
NRW e.V. und Mitgliederversammlung
- ein Beitrag von Klaus Schlegel, Stellv.
Vorsitzender der Plasmozytom/Multiples
Myleom SHG NRW e.V.

An die Mitgliederversammlung, die der
1. Vorsitzende Jorg Brosig trotz seiner
Therapie ertffnete, schloss sich unmit-
telbar das 11. Patienten- und An-
gehorigenseminar an. Die Referate
wurden von Arzten der Ruhr-Universi-
tét gehalten und von den Teilnehmern
mit Interesse verfolgt. Die Referenten
standen den Zuhorern flr Fragen zur
Verfiigung, und so konnte die oft kom-
plizierte Materie auch von medizini-
schen Laien gut verstanden werden.
Zuerst sprach Dr. med. Christian
Teschendorf tiber bewéhrte Behandlun-
gen und experimentelle Therapieansat-
ze beim Multiplen Myelom. Das zweite
Referat wurde vom Radiologen Dr. med.
Matthias Konig tber Verteboplastie und
Kyphoplastie (,Zementierung zerstor-
ter Knochenstrukturen®) gehalten. Die-
ses Thema interessierte besonders, und
der Referent muR3te viele Nachfragen
beantworten. Zuletzt sprach Dr. med.
Bredenkdtter tber Schmerztherapie
beim Plasmozytom. Zum Abschluss der
Veranstaltung konnten sich die Teilneh-
mer entscheiden, ob sie die hochmo-
derne Transplantationsabteilung be-
sichtigen oder an einer Gesprachsrunde
fur Patienten und Angehérige teilneh-
men wollten. Der grote Teil entschied
sich fur die Besichtigung, so dass meh-
rere Gruppen gebildet werden mussten.

Terminkalender

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

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

» Praxisorientierte Unterstiitzung fiir
Leiter von Selbsthilfegruppen fiir Leuk-
&mie- und Lymphomerkrankte (25.-27.
September 2003, 80 Euro)

» Regeneration kérpereigener Krafte
durch Tanz, Bewegung und Entspan-
nung (29.09.-02.10.2003, 115 Euro).
Zielgruppe: Krebsbetroffene und deren
Angehdrige, interessierte Burger

» Die Zukunft erflillt gestalten trotz
Krankheit (27.-29. Oktober 2003, 90
Euro). Zielgruppe: Leiter und stellv.
Leiter von Selbsthilfegruppen, Krebs-
betroffene und deren Angehorige, in-
teressierte Blrger

» Mein Weg durch das Land der Trauer
(15. Dezember 2003, 20 Euro). Ziel-
gruppe Angehdrige und Freunde von
Verstorbenen

» Fachfundierte Trauerbegleitung (16.-
18. Dezember 2003, 155 Euro). Ziel-
gruppe: Arzte, haupt- und ehrenamtli-
che Mitarbeiter aus allen Bereichen der
Pflege und Betreuung Krebskranker.

Die Kurse in der Dr.Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u. a. an die Ziel-
gruppe Betroffene/Angehorige/
Selbsthilfegruppenleiter, aber auch - je
nach Kurs - an Arzte, Pflegende und
andere Berufstatige im Umfeld von
Krebserkrankten sowie ehrenamtlich
Tatige. Das Programm der Dr.-Mildred-
Scheel-Akademie kann unter der oben
genannten Telefon-Nr. oder in der DLH-
Geschéftsstelle angefordert werden. Es
ist auch im Internet einsehbar unter
www.krebshilfe.de.

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

Am 20. September 2003 findet in der
Zeit von 9:30 bis 17:30 Uhr in Frank-
furt/Main ein Krebsinformationstag
statt. Referenten aus dem Rhein-Main-
Gebiet werden die Versorgungs-
mdglichkeiten von Krebspatienten auf-
zeigen. Themen werden u.a. die ver-
schiedenen Leukamie- und Lymphom-
arten sein, die in 6 parallel laufenden
Workshops behandelt werden. Danach
stehen Vortrége zu folgenden Themen
auf dem Programm: ,,Behandlung von
Krebskrankheiten: Pflichten und Rech-

te des Patienten und Arztes (Off Label
Use)“ sowie ,,Auswirkung der Chemo-
therapie auf den Kdorper, Vermeidung
und Behandlung von Nebenwirkungen®,
Am Nachmittag finden weitere Paral-
lel-Workshops zu den Themen
Dickdarmkrebs, Brustkrebs, Eierstock-
krebs, Bronchialkrebs, Kehlkopfkrebs
und Prostatakrebs statt. Veranstaltet
wird dieser Tag von der Leuk&miehilfe
Rhein-Main. Es kooperieren das Tumor-
zentrum Rhein-Main, niedergelassene
Hématoonkologen und Selbsthilfegrup-
pen im Rhein-Main-Gebiet (Frauen-
selbsthilfe, Asbestose, Deutsche 1LCO,
Plasmozytom, Kehlkopflose, Prostata-
krebs). Das Programm richtet sich an
Patienten, Angehorige, Pflegepersonal
und Arzte. Kontakt: Leukamiehilfe
RHEIN-MAIN, Postanschrift: Falltorweg
6, 65428 Risselsheim. Tel: 06142-
32240, Fax: 06142-175642, email:
info@leukaemiehilfe-rhein-main.de.

Patienten/Angehdrigen-Tag des Vereins
.LebensMut - Leben mit Krebs e.V.* am
20. September 2003 im Klinikum der
Universitat Miinchen-GroRhadern (10-
15 Uhr)

Im ersten Teil der Veranstaltung wird
es zwei Plenumsvortrége zu den The-
men ,,Aktuelle Moglichkeiten der Be-
handlung bosartiger Erkrankungen*
und ,Erschopfungszustande: das
Fatigue-Syndrom* geben. Daran
schlieBen sich parallel laufende Work-
shops zu den Themen ,,Akute myeloische
und lymphatische Leukamie®, ,,Chroni-
sche myeloische und lymphatische Leuk-
amie“, ,,Hodgkin-Lymphome*, ,Non-
Hodgkin-Lymphome*, ,,Darmkrebs*,
»Brustkrebs, ,Prostatakrebs“ und
,Hautkrebs* an. Im dritten und letz-
ten Teil der Veranstaltung wird es eine
Podiumsdiskussion zum Thema ,,Der
mindige Patient - Rechte und Pflich-
ten“ mit der Moderatorin Dr. Antje-
Katrin Kihnemann geben.

Der Infopark im Foyer informiert Gber
lokale wie Uberregionale Organisatio-
nen bzw. Initiativen. Nahere Infor-
mationen: LebensMut - Leben mit
Krebs e.V., Serap Tari, Telefon.: 089-7095-
2523, email: lebensmut@med3.med.uni-
muenchen.de

ACHTUNG! TERMINVERSCHIEBUNG:
Patientenveranstaltung zu Leukdmien

Vormittags sind Vortrége zu folgenden
Themen geplant: Akute Myeloische Leuk-
amie, Myelodysplastische Syndrome,
Chronische Myeloische Leukamie, Multi-
ples Myelom, hoch- und niedrigmaligne
Non-Hodgkin-Lymphome und autologe
sowie allogene Stammzelltransplantation.
Am Nachmittag kénnen Fragen an die Ex-
perten gestellt werden. In verschiedenen
Haorsélen stehen sowohl niedergelassene
Arzte als auch Kliniker Patienten und
Pflegekraften fir Fragen zur Verfiigung.
Nahere Informationen: Leukdmie Liga
e.V., Telefon: 0211-811-7714 oder 0211-
811-9530 (Mo + Mi, 10-14 Uhr)

Patientenveranstaltung zu Leukdmien
und Lymphomen am 20. September
2003 in Hamburg

Es handelt sich um eine Veranstaltung
der Abteilung fir Hamatologie und der
Patienteninitiative Hamatologie am AK
St. Georg. Es sind Vortrége zu ver-
schiedenen Leukdmie- und Lympho-
marten sowie zu psychosozialen The-
men geplant. Nahere Informationen:
Hématologische Abteilung am AK St.
Georg, Lohmihlenstr. 5, 20099 Hamburg,
Tel: 040-2890-2005, Fax: 040-2890-4226,
email: peter.dreger@ak-stgeorg.Ibk-hh.de.

Patienten und Angehdrigen-Seminar der
LInternational Myeloma Foundation* am
27./28. September 2003 in Heidelberg
Nahere Informationen: DLH-Geschéfts-
stelle

Gemeinsame Jahrestagung der Deut-
schen, Osterreichischen und Schwei-
zerischen Gesellschaften fiir Hdmato-
logie und Onkologie vom 5. - 8. Ok-
tober 2003 in Basel mit Patienten-
informationsveranstaltung am 4. Ok-
tober 2003

Wissenschaftlicher Fachkongress. Am
Vortage des Kongresses, am 4. Oktober
2003, wird ein Patiententag zu verschiede-
nen Leukamie- und Lymphomerkrankungen
sowie soliden Tumoren stattfinden. Die Ver-
anstaltung wird unterstiitzt von der DLH.
Das Programm ist online einsehbar unter
www.akm.ch/onkologie-haematologie
03/.Wer nicht online ist, kann es in
der DLH-Geschaftsstelle anfordern.

Patiententaq zur 5. Europawoche ge-
gen den Krebs am 11. Oktober 2003
in Halle

und Lymphomen anlasslich des 15jah-
rigen Jubildums der Leukdmie Liga
e.V. am 20. September 2003 in Dis-
seldorf (urspriinglich war der 19. Juli
2003 vorgesehen)

Nahere Informationen: Sachsen-
Anhaltische Krebsgesellschaft e.V.,
Telefon: 0345-47 88 110, Telefax: 0345-
47 88 112, email: info@krebsgesellschaft-
sachsen-anhalt.de
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4. Symposium der NHL-Hilfe NRW fir
Patienten und Angehdrige am 11./12.
Oktober 2003 im ,,Kongresszentrum
Westfalenhallen Dortmund*

Es wird unter anderem Vortrége zu den
Non-Hodgkin-Lymphomen, zur Chroni-
schen Lymphatischen Leuk@mie und zu
den Gastrointestinalen Lymphomen ge-
ben. Die Teilnahme ist kostenfrei, aber
nur nach Voranmeldung (auch tber Int-
ernet) mdglich. Nahere Informationen:
Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe NRW,
Gerhold Emmert, Grundschotteler Str.
106, 58300 Wetter (Ruhr), Telefon:
02335-68 98 61, Telefax: 02335-68 98 63,
email: nhl.sh.nrw@cityweb.de, web:
www.non-hodgkin-lymhome-hilfe-nrw.de.

Junge-Leute-Seminar der Deutschen

einem Myelodysplastischen Syndrom
(MDS) relativ klein ist, wollen wir
diesen Patienten und deren Angeho-
rigen Gelegenheit zur Information
Uber neue Erkenntnisse in der Thera-
pie geben. Prof. Dr. Carlo Aul hat sich
den Studien zur Verbesserung der The-
rapien seit Jahren gewidmet und wird
gemeinsam mit der DLH und weite-
ren Vertretern der Deutschen MDS-
Studiengruppe das 1. MDS-Patienten-
Symposium in Duisburg ausrichten.
Nahere Informationen: DLH-Geschéfts-
stelle

12. Patienten- und Angehdrigen-
seminar_der Plasmozytom/Multiples
Myelom SHG NRW e.V. am 29. Novem-
ber 2003 in Werl

Leukdmie-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-MaRRnahmen,
Gesprachsrunden, Sport, kreative An-
gebote, gegenseitiger Austausch und
Planung gemeinsamer Aktionen. Inter-
essenten wenden sich wegen néherer
Informationen bitte an die Deutsche
Leukdmie-Forschungshilfe - Aktion fir
krebskranke Kinder e.V. (DLFH),
Joachimstral3e 20, 53113 Bonn, Telefon:
0228-9139431, Telefax: 0228-9139433,
email: frackenpohl@kinderkrebsstiftung.de,
web: www.kinderkrebsstiftung.de.

Kongress der Bremer Krebsgesellschaft
vom 6.-8. November 2003 in Bremen
N&here Informationen: Marie Rosler,
Tel: 0421-491 9 222,Fax: 0421-491 9
242, email: bremerkrebsgesellschaft@t-
online.de. Das Programm ist online einseh-
bar unter www.bremerkrebsgesellschaft.de

.DLH-Patienten- und Angehérigen-Fo-
rum Non-Hodgkin-Lymphome, CLL,
Plasmozytom, Chronische Myelo-
proliferative Erkrankungen und CML* am
15. November 2003 in Ulm

Neben Parallelworkshops zu den im Titel
genannten Leukamie- und Lymphomarten
wird es Plenarvortrdge zu den Themen
~Lebensqualitat”, ,Vorbeugung von In-
fektionen®, ,Fatigue”, ,,Sport“ und ,Er-
n&hrung“ geben. Nahere Informatio-
nen: DLH-Geschaftsstelle

1. MDS-Patienten-Symposium am 29.
November 2003 in Duisburg
Gerade weil die Patientengruppe mit

Als Referenten haben bereits Prof. Dr.
Einsele aus Tubingen und Prof. Dr.
Goldschmidt aus Heidelberg zugesagt.
Néhere Informationen: Plasmozytom/
Multiples Myelom Selbsthilfegruppe
NRW e.V., Jorg Brosig, Miihlenweg 45,
59514 Welver-Dinker, Tel: 02384-5853
(di. + do. 18-21 Uhr), Fax: 02384-
920795, email: JoBrosig@aol.com.

Jéhrliches Symposium des Kompetenz-
netzes ,,Akute und Chronische Leuk-
amien* vom 27.-29. Januar 2004 in
Heidelberg

Nahere Informationen: Telefon: 0621-
383-4234, email: zentrale@kompetenz
netz-leukaemie.de

26. Deutscher Krebskongress vom 27.
Februar - 1. Marz 2004 in Berlin

- ein Beitrag von André Franck, Pres-
sestelle des 26. Deutschen Krebs-
kongresses

Jéhrlich erkranken in Deutschland
etwa 350.000 Menschen neu an Krebs
und tber 210.000 sterben daran. Jeder
dritte Krebstote konnte jedoch vermie-
den werden, vor allem durch Préven-
tion und Verzicht auf das Rauchen.
Grund genug fur Prof. Michael Bam-
berg, Kongressprasident des 26. Deut-
schen Krebskongresses 2004, den
Kongress unter das Motto: ,Verant-
wortung Ubernehmen® zu stellen. Vom
27. Februar bis 1. Méarz 2004 will
Bamberg zusammen mit seinen Kol-
legen von Berlin aus deutliche Zei-
chen setzen, um die verschiedenen
gesellschaftlichen Gruppen im Kampf
gegen den Krebs zu mobilisieren.
Etwa fuinf Prozent der krebsbedingten
Todesfalle wéren bereits heute durch
eine Verbesserung der Therapie, der
interdisziplindren Zusammenarbeit

und durch umfassende Qualitatssiche-
rung vermeidbar. Die regelméRige
Fortbildung der Mediziner auf hohem
wissenschaftlichem Niveau ist hier
von zentraler Bedeutung. Verantwor-
tung Ubernehmen missen aber auch
die Politik und die Kostentrager, for-
dert Prof. Bamberg und schlussfolgert:
»Nur sie kénnen letztlich eine opti-
male Versorgung der Krebspatienten
sicherstellen®. Ein Schwerpunkt der
Diskussionen wird deshalb auf
gesundheitspolitischen Themen lie-
gen. Die Deutsche Krebsgesellschaft
als Veranstalter méchte mit diesem
Kongress neben Arzten und medizi-
nischem Personal auch diejenigen
Menschen erreichen, die selber von
einer Krebserkrankung betroffen sind.
Nahere Informationen: Telefon:
03643-82 82 84.

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Die Deutsche Leuk&mie- und Lymphom-

Hilfe trauert um ihre Fordermitglieder

Jens Kampfer aus Bremen und Dr. Die-

ter Mehnert aus Rellingen.

Als ordentliches Mitglied der DLH wur-

de in der 36. Vorstandssitzung am 12.

Juli 2003 aufgenommen:

» AGLS - Aktion Gottinger Leukdmie- u.
Lymphom-Selbsthilfe e.V., Gottingen

Damit gehdren der Deutschen Leuk-
&mie- und Lymphom-Hilfe als ordent-
liche Mitglieder 19 Selbsthilfe-
vereinigungen (e.V.), 44 Selbsthilfe-
gruppen und 1 natirliche Person als
Griindungsmitglied sowie als fordern-
de Mitglieder 161 natrliche und 4 ju-
ristische Personen an.

Selbsthilfegruppe Leukamien und
Lymphome Duisburg. Die Geschich-
te unserer Gruppe

- ein Beitrag von Irmgard Stiirmer, Lei-
terin der Selbsthilfegruppe Leuk@mien
und Lymphome, Duisburg

Im Januar 1997 erhielt mein Mann die
Diagnose Myelodysplastisches Syndrom
(MDS). Drei Jahre spater, im Dezem-
ber 2000, wurde erfolgreich eine
Stammzelltransplantation in Essen
durchgeflhrt. Er hatte Gliick, dass sei-
ne Schwester fur ihn spenden konnte.
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In seinem fortgeschrittenen Alter (59)
waére ein Fremdspender fur ihn kaum in
Frage gekommen. Das Jahr nach der

Transplantation war durch viele lebens-
gefahrliche Komplikationen gekenn-
zeichnet. Bis heute war Prof. Dr. Carlo
Aul, der Leiter der Medizinischen Kli-
nik 1l im St. Johannes Hospital Duis-

-~
-
By
o .

Irmgard Stlrmer

burg, immer ein verlésslicher Beglei-
ter fur uns, der meinem Mann mehr-
mals das Leben gerettet hat. Ohne sei-
nen Zuspruch und sein Engagement so-
wie das seiner Mitarbeiter hatten wir
die vielen Krisen der Krankheit und der
Therapie nicht durchstehen kdnnen. Die
Selbsthilfegruppe ist aus dem Wunsch
heraus entstanden, nicht nur Hilfe an-
zunehmen, sondern, so weit wie mog-
lich, auch weiter zu geben an andere,
die vielleicht noch nicht so viel Erfah-
rung mit der Krankheit haben. Mein
Mann ist das lebende Beispiel dafir,
dass man es schaffen kann. Meine ei-
gene Erfahrung der Isolation und
Sprachlosigkeit innerhalb des person-
lichen Umfeldes haben mich in dem
Entschluss bestérkt, die Gruppe mit zu
grinden, um gemeinsam mit anderen
aus dieser Notlage heraus zu kommen.
Mittlerweile haben wir uns schon drei-
mal getroffen, und jedes Mal sind mehr
Interessierte dazugekommen. Prof. Aul
unterstutzt unsere Arbeit aktiv. Er
selbst und Vertreter der Arzte und Kran-
kenschwestern nehmen regelmaRig an
unseren Gruppentreffen teil. Ziel der
Gruppe ist es, ein Gesprachsforum fir
alle zu schaffen, die von der Krank-
heit betroffen sind, und die Kommuni-
kation zwischen den Beteiligten (Arz-
te, Pflegepersonal, Patienten und An-
gehorige) zu verbessern. Die Gespra-
che innerhalb der Gruppe haben mich

darin bestarkt, wie wichtig dieses An-
gebot ist. Es ist ein gutes Geflihl, selbst
etwas zu tun, auch wenn es vielleicht
,nur* ein Telefongespréach mit jemandem
ist, der nicht mehr weiter weil3. In die-
sem Sinne wiinsche ich allen Betroffe-
nen viel Kraft flr die Bewéltigung ih-
rer ganz personlichen Probleme. Eine
Selbsthilfegruppe kann dabei sehr hilf-
reich sein. Kontakt: Irmgard Stlrmer,
Breitscheider Weg 12, 40885 Ratingen,
Telefon: 02102 35325 (Hotline), email:
imstuermer@aol.com, web: www.krebs-
duisburg.de.

Selbsthilfegruppe von Erwachsenen
mit Lymphomen und Leukamien
in Pforzheim

- ein Beitrag von Manfred Schlossarek,
Leiter der Selbsthilfegruppe von Erwach-
senen mit Lymphomen und Leukamien
in Pforzheim

Um mit einer Leukdmie oder einem
Lymphom fertig zu werden, bedarf es
nicht nur eines starken Willens, sondern
auch einer verstandnisvollen Umwelt
und einer Gruppe von Menschen, die
Ruckhalt bietet. Eine solche Gruppe
mdochten wir nun in Pforzheim griinden.
Die Gruppe bietet Betroffenen und ih-
ren Angehorigen die Mdglichkeit, sich
mit Menschen auszutauschen, die auch
eine Leukdmie oder ein Lymphom hat-
ten oder haben, oder denen es dhnlich
ergeht. Das kdnnen Gespréche uber
Angst und Verzweiflung sein, aber auch
praktische individuelle Ratschlage fir
den Alltag. Wichtig ist es, Uber seine
Krankheit Bescheid zu wissen. Das Ak-
zeptieren der Krankheit, die Behandlung
und die damit verbundenen Angste kon-
nen nur selten allein gemeistert wer-
den. Deshalb mdchten wir uns einmal
im Monat zwanglos treffen, um uns dar-
tber zu unterhalten. Auch mochten wir
Spezialisten (Arztinnen und Arzte) ein-
laden, damit sie Vortrage uber die ver-
schiedenen Leukdmie- und Lympho-
marten, die Therapien, die Heilungschan-
cen und neue Medikamente halten. An-
sprechpartner fur die Gruppe: Manfred
Schlossarek, Herschelstr. 55, 75175
Pforzheim, Tel.: 07231-680917, Fax:
07231-455596.

Die Selbsthilfegruppe ,,Morbus Werlhof*,
Raubach, stellt sich vor

T

|

Martina Gobet

- ein Beitrag von Martina Gobet, Leiterin
der Selbsthilfegruppe ,,Morbus Werlhof*,
Raubach

Die sich hinter der Abkirzung ITP verber-
gende ,,Idiopathische Thrombozytopeni-
sche Purpura” (auch Morbus Werlhof ge-
nannt) ist eine Bluterkrankung, bei der
das Immunsystem Antikdrper produ-
ziert, die die eigenen Blutplattchen
(Thrombozyten) angreifen und zersto-
ren. Fir einen gesunden Menschen ist
ein Wert von 150.000 bis 400.000
Thrombozyten pro Mikroliter Blut nor-
mal. Bei einem ITP-Patienten dagegen
kann dieser sogar bis unter eine Zahl
von 5.000 Blutplattchen absinken. Das
typischste Merkmal einer ITP sind zahl-
reiche kleine rotliche flohstichartige
Flecken an den Beinen, die sogenann-
ten ,Petechien®., Auflerdem haben die
Erkrankten haufiger Nasen- oder
Zahnfleischbluten, bekommen schon
bei kleinen Stol3en grof3e blaue Flek-
ken oder bluten nach einer Verletzung
aufféllig lange. Als ich Ende 2001 zum
ersten Mal von meiner Erkrankung er-
fuhr, dachte ich nach den erschrecken-
den Schilderungen meines damaligen
Arztes, das sei mein Ende. Eine Welt
brach fir mich zusammen...

Nicht wenige empfinden diese Diagno-
se - so wie ich damals auch - zunéchst
als katastrophalen Einschnitt in ihr Le-
ben, ohne zu wissen, wie es weitergeht.
Ich hatte keine Informationen tber die
Krankheit, die Ursachen, die Untersu-
chungsverfahren, die verschiedenen
Therapiemdglichkeiten und schon gar
nicht dariiber, inwiefern es Hoffnung auf
Heilung gibt. Sehr schnell musste ich
jedoch feststellen, dass nur wenige Arzte
sich wirklich umfassend mit der Krank-
heit auskennen und uber die neuesten
medizinischen Erkenntnisse verfugen.
Standig hatte ich das Gefiihl, man war-
tete nur darauf, mir die Milz zu entfer-
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nen und alle mdglichen Medikamente an
mir auszuprobieren. Wie es mir korper-
lich und seelisch dabei erging, interes-
sierte wohl die wenigsten, und wie ich
mit der Krankheit im Alltag bzw. im
Berufsleben umgehe, schon gar nicht.
Ich verbrachte viele Monate damit, im
Internet, in medizinischen Nachschla-
gewerken sowie bei verschiedenen Or-
ganisationen und Arzten mehr Informa-
tionen Uiber die Krankheit zu finden, und
beschloss Anfang 2003, eine Selbsthil-
fegruppe ins Leben zu rufen, um ande-
ren Betroffenen diese Odyssee zu erspa-
ren. AuRerdem ist mir wichtig, andere
Mitpatienten vor der allgemeinen Un-
wissenheit (ber diese Erkrankung bzw.
vor Fehldiagnosen und Fehlbehandlun-
gen zu schiitzen. Die Gruppe mit Sitz in
Rheinland-Pfalz (Ndhe Neuwied/Ko-
blenz) hat sich folgende Aufgaben und
Ziele gesetzt:

» Erfahrungsaustausch betroffener Pa-
tienten und Angehdriger im Umgang
mit der Krankheit im Rahmen von
» regelmaRigen regionalen Gruppen-
treffen
» Kontakten zu anderen Selbsthilfegrup-
pen

= Betreibung einer Homepage mit
umfassendem Info-Pool und nitzli-
chen Links (www.morbus-werlhof.de).
Es ist geplant, auf der Homepage auch
englische und franzdsische Informa-
tionen anzubieten, um europaweit ei-
nen Informations- und Austausch-
pool anzubieten.

= Aufklarung uber Diagnose und The-
rapiemoglichkeiten

« Einladung von Referenten und kom-
petenten Fachleuten zu krankheits-
bezogenen Themen

= Aktuelle Informationen tber neueste
Forschungsergebnisse

= Unterstitzung bei der Suche nach
einem geeigneten Arzt bzw. einer
geeigneten Klinik

e Unterstiitzung bei der Geltendma-
chung von Leistungsanspriichen bei
Krankenkassen, Versicherungstragern,
Berufsverbénden etc.

 Aufklarung zur Cortison-Therapie

= Einflussnahme auf das medizinische
und soziale Versorgungssystem

= Bereitstellung von Infomaterial, ITP-
und Cortison-Ausweisen

= Fgrderung von Kontakten und
Freundschaften in einem Kreis, in
dem man sich verstanden fiihlt

= Angst und Unsicherheit abbauen,
Konflikte 16sen, Mut machen

= Betroffene und deren Angehdrige

auffangen und ihnen helfen, mit der
Erkrankung ein relativ normales Le-
ben zu fahren.

Nur gemeinsam sind wir stark!
Deswegen wiinschen wir uns, dass sich
moglichst viele Betroffene unserer
Selbsthilfegruppe anschlielfen (auch
Interessenten auflerhalb der Region
Rheinland-Pfalz sind herzlich willkom-
men). Kontakt: Martina Gobet, Am
Stockert 8, 56316 Raubach, Tel.: 02684
/ 959510, Fax. 02684-959499, email:
info@morbus-werlhof.de

Bericht Uber das 2. Interdiszipli-
nare Treffen des ,,Arbeitskreises
Langerhanszellhistiozytose
Deutschland® am 4. April 2003 im
Alfried Krupp Krankenhaus Essen

- ein Beitrag von Dagmar Kauschka,
1. Vorsitzende des Vereins ,,Erwachse-
nen Histiozytose X e.V.*“ (EHX e.V.)

Der ,Arbeitskreis Langerhanszellhis-
tiozytose Deutschland” wurde am 12.
April 2002 gegriindet mit dem Ziel, ge-
meinsam Projekte zu diesem Krank-
heitsbild [siehe Glossar, S. 15] auf den
Weg zu bringen und voranzutreiben. Die
momentanen Projekte sind:

» die Betreibung eines Registers zur
Langerhanszellhistiozytose (Izh-register)
» die Einbindung des Izh-registers ins
Internet

» die Weiterentwicklung eines Patien-
tenfragebogens zwecks Erhebung von
Daten fur die Datenbank

» die Erstellung eines fachlichen Uber-
sichtsartikels zur Langerhanszell-
histiozytose

Zum Treffen am 4. April 2003 hatten
Herr Professor Seegenschmiedt, Abtei-
lung Radioonkologie des Alfried Krupp
Krankenhauses, und Dagmar Kauschka,
1. Vorsitzende des Vereins ,Erwachse-
nen-Histiozytose X e.V.“ (EHX e.V.),
eingeladen. Die Teilnehmer waren -
neben Dagmar Kauschka - 10 Fachleu-
te aus den Bereichen Hamatologie/
Onkologie, Pneumologie, Strahlenthe-
rapie, Mund-/Kiefer-/Gesichtschirurgie
und Funktionelle Anatomie. Das Regi-
ster besteht bereits seit 2 Jahren. Es
soll Erkenntnisse tber die Anzahl von
Betroffenen sowie sonstige Merkmale
der Erkrankung zum Vorschein bringen.
Zur Forderung des Bekanntheitsgrades
soll das Izh-register schnellstméglich
im Internet présent sein. Wenn die letz-
ten Detailfragen geklart sind, wird die

Homepage fiir das Register im Internet
unter www.lzh-register.de sowie
www.lzh-register.org zu finden sein.

zh-register

-
Cwenmcbonp Lansgus b Tal-H o r g o g Fedises

Die Datenbankleitung hat PD Dr. med.
J. Fichter, Osnabrick tbernommen.
Der EHX e.V. hat ihm Unterstiitzung
zugesagt. Diese bezieht sich darauf,
dass neue Patienten/Mitglieder von
der Bedeutung dieses Registers und
von der Wichtigkeit der Beteiligung
jedes einzelnen Betroffenen iiberzeugt
werden. Der bisherige Patienten-
fragebogen zur Einbindung in das Izh-
Register soll weiterentwickelt werden.
Die einzelnen Fachbereiche sind auf-
gefordert worden, die fir sie relevan-
ten Zusatzfragen zu erarbeiten. Bis alle
Teilnehmer des Arbeitskreises diese
erarbeitet haben, wird darum gebeten,
den im Internet unter www.erwachsenen-
histiozytose.de verdffentlichten Frage-
bogen vorerst weiter zu benutzen.
SchlieBlich soll unter der Regie von Pro-
fessor Seegenschmiedt ein fachlicher
Ubersichtsartikel zur Langerhanszell-
histiozytose mit dem Ziel der Publika-
tion erarbeitet werden. Alle Anwesen-
den wurden gebeten, aus ihrem jewei-
ligen Fachbereich etwas beizusteuern.
Fir das kommende Jahr wurde bereits
ein erneutes Treffen festgelegt. Man hat
sich auf den 23. April 2004 geeinigt.
Als 1. Vorsitzende mdéchte ich Sie, lie-
be Leser, dringend bitten, sich mit mir
in Verbindung zu setzen, falls Sie sel-
ber betroffen sind oder jemanden ken-
nen, der betroffen ist. Kontakt: Dag-
mar Kauschka, EHX e.V., Langenberger
Str. 805, 45257 Essen, email:
d.kauschka@cityweb.de.

Service

Seminar ,,Praxisorientierte Unter-
stutzung fur Leiter von Selbsthil-
fegruppen fir Leukamie- und
Lymphomerkrankte* vom 25. - 27.
September 2003 in Kéln

Eine Selbsthilfegruppe zu leiten und
zu fuhren ist eine grofRe Herausforde-
rung. Manchmal entstehen Situatio-
nen, in denen sich der Leiter/die Lei-
terin hilflos fihlt. Fur solche Falle
mochte das Seminar Hilfestellung,
gegenseitige Unterstitzung, Erfah-
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rungsaustausch und Anregungen bie-
ten. Es wird anhand von konkreten
Beispielen aus den Selbsthilfegruppen
gearbeitet, wobei schwerpunktmafig
auf die individuellen Themenwiinsche
eingegangen wird. Haufig genannte
Themenwiinsche waren bisher unter
anderem:

» Gespréchsfihrung

» Organisation des Gruppentreffens

» Motivation, Einbindung und Auf-
gabenteilung

» Offentlichkeitsarbeit

» Zusammenarbeit mit Fachleuten

» Umgang mit Krisen und Konflikten

» Eigene Kraftquellen bewusst machen

Zum Thema ,,Entspannung” haben wir
uns einen ganz besonderen Programm-
punkt Uberlegt: Dieser wird am Frei-
tagnachmittag stattfinden. Interes-
senten am Seminar sollten im Vorfeld
Uberlegen, welche Erwartungen sie
haben und welche konkreten Anliegen
sie einbringen bzw. besprochen haben
mochten. Gibt es etwas in der Selbst-
hilfegruppe, das einer Lésung bedarf?
Die Kosten fir das Seminar betragen
80 Euro. DLH-Mitgliedsinitiativen bzw.
DLH-Hilfspersonen kénnen sich wegen
einer eventuellen Unterstiitzung der
Kosten an die DLH-Gesché&ftsstelle
wenden. Anmeldung: Dr.-Mildred-
Scheel-Akademie, Tel.: 0221-9440490,
email: mildred-scheel-akademie
@krebshilfe.de

Leserbrief von zwei Teilnehmerinnen
an den letzten drei DLH-Gruppenlei-
ter-Seminaren

Das Seminar im September ist flr uns
eine Selbsthilfegruppe fiir Gruppenlei-
ter. Dort haben wir die Mdglichkeit,
uns Uber die Schwierigkeiten als so-
genannte Moderatoren oder Leiter mit
anderen ,Gleichbetroffenen* auszu-
tauschen. Wir bekommen neue Anre-
gungen, Eindriicke sowie manchmal
auch Anderungs- oder Lésungsvor-
schlage. Die unterschiedlichen Vorge-
hensweisen der Teilnehmer bei den
gleichen Dingen zeigen doch nur, dass
man manches durchaus anders be-
trachten kann oder evtl. sogar sollte.
Aber auf jeden Fall finden immer viele
gute Gespréche statt. Auch die Besté-
tigung, dass manche Dinge nun mal
so sind, wie sie sind, und dass es an-
deren auch schon so ergangen ist, be-
ruhigt ungemein. Schon ist es, immer
wieder ,alte Freunde* zu treffen, ge-

nauso wie ,neue” interessante Men-
schen kennen zu lernen. Uns tut es
gut, mal ein Teil einer Gruppe zu sein,
ohne das Gefiihl der Verantwortlichen
zu haben. Die Gelegenheit etwas Neu-
es kennen zu lernen und vielleicht fir
sich zu entdecken bieten die Angebo-
te wie die Tanztherapie, QiGong, usw.
Dass das nicht immer jedem gefalit,
liegt nun mal in der ,Ticke des Ob-
jektes” oder vielleicht am Dozenten.
Sehr schade ist es immer dann, wenn
ein Thema aus Zeitmangel abgebro-
chen wird, obwohl noch viel zu sagen
gewesen wére und nicht jeder die Mog-
lichkeit bekommen hat, sich dazu zu
&uBern. Deshalb finden wir z.B. die
Reflektionsrunden so wichtig. Dabei
kommt jeder zu Wort und kann tber
seinen positiven oder auch negativen
Eindruck, seine Gefiihle oder sein Ur-
teil sprechen. Sehr h&ufig lernt man
den Anderen dadurch noch besser ken-
nen und kann vielleicht gleich oder
etwas spater auf das Gesagte einge-
hen. Fur uns war immer das Miteinan-
der in dieser Gruppe wichtig: Das mit-
einander Reden, das miteinander Er-
leben, aber auch das gegenseitige Zu-
horen.

» Kirsten Funke,

Selbsthilfegrupe Leukamie, Lymphom
und KMT Kiel, Tel.: 0431-362401,
Fritz-Reuter-Stral3e 13, 24159 Kiel,
und

» Corinna Mangels,

Gespréchskreis Leukdmie-, Lymphom-
und Plasmozytomerkrankter des Ver-
eins ,Leben mit Krebs e.V.", Tel.: 0471-
941 89 000, Kurfurstenstr. 4, 27568
Bremerhaven

Protokoll der Mitgliederversamm-
lung am 30. Mérz 2003 in Bonn-Bad
Godesberg und DLH-Tatigkeitsbe-
richt

Das Protokoll ist inzwischen fertig ge-
stellt. Wer sich fiir das Protokoll in-
teressiert, kann es gerne in der DLH-
Geschaftsstelle anfordern. Ansonsten
wird es den Mitgliedern mit der néch-
sten Einladung zur Mitglieder-Jahres-
hauptversammlung vom 23.-25. April
2004 zugeschickt. Das Protokoll
umfasst in der Anlage auch den DLH-
Téatigkeitsbericht fiir 2002. Dieser kann
bei entsprechendem Interesse auch
separat angefordert werden.

8 9 SGB IX: Wunsch- und Wahlrecht
der Leistungsberechtigten bei der
Rehabilitation

Sofern Betroffene in einer ganz be-
stimmten Klinik eine Rehabilitation
durchfuhren lassen wollen, ist es sinn-
voll, direkt bei Antragstellung diese
Klinik (und ggf. bis zu 2 weitere Kli-
niken der Wahl) zu nennen, und die-
sen Wunsch vom behandelnden Arzt
schriftlich unterstiitzen bzw. begriin-
den zu lassen. Zusétzlich kann entwe-
der bei Antragstellung oder - sofern
es zu einer Ablehnung kommt - in ei-
nem Widerspruch auf den § 9 SGB IX
hingewiesen werden. Hierin entspricht
der Kostentrager berechtigten Win-
schen der Leistungsberechtigten. Im
Einzelfall hangt die Entscheidung des
Kostentragers also davon ab, ob man
nachweist, dass der Wunsch berech-
tigt ist, wofir vor allem medizinische
Griinde ausschlaggebend sind. Ein gro-
Rer Vorteil des § 9 SGB IX ist, dass
der Kostentrager seine Entscheidung
begriinden muss. Eine sinnvolle Be-
grindung durfte schwerfallen, wenn
beispielsweise ein Leukédmiepatient in
eine Rheumaklinik geschickt werden
soll.

Merkblatt zum Thema Off-Label-Use

Die DLH hat ein Merkblatt zum Thema
Off-Label-Use herausgegeben (Stand
der 2. Auflage: Juni 2003). Autoren
sind die Rechtsanwélte Wolfgang
Kozianka und Dr. Ivo Millarg aus Ham-
burg. Das Merkblatt soll neben der all-
gemeinen Aufklarung zum Thema Off-
Label-Use Patienten dazu dienen, im
Gespréch mit dem Arzt auf die zurzeit
geltende Rechtslage zu verweisen und
gemeinsam eine sinnvolle Vorgehens-
weise zu erarbeiten.

\\\EU DLH-Luftballons

Die DLH hat einen neuen Werbearti-
kel: Luftballons mit dem DLH-Logo in
weilBer und roter Grundfarbe. Interes-
senten kénnen die Luftballons anfor-
dern. Die DLH-Mitgliedsinitiativen be-
kommen sie als Serviceleistung ko-
stenfrei zugeschickt.
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Stiftung Warentest: Arzneimittel-
bewertungen

Die Stiftung Warentest bietet seit Juni
2003 im Internet eine Arzneimittel-
datenbank mit Bewertungen zu 1500
rezeptfreien Arzneimitteln an. Ab dem
Sommer 2004 wird diese Datenbank
um Uber 7000 rezeptpflichtige Arznei-
mittel erweitert. Die Datenbank wird
nach Angaben der Stiftung Warentest
laufend aktualisiert. Die Nutzung der
Internetseite ist teilweise kostenfrei
(u.a. Allgemeine Informationen zu ver-
schiedenen Krankheitsbildern). Teil-
weise kostet die Nutzung der Infor-
mationen jedoch 2 Euro pro Anwen-
dungsgebiet (unter anderem Beschrei-
bung und Bewertung von Medikamen-
ten). Adresse: www.Medikamente-im-
Test.de oder www.test.de.

Neue Internetseite der Deutschen
Fatigue Gesellschaft e.V.

Die Deutsche Fatigue Gesellschaft e.V
(DfaG) [Fatigue = schwere Erschop-
fung] bietet mit ihrer neuen Inter-
netseite www.deutsche-fatigue-
gesellschaft.de Patienten, Angehori-
gen, Interessierten und Fachkreisen
Informationen und Beratung zum The-
ma tumorbedingte Fatigue. U.a. ist
unter dem Menipunkt ,,Bestellung von
Infomaterial“ eine Broschiire mit 18
Fragen und Antworten zum Thema
»Fatigue” online einsehbar. Alterna-
tiv kann die Broschre auch unter der
Telefon-Nr. 0221-93 115 96 bestellt
werden.

Gesucht: Erfahrungsberichte von Be-
troffenen

Auf der Internetseite www.leukaemie-
kmt.de wird unter anderem eine Rubrik
~Erfahrungen“ angeboten (genaue Ziel-
adresse: www.leukaemie-kmt.de/Info/
Erfahrungen).

In dieser Rubrik kann man Erfahrungs-
berichte von Betroffenen (ALL, AML,
CLL, CML, etc.), Angehdrigen und Kno-
chenmark-/Stammzellspendern lesen.
Die Zugriffszahlen zeigen, dass dieser
Bereich intensiv gelesen wird. Die Viel-
falt dieses Bereiches héngt natrlich
davon ab, wie viele Erfahrungsberichte
zu den unterschiedlichen Erkrankungen
und Behandlungsformen vorhanden
sind. Deswegen freuen wir uns Uber je-
den thematisch relevanten Erfahrungs-
bericht, der uns zur Verfigung gestellt
wird. Sollten Sie bereit sein, Ihren Er-

fahrungsbericht flr andere Betroffene
zur Verfligung zu stellen, setzen Sie
sich bitte mit uns in Verbindung
(info@leukaemie-hilfe.de).

Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachausdrik-
ke erlautern:
Langerhanszellhistiozytose: Oberbe-
griff fir eine Gruppe unterschiedlich ver-
laufender Systemerkrankungen mit Ver-
mehrung sogenannter dendritischer Zel-
len vom Typ der Langerhanszelle. Die
Langerhanszelle geh6rt zu den
Histiozyten, welche Bestandteil der un-
spezifischen Immunabwehr sind.

Eosinophiles Granulom: synonyme
&ltere Bezeichnung fiir das Krankheits-
bild der Langerhanszellhistiozytose, bei
der es neben der Vermehrung von
Langerhans-Zellen auch in den frihen
Entwicklungsphasen zur herdférmi-
gen Anreicherung von eosinophilen
Granulozyten (bestimmte weil3e Blutkor-
perchen) kommt; Bezeichnung vor al-
lem fir den isolierten Knochenherd der
Langerhanszellhistiozytose.

Dysplasie: Fehlgestaltung. U.a. kén-
nen entartete Zellen ,dysplastisch”,
d.h. fehlgestaltet, aussehen. Bei Zel-
len &uRert sich die Dysplasie vor al-
lem darin, dass es nicht zu einer nor-
malen Ausreifung (d.h. Diffen-
zierung) kommt.

Signifikant: bedeutsam, wesentlich,
klinisch beweisend. Ist das Ergebnis
einer Studie ,signifikant®, so bedeu-
tet dies, dass dieses Ergebnis mit
hoher Wahrscheinlichkeit nicht rein
zufallsbedingt ist. In der Klinischen
Forschung kommt einem signifikan-
ten Ergebnis eine hohe Beweiskraft
fiir die Uberlegenheit einer Therapie-
form zu.

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom

Sitzung der Arbeitsgemeinschaft Plasmo-
zytom/Multiples Myelom (APMM) am 28.
und 29. Marz 2003 in Bonn

An der 8. DLH-Mitglieder-Jahreshaupt-
versammlung vom 28.03 - 30.03.2003
in Bonn haben auch einige Mitglieder
der APMM teilgenommen.

Dieses Zusammentreffen wurde ge-
nutzt, um anstehende Abstimmungs-
arbeiten innerhalb der APMM zu er-
ledigen. So wurde unter anderem ein

APMM-Satzungsentwurf diskutiert
und in korrigierter Fassung verab-
schiedet. Des Weiteren wurde der Ent-
wurf der ,,Selbstverpflichtung der Mit-
glieder der APMM fiir die Zusammen-
arbeit mit Wirtschaftsunternehmen
im Gesundheitswesen inshesondere
der pharmazeutischen Industrie” in
korrigierter Fassung verabschiedet.
Beide Dokumente kdnnen in der DLH-
Geschéftsstelle angefordert werden.

Anwesend waren von links: Jorg Brosig, Karl-
Otto Stroppel, Rosemarie Grossmann, Franz
Mosimann, Gisela Fuhrmann, Gerhard
Janiszewski, Volker Filipp, Johan Ceemers

Preisverleihung an Prof. Dr. med.
Hartmut Goldschmidt

Mit dem diesjahrigen Preis der Paul-
Martini-Stiftung sind Forschungsar-
beiten zum Multiplen Myelom gewdir-
digt worden. Prof. Goldschmidt vom
Universitatsklinikum Heidelberg hat
die mit 25.000 Euro dotierte Aus-
zeichnung beim Internisten-Kongress
Ende April 2003 in Wiesbaden erhal-
ten. Goldsschmidt und seine Mitar-
beiter haben belegt, dass bestimmte

Prof. Dr. med. Hartmut Goldschmidt

Patienten mit einem Rickfall des
Multiplen Myeloms von einer
Thalidomid-Behandlung profitieren
kénnen. Der Wirkmechanismus von
Thalidomid ist immer noch nicht ge-
nau bekannt. Das Medikament hat
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wohl antiangiogene, aber auch immun-
modulatorische und antientzundliche
Effekte. Da Goldschmidt und seine
Forschergruppe entdeckt haben, dass
Thalidomid plus hochdosierte Chemothe-
rapie besonders dann zu einem lange-
rem Gesamtiberleben fuhrt, wenn die
Plasmozytomzellen der Patienten ver-
gleichsweise hohe Konzentrationen
von ,Tumornekrosefaktor alpha“
(TNF-alpha) bilden, ergeben sich hier-
aus Perspektiven, weitere Hemmer
des TNF-alpha fur Myelom-Kranke zu
erforschen. Der Paul-Martini-Preis
wird jahrlich fir herausragende For-
schungen auf dem Gebiet der
Arzneimitteltherapien vergeben. Die
Stiftung wird finanziert vom Verband
der Forschenden Arzneimittelherstel-
ler (VFA). Bleibt zu hoffen, dass es
nach der Ubernahme des Thalidomids
durch die Firma Pharmion nicht zu
Versorgungsproblemen wegen der bii-
rokratischen Vorgaben sowie aus fi-
nanziellen Griinden kommt (das Me-
dikament wird nun von der Firma
Pharmion nicht mehr kostenlos abge-
geben wie vorher durch die Firma
Grunenthal).

Die DLH gratuliert
zur wohlverdienten Ehrung!

Revimid-Studie startet im August
2003 in Deutschland

Der genaue wissenschaftliche Titel
der Studie lautet: ,Multizentrische
randomisierte Placebokontrollierte
Doppelblind-Studie mit Parallel-
gruppen zur Untersuchung einer
Kombinationstherapie von CC-5013
plus Dexamethason im Vergleich zu
einer Therapie mit Dexamethason al-
lein bei bereits vorbehandelten Pati-
enten mit Multiplem Myelom*
[CC-5013 = Revimid]

Die Leiterin der Klinischen Prifung
fur Deutschland ist:

Dr. med Suzanne Lentzsch, Charite-
Campus Buch, Robert-Rassle-Klinik
am Max-Delbruick-Centrum fir Mole-
kulare Medizin, Medizinische Klinik
mit Schwerpunkt. Hdmatologie und
Onkologie,

13122 Berlin

email: lentzsch@rrk.charite-buch.de
Telefon 030 - 94171371

Telefax 030 - 94171379

Weitere teilnehmende Zentren sind,
Stand Juli 2003 (Ansprechpartner in

Klammern):
» Universitéat Heidelberg
(Prof. Goldschmidt)
» Universitét Erlangen
(Dr. Gunther)
» Universitét Tibingen
(Prof. Einsele)
» Klinikum der Universitat Miinchen
(Dr. Straka)
» Virchow Klinikum der Charite
Berlin (Dr. Maschmeyer)
» Universitat Dusseldorf
(Dr. Fenk)
» Universitét Frankfurt
(Dr. Mitrou)

Interessenten an der Studie nehmen
bitte mit Frau Dr. Lentzsch Kontakt
auf.

Erfahrungsbericht zur allogenen, dosis-
reduzierten Stammzelltransplantation
beim Multiplen Myelom

- ein Bericht von Udo Mdiller, Leiter der
Plasmozytom/Myelom Hilfe Miinchen,
Paula-Breitenbach-Weg 16, 80995 Min-
chen, Tel.: 089-15820864, Fax 089-
15887803, email Udo.Mueller@LKUM.de

Am 26. Juni war der 100. Tag nach
der allogenen Transplantation, bei der
ich von meiner Schwester Ines in
Regensburg Stammzellen aus ihrem
Knochenmark erhalten habe. Ubli-
cherweise gelten die ersten hundert
Tage danach als besonders riskant,
und so habe ich eine erste Hirde
Uberstanden. Jetzt mussen die néch-
sten 1 bis 2 Jahre zeigen, ob die The-
rapie dauerhaft wirksam ist und mei-
nen Krebs in Schach halten kann. Hier
kurz meine Erlebnisse der letzten
Monate: Nachdem schon im Friihjahr
und Sommer 2002 die bisherigen The-
rapien nicht mehr recht wirken woll-
ten, traten im Sommer und Herbst
Uberraschenderweise Absiedlungen im
Hoden, in der Leber und der Milz auf.
Deshalb wurden starke Chemothera-
pien verabreicht; der funfte Zyklus in
Kombination mit meinen eigenen
Stammzellen (= autologe Transplan-
tation). Solch eine Therapie sollte
normalerweise einige Jahre halten.
Leider bekam ich nach 4 Wochen, das
heiflt im Januar 2003, schon wieder
einen Ruckfall, der unerwartet und
sehr beunruhigend war. Trotzdem ent-
schlossen sich meine Frau Lisa und
ich zu einer kleinen Urlaubsreise nach
Agypten ans Rote Meer. Ich habe mich
dort sehr erholt und auch wieder an

Gewicht zugenommen. Leider wuch-
sen wahrend dieser einen Woche an
meinem Hals dicke Krebsknoten, die
mich naturlich beunruhigten. In Min-
chen wieder angekommen, wurden
diese bestrahlt, um die Krebszellen
zu vernichten. Am 5. Mérz 2003, dem
letzten Bestrahlungstag, wurde ich
an der Universitatsklinik in Regens-
burg bei Prof. Holler aufgenommen,
um einen neuen Therapie-Versuch zu
wagen. Diese Therapie nennt sich
allogene Transplantation. Dabei wer-
den mit Hilfe von Bestrahlung und
Chemotherapie der Krebs und das
Immunsystem mdglichst weitgehend
zerstort. Fur eine allogene Transplan-
tation braucht man einen Spender.
Bei diesem werden aus dem Blut
Stammzellen entnommen und dem
Patienten nach Ende der Bestrahlung
und Chemotherapie per Infusion ge-
geben. Diese Stammzellen bauen
dann ein neues Immunsystem auf, das
den Krebs erkennen und bekampfen
soll. Am besten ist es, wenn die Zel-
len von einem Geschwister stammen,
wobei eine Chance von 1 zu 4 be-
steht, dass ein Geschwister passt.
Ines, meine einzige Schwester passte
100%ig zu mir - ein groRes Gliick!
Als Spenderin musste sie einige Tage
ein kiinstlich hergestelltes Mittel ein-
nehmen, das der Korper naturlicher-
weise produziert, wenn man eine
Grippe oder einen starken Infekt be-
kommt. Der Korper aktiviert dann
seine ganzen Abwehrkréfte und pro-
duziert viele wichtige Stamm- und
Abwehrzellen. Manchmal bekommt
man dabei Knochenschmerzen. Ines
kam danach flr einige Tage stationér
nach Regensburg und wurde an eine
Apheresemaschine (Blutwasche-
maschine) angeschlossen, die die Ab-
wehr- und Stammzellen aus dem Blut
entnimmt und das restliche Blut wie-
der zuriickleitet.

Kurz bevor Ines begann, das Mittel
zu nehmen, wurde ich an zwei Tagen
bestrahlt und erhielt an mehreren
Tagen Chemotherapie. Diese dosis-
reduzierte Behandlung (Konditio-
nierung) bestand aus 6 Gy Bestrah-
lung +158 mg Fludarabin +7,4g
Cyclophosphamid bei einer Grd3e von
1,72 m und 61 kg Gewicht. Danach
waren zwei Tage Pause, damit keine
Reste der Chemotherapie mehr im
Korper sind. Bei Ines konnten bei der
zweiten Sitzung an der Apheresema-
schine geniigend Stammzellen geern-
tet werden, und so bekam ich diese
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am 18. Marz 2003 als einfache Infu-
sion ubertragen. Mein Korper brauch-
te dann knapp 2 Wochen, um die
Stammzellen von Ines ins Knochen-
mark einzubauen und millionenfach
zu vermehren, damit ich wieder ein
Immunsystem habe. In dieser Zeit
ging es mir nicht so gut, ich hatte
von der Bestrahlung starke, auch blu-
tende Verbrennungen am Hals, die
aber glucklicherweise nach 3 Wochen
von alleine abheilten. Auch war mir
sehr lange und oft bel, so dass ich
zu 80% kiinstlich ernéhrt wurde. Zeit-
weise war ich ohne Abwehr gegen
Pilze, Bakterien und Viren. Das alte
Immunsystem war zerstért und das
neue von Ines noch nicht funktions-
fahig. Deshalb ist diese Zeit auch sehr
geféhrlich, und ich musste in einem
Einzelzimmer liegen, und alle Arzte,
Schwestern und Besucher durften nur
mit Mundschutz und teilweise Schutz-
kleidung zu mir. AuBerdem wird das
Wasser gegen Pilze gefiltert. Eine
aufwandige Klimaanlage reinigt die
Luft, und die Duschen sind stillge-
legt, da sie wegen der Pilze viel zu
geféhrlich sind.

Nachdem die Zellen von Ines sich ge-
nigend vermehrt hatten, erholte ich
mich sehr schnell, sodass ich vorzei-
tig schon am 10. April 2003 in eine
Rehaklinik nach Bad Freyung im Baye-
rischen Wald entlassen wurde. W&h-
rend dieser Zeit arbeiteten die Zellen
von Ines rabiat gegen den Krebs, und
er schmolz dahin wie seit 10 Jahren
nicht mehr.

Leider haben Ines Zellen dann mei-
nen Darm als ,Feind*“ entdeckt und
angegriffen. Diese sogenannte Graft
versus Host Disease (GvHD = Trans-
plantat gegen Wirt Krankheit) ist eine
haufige Komplikation, die bei mir so
stark war, dass selbst ein Glas Was-
ser nach 10 Minuten unverdndert wie-
der herauskam, so dass ich schnell
austrocknete.

Deshalb ging es flott per Krankenwa-
gen am Sonntag, den 27. April 2003,
wieder in die Regensburger Uniklinik
zuriick, wo man versuchte, dieses Pro-
blem in den Griff zu bekommen. Ich
bekam verschiedene Mittel, die alle
meine Abwehrkréfte schwéchten, da-
mit die Attacken gegen den Darm
aufhoren. Gleichzeitig bin ich da-
durch naturlich wieder empfindlicher
gegen Infektionen geworden und

auch die Aktivitat von Ines Zellen
gegen den Krebs wurde damit stark
gebremst. Nach dreieinhalb Wochen
war ich wieder einigermalien stabil,
und ein lieber Freund von mir fuhr
mich nach 12 Wochen Krankenhaus-
und Rehaklinik-Aufenthalt am 28. Mai
2003 wieder nach Hause. Das war ein
ganz grol3es Erlebnis fur mich! Seit-
dem geht es mir von Tag zu Tag bes-
ser, ich genieRe das Leben, das Wet-
ter und das Zusammensein mit mei-
ner Frau und den lieben Besuchern,
die ab und zu kommen. Lisa hat das
Haus umfangreich vorbereitet und all
die komplizierten und aufwéandigen
Anforderungen, die Regensburg vor-
schreibt, realisiert. An Gewicht habe
ich schon wieder fast 6 kg zugenom-
men. Seit Ende Juni sitze ich wieder
regelmé&Rig eine halbe Stunde pro Tag
auf dem Trimmrad im Keller, damit das
Essen nicht nur einen dicken Bauch
macht, sondern auch das Herz und der
restliche Korper trainiert werden.
Menschenansammlungen (Kino, Mu-
seen, Theater) sind tabu fir mich,
Raume mit Pflanzen muss ich meiden,
und sonst gibt's auch noch weitere
Einschrédnkungen. Aber all dies ist un-
bedeutend im Verhéltnis dazu, dass
ich diese gefdhrliche Prozedur zu-
nachst uberstanden habe, dass ich
lebe und dass es mir gut geht. Der-
zeit werden nach und nach wieder die
Medikamente reduziert, die mein
Immunsystem schwéachen, damit Ines
Zellen wieder aktiv gegen den Krebs
werden konnen. Die letzte Untersu-
chung hat noch zwei suspekte Stel-
len erbracht. Im Knochenmark findet
man jedoch inzwischen keinen Hin-
weis auf ein Myelom mehr! Zur Kon-
trolle fahre ich immer noch nach Re-
gensburg. Direkt nach der Entlassung
war ich zweimal die Woche dort, in-
zwischen wurde dies auf einmal alle
zwei Wochen reduziert. Dort wird
dann jeweils festgelegt, welche Me-
dikamente ich nehmen soll und in-
wieweit die strengen Erndhrungs- und
sonstigen Verhaltensvorschriften gelok-
kert werden kdnnen.

Der bisherige Verlauf meiner Thera-
pie war sehr ermutigend. Dies ist kei-
ne Garantie flr die Zukunft, aber zu-
nachst eine grole Freude, denn ohne
diese Therapie wére ich wahrschein-
lich nicht mehr da.

Die Suche nach einem Stamm-
zellspender

- ein Beitrag von Stephan Schumacher,
DKMS Deutsche Knochenmarkspender-
datei, Kressbach 1, 72072 Tibingen, Te-
lefon: 07071-943-0, Telefax 07071-943-
117, email: Schumacher@dkms.de

Bei bestimmten Erkrankungen des
blutbildenden Systems wird als kurative
(= heilende) Therapie eine Ubertragung
gesunder Stammzellen eines Spenders
in Betracht gezogen, die sogenannte
Knochenmark-bzw. Stammzell-
transplantation. Bei manchen Erkran-
kungen ist diese Ubertragung immer
noch die einzige Chance auf Heilung.
Bei welchen Patienten eine Transplan-
tation empfohlen wird, kann sich &n-
dern - auch bedingt durch immer bes-
sere Erfahrungen der Arzte mit dieser
Therapie. Die Entscheidung flr eine
Transplantation muss fiir jeden Patien-
ten individuell getroffen werden. Be-
riicksichtigen sollte man auch, dass es
zwischen den einzelnen Kliniken gering-
fligig unterschiedliche Behandlungswei-
sen gibt. Deshalb kann hier nicht auf
die Voraussetzungen einer Transplanta-
tion eingegangen werden. Neben dem
Gespréach mit dem behandelnden Arzt
kénnen aber sicher Arzte der Trans-
plantationskliniken sowie Selbsthilfe-
gruppen mit Rat und Hilfe zur Seite ste-
hen. Ein Kontakt mit diesen Einrichtun-
gen wird empfohlen.

Grundlagen der Spendersuche

Um festzustellen, ob eine Person als
Spender fur einen bestimmten Patien-
ten in Frage kommt, missen die Gewebe-
merkmale, das heil3t die sogenannten
»Humanen Leukozyten Antigene* (HLA-
Merkmale), tbereinstimmen. Die
Gewebemerkmale sind Eiweif3strukturen
auf der Oberflache der meisten Korper-
zellen. Sie dienen dem Immunsystem
unter anderem zur Unterscheidung zwi-
schen ,.kdrpereigen* und ,,korperfremd*.
Stimmen die Gewebemerkmale zwischen
dem Spender und dem Patienten nicht
Uberein, kommt es nach der Stamm-
zelltransplantation zu Abstossungs-
reaktionen, was man als sog. ,,Graft-
versus-Host-Disease* (GvHD) bzw. auf
deutsch ,,Transplantat-gegen-Empfan-
ger-Krankheit* bezeichnet. GvHD bedeu-
tet, dass die von den Stammzellen des
Spenders produzierten Immunzellen



18

DLH-INFO 21

1, UrEsrme=Fumpuachif I Urisreucieangeackrill 3 Unieruuz honguectist
k. R w carth Findiarn iy e Forubwyrerang nd
4 v E Gy e s T e e oe aut (0] T4, 4 Do g P T ] W
Ll el WP Wi 1 ] pEAEE T e
BREI URAE RE HSTIEMLUEHNG
HLA-&, -B-Typiseriung DR-Typisserung CT - Corfinmalory Typng

Schema der Spendersuche

(weil3e Blutkdrperchen) den Korper des
Patienten angreifen, weil sie die Zellen
des Patienten und deren Gewebe-
merkmale nicht akzeptieren. Da es zur-
zeit ca. 1400 bekannte Gewebemerkmale
gibt, die in Abertausenden von Kombi-
nationsmoglichkeiten auftreten kénnen,
ist die Wahrscheinlichkeit, einen geeig-
neten Spender in der nichtverwandten
Bevoblkerung zu finden, relativ gering.
Wenn man Gliick hat, liegt die Wahr-
scheinlichkeit bei 1: 20.000. Es kann
aber auch vorkommen, dass man unter
mehreren Millionen Menschen tiberhaupt
keinen geeigneten Spender findet.

Eine junge Frau spendet Stammzellen -
hier sehen wir sie bei der Entnahme

Die Suche nach einem passenden Spen-
der beginnt zuerst innerhalb der Fami-
lie. Wenn dort kein passender Spender
vorhanden ist, wird ein so genannter
Fremdspender, also ein nichtverwandter
Spender, gesucht. Die Bestimmung der
Gewebemerkmale erfolgt anhand einer
Blutprobe von 10 ml. Dieses Blut wird
von einem so genannten ,immunge-
netischen Institut”, welches auch fir die
Suche verantwortlich ist, typisiert. ,,Ty-
pisierung“ bedeutet, dass die HLA-Merk-
male bestimmt werden. Hierbei wird eine
durch die Gewebemerkmale vorgegebe-
ne Zahlenkombination aus in der Regel
6 Zahlen ermittelt. Diese Zahlenkom-
bination, der Typisierungsbefund, kann
mit mdglichen Spendern verglichen wer-
den. Ziel ist es, einen Spender zu fin-
den, der in allen Werten (ibereinstimmt.
Abweichungen nennt man , mismatch®.
Bei Abweichungen, die tolerierbar sind,
spricht man von einem sogenannten
,minor mismatch*. Dies zu entscheiden,
ist Aufgabe des immungenetischen La-
bors in Zusammenarbeit mit den
Transplantationsérzten.

Familiensuche

Innerhalb der Familie ist die Wahrschein-
lichkeit, eine Person zu finden, deren
Gewebemerkmale mit denen des Pati-
enten Ubereinstimmen, am groten.
Dies liegt vor allem daran, dass Geschwi-
ster mit einer Wahrscheinlichkeit von 25
% hinsichtlich einer bestimmten Stelle
im Erbgut, d.h. hinsichtlich eines Gen-
ortes, Ubereinstimmen. Zuerst werden
die Geschwister des Patienten als Spen-
der getestet. Wenn dies erfolglos ist,
testet man evtl. die weitere Verwandt-
schaft. Dazu wird ein Stammbaum der
Familie mit den entsprechenden
Gewebemerkmalen erstellt. Die Eltern ei-
nes Patienten haben eine Wahrschein-
lichkeit von 1%, der passende Spender
zu sein. Auf diese Weise, wenn man also
mehrere Geschwister, die Eltern und ggf.
weitere Verwandte testet, findet man fiir
ca. 30% aller Patienten einen Spender
in der Familie. Zu beachten ist, dass die
Familienmitglieder nicht automatisch fur
andere Patienten als mdgliche Spender
zur Verflgung stehen. Die Gewebe-
merkmale werden nur mit denen des Pa-
tienten verglichen. Sollten Angehdrige
eine Registrierung auch fur andere Pa-
tienten wiinschen, mussen sie sich bei
der DKMS Deutsche Knochenmark-
spenderdatei oder bei einer anderen Da-
tei aufnehmen lassen. Der behandelnde
Arzt, die DKMS oder die DLH kdnnen hier
Auskunft erteilen.

Fremdspendersuche

Bei erfolgloser Familientypisierung er-
teilt das immungenetische Institut in
Absprache mit dem behandelnden Arzt
den Auftrag zur Suche eines Fremd-
spenders an das Zentrale Knochenmark-
spender-Register Deutschland in Ulm
(ZKRD). Wenn von der Krankenkasse des
Patienten eine Kostentibernahme fir die
Suchpauschale und eine Einverstand-
niserklarung des Patienten vorliegen,
erhalt das suchende Institut die
anonymisierten Daten aller geeigneten
Spender vom ZKRD.

Wie oben geschildert, sind bei der Su-
che nach einem Spender mindestens 6
Gewebemerkmale entscheidend. Zu-

néchst werden Personen, die sich als
potentieller Spender zur Verfugung stel-
len wollen, von den Knochenmark-
spender-Dateien nur auf 4 Merkmale
getestet. Dies ist die erste Stufe der
Typisierung. Erfreulicherweise sind zur-
zeit bereits ca. 37% der in den deut-
schen Knochenmarkspender-Dateien re-
gistrierten Spender in allen 6 Merkma-
len getestet. Dies ist die zweite Stufe
der Typisierung. Finden sich unter den
in allen Merkmalen ausgetesteten Spen-
dern solche, die mdglicherweise mit
dem Patienten Ubereinstimmen, so wird
ein ,,Confirmatory Typing* (CT), d.h. ein
Bestatigungstest, durchgeflhrt. Dies ist
die dritte Stufe der Typisierung. Gege-
benenfalls werden weitere Gewebe-
merkmale untersucht. Nach einem po-
sitiven Ergebnis dieses Tests wird der
Spender abschlieBend daraufhin unter-
sucht, ob evtl. Erkrankungen vorliegen,
die ein Risiko flr ihn oder den Patien-
ten darstellen. Zu diesem Zeitpunkt
muss der Spender dariiber hinaus noch-
mals schriftlich erklaren, dass er mit
einer Stammzellspende einverstanden
ist. Ist dies geschehen, kann eine Trans-
plantation vorbereitet werden.

Sollte kein Spender auf diesem Wege
gefunden werden, schaut man in den
Bestand der auf der ersten Teststufe
typisierten Spender (das heif3t 4 aus-
getestete Gewebemerkmale). Sind dort
geeignete Spender vorhanden, werden
diese zu einem weiteren Test aufgefor-
dert. Der weitere Verlauf ist wie oben
beschrieben. Das immungenetische
Institut erteilt den Auftrag, welche der
moglichen Spender zu weiteren Tests
aufgefordert werden sollen. Wie viele
Spender aufgefordert werden und in
welchen ausléndischen Dateien gesucht
wird, liegt letztlich im Ermessen des
Instituts. Der behandelnde Arzt erhélt
regelmaRig Zwischenberichte (iber den
Stand der Suche. Er ist also erste An-
laufstelle flr Ruckfragen zur Suche. Da
erfahrungsgeman nicht alle Arzte tiber
den aktuellen Stand der Suche infor-
miert sind, empfiehlt es sich, bei Un-
klarheiten direkt beim immun-
genetischen Institut oder beim ZKRD
Riicksprache zu halten. Unterstutzung
bieten auch jederzeit gerne die DKMS
und die DLH. Aufgrund des rapiden
Anwachsens der Spenderdateien in
Deutschland stehen mittlerweile die
Chancen recht gut, einen geeigneten
Spender zu finden - auch wenn dies
leider immer noch bei seltenen Gewebe-
merkmalen manchmal nicht gelingt.
Nach Auskunft des ZKRD wird zurzeit



DLH-INFO 21 26. August 2003 — 8. Jahrgang

1.2

in ca. 70% der Félle ein Spender inner-
halb von drei Monaten gefunden. Tag-
lich nachzufragen, macht also keinen
Sinn, aber ein freundliches Hinterfra-
gen beizeiten ist sicher nicht verkehrt.

Die Chronische Myelomonozytére
Leukamie (CMML)

- ein Beitrag von PD Dr. med. Ulrich
Germing und Andrea Kiindgen, Deutsche
MDS-Studiengruppe, Klinik fur Hdmatolo-
gie, Onkologie und Klinische Immunolo-
gie der Heinrich-Heine-Universitat, Mooren-
strale 5, 40225 Dusseldorf, Telefon:
0211-811 7720, Telefax: 0211-8118853,
email: germing@med.uni-duesseldorf.de

Die Chronische Myelomonozytére
Leukdmie (CMML) wurde im Jahr 1982
von der Franzdsisch-Amerikanisch-
Britischen Arbeitsgruppe [daher die
Bezeichnung ,FAB-Klassifikation“]
den Myelodysplastischen Syndromen
(MDS) zugeordnet, weil es bei der
CMML zu Knochenmark- und Blutbild-
verdnderungen kommt, die denjeni-
gen bei anderen MDS-Subtypen &h-
neln.

Allerdings gibt es einige Kriterien, in
denen sich die CMML wesentlich von
den anderen myelodysplastisch Syn-
dromen unterscheidet. Dies betrifft

A

PD Dr. med. Ulrich Germing

klinische, hdmatologische,kno-
chenmarkmorphologische, zytogene-
tische und prognostische Kriterien,
aber auch die therapeutischen Mog-
lichkeiten.

Die WHO definiert die Chronische
Myelomonozytére Leuk&mie als Er-
krankung mit mindestens einer we-
sentlichen Dysplasiekomponente im
Knochenmark [Dysplasie = ,Fehl-
gestaltung“], Vermehrung von Mono-
zyten [einer Sorte der weilRen Blut-
korperchen] uber 1.000 pro Mikroliter

im peripheren Blut und Nachweis von
Blasten bis zu 20% sowohl im Blut
als auch im Knochenmark. Etwa 15%
aller MDS-Erkrankungen entfallen auf
die CMML. Die Halfte der Erkrankten
ist bei Diagnosestellung junger als 72
Jahre, die andere Hélfte ist alter. Nur
3% der Patienten sind unter 50 Jah-
re alt. Manner sind wesentlich haufi-
ger betroffen als Frauen. Typi-
scherweise finden sich Symptome ei-
ner Blutarmut (Andmie) wie Mudig-
keit und Abgeschlagenheit. Etwa die
Halfte der Patienten entwickelt im
Laufe der Erkrankung Infektionen, ca.
20% haben Blutungszeichen. Leber
und Milz sind bei ungefahr 50% der
Patienten vergroRert, ein Symptom
welches bei anderen MDS-Subtypen
eher selten ist. Noch seltener sind
folgende Symptome und Befunde be-
schrieben worden: Erglisse von Lungen-
fell und Herzbeutel, kndécherne Ver-
&nderungen mit Knochenauflésungen
[Osteolysen], aber auch Beteiligung
der Augen, des Gehirns, der Haut, der
Lymphknoten und der kleinen Gefél3e.
Letztere kdnnen sich im Sinne einer
chronischen Entzlindungsreaktion ver-
andern. Gelegentlich finden sich im-
munologische Phdnomene, wie Vermeh-
rung von y-Globulinen und Antikdrpern
gegen Zellkernstrukturen [= antinu-
kledre Antikorper].

Die weiflen Blutkdrperchen [Leuko-
zyten] kénnen bei der CMML normal,
mafig erhdht oder sogar exzessiv er-
hoht sein. Sehr hohe Leukozyten-
zahlen kénnen zu Durchblutungssto-
rungen fiihren. Die Zelldichte im Kno-
chenmark ist &hnlich wie bei der chro-
nischen myeloischen Leukémie ver-
mehrt. Im Durchschnitt finden sich
10% Leukamiezellen sowie zahlreiche
Monozyten. Typische Veranderungen
der Chromosomen [= zytogenetische
Veranderungen] liegen in den CMML-
Zellen selten vor, d.h. der Chromo-
somensatz ist meist normal.Die Pro-
gnose der Patienten hé&ngt von vie-
len Faktoren ab. Eine Rolle spielen
dabei das Alter bei Erstdiagnose, der
Anteil der Leukamiezellen im Kno-
chenmark, die Zellwerte im Blut, d.h.
H&moglobin (roterBlutfarbstoff),
Thrombozyten (Blutplattchen) und
Leukozyten, aber auch der Wert der
Laktatdehydrogenase (LDH), ein En-
zym, das bei Zellzerfall frei wird.
Etwal/4 der Patienten entwickelt im
Verlauf der Erkrankung eine akute
Leukamie.

i ]

Andrea Kiindgen

Die allermeisten Patienten mit CMML
mussen mit supportiven [= unterstiit-
zenden] Mafinahmen behandelt wer-
den. Das bedeutet, dass sie bei Bedarf
Thrombozyten- und Erythrozyten-
konzentrate und im Falle von Infek-
tionen Antibiotika erhalten. Bei einem
Teil der Patienten steigt die Anzahl der
weillen Blutkdrperchen so stark an,
dass eine Gefahr von Durchblutungs-
storungen besteht. In solchen Fallen
ist eine niedrig dosierte Chemothera-
pie, meist in Tablettenform, notwen-
dig. Nur in sehr seltenen Féllen wird
eine Transplantation von blutbildenden
[hé&matopoetischen] Stammzellen aus
dem Knochenmark oder Blut durchge-
fuhrt. Ein kleiner Teil der Patienten
kann von einer Therapie mit Thalidomid
in Form von verbesserten Zellzahlen
profitieren. Neue Therapieanséatze bei
der CMML schliel3en die Therapie mit
so genannten Farnesyltransferase-
Inhibitoren ein, die zurzeit in Kklini-
schen Studien Uberprift werden.

Patienten, bei denen eine CMML ver-
mutet wird, sollten sich méglichst in
einem hamatologischen Zentrum vor-
stellen, damit dort eine exakte Diagno-
se gestellt, eine Risikoeinschatzung
fur den einzelnen Patienten vorge-
nommen und eine mdglichst indivi-
duell gestaltete Therapie angeboten
werden kénnen. Da es fur Patienten
mit CMML bislang keine gesicherten
Standardtherapien gibt, ist es ganz
besonders wichtig, das individuelle
Risiko des Patienten, aber auch sei-
nen Gesamtzustand, sein Alter und
seinen exakten CMML-Subtyp mit zu
berlcksichtigen, um eine optimale
Therapie vorschlagen zu kdnnen.
Zahlreiche Studien untersuchen die
Wirksamkeit neuer und z. T. gut ver-
traglicher Medikamente. Interessen-
ten an solchen Studien wenden sich
bitte an die DLH-Geschéftsstelle.
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Aufbau eines Patientennetzwer-
kes in der Cochrane Haematolo-
gical Malignancies Group(CHMG)

- ein Beitrag von Nicole Skoetz u. Sa-
bine Kluge, Koordinatorinnen fir
Patientenmitarbeit, Cochrane Haema-
tological Malignancies Group, Klinik I
fiir Innere Medizin, Klinikum der Univer-
sitdt zu Ko6In, Joseph-Stelzmann-Strale
9, 50931 Kéln, Tel. 0221-71077021, Fax
0221-71077024, email:

nicole.skoetz@medizin.uni-koeln.de

Der Wunsch der ,Cochrane Haema-
tological Malignancies Group“(CHMG),
mit Patienten zusammen zu arbeiten,
wird nun von der Deutschen Krebs-
hilfe (DKH) unterstutzt: Seit M&rz 2003
fordert die DKH den Aufbau eines
Patientennetzwerks fur die CHMG als
Modellprojekt. Zur Erinnerung: Die
CHMG ist eine internationale Arbeits-
gruppe mit Zentrale in KéIn. Sie be-
wertet die Therapien von bdsartigen
Erkrankungen des blutbildenden Sy-
stems wie den Leukamien, den malignen
Lymphomen und dem Plasmozytom [=
»,Haematological Malignancies“]. Die
CHMG gehort mit 49 weiteren Grup-
pen, die sich mit der Behandlung ver-
schiedenster Erkrankungen beschéf-
tigen, der ,,Cochrane-Collaboration*
an. Nach der lIdee des Namensgebers
Archie Cochrane (1909-1986), einem
Arzt und Epidemiologen, arbeiten
Arzte, Wissenschaftler und Patienten
zusammen, um in der Vielzahl wis-
senschaftlicher Literatur zu einer je-
weiligen Therapie gut durchgefiihrte
klinische Studien zu suchen, diese
sorgféaltig zu prifen und die Ergeb-
nisse in systematischen Ubersichts-
arbeiten (oder auch ,Cochrane Re-
views") zusammenzufassen.Die ange-
strebte Zusammenarbeit mit Patienten
hat folgende Grunde: Wir méchten in
unseren Ubersichtsarbeiten die Frage-
stellungen bertcksichtigen, die Patien-
ten hinsichtlich einer Therapie haben,
und auch die Ergebnisse nennen, die
fur Patienten von Bedeutung sind. Da-
mit Patienten sich besser lber unter-
schiedliche Therapiemdglichkeiten in-
formieren kdnnen, mussen unsere Tex-
te weitgehend allgemeinverstandlich
geschrieben sein. Die Autoren, mei-
stens Arzte und Wissenschaftler, brau-
chen daher das Feedback von Patien-
ten, Angehdrigen, Vertretern von
Selbsthilfegruppen und Patienten-
organisationen. Wir, Nicole Skoetz und
Sabine Kluge, suchen Patienten und

Nicole Skoetz

Sabine Kluge

Patientenvertreter, die daran interes-
siert sind, in einem medizinisch-wis-
senschaftlichen Umfeld aktiv mitzuwir-
ken. Zur Unterstiitzung der Mitarbeit
bieten wir am 14./15. November 2003
am Klinikum der Universitat zu Kéln
einen ersten einfiihrenden Kurs an.
Verschiedene Referenten werden die
Moglichkeiten der Beteiligung von
Patienten im Gesundheitswesen allge-
mein vorstellen, die Bedeutung der sy-
stematischen Ubersichtsarbeiten er-
klaren und zeigen,wie Patienten ihre
Perspektive vertreten kdnnen. Wir pla-
nen weitere Kurse, in denen einzelne
Themen wiederholt und ergénzt wer-
den. Die Teilnahme ist kostenlos. Da
die Teilnehmerzahl auf 15 begrenzt
ist, bitten wir um telefonische An-
meldung. Die Kursteilnehmer kénnen
die erworbenen Kenntnisse in Zukunft
innerhalb von Arbeitsgruppen zu be-
stimmten Themen praktisch umset-
zen. Fur all diejenigen, die an einer
Zusammenarbeit interessiert sind,
jedoch nicht am Kurs teilnehmen kén-
nen, ist eine Zusammenarbeit auch
schriftlich (per Post bzw. email) oder
telefonisch moglich. Weitere Informa-
tionen, wie zum Beispiel eine Liste
der von uns zurzeit bearbeiteten The-
men, finden Sie im Internet unter
www.chmg.de/html/deutsch.htm.

Aggressive Non-Hodgkin-Lymphome:
Heilungsrate deutlich gesteigert

Das Non-Hodgkin-Lymphom (NHL) ist
in Deutschland und in anderen Indu-
striestaaten eine der h&ufigsten
Krebsarten. Von den aggressiven NHL
ist das groRzellige diffuse B-Zell-
Lymphom das haufigste. Es macht
mehr als 30 % aller NHL-Erkrankun-
gen aus. Mit der Kombinations-
chemotherapie CHOP (Cyclophosphamid,
Doxorubicin, Vincristin, Prednison) ge-
lang vor 27 Jahren ein erster Durch-
bruch. Seither kann etwa jeder dritte
Patient geheilt werden. Trotz inten-
siver Forschung und Entwicklung
zahlreicher neuer Chemotherapie-
Schemata lieB sich Uber viele Jahre
hinweg kein weiterer Fortschritt er-
zielen. Eine erste Therapiever-
besserung nach dieser langen Zeit
wurde im September 2000 bekannt:
Es handelte sich um die Verkilrzung
des Wiederholungsintervalls der
CHOP-Schemas von Ublicherweise 21
auf 14 Tage - ein Konzept das von
der Deutschen Studiengruppe fur
Hochmaligne NHL entwickelt und ge-
pruft worden ist. Bereits wenige Mo-
nate spéter, im Dezember 2000, wur-
de ein weiterer Erfolg von der fran-
zosischen Lymphom-Studiengruppe
gemeldet. Dieser beruhte auf der Kom-
bination des Antikorpers Rituximab
(Handelsname: MabThera) mit dem
CHOP-21-Schema. Oft ist aber eine
langere Nachbeobachtungszeit nétig,
um hinsichtlich des Erfolges wirklich
sicher sein zu konnen. Die Stu-
diendaten, die das nun im Falle der
Kombinationstherapie belegen, wur-
den weltweit erstmals am 1. Juni
2003 auf dem Kongress der ,,Ameri-
can Society of Clinical Oncology“
(ASCO) in Chicago/USA vorgestellt. Es
handelt sich um die 3-Jahres-Daten
der ,,GELA-LNH98/5"-Studie. Diese 3-
Jahres-Ergebnisse sind deshalb von
besonderer Bedeutung, weil man
beim aggressiven NHL nach dreijéh-
rigem Uberleben ohne Fortschreiten
der Erkrankung von Heilung sprechen
kann. An der offenen, zweiarmigen
Phase-111-Studie nahmen 399 Patien-
ten im Alter zwischen 60 und 80 Jah-
ren teil, die an nicht vorbehandeltem
grof3zellig diffusem NHL litten. Sie er-
hielten entweder den bisherigen
Standard CHOP (Wiederholung alle 21
Tage) oder CHOP plus Rituximab.

Rituximab wurde jeweils am ersten
Tag des Chemotherapiezyklus als In-
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fusion verabreicht. Insgesamt wurden
acht Therapiezyklen durchgefihrt.
Nach einer mittleren Beobachtungs-
zeit von 3,1 Jahren lebten mehr als
die Halfte, ndmlich 53% (107/202)
der Patienten, die Rituximab plus
CHOP erhalten hatten, ohne dass das
NHL fortschritt. Diese Patienten kén-
nen als geheilt gelten. Von den Pati-
enten, die nur CHOP erhalten hatten,
lebten nach 3,1 Jahren noch 35%
(68/197), ohne dass die Krankheit
fortschritt.

Die Kombination Rituximab plus CHOP
war gut vertraglich, und die Haufig-
keit ernster Nebenwirkungen war in
beiden Studienarmen gleich. Ange-
sichts dieser deutlichen Verbesserung
durch ein zusatzliches, innovatives
Medikament betont Anita Waldmann,
DLH-Vorsitzende:

,Umgestaltungen und Einspa-
rungen im deutschen Gesund-
heitswesen dirfen unter gar
keinen Umstanden dazu fuhren,
dass Verbesserungen in der
Therapie nicht unmittelbar al-
len betroffenen Patienten zu-
gute kommen!*

Erfahrungs- und Situationsbericht ei-
nes Patienten mit Chronischer Lym-
phatischer Leuk&mie

Walter Janke (74), Tulpenweg 5, 77743
Neuried/Baden, Telefon 07807-30056

Im Juli 2002 wurde bei mir nach vor-
ausgegangenen umfangreichen Unter-
suchungen eine Chronische Lympha-
tische Leukdmie vom B-Zell-Typ fest-
gestellt - und zwar in den Bereichen
Kopf, Hals und Brust. Eine Therapie
wurde bis jetzt nicht durchgefihrt. Es
erfolgen lediglich in Abstédnden von
zwei Monaten ambulante Blutkontrol-
len. Eine erste ausfihrliche Untersu-
chung erfolgte im Februar 2003. Mein
Krankheitszustand wurde dabei als
»Stabil“ bezeichnet. Dies bedeutet
konkret: zurzeit kein Fieber, nur sel-
ten Nachtschweil3, leichte VergroRe-
rung der Milz, kein Druck auf umlie-
gendes Gewebe, keine Blutverdickung
oder Durchblutungsstérungen durch
sehr stark erhohte Leukozytenwerte
(diese liegen zurzeit bei 20.000 pro
Mikroliter). Mit einem Therapiebeginn
wird vor diesem Hintergrund noch ge-

wartet. Wenn doch irgendwann eine
Therapie notwendig wird, d.h. spate-
stens im Stadium C, muss berticksich-
tigt werden, dass ich schon einmal
eine Lungen-Tuberkulose hatte. Im
GroRRen und Ganzen fuhle ich mich -
mit Ausnahme von Atemschwierig-
keiten, Schwéche und niedrigem Blut-
druck (115-62) - verhaltnismaRig gut.
Ich ernéhre mich mit Teilrohkost aus
dem Garten und nehme zusétzlich Vit-
amine und ein homdopathisches Heil-
mittel (Lymphdiaral Basistropfen) ein.
Mit der Gesellschaft fur Biologische
Krebsabwehr in Heidelberg stehe ich
in Kontakt. An Erfahrungsaustausch
mit anderen Betroffenen in &hnlicher
Situation bin ich auBerordentlich in-
teressiert!

Hétte, konnte, sollte aber... - Der MDK
Nordrhein hat ein ,,Kompetenz Cent-
rum Onkologie® - aber worin liegt
seine Kompetenz?

Prof. Dr. M. Freund, Abteilung Hdma-
tologie und Onkologie, Klinik und Po-
liklinik fUr Innere Medizin, Universi-
tét Rostock, Ernst-Heydemann-Str. 6,
18055 Rostock, Tel. 0381 494 7420,
Fax 0381 494 7422, email:
mathias.freund@med.uni-rostock.de
www.onkologie-rostock.de

Ein zweispaltiger Artikel von Frau Ani-
ta Waldmann in der DLH-Info 18 hat
ungeahnte Wirkung: Prof. Dr. med.
Axel Heyll vom ,Kompetenz Centrum
Onkologie* beim MDK Nordrhein
schreibt in der DLH-Info 20 mehr als
2 Seiten Leserbrief’.

Es geht um einen Patienten mit ALL-
Spatrezidiv im Januar 2001. Der Pati-
ent erhielt im Februar einen ersten
Therapieblock des von mir entwickel-
ten ALL-Rezidivprotokolls, dann die 1.
Konsolidierung mit Sammlung autolo-
ger Stammzellen im Mérz, danach den
2. Konsolidierungsblock im April. Im
Protokoll ist anschlief3end eine allogene
Transplantation oder bei fehlendem
Spender eine autologe Transplantation
vorgesehen. Offensichtlich kam es zu
einer Verzdgerung dieser weiteren The-
rapie (Komplikationen?). Acht Wochen
spater hatte der Patient ein erneutes
Rezidiv. Es wurde eine Therapie mit 200
mg/m? Hochdosis-Melphalan mit nach-
folgender Stammzell-Reinfusion durch-
geflhrt. Der Patient erreichte eine drit-
te komlette Remission. Im September
2001 erfolgte eine erfolgreiche Fremd-
spender-Transplantation.

So weit, so gut. Nun weigert sich die
Krankenkasse, dem Krankenhaus die
autologe Transplantation zu bezahlen.
Dabei ist juristisch die Situation
eindeutig: In der Indikationsliste fir
die Fallpauschale 11.03 steht:
myeloablative Therapie mit Transplan-
tation autologer Stammzellen, Indi-
kation ICD 91.0 lymphatische Leuk-
amie, akute lymphoblastische Leuk-
amie.

Prof. Heyll argumentiert, die Transplan-
tation sei nicht in einer durch die Fach-
gesellschaften anerkannten Indikation
durchgefiihrt worden, daher miisse man
nicht zahlen. AuBerdem hétte man ja
bereits vorher vom Fremdspender mit
Mismatch in HvG-Richtung transplan-
tieren kdnnen, denn der kam aus Dus-
seldorf - und da kennt Heyll sich aus,
da hat er lange Zeit gearbeitet - die
Kollegen hétten das sicherlich még-
lich gemacht. Zum konkreten Fall: Die
autologe Transplantation war flir den
Patienten sicherlich eine sinnvolle
Alternative. Eine konventionelle Rezi-
divtherapie mit hochdosiertem
Cytosin-Arabinosid und Mitoxantron
hatte eine Neutropenie von minde-
stens 20 Tagen bedeutet. Die Zeit ohne
weil3e Blutkdrperchen nach einer auto-
logen Transplantation betragt demge-
geniiber etwa 10 Tage. Je langer die
Neutropeniedauer, desto groRer die
Komplikationsmoglichkeiten. Haufig
sind Pilzinfektionen die Folge. So ware
moglicherweise eine nachfolgende
Fremdtransplantation sehr geféhrlich
bis unmdglich geworden. Hatte man
die bereits gewonnenen Stammzellen
also im Stickstoff ruhen lassen sollen?
Warum die Fremd-Transplantation erst
spater moglich war, ist aus den Schil-
derungen nicht zu beurteilen. Die Er-
fahrung zeigt jedoch, dass es dafir
viele Griinde geben kann. Der Vorgang
muss vor weiterem Hintergrund be-
trachtet werden. Der von Frau Wald-
mann geschilderte Fall steht absolut
nicht allein. In meiner Funktion als
Sekretér der Deutschen Gesellschaft
fur Hdmatologie und Onkologie erfahre
ich von vielen &hnlichen Vorgéngen.

Das ,,Kompetenz Centum Onkologie*
legt einen besonderen Schwerpunkt
auf die Knochenmark- und Blutstamm-
zelltransplantation. Der Grund liegt si-
cherlich nicht darin, dass das Verfahren
der Transplantation so umstritten ist -
da wirden sich ganz andere Gebiete der
Medizin anbieten - sondern hier geht
es um viel Geld. Das ,,Kompetenz Cent-
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rum“ geht sehr effektiv vor. Mitarbei-
ter des MDK kdnnen sich mit einem
PaBwort Uber das Internet einloggen
und Materialien, vorgefertigte Gutach-
ten und Stellungnahmen abrufen. Die
Begriindungen, mit denen in der Pra-
xis die Bezahlung flr Transplantatio-
nen abgelehnt wird, sind variabel:
 Findet sich eine medizinisch sinn-
volle Indikation nicht in der Indi-
kationsliste fur die entsprechende
Transplantationspauschale, bedauert
man aulerordentlich, aber die Rechts-
lage 141t eine Vergltung nicht zu.

« Findet sich - wie in dem dargestell-
ten Fall - die Indikation fir die Trans-
plantation in der Vergitungsliste, wird
behauptet, dass die Transplantation in
diesem Fall nicht indiziert war. Diese
Argumentationslinie wird gern bei
Patienten mit weit fortgeschrittenen
Erkrankungen benutzt. Oft wird dabei
auf allgemeine Stellungnahmen der
EBMT oder der Fachgesellschaften ver-
wiesen, die jedoch nicht jeden Ein-
zelfall umfassen kdnnen. Das Sozial-
gesetzbuch V sieht ja gerade fiir diese
Félle den individuellen Heilversuch vor.
 Werden spezielle Transplantationsver-
fahren angewendet, wie z.B. die Gabe
von 4 mg/kg Busulfan an 2 Tagen, wird
die Bezahlung mit dem Hinweis verwei-
gert, diese Behandlung entspreche nicht
der juristischen Definition der Fall-
pauschale, da es sich um keine
myeloablative Therapie handele. Prof.
Heyll beruft sich in diesem Fall auf
den Entwickler des Schemas, Prof.
Slavin, und dessen Behauptung, sein
Schema sei nicht myeloablativ. Daten
gibt es fur diese Behauptung aller-
dings nicht. Aber es passt so schon.
e Immer wieder gern wird auch das
Wirtschaftlichkeitsgebot bemiiht: ,,So-
mit stellt die durchgefiihrte Behand-
lung auch einen Verstol3 gegen das
Wirtschaftlichkeitsgebot von §12 SGB
V dar ... Deshalb hat ein MDK Gutach-
ter, der sich an die gesetzlichen Vor-
gaben halt, keine andere Mdglichkeit,
als der Krankenkasse zu empfehlen, fir
diese Behandlung nicht zu leisten.”
(DLH-Info 20)

Die Argumentation wechselt die Far-
be wie ein Chamédleon, ist mal juri-
stisch, mal medizinisch, immer jedoch
lang und gewunden: ,hatte, kdnnte,
wenn und aber...” Gut, dass der Le-
serbrief ganz abgedruckt wurde, kann
sich doch so der geneigte Leser ein
eigenes Urteil bilden. Im Hintergrund
der Argumentationen steht ein 94 Sei-

ten starkes Grundsatzgutachten?. Auch
sonst ist Herr Prof. Heyll in seinen
Methoden nicht wéhlerisch. In einem
Papier vom Dezember 2002 kalkuliert
er die kinftige Fallpauschale fiir die
autologe Transplantation mit 19.200
Euro (derzeitiges Entgelt: 84.800
Euro)®. Dabei ist die Methode bemer-
kenswert. Die ,,Kalkulation“ beruht
nicht auf einer Bestandaufnahme vor
Ort, sondern auf 280 Arztbriefen, die
im Rahmen von Begutachtungen von
Arzten in gutem Glauben an den MDK
geschickt wurden. Wohlgemerkt, auf
Grund der 280 Arztbriefe wurde zu al-
len Fallpauschalen von 11.01 bis 11.06
Stellung genommen. Die Geschichte
geht weiter. Das Papier wurde im Friih-
jahr einigen Kliniken von den Kran-
kenkassen nur Stunden vor den
Pflegesatzverhandlungen per Fax als
Verhandlungsposition vorgelegt.

Nun soll dieser Artikel kein Pladoyer
gegen ein Hinterfragen von Behand-
lungsmethoden und Vergiitungen sein.
Es ist ganz klar, daf3 Qualitat und wirt-
schaftlicher Einsatz der Mittel durch
qualitatssichernde Mal3nahmen abge-
sichert werden mussen. Dass dies bei
allen Unterschieden in den Auffassun-
gen auch fair und mit Augenmaf3 und
Vernunft geschehen kann, beweisen
viele Kollegen des MDK. Letztlich niitzt
der vom ,,Kompetenz Centrum* entfes-
selte Stellungskrieg niemandem. Was
soll erreicht werden? Das Budget der
Kliniken ist gedeckelt, ja schrumpft
durch den mangelnden Ausgleich von
Teuerung und Lohnkostensteigerungen,
die Zahl der Transplantationen ist fest-
geschrieben. Die Materialschlacht der
Gutachten und Stellungnahmen fru-
striert und nimmt den Arzten kostba-
re Zeit fur die Versorgung ihrer Pati-
enten. Die Patienten werden verunsi-
chert. Der Ruf der Versicherer leidet.
Die Krankenkassen sind gut beraten,
die Methoden des Prof. Heyll und den
Auftrag des ,,Kompetenz Centrum*® kri-
tisch unter die Lupe zu nehmen.

Zitate:
1. Die DLH-Infos kdnnen unter
http://www.leukaemie-hilfe.de
abgerufen werden
2. Empfehlungen von KC und AG On-
kologie zur sozialmedizinischen Begut-
achtung bei Zuordnung der Fall-
pauschalen flr Hochdosistherapie und
Stammzelltransplantation
(Fallpauschalen 11.01 - 11.06) vom
17.2.2003 (2. Auflage)
3. Kompetenz Centrum Onkologie MDK

Nordrhein: Kalkulationsvorlage fur die
Verhandlung der DRG-Pauschale ,,A 04
Z* Knochenmarktransplantation - Hoch-
dosistherapie und Stammzelltrans-
plantation fir Kliniken, die ab dem
1.1.2003 am DRG-Optionsmodell teil-
nehmen (16.12.2002)

Zu den Leserbriefen:

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

Kontaktwiinsche

» Patient (51), CLL, Diagnose seit
Frihjahr 2003, aus Baden-Wirttem-
berg, vollig beschwerdefrei, Therapie
zurzeit ,wait and watch*, Kontrolle der
Blutwerte alle 3 Monate, sucht Kon-
takt zu anderen Betroffenen, die sich
gerne zu den Themen ,begleitende
Therapien®, ,Naturheilverfahren®,
»-Homoopathie” und ,Heilpraktiker*
austauschen méchten.

» Patient (74), B-CLL seit August
2002, aus dem Ortenau-Kreis (N&he
Offenburg), seit Diagnose-Feststellung
ohne Therapie, mochte gerne mit an-
deren Betroffenen in &hnlicher Situa-
tion Erfahrungen austauschen (siehe
auch Leserbrief Seite 21).

» Patientin (53), Prolymphozyten-
leukdmie (PLL) seit Juli 2003 aus
Nordrhein-Westfalen, Therapie bisher
mit Fludarabin, Cyclophosphamid und
Cortison, sucht Kontakt zu gleichar-
tig Betroffenen.

» Patientin (48), follikulares
Keimzentrumlymphom, Diagnose im
Oktober 2001, aus Niedersachsen, The-
rapie: Chemotherapie und Bestrahlung
von Januar bis Juli 2002 mit gutem
Ruckgang des Lymphoms, méchte mit
anderen Betroffenen Erfahrungen aus-
tauschen, inshesondere solchen, die
auch in der Holzverarbeitung tétig
waren und mit Holzstaub, Verdinnun-
gen und Lacken Kontakt hatten.

» Patient (74), Mycosis fungoides
seit ca. 15 Jahren, Symptome seit ca.
30 Jahren, aus Baden- Wirttemberg,
bisherige Therapie: PUVA, Bestrahlung,
Interferon, Bexaroten (Handelsname:
Targretin), mochte sich gerne mit an-
deren Betroffenen in dhnlicher Situa-
tion austauschen.

» Patient (71), Myeloische Dysplasie
im Sinne einer Chronischen Myelo-
monozytaren Leukdmie (CMML) seit
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2001, aus der Gegend von Halle, zur-
zeit keine Therapie, mochte mit an-
deren Betroffenen in Verbindung tre-
ten.

» Patientin (63), idiopathische
Myelofibrose (OMF), aus Essen, Dia-
gnose Februar 2003, Therapie bisher
mit Hydroxyurea, méchte gerne Kon-
takt mit anderen Betroffenen aufneh-
men.

Kontaktaufnahme:

Patienten oder andere Leser, die Patien-
ten kennen, die zur Kontaktaufnahme be-
reit sind, melden sich bitte in der DLH-
Geschaftsstelle

(Telefon: 0228-390 44- 0).

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

CLL-Chat-Protokoll vom 15. Mai
2003

Am 15. Mai haben wir in Kooperation mit
der Firma MedacSchering Onkologie ei-
nen Chat im Internet zum Thema CLL
durchgefihrt. Als Experte stand uns Prof.
Dr. Michael Hallek zur Verfligung. Der Text
mit 81 Fragen und Antworten zur CLL
kann in der DLH-Geschaftsstelle angefor-
dert werden. Die DLH-Mitgliedsinitiativen
bekommen den Text mit dem n&chsten
Mitgliedsinitiativen-Rundbrief zuge-
schickt.

Ich habe Krebs - Wie kann ich da-
mit leben? (4. Auflage 2003)

Zu Beginn dieser von der Firma
Hoffmann-La Roche herausgegebenen
Broschure werden gangige Vorstellun-
gen zum Thema ,Krebs* relativiert.
So ist Krebs zum Beispiel kein Ubel,
gegen das wir notwendigerweise
machtlos sind. Im Gegenteil: die Hei-
lungschancen werden oft unter-
schatzt. Im Weiteren werden konkre-
te Tipps und Hinweise fiir einen bes-
seren Umgang mit der Diagnose Krebs
gegeben. Wichtig ist es, nach vorne
zu blicken und eine positive innere
Einstellung und positive Gedanken zu
entwickeln. Weitere Kapitel widmen
sich den Themen ,,Umgang mit ande-
ren Menschen®, ,Entspannungs-
techniken®, ,Erndhrung®, ,,Immunab-
wehr*, ,,Schmerzen* und ,Selbsthil-
fegruppen®.

Bestelladresse: DLH-Geschéftsstelle
(die DLH-Mitgliedsinitiativen haben
die Broschiire bereits erhalten).
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Patienten-Info-Briefe der Firma
Amgen

Die Firma Amgen hat zu den
Themen,, Infektionen®, ,Naturheilkun-
de“, ,,Brustselbstuntersuchung“, ,Haar-
ausfall“, ,Kosmetik* und ,,Erndhrung
nach einer Stammzelltransplantation” so
genannte ,,Patienten-Info-Briefe* er-
stellt. Autorin des Infobriefes zum The-
ma Ernéhrung ist DLH-Vorsitzende Ani-
ta Waldmann. Die Texte sind ca. 4-6 DIN-
A4-Seiten lang.

Bestelladresse: DLH-Geschéaftsstelle

Video: Stammzelltransplantation
(Stand: Juni 2003, Laufzeit: 22 min)

In dem neuen Video-Ratgeber ,,Stamm-
zelltransplantation* der Deutschen
Krebshilfe schildern Betroffene, wie
sie die Behandlung vertragen und ihre
Krankheit gemeistert haben. Es wird
erklart, welche Formen der Stammzell-
transplantation es gibt, fir welche
Krebsarten sie in Frage kommen und
welche Nebenwirkungen auf den Pati-
enten zukommen kénnen. Das 22mindi-
tige Video kann gegen eine Schutzge-
bihr von 10 Euro bei der Deutschen
Krebshilfe bestellt werden, Thomas-
Mann-Str. 40, 53111 Bonn, Tel: 0228-7 29
90 0, Fax: 0228-7 29 90 11 www.krebs-
hilfe.de.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Video: Chemotherapie - Das sollten
Sie wissen.

(Stand: April 2003, Laufzeit: 25 min)
Ausfuhrlich und anschaulich wird in
diesem neu herausgekommenen Video-
Ratgeber der Deutschen Krebshilfe be-
schrieben, wie eine Chemotherapie
wirkt, welche Nebenwirkungen auftre-
ten kdnnen und wie sie bekampft wer-
den. Es kommen Patienten zu Wort, die
tber ihre Erfahrungen mit einer Che-
motherapie berichten. Experten berich-
ten allgemeinverstandlich tber neue
Forschungsergebnisse. Das VHS-Video
dauert 25 Min. und kann gegen eine
Schutzgebuhr von 10 Euro bei der Deut-
schen Krebshilfe bestellt werden, Tho-
mas-Mann-StraRe 40, 53111 Bonn,
Tel: 0228-72 99 00, Fax: 0228-72 99 11
www.krebshilfe.de.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Morbus Waldenstrém-Broschiiren zur
Krankheit im Allgemeinen und zu
Therapieansatzen im Besonderen

Die DLH hat zwei Broschiiren der In-
ternationalen Waldenstrém Stiftung
(IWMF) ins Deutsche ubersetzen las-
sen und hat die Texte an deutsche

Verhaltnisse angepasst. Einer der bei-
den Texte stellt einen allgemeinen
Uberblick zu dieser Erkrankung dar,
der andere beschaftigt sich schwer-
punktmaRig mit den Therapieansat-
zen.

Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle
(die DLH-Mitgliedsinitiativen haben die
Texte bereits zugeschickt bekommen).
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp
Wie kann ich helfen? Leben mit ei-
nem an Krebs erkrankten Menschen
(4. Auflage 2003)

Angehdrige kdnnen eine entscheiden-
de Stiitze fiir einen Krebsbetroffenen
darstellen. Es ist aber auch wichtig,
sich als Angehdriger nicht zu veraus-
gaben, die eigene Gesundheit zu er-
halten und das eigene Leben zu le-
ben. In dieser - ebenfalls von der Fir-
ma Hoffmann-La Roche herausgege-
benen - Broschiire werden konkrete
Tipps zum Umgang und zum Gesprach
mit dem Betroffenen gegeben. Wei-
tere Abschnitte befassen sich mit den
Moglichkeiten zur Unterstiitzung
wéhrend der Therapie, wenn der Pa-
tient wieder zu Hause ist und wenn
die Krankheit einen positiven Verlauf
nimmt. Es wird aber auch Hilfestel-
lung gegeben fir den Fall, dass sich
die Krankheit verschlimmert oder gar
einen unheilbaren Verlauf nimmt.
Wichtig ist es, miteinander in Kon-
takt zu bleiben und offen fireinan-
der zu sein. Bestelladresse: DLH-Ge-
schéftsstelle (die DLH-Mitglieds-
initiativen haben die Broschire be-
reits erhalten).

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Wunder sind méglich. Spontan-
heilung bei Krebs

Autor: Herbert Kappauf,Herder Verlag
2003, 192 Seiten, ISBN-Nr. 3-451-28108 -
2, Euro 19,90

Das Ergebnis langjéhriger Recherchen
lautet: Spontanremissionen gibt es
wirklich! Der Autor, ein erfahrener
Onkologe und Facharzt fur Psychothe-
rapeutische Medizin, erklart fachlich
fundiert und verstandlich die biolo-
gischen Vorgénge, die bei Spontan-
remissionen eine Rolle spielen. Auch
psychologische Aspekte im Zusam-
menhang mit Spontanremissionen
werden ausfihrlich diskutiert. Er
stellt aber auch die Einzelschicksale
der Patienten einfiihlsam, respektvoll
und ohne Wertung vor und gibt so-
mit Einblick in die verschiedensten
Formen des Umgangs mit einer Krebs-
erkrankung. Eine Spontanremission
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ist sehr selten, aber méglich - diese
Aussage vermittelt Hoffnung und gibt
Mut, zu leben. Das Buch ist nicht zu-
letzt deshalb sehr empfehlenswert.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Chemotherapie. Praxisorientierte
Hilfe fiir Patienten und Angehérige
Autor: Edgar Petru, Christian Dittrich
Claudia Petru, Urania Verlag, Berlin,
1. Auflage 2001, 61 Seiten,

ISBN-Nr.: 3-332-01185-5, Euro 9,90

In diesem Ratgeber geht es schwer-
punktmaRig um die méglichen Neben-
wirkungen einer Chemotherapie und
um hilfreiche Tipps zum besseren
Umgang damit.

Die Nebenwirkungen werden alphabe-
tisch in insgesamt 30 kurzen Kapi-
teln von A wie ,,Abwehrschwéche® bis
Z wie ,Zeugungsunféhigkeit” abge-
handelt. Eingerahmt werden diese
Kapitel durch eine allgemeine Ein-
fihrung zum Thema ,Chemothera-
pie“, durch spezielle Erndhrungsem-
pfehlungen mit Rezeptvorschldgen,
ein Glossar und Kontaktadressen
(leider fehlt hier die DLH!).
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Patientenrecht in Deutschland.
Leitfaden fiir Patienten und Arzte
Diese Broschiire des Bundesministe-
riums fiir Gesundheit und Soziale Si-
cherung informiert Uber die wesent-
lichen bestehenden Rechte und
Pflichten im Rahmen der medizini-
schen Behandlung. In verstandlicher
Sprache wird das geltende Recht trans-
parent gemacht. Unter anderem wer-
den Fragen beantwortet, wie zum
Beispiel: ,,Durch wen kann sich der Pa-
tient behandeln lassen?“, ,Welche
Qualitat muss eine medizinische Be-
handlung haben?*, ,Was ist hinsicht-
lich der Aufklarung und Information
des Patienten zu beachten?”, ,Kann
der Patient in die Behandlungsunter-
lagen einsehen?” Zum Schluss der
Broschiire wird iber Rechte und Mog-
lichkeiten im Schadensfall aufgekléart.
Bestelladresse: Bundesministerium
fiir Gesundheit und Soziale Sicherung,
Referat Information, Publikation, Re-
daktion, Postfach 500, 53105 Bonn,
email info@bmgs.bund.de, Tel.:
0180-5151510, Fax 0180-5151511
(jeweils 12 Cent/Minute), Bestell-Nr.:
A 407.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Fachbuch: Psychoonkologie - Psy-
chologische Aspekte der Entste-
hung und Bewaltigung von Krebs

Autor: Volker Tschuschke, Schattauer
Verlag, Stuttgart, 2002, 259 Seiten,
ISBN-Nr. 3-7945-1986-8, Euro 39,95

Der Autor ist seit 1996 Lehrstuhlinha-
ber im Fach Medizinische Psychologie
am Institut flr Psychosomatische Me-
dizin und Psychotherapie der Universi-
tat Kdln. Er stellt alle neuen und wich-
tigen internationalen Forschungsergeb-
nisse der Psychoonkologie dar. Die mog-
lichen Beitrége psychosozialer Faktoren
bei der Krankheitsentstehung werden
ebenso diskutiert und kritisch bewertet
wie die Befunde zu den Auswirkungen
psychosozialer Einflisse auf den Krank-
heits- und Genesungsverlauf. Wéahrend
es immer noch keine eindeutigen Hin-
weise auf psychosoziale Ursachen fiir die
Krebsentstehung gibt, ist inzwischen
recht deutlich, dass es bestimmte Fak-
toren gibt, die den Krankheitsverlauf
glnstig beeinflussen kénnen, wie z.B.
eine gute emotionale Unterstiitzung
durch das Umfeld, eine kampferische
Einstellung (,,Fighting Spirit“) und ge-
Zielte psychotherapeutische MaRnah-
men.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

In der Mitte der Nacht beginnt ein
neuer Tag. Mit Verlust und Trauer
leben

Autorinnen: Karina Kopp-Breinlinger,
Petra Rechenberg-Winter, Kdsel Ver-
lag, Minchen 2003, 216 Seiten,
ISBN-Nr. 3-466-36619-4, Euro 15,95

Die beiden Autorinnen sind profes-
sionelle Trauerbegleiterinnen und
Mitbegrinderinnen des Minchner
Instituts flr Trauerpadagogik. Sie
wenden sich in ihrem Buch ebenso
an Menschen in aktuellen Trauer- und
Verlustsituationen, wie auch an pro-
fessionelle Begleiter aus dem medi-
zinischen, therapeutischen und seel-
sorgerischen Bereich. Das Erleben von
Trauer beziehen sie nicht nur auf die
Situation, wenn ein geliebter Mensch
stirbt, sondern auf vielféltige andere
Lebensereignisse, wie Trennung vom
Lebenspartner, Verlust der Gesundheit
oder des Arbeitsplatzes. Immer ist der
Mensch in seiner Ganzheit betroffen,
sowohl korperlich und seelisch, als
auch in seiner geistigen und sozia-
len Dimension. Der Leitgedanke des
Buches lautet: ,,Keiner trauert fiir sich
allein“. Auch wenn sich der Trauern-

de oft als isoliert und losgeldst vom
alltaglichen Geschehen erlebt, so
wird im Wandlungs- und Entwick-
lungsprozess der Trauerverarbeitung
immer auch das soziale Umfeld mit
beeinflusst und veréndert. Das An-
liegen des Buches ist es, das Ver-
standnis fur Trauerprozesse zu for-
dern und fiir einen individuellen, lie-
bevollen Umgang mit trauernden
Menschen Hilfestellung zu geben. Im
5. Kapitel ,,Jedes Ende birgt den Keim
flir einen neuen Anfang“ ist die er-
mutigende Botschaft enthalten, dass
ein ,erfolgreich® durchlebter Trauer-
prozess es maoglich macht, wieder
festen Boden unter den Fu3en zu ge-
winnen, sich neu zu orientieren, in
einem geschitzten Raum bisher nicht
genutzte Ressourcen zu entdecken
und sich letztlich aus dem ,festen
Griff der Trauer und des Vergangenen
zu l6sen und die Gegenwart ebenso
wie die Zukunft wieder in den Blick
zu nehmen“, Es werden vielerlei An-
regungen gegeben, wie dies in der
Praxis umgesetzt werden kann. Den
Abschluss dieses empfehlenswerten
Buches bildet die Angabe nitzlicher
Adressen und weiterfiihrender Lite-
raturhinweise.

Rezensentin: Antje Schitter
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