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Patienten müssen mehr zahlen

Wenn zum 1. Januar 2004 das so ge-
nannte “Gesetz zur Modernisierung der
Gesetzlichen Krankenversicherung”
(GMG) in Kraft tritt, kommen erhöhte
Zuzahlungen zu Arznei-, Heil- und Hilfs-
mittel sowie ambulanten und statio-
nären Behandlungen auf den Patien-
ten zu. Nachfolgend werden die wich-
tigsten Veränderungen aufgeführt. Aus-
führliche Informationen können bei
den Krankenkassen angefordert werden.
Zuzahlungen fallen grundsätzlich nur
bis zu einer bestimmten Belastungs-
grenze an, die bei zwei Prozent der jähr-
lichen Bruttoeinnahmen liegt. Schwer
chronisch Kranke müssen nur ein Pro-
zent der jährlichen Bruttoeinnahmen
aufbringen. Welche Erkrankungen als
schwere chronische Krankheiten aner-
kannt werden, muss durch den Bundes-
ausschuss allerdings erst noch in Richt-
linien festlegt werden. Der Nachweis
über die Krankheit ist gegenüber der
Krankenkasse künftig jedes Jahr zu er-
bringen. Die Belastungsgrenze errech-
net sich aus den Jahresbruttoeinnahmen,
mit denen der Lebensunterhalt bestrit-
ten wird: z.B. Arbeitsentgelt (auch Son-
derzahlungen), Arbeitseinkommen aus
selbständiger Tätigkeit, Leistungen des
Arbeitsamtes, Renten, Pensionen, Un-
terhalt, Mieteinnahmen, Zinserträge usw.
Die Jahresbruttoeinnahmen und die
Zuzahlungen aller Angehörigen in ei-
nem gemeinsamen Haushalt werden zu-
sammengerechnet. Angehörige sind der
Ehe- bzw. Lebenspartner und familien-
versicherte Kinder. Von diesem Famili-
en-Jahresbruttoeinkommen werden für
den 1. Angehörigen (voraussichtlich)
4.347,- Euro und für jedes familien-
versicherte Kind 3.648,- Euro abgezo-
gen. Besonders wichtig für die Versicher-
ten: alle bisherigen Befreiungsbe-

scheinigungen verlieren zum 1. Januar
2004 ihre Gültigkeit. Patienten müssen
künftig alle Belege über die Zuzahlun-
gen sammeln und bekommen von der
Krankenkasse am Ende des Jahres den
Betrag erstattet, wenn die Belastungs-
grenze überschritten wurde. Wird die
Belastungsgrenze bereits im laufenden
Jahr überschritten, können sie bis zum
Jahresende von der Zuzahlung befreit
werden. Die Zuzahlungsbelege müssen
folgende Angaben enthalten: Vor- und
Zuname des Versicherten, Bezeichnung
der Leistung, Zuzahlungsbetrag, Datum
der Abgabe und z.B. Stempel der ab-
gebenden Stelle. Kinder und Jugendli-
che bis zum vollendeten 18. Lebens-
jahr bleiben weiterhin von der gesetz-
lichen Zuzahlung befreit. Alle anderen
Versicherten, auch über 18jährige Kin-
der in Ausbildung, sind ab dem 1. Ja-
nuar 2004 zuzahlungspflichtig. Beim
Arzneimittelkauf ist künftig der Arznei-
mittelpreis maßgebend. Die Zuzahlung
liegt bei 10 % des Preises, dabei muss
der Patient jedoch mindestens 5,- und
höchstens 10,- Euro zuzahlen. Auf kei-
nen Fall aber wird die Zuzahlung höher
als der tatsächliche Arzneimittelpreis
sein. Es können aber zusätzliche Ko-
sten entstehen, wenn der Abgabepreis
den Festbetrag übersteigt. Eine Befrei-
ung von diesen Kosten ist nicht mög-
lich und sie werden auch nicht auf die
Belastungsgrenze angerechnet. Bei den
Fahrtkosten beträgt die Zuzahlung 10
% der Kosten, jedoch mindestens 5,-
und höchstens 10,- Euro. Fahrtkosten
zur ambulanten Behandlung werden nur
noch nach vorheriger Genehmigung und
in besonderen Ausnahmefällen über-
nommen. Die Ausnahmefälle werden
ebenfalls vom Bundesausschuss fest-
gelegt. Bei ärztlicher, zahnärztlicher
und psychotherapeutischer Behandlung
fällt pro Quartal eine Praxisgebühr von
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10,- Euro an. Erfolgt die Behandlung
auf Überweisung, entfällt die Zuzah-
lung. Kontrollbesuche beim Zahnarzt,
Vorsorge- und Früherkennungsunter-
suchungen sowie Schutzimpfungen sind
von der Praxisgebühr ausgenommen.
Alles in allem ist bereits jetzt erkenn-
bar, dass chronisch Kranke den “Schwar-
zen Peter” gezogen haben. In welcher
Höhe sich die Versicherungsbeiträge
bewegen werden, ist hingegen immer
noch offen. So weit die Gesetzeslage.
Was aber passiert mit Patienten, die
beim Arztbesuch in der Praxis die fälli-
gen 10,- Euro nicht bezahlen können?
Bei Redaktionsschluss war der Ausgang
der Verhandlungen bezüglich solcher
“Detail”-Fragen noch offen. Laut “Ärz-
te Zeitung” vom 3. November 2003
merkte die Gesundheitsministerin Ulla
Schmidt nach dem offiziellen Ende ei-
nes Interviews lapidar an: “Ich muss
auch zahlen, bevor ich ins Kino gehe”
– ein Satz, der an Sarkasmus wohl kaum
zu überbieten ist.
Annette Hünefeld, Beauftragte für Öf-
fentlichkeitsarbeit im DLH-Vorstand

Defizite im Bereich der psychoonko-
logischen Versorgung

In unserem letzten DLH-Gruppenleiter-
Seminar in der Mildred-Scheel-Akademie
in Köln im September 2003 hatten die
Teilnehmer ein ausgeprägtes Interesse
an dem Thema “Psychoonkologie” (sie-
he auch Bericht Seite 13). Es wurde
dabei deutlich, dass bezüglich der psy-
choonkologischen Versorgung in ganz
Deutschland offenbar ein großes Defizit
herrscht, und zwar insbesondere - aber
nicht nur - im ambulanten Bereich. Die
DLH hat daher beschlossen, sich auf
mehreren Ebenen für eine Verbesserung
der Situation einzusetzen (Aufklärung,
Information, Appellschreiben, Koopera-
tionen mit anderen Institutionen, etc.).
So werden wir u.a. - beginnend in der
nächsten Ausgabe der DLH-INFO - eine
Serie zum Thema “Psychoonkologie” ver-
öffentlichen.
Anita Waldmann, DLH-Vorsitzende
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Vorankündigung: 7. DLH-Patienten-
Kongress am 3./4.Juli 2004 in Ulm

Der 7. DLH-Patienten-Kongress für
Leukämie- und Lymphompatienten,

deren Angehörige, Pflegekräfte und
Ärzte wird am 3./4. Juli 2004 im Rah-
men der Europäischen Woche gegen
Leukämien und Lymphome in Ulm statt-
finden. Prof. Dr. Hartmut Döhner, Ärztli-
cher Direktor der Abt. Inn. Med. III der
Universitätskliniken Ulm, konnte als
wissenschaftlicher Leiter des Kongres-
ses gewonnen werden. Das Programm
wird zurzeit gemeinsam mit den Ulmer
Kooperationspartnern erarbeitet. Es
werden, wie gewohnt, renommierte
Spezialisten die neuesten Entwicklun-
gen in der Therapie der Leukämien und
Lymphome vorstellen und für Fragen
und Gespräche zur Verfügung stehen.
Auch im Bereich der psychosozialen
Themen wird wieder ein weiter Bogen
gespannt werden von z.B. „Informatio-
nen durch das Internet“, „Entspan-
nungstechniken“, „Nebenwirkungen/
Spätfolgen“ bis hin zu „Die Bedeutung
der Kommunikation: Wie rede ich mit
meinem Arzt?“
Zum Tagungsort: Ulm liegt an der Do-
nau und hat ca. 115.000 Einwohner.
Als Universitäts-, Messe-, Industrie-
und Wissenschaftsstadt mit bedeuten-
den Forschungseinrichtungen ist Ulm
kulturelles und wirtschaftliches Zen-
trum für Ostwürttemberg, weite Teile
der Schwäbischen Alb und Oberschwa-
ben. Albert Einstein wurde 1879 in Ulm
geboren, worauf Ulm zu Recht stolz ist.
Für den wissenschaftlichen Nachwuchs
der Region sorgt heute die junge, 1967
gegründete Universität mit den Schwer-
punkten Medizin, Medizintechnik und
Naturwissenschaften. Ulm ist darüber
hinaus eine städtebaulich reizvolle
Stadt mit historischer Altstadt, male-
rischem Fischerviertel und gotischem
Münster, welches über den höchsten
Kirchturm der Erde verfügt.

Das berühmte Ulmer Münster mit dem
Stadthaus im Vordergrund.
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Die „Lymphom-Koalition“:
Ein neuer, weltweiter Verbund von
Lymphom-Patientenorganisationen

[englischer Name:
„Lymphoma Coalition - Worldwide
Network of Lymphoma Groups“]

Die „Lymphom-Koalition“ ist ein neuer,
weltweiter Verbund von Lymphom-Pa-
tientenorganisationen. Die DLH hat diese
internationale Initiative mitgegründet und
ist im Leitungskomitee vertreten. Dem
Leitungskomitee gehören des Weiteren

Berichte

Vorstellung der DLH-Kuratoriums-
mitglieder

In der DLH-Info 21 haben wir bereits 7
DLH-Kuratoren vorgestellt: Stefan Am-
mon, Prof. Dr. Carlo Aul, Rolf Bäumer,
Prof. Dr. Gerhard Ehninger, Prof. Dr. Rai-
ner Haas, Prof. Dr. Axel Heyll und Prof.
Dr. Wolfgang Hoffmann. Im Folgenden
erscheinen die Statements der übrigen
7 DLH-Kuratoren.

Prof. Dr. med. Mathias Freund
Ich habe Medizin in Tübingen studiert
und bin als Arzt dort und an der Medi-
zinischen Hochschule Hannover tätig
gewesen. Seit dem 3. Oktober 1994 bin
ich Direktor der Abteilung für Hämato-
logie und Onkologie der Universität Ro-
stock. Ich engagiere mich als Sekretär
der Deutschen Gesellschaft für Häma-
tologie und Onkologie, als Vorsitzen-
der der Krebsgesellschaft Mecklenburg-
Vorpommern und als Vorsitzender der
Ostdeutschen Studiengruppe Hämato-
logie und Onkologie. Unser Fach steht
vor großen Herausforderungen: Neue
Medikamente und Verfahren bringen

Prof. Dr. med. Mathias Freund

Dr. med. Jochen Heymanns
Nach über 10jähriger Tätigkeit an der
Philipps-Universität Marburg habe ich
1995 die Praxisklinik für Hämatologie
und Onkologie Koblenz mitgegründet.
Seit Gründung des Berufsverbandes der
Niedergelassenen Hämatologen und
Internistischen Onkologen in Deutsch-
land e.V. (BNHO) im Jahr 2000 bin ich
dessen stellvertretender Vorsitzender. Im
Kuratorium der DLH möchte ich mich
weiter einbringen mit Erfahrungen aus
dem ambulanten vertragsärztlichen
Versorgungsbereich - wie in der Vergan-
genheit beispielsweise beim Thema „Off-
Label-Use“. Hier konnte die DLH in wirk-

Dr. med. Jochen Heymanns

Die Teilnehmer am letzten Treffen der „Lymphom-Koalition“ im Dezember 2002 in
Philadelphia. Auf dem Foto vertreten sind Patientenorganisationen aus England,
Irland, Spanien, USA, Canada, Australien und Deutschland. Ganz links außen:
DLH-Patientenbeistand Dr. med. Ulrike Holtkamp

Vertreter von Lymphom-Patientenorga-
nisationen aus den USA, Kanada und Groß-
britannien an. Weitere Lymphom-Patien-
tenorganisationen aus Australien, Spani-
en, Irland, Neuseeland und Brasilien sind
inzwischen Mitglied der Koalition gewor-
den. Ziele der Lymphom-Koalition sind:
» Erhöhung des Bekanntheitsgrades die-
ser wenig geläufigen, aber häufigen
Krebsart [Lymphome werden jährlich ca.

neue Möglichkeiten. Interdisziplinäre
Arbeitsteilung ist verlangt, in Deutsch-
land jedoch nicht richtig verankert. Der
Druck der leeren Kassen spricht aus je-
der Zeitung. Im DLH-Kuratorium möch-
te ich mich dafür einsetzen, dass die

Betreuung von Leukämie- und Lym-
phompatienten durch Professionalität
und Qualität bestimmt wird und nicht
durch vordergründige Sparzwänge und
überkommene Denkschemen.

350.000 mal (!) auf der ganzen Welt neu
diagnostiziert. Quelle: Schätzung für das
Jahr 2000 der „International Agency for
Research on Cancer“ (IARC)]. Die DLH
meint, dass darüber hinaus insbesonde-
re der Begriff „Lymphom“ bekannter wer-
den sollte, da der Begriff „Lymphdrüsen-
krebs“ bzw. „Lymphknotenkrebs“ miss-
verständlich ist.

» Aufbau von Partnerschaften zwischen
den Mitgliedern der Lymphom-Koalition
zur Förderung des Wissens- und Erfah-
rungsaustausches
» Förderung der Bildung neuer Lym-
phom-Patientenorganisationen auf der
ganzen Welt
Die eigens geschaffene Internetseite der
Lymphom-Koalition, www.lymphomacoa
lition.org, bietet leichten Zugang zu In-
formationen in zurzeit fünf verschiede-
nen Sprachen (u.a. deutsch) und ermög-
licht so globale Unterstützung für Lym-
phom-Betroffene auf der ganzen Welt.
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Prof. Dr. med. Christoph Huber
Ich leite seit 1990 die III. Med. Klinik
und Poliklinik mit den Schwerpunkten
Hämatologie und Onkologie der Univer-
sität Mainz. Ich habe dabei die Notwen-
digkeit der Einbindung von Patienten-
Selbsthilfeorganisationen und von Pa-
tienten-Vertretern in die Leitungs-
strukturen und Entscheidungsfindungs-
prozesse erkannt und erfolgreich umge-
setzt. Neben der Einbindung der Inte-
ressenvertreter haben wir gemeinsam
mit der Leukämiehilfe Rhein-Main e.V.
regelmäßige und sehr gut besuchte In-
formationsveranstaltungen zu krank-
heitsspezifischen Themen für unsere Re-
gion veranstaltet. Ein weiteres beson-
deres Anliegen ist mir die Verdeutlichung
der Bedeutung innovativer präklinischer
und klinischer Forschung für die Betrof-
fenen. Dies versuche ich durch beson-

deren Einsatz für die Forschungsförde-
rung und -finanzierung in der Deutschen
Forschungsgemeinschaft (DFG), der
Deutschen Krebshilfe (DKH) und ande-
ren Förderorganisationen zu erreichen.
Außerdem halte ich es für wichtig, die
Öffentlichkeit und insbesondere die Be-
troffenen über Inhalte und Perspektiven
von Forschungsansätzen bei bösartigen
Erkrankungen zu informieren. Gerne
möchte ich der Deutschen Leukämie- und
Lymphom-Hilfe auch bei der Einfluss-
nahme auf die politischen Entscheidungs-
träger als einschlägiger Experte und als
Kontaktperson zur Verfügung stehen.

Ulrich Laschet
Die Arbeit im DLH-Kuratorium ist mir
sehr wichtig, weil es bei den anstehen-
den Auseinandersetzungen um die Neu-
gestaltung der sozialen Sicherungssys-
teme darum geht, chronisch kranken
Menschen die Hilfen zu erhalten bzw.

Prof. Dr. med. Christoph Huber

zu ermöglichen, die notwendig sind, um
eine an Qualitätsgesichtspunkten ori-
entierte Versorgung sicher zu stellen.
Als Geschäftsführer des „Sozialverbands
VdK Deutschland“ habe ich Einblicke in
die Zusammenhänge nicht zuletzt auf-
grund unserer sozialrechtlichen Bera-
tungstätigkeit vor Sozialverwaltungen
und Sozialgerichten bis hin zum Bun-
dessozialgericht. Dem VdK liegt sehr an
einer qualitativ guten Versorgung der
Patienten, wozu auch umfassende In-
formationen und Transparenz gehören.
Es darf darüber hinaus nicht übersehen
werden, dass unsere sozialen Siche-
rungssysteme gerade für chronisch kran-
ke Menschen zusammenhängen. Lösun-
gen in Teilbereichen mit Verlagerung auf
andere Bereiche führen immer zu neu-
en Belastungen bei den Betroffenen. Es
kommt deshalb sehr darauf an, die po-
litisch Verantwortlichen von einer lang-

Ulrich Laschet

H. Theo Riegel
Von 1987 bis 1993 war ich zuständig
für den Krankenhausbereich in der
Vertragsabteilung des „Verbandes der
Angestellten-Krankenkassen/Arbeiter-
Ersatzkassen“ (VdAK/AEV) - welcher
Federführer für den stationären Bereich
innerhalb der Krankenkassen-Spitzen-
verbände ist. Seit 1993 bin ich Leiter
der Abteilung „Stationäre Einrichtun-
gen“.  Als Vertreter der Kostenträger be-
trachte ich es als meine Aufgabe, mich
neben der Vergütung auch um Fragen
der Versorgungsstrukturen und Versor-
gungsformen zu kümmern. Die Bedürf-
nisse der Patienten spielen dabei eine
wichtige Rolle. Insofern betrachte ich
das DLH-Kuratorium als geeignete Platt-
form, die Probleme kennen zu lernen, sie
mit kompetenten Vertretern anderer In-
stitutionen zu diskutieren, um sie dann
eher einer Lösung zuführen zu können.

Prof. Dr. med. Norbert Schmitz
Seit 2002 bin ich Leitender Arzt der Ab-
teilung Hämatologie am AK St. Georg
Hamburg. In meiner Funktion als lang-
jähriger Sprecher der „Deutschen Arbeits-
gemeinschaft für Knochenmark- und
Blutstammzelltransplantation e.V.“ (DAG-
KBT), Leiter der Lymphomarbeitsgruppe
der „Europäischen Knochenmark-Trans-
plantationsgesellschaft“ (EBMT) und als
einer der Leiter der „Deutschen Studien-

H. Theo Riegel

fristig angelegten Konzeption in einer
vernetzten Struktur zu überzeugen. Dies
ist sicherlich bei kurzfristigen Sparmaß-
nahmen ein schwieriges Unterfangen,
das man allerdings nicht aufgeben darf.
Im DLH-Kuratorium möchte ich diese
Sichtweise mit einbringen und mit da-
für sorgen, dass die Patienten, die durch
die Deutsche Leukämie- und Lymphom-
Hilfe vertreten werden, sachgerecht im
Gesundheitswesen Hilfen erhalten.

samer Weise die entstehenden Proble-
me bei innovativen Therapien aufgrei-
fen und eine zielgerichtete Informa-
tion für Betroffene entwickeln.
[Anmerkung: Gemeint ist das „Merkblatt
Off-Label-Use“. Bei entsprechendem In-
teresse können Leser dieses Merkblatt
in der DLH-Geschäftsstelle anfordern].
Diagnostisches und therapeutisches
Handeln gemäß dem Stand des medizi-
nischen Wissens bei begrenzten Res-
sourcen auch in der vertragsärztlichen
Versorgung zu erhalten, wird in Zukunft
noch bedeutender werden. Eine Inten-
sivierung der Teilnahme niedergelasse-
ner Hämatologen und Internistischer
Onkologen an klinischen Studien muss
erreicht werden. Hierbei ist der Abbau
der zum Teil widrigen Formalitäten eben-
so nötig (Beispiel: kostenpflichtige Ethik-
voten von jeder Landes-Ärztekammer bei
nationalen Studien!) wie auch die kon-
tinuierliche weitere Aufklärungsarbeit
und Überzeugung der Patienten.
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gruppe Hochmaligne Non-Hodgkin-Lym-
phome“ habe ich große Erfahrungen im
Umgang mit Behörden, Krankenkassen
und ihren Medizinischen Diensten, der
pharmazeutischen Industrie und anderen

Interessenvertretern im Gesundheitswe-
sen sammeln können. Vor dem Hinter-
grund der aktuellen gesundheitspoliti-
schen Entwicklungen muss davon ausge-
gangen werden, dass es bei allgemein
knapper werdenden Ressourcen zuneh-
mend schwieriger werden wird, allen Pa-
tienten eine optimale Behandlung zu-
kommen zu lassen. Deshalb sehe ich
meine Aufgabe als DLH-Kuratoriums-
mitglied im Wesentlichen darin, gemein-
sam mit den betroffenen Patienten da-
für zu kämpfen, dass die uns anvertrau-
ten Leukämie- und Lymphompatienten
nach modernstem Erkenntnisstand be-
handelt und durch alle Partner im Ge-
sundheitswesen bestmöglich betreut wer-
den können.

Dr. med. Peter Zürner
Seit 16 Jahren arbeite ich als Oberarzt in
der Sonnenberg-Klinik, einer Hämato-
logisch-Onkologischen Rehaklinik in Bad
Sooden-Allendorf. Während dieser Zeit
habe ich gelernt, die Arbeit von Selbst-
hilfegruppen als wesentlichen Teil einer
Rehabilitation zu verstehen. Selbsthilfe-
gruppen haben uns gelehrt, besser hin-
zuhören, was Patienten brauchen. Mit Hil-
fe der Selbsthilfegruppen ist es uns ge-
lungen, ein partnerschaftliches Verhält-
nis von Arzt und Patient zu entwickeln,
ohne zu ignorieren, dass es sich dabei
um eine Beziehung handelt, bei der der
Patient hilfsbedürftig ist und nicht im-
mer selbständig entscheiden kann. Ich
möchte weiter mithelfen, dass Patienten,
soweit wie möglich, über ihre Behand-
lung informiert sind, über diese mit-
entscheiden und bei der Behandlung und

Prof. Dr. med. Norbert Schmitz

Dr. med. Peter Zürner

Am 1. Oktober 2003 haben Vertreter
der „Bundesarbeitsgemeinschaft Krebs-
selbsthilfe“ (im Paritätischen Wohl-
fahrtsverband) mit Staatssekretär Dr.
Klaus Theo Schröder, Bundesministeri-
um für Gesundheit und Soziale Siche-
rung, in Bonn ein Gespräch geführt. Die
Themen unseres Gespräches waren „Off-
Label-use“, „Krebsregister“, „Patienten-
beteiligung“. „Arzneimittel“, „Hilfs-
mittel“, „Zahnersatz“ und „PSA-Test“.

Gespräch mit Staatssekretär Dr. Klaus
Theo Schröder im Bundesministerium
für Gesundheit und Soziale Sicherung
(BMGS) am 1. Oktober 2003 in Bonn

Dr. Schröder war unseren Anliegen ge-
genüber sehr aufgeschlossen. Dass es
eine einfache Lösung für das Problem
„Off-Label-Use“ nicht gibt, ist ihm
bewusst. Er meint aber, dass die „Exper-
tengruppe Off-Label“ nun einmal eine
gewisse Zeit benötige, bis dass kon-
krete Arbeitsergebnisse vorgelegt wer-
den können. Auch die Problematik bei
der Krebsregistrierung in Deutschland
ist zur Genüge bekannt. Da die Krebsre-
gistrierung Ländersache sei, sei der
Handlungsspielraum auf Bundesebene
stark eingeschränkt. Es wurde vorge-
schlagen, das Thema im „Gesamtpro-
gramm für Krebsbekämpfung“, dessen
Federführung beim BMGS liegt, weiter
zu behandeln. Bezüglich der Patienten-
beteiligung in Gremien wurde nahe ge-
legt, dass sich die Verhandlungsführer
auf Patientenseite in der Phase der Um-
setzung der gesetzlichen Bestimmun-
gen mit ihren ganz konkreten Vorschlä-
gen einbringen. Bezüglich der Erstat-
tungsfähigkeit rezeptfreier Arzneimit-
tel wurde dem Vertreter der Pankrea-
tektomierten [= Patienten mit Entfer-
nung der Bauchspeicheldrüse] zuge-
sagt, dass ihm eine Ausarbeitung zur
vorgesehenen Rechtslage zugeschickt
wird. Bezüglich der Zuzahlungen zu Hilfs-
mitteln wurde auf die vorgesehene Be-
lastungsgrenze für chronisch Kranke
hingewiesen. Hinsichtlich des Zahnersat-
zes aufgrund von krebsbehandlungs-
bedingten Zahnschäden wurde klar,
dass leider kurzfristig keine einfache
Lösung für diese Problematik in Sicht
ist. Der Stellenwert des PSA-Tests im
Rahmen der gesetzlichen Früherken-
nung des Prostatakrebses und die sich
hieraus ergebende Fragestellung nach
der Finanzierung durch die Krankenkas-
sen konnte leider aufgrund der knap-
pen Zeit nicht ausdiskutiert werden.

Die Teilnehmer am Gespräch im BMGS. Von links nach rechts: Dr. med. Gabriele
Hundsdörfer (BMGS), Frank Mädler (Bundesverband der Kehlkopflosen), Dr. Klaus
Theo Schröder (BMGS), Klaus Dörrie (Moderator der BAG Krebsselbsthilfe), Christian
Ligensa (Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe), Prof. Dr. rer. nat. Gerhard Englert
(Deutsche ILCO), Jürgen Kleeberg (Arbeitskreis der Pankreatektomierten), Dr. med.
Ulrike Holtkamp (DLH).

Rehabilitation die Unterstützung erhal-
ten, die sie benötigen. Die Unterstützung
des Patienten und seiner Angehörigen
nach Abschluss einer Behandlung ist oft
genauso wichtig wie während einer Be-
handlung. Die Hilfe bei der Bewältigung
der körperlichen und psychischen Be-
handlungsfolgen bei Krebspatienten soll-
te auch in Zeiten knapper Kassen weiter
intensiviert werden.
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11./12. September 2003, Idar-Oberst-
ein
2. Onkologisches Pflegesymposium
- ein Beitrag von Claudia Hamann,
Pflegedienstleitung im Klinikum Idar-
Oberstein
180 Fachleute aus ganz Deutschland,
der Schweiz, den Niederlanden und
Österreich folgten am 11. und 12. Sep-

13. September 2003, Wiesbaden
Feier anlässlich der 500. Knochen-
mark-/Blutstammzell-Transplantati-
on in der DKD Wiesbaden
Teilnehmer der DLH: Holger Bassarek,
Anita Waldmann
Die Deutsche Klinik für Diagnostik
(DKD) in Wiesbaden lud am 13. Sep-
tember 2003 zu einer Feier anlässlich
der 500. Transplantation im „Zentrum
für Blutstammzell- und Knochenmark-
transplantationen“ ein. Prof. Dr. Ger-
hard Ehninger, Direktor der Med. Klinik
und Poliklinik I der Universitätsklinik
Dresden sowie Sprecher der „Deutschen
Arbeitsgemeinschaft für Knochenmark-
und Blutstammzelltransplantation e.V.“
(DAG-KBT) hielt einen Vortrag zum The-
ma „Neue Therapieverfahren in der hä-

matologischen Stammzelltransplan-
tation - wer trägt die Kosten?“. Clau-
dia Rutt, Geschäftsführerin der DKMS
Deutsche Knochenmarkspenderdatei,
stellte in ihrem Vortrag dar, vor wel-
chen Herausforderungen die DKMS
steht. Anita Waldmann, Vorsitzende der
DLH und der Leukämiehilfe RHEIN-
MAIN e.V. (LHRM), zeigte die bisheri-
gen Unterstützungen der LHRM für das
KMT-Zentrum auf. So hat sich der Ver-
ein bereits 1994 für die Einrichtung der
KMT-Station beim Hessischen Ministe-
rium stark gemacht und hat das KMT-
Zentrum seither mit insgesamt über
26.000 Euro  finanziell unterstützt (da-
von 10.000 Euro refinanziert durch die
Carreras-Stiftung). Weitere Vorträge be-
schäftigten sich mit den Themen „In-
ternet“ (präsentiert durch DLH-Web-
master Holger Bassarek), „Sexualität
nach KMT“ und „Unterstützung durch
Selbsthilfegruppen“.

18.-21. September 2003, Köln
Expopharm 2003
- ein Beitrag von Mareike Terheyden,
Leukämie- und Lymphom-Hilfe Köln e.V.
„Bitte schön, etwas frische Energie für
Sie!“. Die Besucher der Expopharm 2003,
einer internationalen pharmazeutischen
Fachmesse, die vom 18.-21. September
2003 auf dem Gelände der Kölner Messe
stattfand, waren überrascht und sehr er-
freut, wenn sie diesen Satz hörten. Be-
deutete dies doch, dass ein Mitarbeiter
der Leukämie- und Lymphom-Hilfe Köln
e.V. ihnen ein Schokoladentäfelchen,
Erdnüsse oder einen Kugelschreiber mit
dem Vereinslogo überreichte. Und Infor-
mationen über die Arbeit des Vereins und
die aktuellen Projekte gab es gleich
dazu. Im Rahmen des Messeauftritts der
Kölner KISS (Kontakt- und Informations-
stelle für Selbsthilfe) stellte sich die
Leukämie- und Lymphom-Hilfe Köln e.V.
dem Fachpublikum und den Besuchern
vor. Die Selbsthilfegruppe des Vereins
möchte Leukämiebetroffenen eine An-

Nachlese

6. September 2003, Wyk auf Föhr
4. Föhrer Krebsforum:
„Moderne Krebstherapie - ein ganz-
heitliches Konzept“
Teilnehmerin der DLH: Kirsten Funke
Der Schwerpunkt des 4. Föhrer Krebs-
forums der „Fachklinik Sonneneck für
onkologische Nachsorge“ lag auf dem
Thema „Früherkennung“, z.B. von Brust-
krebs und Prostatakrebs. Die Rolle des
Hausarztes wurde vor diesem Hinter-
grund, aber auch ganz allgemein er-
läutert. Hochinteressant war des Wei-
teren der Vortrag von Prof. Dr. Bern-
hard Wörmann, Klinikum Braunschweig,
zu der Wirkweise neuer Behandlungs-
ansätze in der Krebstherapie. Kirsten
Funke, Ansprechpartnerin der „Selbst-
hilfegruppe Leukämie, Lymphom und
KMT Kiel“, brachte am Nachmittag den
Anwesenden die Deutsche Leukämie-
und Lymphom-Hilfe e.V. mit ihren Zie-
len und Aufgaben näher.

10. September 2003, Freiburg
Workshop „Off-Label-Use“
Teilnehmerin der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp
Ziel dieses von der Klinik für Tumor-
biologie ausgerichteten Workshops war
es, mit Experten, die sich aus unter-
schiedlichen Blickwinkeln mit der Pro-
blematik „Off Label Use“ beschäftigen,
Argumente und Sichtweisen anhand
von Fallbeispielen auszutauschen. Bei
einer solch komplexen Problematik wie
dem Thema „Off Label Use“ - d.h. der
Anwendung von Medikamenten außer-
halb der Zulassungsindikation - sind
selbstverständlich keine schnellen und
einfachen Lösungen zu erwarten. Der
gemeinsame und fachlich sehr fundierte
Austausch hat aber deutlich zur Ver-
besserung des allgemeinen Verständ-
nisses des Themas und zur Aufklärung
der Teilnehmer - überwiegend Ärzte in
leitender Funktion -  beigetragen.

Den Nutzen von Bewegungstherapie bei onkologischen Patienten zeigte der Sport-
wissenschaftler Freerk Baumann anhand von praktischen Übungen anschaulich auf.

tember 2003 der Einladung der Klinik
für Knochenmarktransplantation (KMT)
und Hämatologie/Onkologie nach Idar-
Oberstein, wo das 2. Onkologische Pfle-
gesymposium ausgerichtet wurde. Der
Kongress stand unter dem Motto: „Ent-
wicklungen in der onkologischen Me-
dizin - eine Herausforderung für die
Pflegenden. Den Teilnehmern bot sich
die Gelegenheit, die onkologische Pfle-
ge mit ihren individuellen Anforderun-
gen und Schwerpunkten durch infor-
mative Vorträge zu vertiefen und Er-
fahrungen in der speziellen Pflege aus-
zutauschen. Unter anderem beschäf-
tigten sich die Vorträge mit professio-
neller Ernährungstherapie, psychologi-
scher Betreuung von Kindern krebser-
krankter Eltern, Musiktherapie und der
Motivation der Pflegenden. Auch der
Erfahrungsbericht einer jungen Patien-
tin im Umgang mit ihrer Erkrankung,
Behandlung und Therapie berührte die

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Teilnehmer sichtlich. Nicht minder in-
teressant waren die Informationen rund
um das Thema „Patientenzentrierte
Pflege Schwerstkranker und Sterben-
der“.
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20. September 2003, München
Patienten/Angehörigen-Tag des Ver-
eins „LebensMut - Leben mit Krebs
e.V.“
Teilnehmer der DLH: Heidrun und Toni
Schmid  (Leukämie- und Lymphom-Hilfe
Nürnberg-Mittelfranken - S.E.L.P. e.V.),
Martin Bergmann (DLH-Fördermitglied)
Ca. 450 Krebsbetroffene und Angehörige
waren gekommen, um an Vorträgen zu
übergeordneten Themen sowie Leukä-
mie-/Lymphom- und anderen krebsspezi-
fischen Workshops teilzunehmen. 27
Infostände füllten das Foyer und boten
den Teilnehmern vielfältiges Infomaterial.
Die abschließende Podiumsdiskussion
wurde von Dr. Antje-Katrin Kühnemann
moderiert. Es dominierten hierbei zwei
Themen: Zum einen wurde ausführlich
über die Patientenverfügung bzw. Vor-
sorgevollmacht gesprochen. Die Broschü-
re des Bayerischen Justizministeriums zu
diesem Thema, die Staatssekretärin Eri-
ka Görlitz mitbrachte, stieß auf großes
Interesse. Zum anderen ging es um das
Recht auf eine „Zweite Meinung“. Es sei
wichtig, dass Ärzte lernen, zu akzeptie-
ren, wenn ihre Patienten eine Zweite
Meinung hören wollen.  Es sei sogar wün-
schenswert, dass Ärzte es unterstützen
und fördern, dass ihre Patienten eine
Zweite Meinung einholen. Prof. Dr. Wolf-
gang Hiddemann, München, merkte an,
dass eine Zweite Meinung nicht nur für
den Patienten, sondern auch für den Arzt
eine wichtige Absicherung darstelle. Es
sei eine besondere Herausforderung an
die Lehre, diesen Stellenwert der Zwei-
ten Meinung bereits Medizinstudenten zu
vermitteln - so Prof. Dr. Klaus Peter, De-
kan der Medizinischen Fakultät der Lud-
wig-Maximilians-Universität München
(LMU). Der Verein „LebensMut - Leben

20. September 2003, Düsseldorf
Patientenveranstaltung zu Leukä-
mien und Lymphomen anlässlich des
15jährigen Jubiläums der Leukämie
Liga e.V.
Teilnehmer der DLH: Jörg Brosig, Gerhold
Emmert, Monika Rost, Jürgen Schatta
Ca. 280 Personen waren zu dieser Ver-
anstaltung der Leukämie Liga e.V. ge-
kommen. Die Zufriedenheit bei den
Patienten war hoch, vor allem wurde
es als angenehm empfunden, dass die
Veranstaltung nicht unüberschaubar
groß war. Auch die Chefärzte der be-
nachbarten Krankenhäuser, die nieder-
gelassenen Ärzte, die Krankenschwe-
stern und Leiter der Selbsthilfegrup-
pen waren sehr zufrieden. Die Dozen-
ten haben überwiegend gut verständ-
liche Referate zu den verschiedenen
Leukämie- und Lymphomarten sowie
zur Stammzelltransplantation gehalten
und die Verpflegung und Bewirtung
waren ausgezeichnet. Die Foren, in
denen Fragen an die Experten gestellt
werden konnten, waren gut besucht.
Die dafür angesetzten 2,5 Stunden
waren keineswegs zu lang bemessen.
Auch die 13 Aussteller und Sponsoren
waren sehr zufrieden - die Begegnung
mit Patienten ist doch intensiver und
direkter als mit Medizinern. Somit ist
die Veranstaltung als rundum gut ge-
lungen zu bezeichnen und auch die
Anfrage von Patienten, wann der Pa-
tiententag im nächsten Jahr stattfin-
den wird, deutet daraufhin, dass das
eingeschlagene Konzept richtig ist.

Zum Ausklang der Patientenveranstaltung in Düsseldorf gab es noch in geselliger
Runde Zwiebelkuchen und Federweißer bei guter Musik. Vierte von links: Monika
Rost, stellv. Vorsitzende der Leukämie Liga e.V. und Beisitzerin im DLH-Vorstand.

mit Krebs e.V.“ wird auch im nächsten
Jahr wieder einen Patienten-/Angehö-
rigen-Tag durchführen. Als Termin wur-
de der 18. September 2004 festgelegt.

laufstelle bieten. Michael Enders, Vor-
sitzender der Vereins seit 2002, war sel-
ber an CML erkrankt. 1999 wurde bei ihm
eine Fremdspender-Stammzelltransplan-
tation durchgeführt. Er betont ausdrück-
lich, dass die Selbsthilfegruppe nicht nur
für die Erkrankten selbst, sondern auch
für die Angehörige offen ist: „Es ist nie
nur der Leukämiepatient, sondern das
gesamte soziale Umfeld betroffen. Part-
ner, Familie und Freunde brauchen ge-
nauso einen Ansprechpartner wie die
Erkrankten selbst. Wir helfen in der
ersten schweren Zeit und bieten eine
dauerhafte Stütze auf dem Weg durch
die Krankheit.“ Der Verein informierte
auf der Messe insbesondere auch über
die aktuelle Spendenaktion „Bringt
Farbe ins Leben!“, mit der für die Ver-
schönerung der Aufenthaltsräume der
Leukämie-Station der Kölner Universi-
tätsklinik sowie einen dort einzurich-
tenden Internet-Raum gesammelt wird.

20. September 2003, Frankfurt
5. Patientenforum der Leukämiehilfe
RHEIN-MAIN e.V. (LHRM)
Teilnehmer der DLH: Anita Waldmann
und weitere Vertreter der Leukämiehilfe
RHEIN-MAIN e.V.
Das Ziel dieses 1. Patiententages für
Krebsbetroffene in Frankfurt/Main war
es, alle „verwandten“ Selbsthilfegrup-
pen zusammen zu bringen, denn es
kommt nicht gerade selten vor, dass es
Überschneidungen gibt: So nehmen z.B.
bei der „Frauenselbsthilfe nach Krebs“
Patienten mit Leukämien und Lym-
phomen teil, während bei der Leukä-
miehilfe RHEIN-MAIN e.V. u.a. auch Pa-
tienten mit Brust-, Eierstock-, Darm-
oder Prostatakrebs vertreten sind. Ca.
230 Teilnehmer waren gekommen. Wie
immer war die vorgesehene Zeit von 2
Stunden für die einzelnen Beiträge bei
einigen Themen viel zu kurz. Alle Re-
ferenten zeigten sich überrascht über
die Intensität der Diskussionen und si-
gnalisierten, dass sie gerne wieder als
Referenten zur Verfügung stehen wür-
den. Vertreten mit Vorträgen und Info-
Ständen waren neben der veranstalten-
den LHRM der „Gesprächskreis Plasmo-
zytom“, die Frauenselbsthilfe, die Deut-
sche ILCO, die Prostata-SHG und die
Asbestose-SHG. Die Referenten kamen
aus Kliniken und internistischen Pra-
xen im Großraum Frankfurt und Umge-
bung. Die wissenschaftliche Leitung
hatte Prof. Dr. P. Mitrou von der Uni-
klinik Frankfurt/Main übernommen. Das
6. Patientenforum der LHRM wird am
23. Oktober 2004 in Mainz stattfinden.
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20. September 2003, Hamburg
2. Hamburger Patientenforum Lym-
phomerkrankungen
Teilnehmer der DLH: Kirsten Funke,
Dr. med. Ulrike Holtkamp
Ca. 70 Patienten waren zu dieser Ver-
anstaltung der Abteilung für Hämato-
logie des AK St. Georg und der
Patienteninitiative Hämatologie am AK
St. Georg e.V. gekommen, um sich über
die CLL, die niedrig- und hochmalignen
Non-Hodgkin-Lymphome sowie das
Plasmozytom im Rahmen von Work-
shops zu informieren. Von den Ple-
narvorträgen war besonders der Erfah-
rungsbericht eines Non-Hodgkin-Lym-
phom-Betroffenen sehr bewegend. An-
schaulich schilderte er die Zeit seit der
Diagnosestellung, seinen Umgang mit
der Erkrankung und die Therapie.

27./28. September 2003, Heidelberg
Patienten und Angehörigen-Seminar
der „International Myeloma Foun-
dation“ (IMF) zum Plasmozytom/
Multiplen Myelom
- ein Bericht von Johann Creemers, Lei-
ter der „Myeloma Contact Groep“, Genk
(Belgien)
Aus der Schweiz, aus Österreich, Bel-
gien und ganz Deutschland waren sie
angereist: Das Kommunikationszentrum

des Deutschen Krebsforschungszen-
trums in Heidelberg (DKFZ) war zu klein
für die vielen Teilnehmer. Über 30 Per-
sonen fanden keinen Sitzplatz mehr
und mussten mit den Treppenstufen
Vorlieb nehmen. Mit der hohen Teilneh-
merzahl war gar nicht gerechnet wor-
den, denn erstens war die Anmelde-
frist sehr kurz gewesen und zweitens
machte das schöne Spätsommerwetter
der Veranstaltung starke Konkurrenz.
Das Symposium wurde eröffnet durch
Susie Novis, IMF-Vorsitzende, und Prof.
Dr. Anthony D. Ho, Direktor der Medi-
zinischen Klinik und Poliklinik V
(Schwerpunkte: Hämatologie, Onkolo-
gie und Rheumatologie) des Univer-
sitätsklinikums Heidelberg. Das Pro-

gramm hat die Erwartungen in reichem
Maße übertroffen. Schade, dass die
Übersetzung von englisch nach deutsch
soviel Zeit in Anspruch nahm, auch
wenn man zugestehen muss, dass der
Übersetzer seine Arbeit sehr gut ge-
macht hat. Alle Referenten waren ohne
Ausnahme Spitze. Die neuen Therapi-
en wie Revimid, Actimid und Velcade
wurden ausführlich besprochen, eben-
so wie Thalidomid und welche Kriteri-
en man erfüllen muss, um Thalidomid
zu bekommen. Wie üblich bei solchen
Veranstaltungen war die Zeit zu knapp
bemessen, um alle Fragen zu beantwor-
ten. Schade, dass der Vortrag von Prof.
Verres zum Thema „Lebenskraft“ nicht
stattgefunden hat. Das hat als Ab-
schluss gefehlt - etwas Positives, um
das Symposium zu beenden. Hochach-
tung vor Prof. Goldschmidt und seinem
Team: die Organisation war professio-
nell. Der zu diesem Zeitpunkt noch
druckfrische neue Blaue Ratgeber „Plas-
mozytom - Multiples Myelom“ der Deut-
schen Krebshilfe wurde sehr gelobt -
er ging weg wie „Warme Semmeln“ bzw.
„Süße Brötchen“ - wie man in Belgien
sagt [siehe auch Rezension, Seite  23].
Das nächste IMF-Seminar wird am 17.
und 18. April ’04 in Wien stattfinden -
siehe Seite 10.

IMF-Präsidentin Susie Novis (vierte von rechts) mit den auf der Veranstaltung
anwesenden Plasmozytom-Selbsthilfegruppenleitern im deutschsprachigen Raum.

4. - 8. Oktober 2003, Basel
Gemeinsame Jahrestagung der Deut-
schen, Österreichischen und Schwei-
zerischen Gesellschaften für Häma-
tologie und Onkologie mit Patien-
teninformationsveranstaltung am 4.
Oktober 2003
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike
Holtkamp, Monika Rost, Astrid und Jür-
gen Schatta, Sibylle Seutter, Anita und
Thomas Waldmann
Ca. 300-350 Patienten - überwiegend
Schweizer - waren zu dem Patienten-
tag am 4. Oktober 2003 gekommen, um
sich über den aktuellen Stand der Be-
handlung ihrer Erkrankung zu informie-
ren. Von dieser vergleichsweise hohen
Teilnehmerzahl zeigten sich die schwei-

zerischen Organisatoren mehr als über-
rascht. Neben den Workshops zu ver-
schiedenen Leukämie- und Lymphom-
erkrankungen sowie soliden Tumoren
gab es Vorträge zur Verbesserung der
Verträglichkeit der Tumorbehandlung,
zur Notwendigkeit von Klinischen Stu-
dien, zur Ernährung, zur Lebensqualität
und zum krebsbedingten Erschöpfungs-
Syndrom (= „Fatigue“ - siehe auch Lite-
raturhinweis Seite 23). Die Patienten
hatten die Möglichkeit, den Spezialisten
ihre Fragen zu stellen und die neuesten
Therapieoptionen kennen zu lernen. Der
Präsident des diesjährigen Jahresta-
gung, Prof. Dr. Richard Herrmann (Basel),
betonte in seiner Begrüßungsrede, dass
der Patiententag auf Wunsch und in Zu-
sammenarbeit mit der DLH zustande ge-
kommen sei. Wie wir in Erfahrung brin-
gen konnten, wird der Patiententag er-
freulicherweise weiterhin fester Be-
standteil der Jahrestagung der deutsch-
sprachigen Hämatoonkologen sein.

Mit der Resonanz am DLH-Stand - auch
während des wissenschaftlichen Teils der
Tagung - konnten wir erneut mehr als
zufrieden sein.

11./12. Oktober 2003, Dortmund
4. NHL-Symposium der Non-Hodg-
kin-Lymphome Hilfe NRW im Kon-
gresszentrum Westfalenhallen Dort-
mund
- ein Beitrag von Gerhold Emmert, Lei-
ter der Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe
NRW
Am 11. und 12. Oktober 2003 fand im
„Kongresszentrum Westfalenhallen“ ein
bundesweites Symposium für Patienten
mit Non-Hodgkin-Lymphomen und de-
ren Angehörige statt. Die Non-Hodgkin-
Lymphome-Hilfe NRW veranstaltete das
Symposium zum vierten Mal, und das
Interesse der Betroffenen ist ungebro-
chen. Das Symposium fand erstmalig
in Kooperation mit dem Kompetenznetz
Maligne Lymphome statt. Neben Vor-
trägen zu niedrig- und hochmalignen
Non-Hodgkin-Lymphomen und zur
Chronischen Lymphatischen Leukämie

Foto: Stefan Ammon, Onkologisches Forum gGmbH
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ging es am ersten Symposiumstag auch
um Gastrointestinale Lymphome (= Lym-
phome im Magen-Darm-Trakt) sowie um
die Therapie älterer Patienten. Der zwei-
te Symposiumstag bot Vorträge zu Ur-
sachen und Risikofaktoren von Leuk-
ämien und malignen Lymphomen, zur
Bedeutung komplementärer (ergänzen-
der) Maßnahmen, zur Strahlen- und zur
Hochdosistherapie sowie zur Nachsor-
ge und Rehabilitation. Abgerundet
wurde das Programm durch Experten-
Fragerunden, eine Darstellung der ak-
tuellen Studien im Kompetenznetz, ei-
nen Qi-Gong-Workshop und eine Kon-
taktbörse. Viele Teilnehmer sowie auch
Referenten waren von der Atmosphäre
angetan und haben ihre Beteiligung für
das nächste Symposium zugesagt. Ob-
wohl für die Fragerunden mit den Re-

diesem Abend mit Bühnenprogramm
begeistert. Der festliche Goldsaal sorgte
für eine angenehme Atmosphäre. Ein
Buffet, das auch Vegetarier befriedig-
te, ließ kaum Wünsche offen. Es war
ein gelungener Abend, der auch zur Ent-
spannung nach dem Symposiumstag
diente, und der die gesundheitlichen
Probleme für einige Stunden vergessen
ließ. An dieser Stelle wollen wir allen
Helfern noch einmal ausdrücklich dan-
ken. Ohne diese zahlreichen engagier-
ten, freiwilligen Helfer wäre ein derar-
tiges, großes Symposium nicht so rei-
bungslos abgelaufen. Die NHL-Hilfe
NRW dankt außerdem ganz ausdrück-
lich den industriellen Sponsoren sowie
sonstigen Organisationen, wie der DLH,
für die finanzielle Unterstützung des
Symposiums.

Reisten im vergangenen Jahr 550 Interessierte aus dem ganzen Bundesgebiet
an, so wurden auf dem diesjährigen Symposium der NHL-Hilfe NRW rund 700
Teilnehmer registriert.

ferenten jeweils 1 Stunde zur Verfügung
stand, war diese Zeit immer noch zu
wenig. Die Möglichkeit, mit einem Spe-
zialisten über die Erkrankung und de-
ren Behandlungsmöglichkeiten reden zu
können, hat einen ganz besonderen
Wert. Für viele Patienten und Angehö-
rige bestand die Möglichkeit, mit
Gleicherkrankten Erfahrungen auszutau-
schen. Der Andrang an der Kontaktbörse
war groß und der Kontaktraum zeitweise
überfüllt; deshalb wurden weitere Kon-
takte im Forum des Goldsaales ge-
knüpft. Ein fröhlicher Teil des diesjäh-
rigen Symposiums war die Abendver-
anstaltung im Goldsaal des Kongress-
zentrums. Die Teilnehmer waren von

Die NHL-Hilfe NRW Wetter plant bereits
für das nächste Jahr ihr 5. Symposi-
um, das voraussichtlich am 9./10. Ok-
tober 2004 in Dortmund stattfinden
wird. Alle Teilnehmer des diesjährigen
Symposiums erhalten im nächsten Jahr
eine persönliche Einladung für das 5.
Symposium.
Textbeiträge zu den Vorträgen können
angefordert werden bei:
Non-Hodgkin-Lymphome-Hilfe NRW
58300 Wetter (Ruhr)
Telefon: 02335- 68 98 61,
Fax: 02335- 68 98 63,
email: nhl.sh.nrw@cityweb.de
www.non-hodgkin-lymphome-hilfe-
nrw.de

Terminkalender

Veranstaltungen, die für unsere
Leser von Interesse sein könnten

In der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie,
Köln (Tel.: 0221-9440490, email:
mildred-scheel-akademie@krebshilfe.de),
sind in folgenden Kursen noch Plätze
frei (Preise incl. Übernachtung, Früh-
stück, Mittag, Getränke):

» Sich wohl fühlen - Zeit sich etwas
Gutes zu tun
(19.-21. Januar 2004, 90 Euro)

» Schwächen akzeptieren - Stärken le-
ben. Lernen Sie, zu sich selbst zu ste-
hen (4.-6. Februar 2004, 90 Euro)

» Regeneration körpereigener Kräfte
durch Tanz, Bewegung und Entspan-
nung (22. - 25. März 2004, 115 Euro)

» Habe Acht auf Dich selbst. Herz und
Seele in Bewegung bringen (19. - 21.
April 2004, 115 Euro)

» Helfen durch Beziehung (26. - 30.
April 2004, 185 Euro)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u. a. an die Ziel-
gruppe Betroffene/Angehörige/Selbst-
hilfegruppenleiter, aber auch - je nach
Kurs - an Ärzte, Pflegende und andere
Berufstätige im Umfeld von Krebser-
krankten sowie ehrenamtlich Tätige.
Das Programm der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie kann unter der oben genann-
ten Telefon-Nr. angefordert werden. Es
ist auch im Internet einsehbar unter
www.krebshilfe.de.

Jährliches Symposium des Kompetenz-
netzes „Akute und Chronische Leuk-
ämien“ vom 27.-29. Januar 2004 in
Heidelberg
Nähere Informationen: Tel.: 0621-383-
4234, email: zentrale@kompetenznetz-
leukaemie.de

26. Deutscher Krebskongress vom 27.
Februar - 1. März 2004 in Berlin: „Ver-
antwortung übernehmen“
Unter dem Motto „Verantwortung über-
nehmen“ lädt die Deutsche Krebs-
gesellschaft zu ihrem 26. Kongress in
Berlin ein. Vom 27. Februar - 1. März
2004 möchte Prof. Michael Bamberg,
Kongresspräsident, mit über 7000 Kol-
legen, medizinischen Assistenten und
Patientenvertretern deutliche Zeichen
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setzen und verschiedene gesellschaft-
liche Gruppen für den Kampf gegen den
Krebs mobilisieren. Jedes Jahr sterben
in Deutschland ca. 200.000 Menschen
an Krebs - dabei wäre jeder dritte Krebs-
tod hiervon vermeidbar! Es ist Zeit, zu
handeln und Verantwortung zu über-
nehmen. Neben der Verantwortung des
Arztes und der Verantwortung der
Gesundheitspolitik steht auch die Ei-
genverantwortung der Patienten im
Vordergrund. Patientenvertreter und
Betroffene werden deshalb in hohem
Maße in den Kongress eingebunden. Am
Sonntag, dem 29. Februar 2004, lädt
die Deutsche Krebsgesellschaft zum
Kongresstag für das Laienpublikum ein.
Dieser Patiententag wendet sich mit
mehreren Veranstaltungen direkt an
Patienten und ihre Angehörigen, Ge-
sunde, Medienvertreter und Politiker.
Bei den Veranstaltungen und Aktionen
kann sich jeder über Möglichkeiten zur
Prävention, Früherkennung und Thera-
pie informieren. So werden renommier-
te Mediziner der deutschen Krebs-
medizin in Vorträgen die Patienten über
die neuesten Trends in der Therapie der
verschieden Tumorarten informieren
und in Gesprächen den Interessierten
Rede und Antwort stehen. Die Themen
reichen von „Der kompetente Patient“,
„Medikamentöse Tumortherapie“ bis hin
zu „Krebs und Lebensqualität“. Während
des gesamten Kongresses präsentieren
sich Selbsthilfegruppen und Patienten-
vertreter und stellen ihre Projekte vor.
Ständig aktualisierte Informationen
zum Programm des Krebskongresses gibt
es unter www.krebskongress2004.de.
Wer keinen Zugang zum Internet hat,
kann sich auch unter der Telefon-Num-
mer 03643-828284 informieren.

Darmkrebsmonat März 2004
Nähere Infos: www.darmkrebsmonat.de

Informationsveranstaltung des Onko-
logischen Forums GmbH am 27. März
2004 in Köln
Die Veranstaltung wird von 8:50 bis
15:00 Uhr in den Hörsälen der Univer-
sitätsklinik Köln stattfinden. Im Foyer
stellen sich regionale und überregio-
nale Selbsthilfegruppen vor. In den Vor-
trägen werden voraussichtlich die
Krankheitsbilder Brustkrebs, Darmkrebs,
Leukämien und Lymphome sowie
Prostatakrebs behandelt werden. Für
Getränke und einen Imbiss ist gesorgt.
Aktuelle Informationen zu den geplan-
ten Veranstaltungen des Onkologischen
Forums gibt es auf der Internetseite

www.onkologisches-forum.de oder un-
ter der Telefon-Nummer 05721-923327,
email: info@onkologisches-forum.de.

Patienten und Angehörigen-Seminar
der „International Myeloma Foundation“
zum Plasmozytom/Multiplen Myelom
am 17./18. April 2004 in Wien
Dieses Seminar wird unter anderem fol-
gende Themen behandeln: Biologie des
Multiplen Myeloms, konventionelle Be-
handlungsstrategien, autologe Trans-
plantation, allogene Transplantation,
supportive Behandlung, neue Therapie-
möglichkeiten und körperliche Aktivi-
tät. Die Veranstaltung wird von Prof.
Dr. Heinz Ludwig organisiert. Als Refe-
renten sind eingeladen: Prof. Dr. Jo-
hannes Drach, Prof. Dr. Hermann Ein-
sele, Prof. Dr. Heinz Gisslinger, Prof. Dr.
Hartmut Goldschmidt, Prof. Dr. Brian
Durie. Nähere Informationen: Wilhel-
minenspital Wien, 1. Med. Abteilung
mit Onkologie, Tel.: 0043-1-49 150
2101, Fax 0043-1-49 150 2109, email:
heinz.ludwig@wienkav.at

Junge-Leute-Seminar der Deutschen
Leukämie-Forschungshilfe (DLFH) vom
30. April - 2. Mai 2004 im „Waldpiraten-
Camp“ in Heidelberg
Die „Junge-Leute-Seminare“ richten
sich an junge Erwachsene mit oder nach
einer Krebserkrankung im Alter zwi-
schen 18 und 30 Jahren. Interessen-
ten wenden sich wegen näherer Infor-
mationen bitte an die Deutsche Leuk-
ämie-Forschungshilfe - Aktion für
krebskranke Kinder e.V. (DLFH), Jo-
achimstr. 20, 53113 Bonn, Tel.: 0228-
9139431, Fax: 0228-9139433, e-mail:
frackenpohl@kinderkrebsstiftung.de,
www.kinderkrebsstiftung.de.

Informationsveranstaltung des On-
kologischen Forums am 19. Juni 2004
in Hamburg
Nähere Informationen: www.onkologi
sches-forum.de, Tel.: 05721-923327
oder email: info@onkologisches-
forum.de.

7. DLH-Patienten-Kongress am 3./4.
Juli 2004 in Ulm
- siehe ausführlicher Bericht Seite 2 -

Gemeinsame Jahrestagung der Deut-
schen, Österreichischen und Schweize-
rischen Gesellschaften für Hämatolo-
gie und Onkologie vom 2.-6. Oktober
2004 in Innsbruck
- Wissenschaftlicher Kongress mit Pati-
enteninformationstag am 2. Okt. 2004 -

5. Symposium der NHL-Hilfe NRW für
Non-Hodgkin-Lymphom-Patienten und
deren Angehörige - voraussichtlich - am
9./10. Oktober 2004 im „Kongress-
zentrum Westfalenhallen Dortmund“
Nähere Informationen: Non-Hodgkin-
Lymphome Hilfe NRW, Gerhold Emmert,
Grundschötteler Straße 106, 58300
Wetter (Ruhr), Tel.: 02335-68 98 61,
Fax: 02335-68 98 63,
email: nhl.sh.nrw@cityweb.de, www.
non-hodgkin-lymhome-hilfe-nrw.de.

6. Patientenforum der Leukämiehilfe
RHEIN-MAIN e.V. am 23. Oktober 2004
im „Erbacher Hof“ in Mainz anlässlich
des 10jährigen Bestehens der Mainzer
KMT-Station
Nähere Informationen: Leukämiehilfe
RHEIN-MAIN e.V., Postanschrift: Fall-
torweg 6, 65428 Rüsselsheim. Tel:
06142-32240, Fax: 06142-175642,
email: info@leukaemiehilfe-rhein-
main.de.

Mitglieder
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Als neue ordentliche Mitglieder der DLH
wurden in der 37. Vorstandssitzung am
9. November 2003 aufgenommen:

» Leukämie- und Lymphom-Hilfe
Freiburg

» Regionalgruppe Frankfurt/Main der
Leukämiehilfe Rhein-Main e.V.

» SHG von Erwachsenen mit Lympho-
men und Leukämien, Pforzheim

» LBOS - Leukämie-Betroffene-Online-
Selbsthilfegruppe

Als neue Fördermitglieder wurden auf-
genommen:

» Werner Floer, Ulm
» Dr. Dietmar Früh, Petersberg
» Dr. med. Uwe Gabb, Werdau
» Ingeborg Theil, Kraftsdorf
» Horst Waidner, Nagold
» Karin Zummach, Essen

Damit gehören der Deutschen Leukämie-
und Lymphom-Hilfe als ordentliche Mit-
glieder 19 Selbsthilfevereinigungen
(e.V.), 48 Selbsthilfegruppen und 1 na-
türliche Person als Gründungsmitglied
sowie als fördernde Mitglieder 167 na-
türliche und 4 juristische Personen an.
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Nachruf zum Tode von Gerd Meyer

Gerd Meyer aus Berlin ist tot! Gerd war
auf dem Feld der Selbsthilfe für Leu-
kämiepatienten ein Mann der ersten
Stunde. Schon 1992 gründete er in
Berlin eine Selbsthilfevereinigung, der
er den beziehungsreichen Namen „Hoff-
nung“  - damals insbesondere bezogen
auf das Finden eines Knochenmark-
spenders - gab. 1994 war er Geburts-
helfer der SO! Leukämie- und Lymphom-
Hilfe e.V. in Hildesheim. Ein Jahr spä-
ter gehörte er zu den Gründungsmit-
gliedern der DLH. Von 1995 bis 1997
gehörte er dem Bundesvorstand an.
Gerd gab nie auf. Selbst betroffen und
immer wieder herbe Schicksalsschläge
hinnehmend, versuchte er bis zuletzt,
Leidensgefährten mit Rat und Tat zu
helfen. Am 19. Juli 2003 erlag Gerd im
Alter von 53 Jahren seiner schweren
Krankheit. Alle, die Gerd Meyer gut
kannten, werden ihm ein ehrendes An-
denken bewahren. Im Namen der DLH -
Gerd Rump, DLH-Ehrenvorsitzender

Nachruf zum Tode von Udo Müller

Wir trauern um Udo Müller. Er ist am
4. Oktober 2003 in München im Alter
von 51 Jahren, 11 Jahre nach Diagno-
se, an den Folgen seines Plasmozytoms
verstorben. Sein Tod reißt eine große
Lücke. Wir haben einen Freund, einen
wichtigen Gesprächspartner und em-
sigen Mitstreiter in der APMM (Arbeits-
gemeinschaft Plasmozytom/Multiples
Myelom) verloren. Wir verdanken ihm
viel. Er war in mehrfacher Hinsicht ein
Vorbild für uns. Er hat sich kontinu-
ierlich mit großer Intensität und
Gründlichkeit mit dem Krankheitsbild
des Multiplen Myeloms auseinander-
gesetzt und das dabei gewonnene Wis-
sen an andere Betroffene helfend wei-
tergegeben. Er hat die „Myelom Hilfe
München“ initiiert und geleitet und
war Mitbegründer der APMM. Demo-
kratisches Vorgehen beim Entwickeln
und Gestalten der gemeinsamen Arbeit
war ihm ein besonderes Anliegen. Um
der Qualität einer patientenorien-
tierten Selbsthilfe willen ging er ent-
stehende Konflikte aktiv an und hat
hartnäckig um gute Lösungen gerun-
gen. Er hatte eine besondere Fähig-
keit, auch länderübergreifend Mit-
betroffene zu gewinnen, und diese
dazu zu motivieren, sich in der Selbst-
hilfe langfristig zu engagieren und sich
aktiv mit ihren jeweiligen Möglich-

keiten in die APMM einzubringen. Sei-
ne zugewandte herzliche Art ließ vie-
le freundschaftliche Beziehungen ent-
stehen, die das Wir-Gefühl in der
APMM gestärkt haben. Udo Müller war
ein Mensch, der mit seiner Fröhlich-
keit andere anstecken konnte. So ha-
ben wir erlebt, als wir ihn im Kranken-
haus besuchten, dass er - obgleich es
ihm sehr schlecht ging - sich selbst und
auch uns seelisch aufrichten konnte.
Sein spezieller sachlicher Beitrag in der
APMM war die Einrichtung und Betreu-
ung der Internetseite www.myelom.de,
die Tausenden von Betroffenen aktu-
elle Informationen über das Plasmo-
zytom/Multiple Myelom in deutscher
Sprache bietet und Interessierten die
Kontaktaufnahme zu den Selbsthilfe-
gruppen vor Ort erleichtert. Von der
Präsidentin der „International Mye-
loma Foundation“ (IMF), Susie Novis,
hörten wir auf dem Heidelberger IMF-
Patientenseminar im September 2003,
dass es nirgendwo auf der Welt ein
solch dichtes Netz an Myelompatien-
ten-Selbsthilfegruppen gibt wie in
Deutschland. Udo Müller hat dazu mit
seiner ausdauernden und umsichtigen
Arbeit erheblich beigetragen. Wir sind
dankbar für die Zeit der intensiven
freundschaftlichen Zusammenarbeit
und werden ihn nicht vergessen. Un-
sere Gedanken gehen nicht zuletzt zu
seiner Frau Lisa Kotschi. Wir wünschen
ihr Trost und Kraft in dieser Zeit des
Trauerns und bleiben ihr herzlich ver-
bunden.
Im Namen der APMM-Selbsthilfegrup-
pen und der DLH: Jörg Brosig, Volker
Filipp, Johanna Schick-Stankewitz

Am 4. Oktober 2003 ist Udo Müller im
Alter von 51 Jahren verstorben.

9. DLH-Mitglieder-Jahreshaupt-
versammlung (MJHV) am 24. / 25.
April 2004 im „Arbeitnehmer-
zentrum Königswinter“ (AZK)

Wie schon in den vergangenen Jahren,
werden am Samstag, den 24. April 2004
„Workshops“ stattfinden:
9:00 Uhr: Workshop I:
„Was kommt mit der Gesundheitsreform
an Belastungen auf die Patienten zu?“
11:00 Uhr: Workshop II:
„Psychoonkologischer Versorgungs-
bedarf: Defizite und Lösungsansätze“
(Hier erwarten wir u.a. auch Anregun-
gen aus den Selbsthilfeinitiativen)
14:00 Uhr: Workshop III:
„Entspannung durch Bewegung“
16:30 Uhr: Workshop IV:
„Abrechnungs-Seminar mit praktischen
Übungen und konkreten Fragestellun-
gen“
Sowohl am Freitagabend (23. April
2004) als auch am Samstagabend (24.
April 2004) besteht für die Teilnehmer
die Möglichkeit zum näheren Kennen
lernen und zum Erfahrungsaustausch in
geselliger Runde. Die Rückmeldungen der
vergangenen Jahre haben uns immer
wieder vor Augen geführt, welchen im-
mensen Stellenwert diese Art des infor-
mellen Austausches hat. Die eigentli-
che Mitgliederversammlung wird am
Sonntag, den 25. April 2004 um 11:00
Uhr beginnen. Für die DLH-Mitgliedsini-
tiativen werden bei Bedarf die Über-
nachtungs- und Fahrtkosten für je eine
Person übernommen (in Höhe einer
Bahnfahrt 2. Klasse unter Ausschöpfung
der möglichen Rabatte. Außerdem soll-
te die Möglichkeit eines Antrags an die
Krankenkassen genutzt werden.) Selbst-
verständlich kann der Leiter/die Leite-
rin der Selbsthilfeinitiative einen Ver-
treter entsenden. Wir würden uns freu-
en, wenn es möglichst viele Selbsthilfe-
initiativen möglich machen könnten,
vertreten zu sein. Interessierte Selbst-
hilfegruppen, die sich noch nicht ent-
scheiden konnten, der DLH beizutreten,
haben anlässlich der MJHV Gelegenheit,
das Serviceangebot der DLH kennen zu
lernen.

Neue Selbsthilfegruppe „Leukämie-
und Lymphom-Hilfe Freiburg“

- ein Beitrag von Peter Schneble, Leiter
der Selbsthilfegruppe Leukämie- und
Lymphom-Hilfe Freiburg
Im September 1997 erhielt ich die Dia-
gnose Follikuläres Non-Hodgkin-Lym-
phom vom B-Zell-Typ, Stadium III A nach
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Ann Arbor. Ich kam damals mental recht
gut mit der Situation klar. Heute weiß
ich, dass ich mir und anderen eigent-
lich nur eine Rolle vorspielte. Es folgte
die übliche Chemotherapie, die ich mehr
oder weniger gut überstanden habe.
Danach hatte ich, abgesehen von den
routinemäßigen Checks alle 3 Monate,
eigentlich Ruhe - dachte ich - bis dass
im April 2002 ein Rückfall des Primär-
tumors mit der gleichen histologischen
Zuordnung auftrat. Da brach für mich
meine Welt zusammen. Wegen starker
Depressionen und großer Angstzustän-
de bin ich seither nicht mehr in der Lage,
einer regelmäßigen Arbeit nachzugehen.
Im Oktober 2002 habe ich dann mit ei-
nem Freund den „Lachclub Freiburg“
(www.lachclub-freiburg.de) gegründet,
der mir sehr geholfen hat. Es waren zwar
jetzt die sozialen Kontakte halbwegs
wieder hergestellt - nur fehlte das Ge-
spräch mit Gleichbetroffenen und es gab
keine Selbsthilfegruppe (SHG) in der
Nähe, in der ich mich über meine Krank-
heit hätte austauschen können. Auf-
grund dieser Situation habe ich mich
entschlossen, eine eigene SHG zu grün-
den. Die Gruppe soll Betroffenen und
deren Angehörigen eine Plattform für
den Austausch in jeglicher Richtung bie-
ten. Durch die konstruktive Zusammen-
arbeit mit der Klinik für Tumorbiologie
(KTB) wird es darüber hinaus auch die
Möglichkeit geben, sich mit Spezialisten
auszutauschen, um mögliche Therapien
und Heilungschancen direkt vor Ort zu
besprechen. Die Gruppe wird sich vor-
aussichtlich einmal im Monat treffen.
Weitere Infos und Termine unter www.
llh-freiburg.de
Kontakt: Leukämie- und Lymphom-Hil-
fe Freiburg, Peter Schneble, Im Stöck-
acker 9, 79224 Umkirch/Freiburg,
Tel.: 07665-940982, Fax: 07665-972055
email: info@llh-freiburg.de

Neue Kontaktadresse für Patienten
mit Chronischer Lymphatischer Leu-
kämie (CLL) im südwestlichen Schles-
wig-Holstein

- ein Beitrag von Wolfgang Waldhaus,
Ansprechpartner für CLL im südwestli-
chen Schleswig-Holstein
Ab sofort können sich CLL-Patienten
mit ihren Sorgen und Nöten an die
unten angegebene Kontaktadresse
wenden. Der Initiator ist Dipl.-Inge-
nieur und verheiratet, 58 Jahre alt und
seit kurzem im Vorruhestand. Er ist seit
Ende 2000 selbst an CLL erkrankt, be-
findet sich aber zurzeit noch im „wait
& see“ Stadium. Er hat leider feststel-
len müssen, dass es sehr schwierig ist,
gleichermaßen Betroffene zu finden,
um Erfahrungen auszutauschen. Aus
diesem Grunde hat er sich zur Aufgabe
gemacht, eine neue Selbsthilfegruppe
für CLL einzurichten, die unter dem

Dach der SELBSTHILFE-ELMSHORN ste-
hen wird. Das „Flora Gesundheits-Zen-
trum“ in Elmshorn hat sich freundlicher-
weise bereit erklärt, dafür einen Raum
kostenfrei zur Verfügung zu stellen. Es
soll dort in netter Atmosphäre einmal
im Monat über alle wichtigen Neuigkei-
ten rund um die Krankheit informiert
werden. Neben dem Erfahrungsaus-
tausch unter den Betroffenen, welcher
als wichtigster Aspekt der Zusammen-
künfte betrachtet wird, soll Hilfesuchen-
den auch mit Rat und Tat zur Seite ge-
standen werden. Nach dem Motto „Ge-
meinsam sind wir stark“ können aus der
Selbsthilfeorganisation heraus die In-
teressen der Patienten natürlich auch
besser vertreten werden, als dieses je-
weils im Alleingang möglich wäre.
Zum weit über die Grenzen Elmshorns
hinaus bekannten „Gesundheitsmon-
tag“, welcher von Zeit zu Zeit im „Flo-

ra Info-Treff“ stattfindet, werden je-
weils Gastreferenten zu bestimmten
Themen rund um die Gesundheit ein-
geladen. Auch „Leukämie- und Lym-
phomerkrankungen“ sind als zukünfti-
ges Thema in der Planung. Wer Inter-
esse an der Teilnahme in einer CLL-
Selbsthilfegruppe hat, oder auch de-
ren Aufbau mitgestalten möchte, kann
sich melden bei: Wolfgang Waldhaus,
Grenzstraße 11, 25436 Heidgraben,
Tel.: 04122 42170 oder mobil: 0179-
2233006, email: wwaldhaus@aol.com.
Da sich durch vielfältige Unterstützung
des Projektes die Möglichkeit bietet,
auch Patienten mit anderen Leukämie-
und Lymphomerkrankungen mit einzu-
binden, ist auch diese Patientengruppe
hier erst einmal an der richtigen Adres-
se. Die DLH gibt bei diesem Projekt
Hilfe zur Selbsthilfe.

1. LBOS-Treffen und Laptop-Spende
von den „Onlinefreunden“

- ein Beitrag von Tina Stecher, Initiato-
rin der Online-Selbsthilfegruppe „LBOS“
Wer oder was ist eigentlich „LBOS“?
Hierbei handelt es sich um eine neue
Form einer Selbsthilfegruppe, welche
sich mit Hilfe eines geschlossenen
Internetforums über alle Lebenslagen
austauscht. Der komplette Name un-
serer Gruppe lautet „Leukämie-Betrof-
fene-Online-Selbsthilfegruppe“, kurz
„LBOS“. Der Gedanke, der hinter LBOS
steht, ist der, dass gerade Leukämie-
patienten oftmals während und direkt
nach ihrer Behandlung nur sehr einge-
schränkte Kontaktmöglichkeiten zu
anderen Betroffenen haben, denn nicht
immer ist es möglich, sich einer örtli-
chen Selbsthilfegruppe anzuschließen.
Das Internet hingegen bietet zu jeder
Tages- und Nachtzeit - unabhängig vom
Ort - Kontaktmöglichkeiten zu ande-
ren Betroffenen und es erfreut sich
nicht zuletzt deshalb zunehmender
Beliebtheit. Weitere Infos zu LBOS sind
erhältlich entweder direkt im Internet
unter www.leukaemie-betroffene.de,
per email info@leukaemie-betroffene.
de oder per Telefon 0531-86 61 475
(Tina Stecher).
Das erste persönliches Treffen der
LBOS-Mitglieder
Am 25. Oktober 2003 trafen sich 31
LBOS-Mitglieder und Angehörige in
Söhrewald bei Kassel. Da wir eine On-
line-Selbsthilfegruppe sind, in der sich
die Mitglieder in einem Internet-Forum
austauschen, hatten wir uns alle auf

Wolfgang Waldhaus

Peter Schneble
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dieses erste persönliche Treffen sehr
gefreut. Es war immer wieder spannend,
wenn Neuankömmlinge „begutachtet“
wurden, nach dem Motto: „Ist das jetzt
der/die...?“. Aber da wir alle im Forum
mit unseren Fotos abgebildet sind, war
es gar nicht so schwer, die anderen zu
erkennen und schnell herrschte eine
Atmosphäre wie auf einem großen
Familientreffen. Der erste Programm-
punkt des Abends war eine Begrüßung
durch Holger Bassarek, der sowohl als
LBOS-Mitglied wie auch als DLH-Ver-
treter eine kurze Rede hielt. Im An-
schluss daran gab Tina Stecher, Initia-
torin von LBOS, einen kurzen Überblick
über die Entstehung der Gruppe. Und
dann folgte eine große Überraschung:
Die beiden anwesenden Vertreter der
„Onlinefreunde“, Gisela Schank und
Rosi Jassniker (nähere Informationen:
siehe unten), überreichten LBOS ein
Gruppen-Laptop! Dieses ist dafür ge-
dacht, dass LBOS-Mitglieder, die im
Krankenhaus liegen, dennoch den Kon-
takt zu LBOS via Internet halten kön-
nen. Nachgereicht werden noch eine
Schutztasche, eine Versicherung und
eine großzügige Spende über Freistun-
den für den Internetzugang. Das Tref-
fen war insgesamt ein voller Erfolg und
uns allen fiel am Sonntagvormittag der
Abschied sehr schwer - unnötig zu er-
wähnen, dass bereits das nächste Tref-
fen in Planung ist!

Ein paar Worte zu den „Onlinefreun-
den“
Die „Onlinefreunde“ wurden vor etwa
zweieinhalb Jahren von Gisela Schank
ins Leben gerufen. Es handelt sich hier-
bei um eine Internet-Initiative, die es
sich zur Aufgabe gemacht hat, Nicht-
betroffene an das Thema Leukämie her-
anzuführen und Betroffene und Nicht-
betroffene im Kampf gegen Leukämie
mit all ihren Folgen zu vereinen. Mitt-
lerweile hat das Projekt viele ehren-
amtliche Helfer gefunden. Als bisher

größtes Projekt haben die „Online-
freunde“ mit Hilfe von „ebay-Auktionen“
und privaten Spenden einen Gruppen-
laptop für LBOS finanziert. Alle Mitglie-
der von LBOS möchten sich auf diesem
Wege bei den „Onlinefreunden“ für de-
ren Engagement herzlichst bedanken
und freuen sich auf weitere gemeinsa-
me Aktionen im Internet und auch im
„wirklichen Leben“. Momentan ist ein
erstes großes Onlinefreunde-Treffen in
Kirchheim/Teck für den 12. Juni 2004
geplant. Hier wird die Aktion der brei-
teren Öffentlichkeit vorgestellt werden.
Nähere Informationen unter:
www.onlinefreunde-helfen.de

Service

Bericht vom 5. DLH-Gruppenleiter-
Seminar

Vom 25. bis 27. September 2003 fand
in der Mildred-Scheel-Akademie in Köln
zum fünften Mal das DLH-Gruppenlei-
ter-Seminar statt. Wie jedes Jahr wur-
de zunächst nach der Begrüßungsrunde

eine Liste der von den Teilnehmern ge-
wünschten, zu bearbeitenden Themen
erstellt. Nach einer kurzfristig einge-
schobenen Führung auf der Palliativ-
station, die sich in demselben Gebäu-
de wie die Akademie befindet, wurde
in drei Kleingruppen über das Thema
„Qualität der Gruppenarbeit“ disku-
tiert. Grundsätzlich wurde festgehalten,
dass sehr viele unterschiedliche Grup-
penkonzepte möglich sind, dass es un-
terschiedliche Erwartungen gibt und
dass man es insofern nicht immer al-
len recht machen kann. Als ein wichti-
ger Faktor für die Qualität wurde eine
gute Kommunikation hervorgehoben.
Es ist wichtig, nachzufragen, wenn
Sachverhalte unklar sind. Mit dem Ge-
ben von Feedback (Rückmeldungen)
sollte man nicht allzu sparsam umge-

hen und auch das Zuhören-Können ist
wichtig. Für den Leiter der Selbsthilfe-
initiative bedeutet Qualität nicht zu-
letzt auch, dass es ein Geben und Neh-
men in der Gruppe gibt, dass Verant-
wortung geteilt wird und dass es eine
gute Zusammenarbeit gibt. Eine Mög-
lichkeit, um dies umzusetzen, ist die
interessenorientierte Delegation von
Aufgaben - wofür wiederum Kommuni-
kation vonnöten ist. Wenn es vorkom-
men sollte, dass ein „notorischer Stö-
renfried“ an der Gruppe teilnimmt, ist
Kommunikation ebenfalls ein entschei-
dender Faktor. Möglicherweise ist es dem
„Störenfried“ selber noch gar nicht auf-
gefallen, dass er mit einer bestimmten
Verhaltensweise, wie z.B. ständigem
Zuspätkommen, unangenehm auffällt.
Möglicherweise gibt es aber auch einen
trifftigen Grund, wie z.B. dass die Stra-
ßenbahn immer erst zu einem bestimm-
ten Zeitpunkt ankommt. Als ein weite-
res Beispiel für Qualität wurden der Zu-
sammenhalt in der Gruppe und der
Aufbau von Freundschaften angespro-
chen. Gefördert werden kann dies z.B.
durch Aktivitäten außerhalb der regu-
lären Gruppentreffen, wie z.B. Grillfeste.

Am 2. Seminartag haben wir ausführ-
lich über das Thema „Psychoonkolo-
gie“ gesprochen und Missstände bei der
psychoonkologischen Versorgung (sie-
he auch S. 2). Sicherlich ist dies keine
einfach zu lösende Problematik, aber
dennoch gibt es Wege, die man lang-
sam, aber stetig beschreiten kann, wie
z.B. den Bedarf an psychonkologischer
Versorgung immer wieder betonen und
auf ganz konkrete Mängel in der psy-
choonkologischen Versorgung hinwei-
sen. Kooperationen mit anderen Selbst-
hilfegruppen vor Ort, mit der DLH, mit
Kliniken, Ärzten und anderen Fachver-
tretern können in dem Zusammenhang
außerordentlich nützlich sein. Zur wei-
terführenden Information wurde den
Teilnehmern das Fachbuch „Psychoon-
kologie - Psychologische Aspekte der

Die Teilnehmer am 5. DLH-Gruppenleiter-Seminar. Von links nach rechts: Jochen
Beißwenger, Johann Creemers, Barbara Mauer, Hans-Peter Gerhards, Katalin Wange-
ren, Corinna Mangels, Brigitte Conradi, Kirsten Funke, Anita Waldmann, Anita Backen-
köhler, Dr. med. Ulrike Holtkamp, Frank Bräutigam.

Hocherfreut nehmen Tina Stecher und
Holger Bassarek das Geschenk der „Online
Freunde“ - ein Gruppen-Laptop - in Empfang.
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Entstehung und Bewältigung von Krebs“
von Volker Tschuschke (Schattauer Ver-
lag; siehe auch Rezension in der DLH-
Info 21, S. 24) zur Verfügung gestellt.
Wir kamen im Zusammenhang mit der
Psychoonkologie zu der Frage, ob es
vielleicht einmal sinnvoll sein könnte,
im Rahmen des DLH-Gruppenleiter-Se-
minars eine Seminareinheit zum The-
ma „Supervision“ anzubieten - dies
wurde von allen Teilnehmern einhellig
befürwortet, so dass wir dies in 2004
entsprechend organisieren werden. Am
Nachmittag des 2. Seminartages leg-
ten wir eine Runde ein, in der anhand
von Fragen, wie z.B. „Was war Dein
schönstes Kindheitserlebnis?“, „Was ist
Deine Lieblingsfarbe?“, „Welches Buch
hast Du zuletzt gelesen?“, „Was schät-
zen Deine Freunde an Dir?“, die Mög-
lichkeit bestand, sich gegenseitig
(noch) besser kennen zu lernen. Als
„Highlight“ an diesem Tag wurden wir
von Anita Waldmann mit einem Besuch
im Kölner Schokoladenmuseum über-
rascht, wo wir eine Führung zum The-
ma „Schokolade als Medizin?!“ mit-
machten. Am Samstag, dem 3. und letz-
ten Seminartag, wurde ein weiteres Mal
in drei Kleingruppen gearbeitet, und
zwar zu den Themen „Missstände“, „Öf-
fentlichkeitsarbeit“ und „Gruppe“. Die
Arbeitsergebnisse der Kleingruppen
wurden in der Gesamtgruppe vorge-
tragen und diskutiert. Bezüglich der
„Missstände“ wurde betont, wie wich-
tig es ist, sich zu äußern, denn nur
dann wird man überhaupt wahrgenom-
men. Steter Tropfen höhlt dabei so
manches Mal den Stein. Beim Thema
„Öffentlichkeitsarbeit“ gibt es eine
Fülle von Möglichkeiten, die hier nicht
alle abschließend aufgeführt werden
können. Nicht nur die Kontakte zur
Zeitung sind wichtig. Darüber hinaus
sind u.a. zu nennen: eigene Veröffent-
lichungen und Werbeträger (z.B. Falt-
blatt, Infobrief, Aufkleber), Teilnahme
an Selbsthilfetagen, Besuche in Klini-
ken und Praxen zwecks Vorstellung der
Gruppe oder Einträge auf einschlägi-
gen Internetseiten bzw. die Erstellung
einer eigenen Internetseite. Bezüglich
des Themas „Gruppe“ wurde u.a. an-
geregt, nicht von dem jeweiligen „Lei-
ter“, sondern von dem „Ansprechpart-
ner“ zu reden - denn verantwortlich für
die Gruppe sollte sich letzten Endes
jeder fühlen.
In der Abschlussrunde äußerten alle
Teilnehmer große Zufriedenheit mit
dem Seminar. Bemerkenswert ist immer
wieder, wie schnell eine starke Verbun-

denheit zwischen den Teilnehmern ent-
steht und wie rege der Austausch ist -
gerade und insbesondere in den so ge-
nannten „Pausen“-Zeiten. Dies ist si-
cherlich nicht zuletzt deshalb der Fall,
weil alle schon auf ihre ganz persönli-
che Art und Weise eine Fülle an Erfah-
rungen, Eindrücken und Kenntnissen
gesammelt haben. Ein Teilnehmer bra-
chte es auf den Punkt: „Es gibt hier
gar nicht nur einen Referenten - wir
sind alle Referenten!“.
Das 6. DLH-Gruppenleiter-Seminar wird
vom 23.-25. September 2004 im „Arbeit-
nehmerzentrum Königswinter“ (AZK)
stattfinden. Interessenten wenden sich
bitte an die DLH-Geschäftsstelle.

Das Recht auf Befundkopien

Immer wieder werden wir darauf ange-
sprochen, ob es für einen Patienten und
seine Angehörigen möglich ist, Kopi-
en der medizinischen Befundunterlagen
zu bekommen. Diese Befundunterlagen
sind z.B. für die Einholung einer „zwei-
ten Meinung“ essentiell. Wir zitieren vor
diesem Hintergrund einen Abschnitt aus
der Broschüre „Patientenrechte in
Deutschland“ des Bundesministeriums
für Gesundheit und Soziale Sicherung
sowie des Bundesministeriums für Ju-
stiz:
„Der Patient hat das Recht, die ihn be-
treffenden Behandlungsunterlagen ein-
zusehen und auf seine Kosten Kopien
oder Ausdrucke von den Unterlagen
fertigen zu lassen. Der Patient kann
eine Person seines Vertrauens mit der
Einsichtnahme beauftragen. Der An-
spruch auf Einsichtnahme erstreckt sich
auf alle objektiven Feststellungen über
den Gesundheitszustand des Patienten
(z.B. naturwissenschaftlich objektivier-
bare Befunde, Ergebnisse von Labor-
untersuchungen sowie von Untersu-
chungen am Patienten wie EKG, Rönt-
genbilder usw.) und die Aufzeichnun-
gen über die Umstände und den Ver-
lauf der Behandlung (z.B. Angaben
über verabreichte oder verordnete Arz-
neimittel, Operationsberichte, Arzt-
briefe und dgl.). Das Einsichtsrecht er-
streckt sich nicht auf Aufzeichnungen,
die subjektive Einschätzungen und Ein-
drücke des Arztes betreffen. Weitere
Einschränkungen des Einsichtsrechts
können bestehen im Bereich der psych-
iatrischen Behandlung und wenn Rech-
te anderer in die Behandlung einbe-
zogener Personen (z.B. Angehörige,
Freunde) berührt werden.“

Quelle: „Patientenrechte in Deutsch-
land“. Bestelladresse: Bundesministe-
rium für Gesundheit und Soziale Siche-
rung, Referat Information, Publikati-
on, Redaktion, Postfach 500, 53105
Bonn, email: info@bmgs.bund.de, Tel.:
0180-5151510, Fax 0180-5151511 (je-
weils 12 Cent/Min.), Bestell-Nr.: A 407.

Nützliche Internetseite zu medizini-
schen Abkürzungen:

www.medizinische-abkuerzungen.de

Die gedruckte Version des „Abkürzungs-
lexikons medizinischer Begriffe“ (Ver-
fasser: Dr. med. Heinz Beckers) ist in-
zwischen bereits in der 5. Auflage er-
schienen. Von zahlreichen Anwendern
wurde der Verfasser gebeten, auch eine
Internetversion mit der Möglichkeit der
Online-Abfrage zur Verfügung zu stel-
len. Zu finden ist diese Internetversion
unter www.medizinische-abkuerzungen.
de. Die Online-Abfragemöglichkeit soll
eine Verständnishilfe bieten und zeit-
raubendes Suchen ersparen. Durch
ständige Ergänzung neuer Abkürzungen
und Akronyme [= aus den Anfangsbuch-
staben mehrerer Wörter gebildete
„Kunstbegriffe“] ist die Internetversion
immer auf sehr aktuellem Stand. Ein-
schränkend muss allerdings darauf hin-
gewiesen werden, dass es im Bereich
der Abkürzungen eine „explosions-
artige“ Entwicklung gibt - täglich kom-
men neue hinzu. Die Sammlung umfasst
zurzeit ca. 75000 Abkürzungen aus dem
gesamten Medizinbereich sowie an-
grenzenden Gebieten. Auch fremdspra-
chige - d.h. insbesondere angloameri-
kanische - Abkürzungen sowie Kürzel
von Organisationen und Einrichtungen
(wie zum Beispiel DLH!) wurden in die
Sammlung integriert. Für die meisten
der aufgeführten fremdsprachigen Ab-
kürzungen wurde in Klammern die deut-
sche Übersetzung angegeben.
Bei deutschen Abkürzungen wurde ge-
gebenenfalls in Klammern die fremd-
sprachige Schreibweise ergänzt. Neben
allgemein üblichen Abkürzungen wur-
den auch ältere oder weniger gebräuch-
liche Abkürzungen (zum Beispiel aus
den neuen Bundesländern) aufgenom-
men. Abkürzungen mit griechischen
Buchstaben, kombinierte Zeichen (Zah-
len/Buchstaben bzw. Buchstaben/Zah-
len), sowie Sonderzeichen und Grafik-
symbole können in einem Sonderteil
abgefragt werden.
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Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
drücke erläutern:

CD: Abkürzung für (engl.) „cluster of
differentiation“; Bezeichnung für Ober-
flächenmoleküle (Antigene), z.B. auf
weißen Blutkörperchen, die systema-
tisch in Gruppen (= clusters) erfasst wer-
den. Es sind zurzeit weit über 100 CD-
Eiweiße bekannt, deren genaue Funk-
tion nicht immer bekannt ist. In der
Praxis von Bedeutung ist z.B. das CD-
20-Antigen. Dieses kommt typischer-
weise auf B-Lymphozyten vor und ist
Zielstruktur des Antikörpers Rituximab
[auch bekannt unter dem Handelsna-
men „MabThera®“].

Immunphänotypisierung: Bestim-
mung der CD-Antigene auf der Zell-
oberfläche z.B. von Lymphomzellen
mittels „Durchflusszytometrie“. Ziel ist
die genaue Charakterisierung der Zellen.

Durchflusszytometrie: Die zu unter-
suchenden Zellen werden durch eine Ka-
pillare gesaugt, wobei physikalische
und chemische Eigenschaften (wie z.B.
die Immunreaktionen) einzeln oder in
Kombination gemessen werden.

Rückenmark: Der im Wirbelkanal der
Wirbelsäule eingeschlossene Teil des
Zentralen Nervensystems (ZNS), beste-
hend aus Nervenzellen und Nerven-
fasern. Das Rückenmark dient der Wei-
terleitung von Informationen zwischen
dem Gehirn und dem Körper (in beide
Richtungen).

Knochenmark: Das in der Markhöhle
der Knochen vorhandene Gewebe. Bei
der Geburt ist in den Knochen ledig-
lich rotes blutbildendes Knochenmark
vorhanden, das im Laufe des Lebens
teilweise durch gelbes Fettmark ersetzt
wird. Beim Erwachsenen befindet sich
das rote, blutbildende Knochenmark
v.a. in den Wirbelkörpern, den Rippen,
dem Brustbein, der Beckenschaufel und
den langen Röhrenknochen. Das rote
Knochenmark enthält insbesondere die
blutbildenden Stammzellen und die
Vorstufen der roten und weißen Blut-
körperchen sowie der Blutplättchen.
FAZIT: KNOCHENMARK und RÜCKMARK
werden zwar oft wegen der anatomi-
schen Nähe im Bereich der Wirbelsäule
miteinander verwechselt, haben aber
jeweils völlig unterschiedliche Aufga-
ben und Funktionen im Körper.

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom

Die Vertebroplastie/Kyphoplastie -
eine Möglichkeit zur Behandlung von
schmerzhaften Wirbelkörperbrüchen
bei Patienten mit Plasmozytom/Mul-
tiplem Myelom

- ein Interview mit Priv.-Doz. Dr. med.
Dr. med. dent. Christian Kasperk, Sekti-
on Osteologie, Innere Medizin I, Uni-
versitätsklinik Heidelberg, Bergheimer-
straße 58, 69115 Heidelberg, email:
Christian_Kasperk@med.uni-heidelberg.
de. Die Fragen wurden gestellt von Jörg
Brosig, Plasmozytom/Multiples Myelom-
Patient seit 1991, Vorsitzender der
Plasmozytom/Multiples Myelom Selbst-
hilfegruppe NRW e.V. und stellv. Vorsit-
zender der DLH.

Priv.-Doz. Dr. med. Dr. med. dent. Chri-
stian Kasperk

1. Was ist unter einer „Vertebroplastie“
zu verstehen?
Antwort: Unter „Vertebroplastie“ ver-
steht man das Einspritzen eines dünn-
flüssigen Kunststoffmaterials in einen
eingebrochenen Wirbelkörper mit hohem
Druck. Dabei wird unter Röntgenkon-
trolle direkt in den Wirbelkörper einge-
stochen, die Kanüle in den Wirbelkörper
geschoben und der Kunststoff einge-
spritzt. Dadurch wird der Wirbelkörper
auszementiert und verfestigt. Er kann
nicht weiter einbrechen.
2. Was ist der Unterschied zwischen
„Vertebroplastie“ und „Kyphoplastie“?
Antwort: Im Gegensatz zur „Verte-
broplastie“ wird bei der „Kyphoplastie“
zunächst mit einem in den eingebro-
chenen Wirbelkörper eingebrachten
Ballonkatheter ein definierter Hohlraum
geschaffen. Nach dem Ablassen und

Entfernen des Katheters wird dann in
den geschaffenen Hohlraum innerhalb
des eingebrochenen Wirbelkörpers eine
definierte Menge eines entweder sehr
dickflüssigen Kunststoffes oder eines so
genannten Biozementes eingebracht.
Sofern der Wirbelkörper-Bruch noch
nicht zu alt ist, kommt es durch die
Schaffung des Hohlraums innerhalb des
eingebrochenen Wirbelkörpers zu einer
Wiederaufrichtung des eingesunkenen
Wirbels. In jedem Fall erfolgt durch die
Einbringung des Zementes eine interne
Stabilisierung des gebrochenen Wirbel-
körpers, ein weiteres Zusammensacken
wird verhindert, die schmerzhaften Mi-
krobewegungen bei jeder Belastung des
Wirbelkörpers entfallen und die Schmer-
zen an dieser Stelle sind innerhalb von
Tagen deutlich gebessert. Bei der Ver-
wendung des Biozementes besteht die
tierexperimentell begründete Hoffnung,
dass die Biozementplombe innerhalb
von Jahren durch normales Knochenge-
webe ersetzt werden kann, da der Bio-
zement genauso wie der Knochen aus
sogenanntem „Hydroxylapatit“ besteht.
Allerdings würde man den Biozement
nicht bei bösartigen Erkrankungen wie
dem Plasmozytom/Multiplen Myelom
einsetzen, da die Befürchtung besteht,
dass er erneut zerstört wird und dadurch
die Instabilität wiederkehrt.
3. Wann wird die Vertebroplastie/Ky-
phoplastie bei den oft sehr schmerzhaf-
ten Knochenzerstörungen durch das
Multiple Myelom eingesetzt? Erst dann,
wenn jegliche Schmerztherapie nicht
mehr hilft?
Antwort: Die Schmerztherapie ist sicher-
lich stets die erste Wahl, da sie schnell
durchführbar und in der Regel gut ver-
träglich ist. Innerhalb eines erfahrenen
Teams aus Traumatologen, Radiologen
und mit Knochenstoffwechselproblemen
vertrauten Endokrinologen muss in
Kenntnis der Beschwerden des indivi-
duellen Patienten und mit den aktuel-
len Röntgen- und CT-Befunden disku-
tiert und entschieden werden, ob im
Einzelfall eine Kyphoplastie technisch
durchführbar ist und aussichtsreich er-
scheint. Immer, wenn beim Myelom die
Stabilität eines Wirbelkörpers gefährdet
ist, sollte schnell entschieden werden,
ob durch eine Kyphoplastie eine rasche
interne Stabilisierung erreicht werden
kann, damit die Schmerzen in diesem
Bereich schnell beseitigt werden und
eine weitere Belastung dieses Bereiches
ermöglicht wird - ohne dass der Patient
immobilisiert werden oder ein Korsett
tragen muss.
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4. Wann können die Vertebroplastie u. die
Kyphoplastie nicht eingesetzt werden?
Antwort: Wenn die Gefahr besteht,
durch die Einbringung des Zementes das
Rückenmark zu gefährden, indem Ze-
ment in den Rückenmarkskanal ein-
dringt. Dies ist der Fall, wenn die sog.
Hinterkante eines Wirbelkörpers bereits
zerstört ist.
5. Wie lange dauert der stationäre Kran-
kenhausaufenthalt?
Antwort: Wegen der erforderlichen Voll-
narkose kann der Eingriff nach Vorab-
klärung der Indikation sowie der Nar-
kosefähigkeit innerhalb von drei Tagen
durchgeführt werden.
1.Tag: Kommen
2.Tag: Kyphoplastie
3.Tag: Entlassung
[s. hierzu auch Antwort auf Frage 7]
6. Ist der Eingriff mit starken Schmer-
zen verbunden?
Antwort: Wegen der Vollnarkose be-
kommt man von der Kyphoplastie nichts
mit. An manchen Zentren wird die Ver-
tebroplastie in Lokal- oder Regional-
anästhesie bzw. in Kurznarkose durch-
geführt. Für manche Patienten ist die-
ses Vorgehen sehr unangenehm.
7. Wie lange braucht der biologische
Zement zum Aushärten?
Antwort: Der Biozement erreicht inner-
halb von 48 Stunden seine Endhärte.
Deshalb sollen Patienten nach einer
Biozement-Kyphoplastie erst am über-
nächsten Tag aufstehen und sich nor-
mal belasten.
8. Beim Aushärten von Kunststoff-
zement entsteht große Hitze. Werden
dadurch auch die möglicherweise noch
aktiven knochenzerstörenden Myelom-
zellen abgetötet?
Antwort: Bei Krebserkrankungen und
auch beim Myelom würde immer Kunst-
stoffzement verwendet werden, da es
NUR beim Kunststoffzement zu der
Wärmeentwicklung kommt. Die Kunst-
stoffplomben härten mit Temperatur-
entwicklungen bis zu 80°C aus, wodurch
tatsächlich die angrenzenden Myelom-
nester zerstören werden können.
9. Wann ist der Patient nach der Be-
handlung wieder schmerzfrei?
Antwort: Bei der Verwendung des
Kunststoffzementes, der innerhalb ei-
ner Stunde völlig ausgehärtet ist, kann
der Patient nach dem Abklingen der Nar-
kose (in der Regel also am nächsten Tag)
aufstehen und sollte deutlich weniger
Schmerzen haben oder schmerzfrei sein.
Jedenfalls kann er den entsprechenden
Wirbelkörper wieder normal belasten.
10. Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit

für einen Erfolg dieser Therapie?
Antwort: 80% der nach strenger Indi-
kationsstellung ausgewählten Patienten
haben nach einer Kyphoplastie oder
Vertebroplastie weniger oder keine
Schmerzen mehr  - zumindest in dem
behandelten Bereich.
11. Was kostet der Eingriff?
Antwort: Wir rechnen mit etwa 5000-
7000 Euro bei einem Patienten, bei dem
eine Behandlung eines oder mehrerer
Wirbelkörper durchgeführt werden soll.
Das schließt den stationären Kranken-
hausaufenthalt mit ein.
12. Übernimmt die Krankenkasse die
Kosten für die Therapie? Immerhin wer-
den doch Kosten im Bereich der
Schmerztherapie eingespart.
Antwort: Trotz der erwarteten Einspa-
rungen beim Schmerzmittelverbrauch
und auch bei den Hilfsgeräten wie Kor-
setts und Miedern übernehmen die Kran-
kenkassen die Kosten nicht bzw. nur in
Einzelfällen - nach Antrag und indivi-
dueller Prüfung. Es gibt eine Ausnah-
me, in der die Krankenkassen den un-
mittelbaren Nutzen der Kyphoplastie
sehen und daher die Kosten meistens
anstandslos übernehmen: Die Kassen
sind in der Regel wesentlich einfacher
von einer Kostenübernahme zu überzeu-
gen, wenn durch die Kyphoplastie lan-
ge Liege- und Rehabilitationszeiten ver-
hindert werden können, z.B. bei anson-
sten jungen gesunden Motorradfahrern
mit frischen unfallbedingten Wirbel-
körperbrüchen. Bei diesen Patienten
wären nach ansonsten durchgeführter
aufwändiger Wirbelsäulen-Stabilisie-
rungsoperation monatelange Rehamaß-
nahmen erforderlich.
13. Wo sind weitere Informationen zur
Vertebroplastie/Kyphoplastie erhältlich?
Antwort: Unter www.kyphoplastie.de
14. Wo findet ein Patient in Deutsch-
land erfahrene Experten?
Antwort: Erfahrene Zentren für die
Kyphoplastie sind z.B. folgende: Ortho-
pädische Universitätsklinik Aachen, BG-
Klinik Murnau, BG-Klinik Ludwigshafen,
Unfallchirurgische Klinik Limburg, Cha-
rite Berlin und natürlich das Univer-
sitätsklinikum Heidelberg - Sektion
Osteologie.

Verzögerung beim Start der „Revi-
mid“-Studie

In der DLH-Info 21, Seite 16, haben wir
über den Start einer neuen Studie mit
„Revimid“ - einem Thalidomid-Nachfol-
ger - beim Plasmozytom/Multiplen

Patienten-Erfahrungsbericht: Behand-
lung mit PS 341 (= Bortezomib, =
Velcade) beim Multiplen Myelom

- ein Beitrag von Volker Filipp

Im Oktober 1998 erhielt ich die Diagno-
se Lambda (λ)-Leichtketten-Plasmozytom
im Stadium III A. Ich war gerade 55 Jahre
alt geworden und hatte bis dahin bis auf
Sportverletzungen keine ernsthaften Er-
krankungen gehabt. Nach einer Entfer-
nung von Tumorgewebe im Bereich der
Brustwirbelkörper 7 - 9, wodurch das Rük-
kenmark stark eingeengt worden war, und
anschließender Strahlentherapie mit 36
Gray, unterzog ich mich im Jahre 1999
einer Tandem-Hochdosis-Melphalan-The-
rapie mit autologer Blutstammzelltrans-
plantation, die zu einer kompletten
Krankheitsrückbildung führte. Ab dem
Jahr 2000 folgte eine Erhaltungstherapie
mit Interferon alpha. Fast 2,5 Jahre lang
konnte ich mich dieses Zustandes erfreu-
en, war relativ leistungsfähig, engagier-

Myelom berichtet. Ursprünglich sollte
die Studie bereits im August 2003 star-
ten. Aufgrund der Bearbeitung von For-
malitäten hat sich allerdings der end-
gültige Beginn der Studie bis in den
November 2003 hinein verzögert. In-
teressenten an der Studie mögen bitte
bedenken, dass die Studienlandschaft
ständig im Fluss ist, was bedeutet, dass
es Änderungen bei den teilnehmenden
Zentren geben kann und dass der je-
weilige exakte Startzeitpunkt nicht
notwendigerweise in jedem Zentrum
derselbe ist. Die Studienleiterin, Frau
Dr. Lentzsch, ist aber auf jeden Fall über
die aktuellen Entwicklungen vor Ort
informiert. Kontakt:
Dr. med Suzanne Lentzsch, Charite-
Campus Buch, Robert-Rössle-Klinik am
Max-Delbrück-Centrum für Molekulare
Medizin, Medizinische Klinik mit Schwer-
punkt Hämatologie und Onkologie,
13122 Berlin, email: lentzsch@rrk.cha
rite-buch.de, Tel.: 030 - 94171370, Fax:
030 - 94171209. Teilnehmende Zentren
(Stand November 2003; Ansprechpart-
ner in Klammern):
» Universität Heidelberg

(Prof. Dr. Goldschmidt)
» Universität Erlangen (Dr. Günther)
» Universität Tübingen (Prof. Dr. Einsele)
» Virchow Klinikum der Charite, Berlin

(Prof. Dr. Maschmeyer)
» Universität Düsseldorf (Dr. Fenk)
» Universität Frankfurt (Dr. Mitrou)
» Universität Münster (Prof. Dr. Kienast)
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te mich in der Selbsthilfegruppe „Myelom
Hilfe München“ und konnte auch noch
in eingeschränktem Maße Sport treiben.
Mein Arbeitgeber im öffentlichen Dienst
hat mich wegen der Erkrankung aber
trotzdem in den Ruhestand versetzt. Ab
Juli 2002 kam es das erste Mal zu einem
Fortschreiten des Plasmozytoms mit ei-
ner Zunahme von Knochenherden [Os-
teolysen] im Bereich der Lendenwirbel-
säule, der unteren Brustwirbelsäule und
der rechten Hüfte. Im August 2002
musste ich deshalb erneut zur Strahlen-
therapie (30,6 Gray). Bereits im Jahr 2001
wurde zusätzlich zum Plasmozytom eine
Hepatitis B festgestellt, die mit Inter-
feron behandelt wurde, inzwischen aber
chronisch ist. Die Leberwerte „GOT“ und
„GPT“ liegen zwar im Normbereich, aber
die Virusbelastung ist nach wie vor un-
gewöhnlich hoch. Die Therapiemög-
lichkeiten bezüglich des Plasmozytoms
wurden dadurch leider eingeschränkt,

bestimmten Sorte der weißen Blutkör-
perchen. Der Eiweißgehalt im Urin ging
teilweise zurück, um allerdings nach der
Chemotherapie wieder anzusteigen bis
zuletzt auf ca. 14 g/l (bzw. 1468 mg/dl).
Ende Juni 2003 wurden neue Osteolysen
und Brüche im Bereich der Halswirbel-
säule und der Schädelbasis festgestellt.
Meine Hoffnungen ruhten nun auf einer
Therapie mit dem Proteasom-Inhibitor PS
341 [= Bortezomib, =  Velcade (dies ist
der Handelsname in den USA)], ein Mit-
tel, das bisher nur im Rahmen von Studi-
en eingesetzt worden war, an denen ich
aber wegen meiner Hepatitis leider nicht
teilnehmen konnte. Ende Mai 2003 er-
fuhr ich aus dem Internet, dass die ame-
rikanische Arzneimittelzulassungsbe-
hörde („Food and Drug Administration“
= FDA) das Mittel Velcade zugelassen
hatte. Mein behandelnder Arzt am Klini-
kum Innenstadt der Universität München
ging auf den Therapievorschlag ein und
ich erhielt ein Rezept, mit dem meine
Apotheke das Mittel aus den USA impor-
tieren konnte. Ein Therapiezyklus um-
fasst 4 intravenöse Spritzen (Tag 1, 4, 8
und 11), gefolgt von einer 10 tägig. Pau-
se. Parallel zur Strahlenbehandlung mit
40 Gray begann ich Anfang Juli 2003 mit
der Therapie, die ambulant vorgenommen
wurde und jeweils innerhalb von 5 Minu-
ten erledigt war. Zur Vorbeugung erhielt
ich vorher ein Mittel gegen Übelkeit
[Navoban®; Wirkstoff: Tropisetron] und
im Anschluss an die i.v.-Infusion noch
etwas Kochsalz-Lösung. Bei mir traten im
Verlauf des Zyklus folgende Nebenwirkun-
gen auf: Ca. 6 Stunden nach der Infusi-
on bekam ich Schüttelfrost, Fieber (teil-
weise über 39 Grad) und Schweißausbrü-
che. Am nächsten Morgen war alles wie-
der vorbei. Nachtschweiß blieb allerdings
meistens mein Begleiter. Nach der 3.
Spritze traten am Tag darauf erhebliche
Muskelschmerzen im Oberschenkel und
in der Wade auf, die jedoch nach einem
Tag wieder vergingen. Zusätzlich bekam
ich Verstopfung und verstärkte Taubheits-
gefühle in beiden Füßen. Diese als „Poly-
neuropathie“ bezeichnete Nebenwirkung
hatte zum Teil allerdings auch schon vor-
her bestanden (als Folge der Chemothe-
rapie und der Therapie mit Thalidomid).
Die Leukozytenwerte und der Hämoglo-
bin-Wert (Hb-Wert) fielen stark ab. Der
Tiefpunkt lag bei 1600 Leukozyten und
7,4 Hb. Auch die Thrombozytenzahl sank
auf Werte zwischen 20.000 und 30.000.
Die Verschlechterung des Blutbildes war
aber sicherlich auch auf die parallele
Strahlentherapie zurückzuführen. Zur
Schmerzbekämpfung bekam ich anfangs

MST (ein Opiat) und konnte dann auf
Tramal long® 200 umsteigen. Der zweite
Zyklus verlief von den Nebenwirkungen
ähnlich wie der erste und am 11. August
2003 wurde dann eine erste Kontrolle des
Eiweißgehaltes im Urin durchgeführt. Das
Ergebnis war ganz verblüffend: Der ex-
trem hohe Wert von Anfang Juli 2003
hatte sich mit 7,6 mg/dl auf einen Wert
innerhalb des Normbereichs (< 15,0 mg/
dl) reduziert! Mit so einem durchschla-
genden Erfolg hatte ich kaum rechnen
können, da die einzige Phase-II-Studie
zum Einsatz von Velcade an 202 Myelom-
Patienten „nur“ eine Ansprechrate von
ca. 30 % gezeigt hatte. Die Patienten in
dieser Studie hatten - ähnlich wie ich -
einen Rückfall nach mehreren vorange-
gangenen Therapien gehabt bzw. ihr
Myelom hatte sich resistent gegenüber
jeglicher Therapie verhalten. Das Ergeb-
nis ermutigte mich natürlich, diese The-
rapie fortzusetzen. Nach der 2. Spritze
des 3. Zyklus bekam ich allerdings einen
großflächigen Herpes zoster (Gürtelrose),
der eine Woche Klinikaufenthalt zur Fol-
ge hatte und zur Unterbrechung der The-
rapie zwang. Nach ca. 4 Wochen war die-
se Virusinfektion ausgeheilt und die The-
rapie wurde fortgesetzt. Die Urinunter-
suchung ergab Mitte September 2003 und
auch im Oktober 2003 eine weiterhin
bestehende Krankheitsrückbildung.
Diese Therapie ist ein echter Fortschritt
in der Behandlung von rückfälligen und
therapieresistenten Patienten. In Zukunft
könnte dieses Mittel auch bereits in ei-
nem früheren Stadium zur Behandlung
eingesetzt werden. Entsprechende Studi-
en sind in den USA bereits angelaufen.
Erwähnen möchte ich noch, dass das Me-
dikament sehr teuer ist. Vier Ampullen für
1 Zyklus kosteten anfangs ca. 7200 Euro;
inzwischen hat mein Apotheker einen
günstigeren Importeur gefunden, der für
5500 Euro liefert. Da ich privat versichert
bin und Beihilfeanspruch habe, gab es bei
mir keine Erstattungsprobleme. Allen Pa-
tienten, bei denen eine Therapie mit PS
341 in Frage kommen könnte, würde ich
raten, mit ihren betreuenden Ärzten dar-
über zu sprechen. Falls Schwierigkeiten
auftreten sollten, empfehle ich dringend,
mit der DLH-Geschäftsstelle Kontakt auf-
zunehmen. Ich hoffe sehr, dass auch an-
deren Patienten ein solcher Erfolg wie
mir zu Teil wird und sich ihnen dadurch
eine ganz neue Therapieoption eröffnet.
Kontakt: Volker.Filipp@myelom.de, Fax:
089-89949115 oder über das „Stadt-
büro“ (Tel.: 089-54884043; Sprechzeit:
dienstags 10-13 Uhr)

Volker Filipp, Leiter der "Myelom Hilfe
München" und Beisitzer im DLH-Vorstand

denn ich durfte kein Dexamethason neh-
men und eine weitere Hochdosistherapie
mit autologer Stammzelltransplantation
hätte ein zu hohes Risiko beinhaltet, dar-
an zu sterben. Ab dem Januar des Jahres
2003 begann ich mit einer Thalidomid-
Therapie mit 200 mg täglich und gleich-
zeitig wurde mit Cyclophosphamid [auch
bekannt unter dem Handelsnamen
„Endoxan®“] versucht, dem Fortschrei-
ten des Plasmozytoms Einhalt zu gebie-
ten. Diese Therapie führte aber zu kei-
nem durchschlagenden Erfolg. Thalidomid
wurde ab April 2003 abgesetzt und die
Endoxan-Infusionen führten stets zu ei-
ner dramatischen Blutwerteverschle-
chterung, so dass ich immer wieder Blut-
konserven und GCSF erhielt [auch bekannt
unter den Handelsnamen „Neupogen®“
oder „Granocyte®“]. GCSF ist ein Mittel
zur Erhöhung der Granulozyten - einer
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Beiträge

Ursachenforschung bei Leukämien und
Lymphomen: Ergebnisse der „Nord-
deutschen Leukämie- und Lymphom-
studie“

Aufgrund der zeitlich und räumlich un-
gewöhnlichen Häufung von Leukämien
bei Kindern in der Region um die Kern-
kraftanlagen in Geesthacht richteten die
schleswig-holsteinische und die nieder-
sächsische Landesregierung Mitte der
90er Jahre  die „Wissenschaftlichen Un-
tersuchungskommissionen zur Ursachen-
aufklärung der Leukämie-Erkrankungen
in der Elbmarsch“ ein. Da offenkundig
wurde, dass keine eindeutigen Rück-
schlüsse auf eventuelle Ursachen gezo-
gen werden konnten, wurde 1996 das
„Bremer Institut für Präventionsforschung
und Sozialmedizin“ (BIPS) beauftragt, die
„Norddeutsche Leukämie- und Lym-
phomstudie“ (NLL) durchzuführen (Wis-
senschaftlicher Studienleiter: Prof. Dr.
Wolfgang Hoffmann). Methoden und Er-
gebnisse dieser europaweit größten
Studie zu umweltbezogenen Risikofakto-
ren für Leukämien und Maligne Lympho-
me  wurden in einem wissenschaftlichen
Workshop am 8./9. April 2003 in Kiel von
einem internationalen Expertengremium
bewertet. Die Wissenschaftler sind zu
folgenden Ergebnissen gekommen:
• Für keine der untersuchten Leukämie-
und Lymphomarten wurde ein eindeutig
höheres Risiko aufgrund von Exposition
gegenüber radioaktiver Belastung aus den
norddeutschen Kernkraftwerken (im Nor-
malbetrieb) festgestellt.
• Erwachsene, die Insektizide und Holz-
schutzmittel in ihren privaten Haushal-
ten einsetzen, haben ein erhöhtes Leuk-
ämie- und Lymphom-Risiko, insbesondere
bei häufigem Selbsteinsatz und bei per-
sönlichem Kontakt mit dem Mittel.
• Männer, die in der Nähe von Baum-
schulen leben, haben ein leicht erhöh-
tes Risiko, an einem hochmalignen Non-
Hodgkin-Lymphom zu erkranken.
• Für Männer, die im Nahbereich von
Hochspannungsleitungen leben (d.h. in-
nerhalb eines Abstandes von 100 m),
besteht  möglicherweise  ein  erhöhtes
Risiko, an einem Lymphom zu erkranken.
Hier müssen jedoch weitere Studien
durchgeführt werden, bevor eine eindeu-
tige Aussage getroffen werden kann.

In die „Norddeutsche Leukämie- und
Lymphomstudie“ wurden sämtliche Leuk-
ämie- und Lymphom-Patienten einbezo-
gen, die zwischen 1986 und 1998 in den
Landkreisen um die Geesthachter Atom-
anlagen sowie in den schleswig-holstei-
nischen Landkreisen in der Umgebung
der Kernkraftwerkstandorte Brunsbüttel,
Brokdorf und Stade erkrankten. Diese
Studie ist somit die größtmögliche Fall-
Kontroll-Studie, die in der Studienregion
zu den untersuchten Diagnosen durch-
geführt werden konnte. Die Studien-
leitung dankt allen Studienteilnehmern,
insbesondere den vielen Betroffenen, für
ihre Bereitschaft  zur Mitarbeit! Nur durch
das Engagement von mehr als 1400 Pa-
tienten und über 3000 Vergleichsper-
sonen konnten die berichteten Ergebnis-
se gewonnen werden, die in naher Zu-
kunft hoffentlich zu einer verbesserten
Vorsorge und damit zu einer Reduzierung
der Neuerkrankungsrate an Leukämien
und Lymphomen beitragen werden.
(Ausführlichere Informationen unter
www.medizin.uni-greifswald.de/icm/)

Arsentrioxid: eine Neuentwicklung in
der Tumortherapie

Arsen - hierbei assoziieren viele einen
Giftstoff, der z.B. in Krimis von Agatha
Christie eine Rolle spielt. Dass Arsentri-
oxid [Handelsname: Trisenox®] auch als
Krebsmedikament eingesetzt werden
kann, ist kaum bekannt. Wichtig zu wis-
sen ist, dass viele medizinische Wirkstoffe
Gifte sind, falls diese zu hoch dosiert an-
gewendet werden. Das gilt auch für Arsen.
Deswegen ist Arsentrioxid in dem Medika-
ment Trisenox® nur ganz gering dosiert.
Wie wirkt Arsentrioxid?
Arsentrioxid ist ein „proapoptotisch“
wirkendes Mittel, d.h. es bewirkt einen
„selbstzerstörerischen“ Prozess bei den
Krebszellen. Dieser Vorgang, genannt
„Apoptose“, ist auf Zellebene eine ganz
normale Art, abzusterben. Arsentrioxid
bringt also die Krebszellen dazu, sich
selbst zu eliminieren. Des Weiteren wirkt
Arsentrioxid ggf. auch auf andere Art und
Weise, z.B. werden manchmal aus Krebs-
zellen wieder annähernd normale Zellen
- d.h. es kommt zu einer so genannten
„Ausdifferenzierung“ der Krebszellen -
oder es reduziert die Blutversorgung, die
die Krebszellen am Leben hält. Letzteres
Wirkprinzip wird als „Antiangiogenese“
bezeichnet.
Wie wird Arsentrioxid angewendet?
Trisenox® wird als eine intravenöse In-
fusion über einen Zeitraum von 2 Stun-

den verabreicht. Wie oft es gegeben wird,
hängt von dem Krebs ab, der behandelt
wird. Trisenox® ist zugelassen für die
Behandlung der „rezidivierten“ oder „re-
fraktären“ Akuten Promyelozytenleu-
kämie (= APL bzw. AML M3). „Rezidiviert“
bedeutet, dass die Erkrankung nach ei-
ner anfänglichen Verbesserung zurück-
kommt. „Refraktär“ bedeutet, dass diese
Erkrankung nicht auf vorherige Therapi-
en anspricht. Arsentrioxid wird darüber
hinaus im Rahmen von Studien als Teil
einer anfänglichen Erstbehandlung der
APL geprüft sowie bei Patienten mit
Myelodysplastischen Syndromen (MDS)
oder mit Plasmozytom/Multiplem Myelom
(MM), sofern die Primärtherapie nicht
hilft oder ein Rückfall auftritt. Wenn je-
mand APL hat, wird Arsentrioxid täglich
über einen Zeitraum bis zu 50 Tagen ver-
abreicht oder bis dass eine komplette
Remission erreicht wird, d.h. die Leukä-
miezellen  verschwinden aus dem Kno-
chenmark und dem Blut und die norma-
len Blutzellen kommen zurück. Nach ein
paar Wochen Pause wird Arsentrioxid als
„Konsolidierungstherapie“ - d.h. zur Sta-
bilisierung der erreichten Krankheits-
rückbildung - über einen Zeitraum von
insgesamt 5 Wochen an jeweils 5 Tagen
pro Woche verabreicht. Wenn Arsentrioxid
als Studienmedikament zur Behandlung
eines MDS oder MM gegeben wird, wird es
an bis zu 5 Tagen pro Woche verabreicht.
Ein Zyklus kann bis zu 16 Wochen dauern,
da ein Ansprechen meist später beobach-
tet wird als bei der Behandlung der APL.
Wie effektiv ist Arsentrioxid?
In klinischen Versuchen hatten 87% der
Patienten mit rezidivierter oder refraktärer
APL ein komplettes Ansprechen auf
Arsentrioxid. Bei MDS und MM haben frü-
he Ergebnisse von klinischen Studien ge-
zeigt, dass Arsentrioxid Verbesserungen
bewirken oder eine Verschlimmerung der
Erkrankung über einen längeren Zeitraum
verhindern kann. Es werden weitere klini-
sche Studien zur Effektivität von Arsen-
trioxid bei MDS und MM durchgeführt.
Welche Nebenwirkungen sind zu er-
warten?
Die Nebenwirkungen jeder Behandlung
variieren von Mensch zu Mensch und die
Ergebnisse von klinischen Studien kön-
nen nur beschreiben, was möglicherwei-
se passieren könnte. Die gute Nachricht
zu Arsentrioxid ist, dass es bestimmte
Nebenwirkungen gibt, die im Zusammen-
hang mit dieser Therapie unwahrschein-
lich sind. So wird Arsentrioxid wahr-
scheinlich nicht zu Haarausfall oder zu
Mundschleimhautentzündungen führen.
In klinischen Studien mit Arsentrioxid
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Rehabilitation - ein wichtiger Baustein
in der Therapie von Leukämie- und
Lymphompatienten

[siehe auch Patientenerfahrungsbericht
zur Rehabilitation, Seite 20]

- ein Beitrag von Dr. med. Ulf Seifart,
Rehabilitationsklinik Bellevue, Brüder-
Grimm-Str. 20, 63628 Bad Soden-Sal-
münster, Tel.: 06056-72107, Fax: 06056-
72150, email: dr.seifart@hamm-klini
ken.de und Prof. Dr. med. Jürgen Barth,
Rehabilitationsklinik Nordfriesland, Wohld-
weg 9, 25826 St. Peter-Ording

Die Therapiemöglichkeiten bei Leukämien
und Lymphomen haben sich in den letz-
ten Jahren deutlich verbessert. Aggres-
sive Therapieansätze, wie z.B. intensivier-
te Chemotherapien mit und ohne Anti-
körpertherapie sowie Knochenmark- und
Blutstammzelltransplantationen, sind
zwar sehr wirksam, allerdings mit einer
Reihe teilweise eingreifender und lang
anhaltender Neben- und Folgewirkungen
verbunden. Wenn aber die körperlichen
und seelischen Ressourcen des Patien-
ten während der Therapie maximal ge-
fordert werden, führt dies zu dem ver-
ständlichen Wunsch, nach Therapieab-
schluss endlich wieder einmal nach Hau-
se zu kommen und „in Ruhe gelassen zu
werden“. Dies trägt sicher dazu bei, dass
Anschlussheilbehandlungen nur in einem
erstaunlich geringen Maße wahrgenom-
men werden. Auf der anderen Seite füh-

len sich viele Patienten - nach der maxi-
malen körperlichen und seelischen In-
anspruchnahme während der Therapie -
in der nachtherapeutischen Phase ver-
unsichert oder sogar alleingelassen. Sehr
häufig besteht ein ausgeprägter Erschöp-
fungszustand, der trotz ausreichender
Erholungs- und Schlafmöglichkeiten über
lange Zeit kaum beeinflussbar erscheint
[= „Fatigue-Syndrom“, s. auch Literatur-
hinweis S. 23]. Neben dem Fatigue-Syn-
drom bestehen häufig therapiebedingte
Neben- und Folgewirkungen, die nahezu
alle Organsysteme betreffen können, an-
gefangen von Lunge und Herz bis hin zum
Nervensystem. Diese Veränderungen stel-
len häufig eine erhebliche Beeinträchti-
gung der Lebensqualität dar. Auch in
psychischer Hinsicht besteht oftmals ein
tief greifender Erschöpfungszustand. Die
psychischen Ressourcen sind durch die
Verarbeitung der Krankheit und der The-
rapie oftmals völlig aufgebraucht. Für die
Bewältigung der oft immer wieder auf-
tretenden Angstzustände ist vielfach kei-
ne Kraft mehr vorhanden. Sowohl die kör-
perlichen als auch die psychischen Pro-
bleme ziehen nicht selten soziale Äng-
ste und Unsicherheiten nach sich, die
sich, wie ein Teufelskreis, negativ auf die
körperliche und seelische Erholung aus-
wirken. In dieser Situation ist eine An-
schlussheilbehandlung oder eine statio-
näre Nachsorgemaßnahme eine gute
Möglichkeit, die Initiative für eine
schnellere und bessere Erholung selbst
in die Hand zu nehmen. Zwar bedeutet
dies für die Betroffenen, erneut die häus-
liche Umgebung zu verlassen, die Reha-
bilitation bietet jedoch im gesamt-
therapeutischen „Setting“ viele positive
Aspekte, die letztlich überwiegen.
Die Rehabilitation stützt sich - ganz im
Sinne dieser Ausführungen - im Wesent-
lichen auf vier Säulen:
1. Besserungen im körperlichen Bereich
2. Besserungen im seelischen Bereich
3. Aufklärung und Information
4. Besserungen im sozialen Bereich

1. Der körperliche Bereich
Im körperlichen Bereich geht es in er-
ster Linie um die Wiedererlangung der
körperlichen Leistungsfähigkeit. Die Mus-
kelkraft und die Muskelmasse sind nach
der Therapie oft reduziert. Das Herz/
Kreislaufsystem ist belastet, teilweise
auch direkt geschädigt. Darüber hinaus
können Nervenfunktionsstörungen zu
Einschränkungen und Unsicherheiten in
der Bewegungsfähigkeit führen. Geziel-
te einzelkrankengymnastische, aber auch
bewegungs- und elektrotherapeutische

Maßnahmen, ergänzt durch weitere er-
probte physiotherapeutische Programme,
können zu einer deutlichen Besserung
führen. Zudem ist erwiesen, dass geziel-
te bewegungstherapeutische Programme
einer Chronifizierung von Erschöpfungs-
zuständen entgegenwirken. Ein weiteres
Ziel der Therapiemaßnahmen im körper-
lichen Bereich ist die Besserung eventu-
ell zusätzlich vorhandener, von der mali-
gnen Erkrankung unabhängiger Funkti-
onseinschränkungen und Begleiterkran-
kungen. Auch die vielfältigen Möglich-
keiten einer modernen Ernährungs-
therapie spielen unter diesen Aspekten
eine wichtige Rolle.
2. Der seelische Bereich:
Ein integraler Aufgabenbereich stationä-
rer onkologischer Rehabilitationsmaß-
nahmen ist das Angebot einer psycho-
onkologischen Betreuung. Ängste und
Unsicherheiten im Umgang mit anderen
Betroffenen, Familienangehörigen und
Freunden sowie Fragen bezüglich der
Nebenwirkungen und Spätfolgen können
sowohl in Einzel- als auch in Gruppenge-
sprächen thematisiert werden. Die Begeg-
nung mit anderen Patienten bietet die
Chance, Erfahrungen auszutauschen und
aus diesen Erfahrungen zu lernen. Die
Psychoonkologie vermittelt verschiede-
ne Wege, die Krankheit zu verarbeiten
und neue Perspektiven für das zukünf-
tige Leben zu entwickeln. Der Umgang
mit Stress kann durch das Erlernen ver-
schiedener Entspannungstechniken ver-
bessert werden.
3. Aufklärung und Information
Dementsprechend gehört die  Aufarbei-
tung und Vertiefung des Verständnisses
über die Erkrankung und die bisher durch-
geführten Therapiemaßnahmen zu den
Kernaufgaben der onkologischen Reha-
bilitation. Die Inhalte einer Vielzahl von
Vorträgen und Gesprächskreisen sollen
ein besseres Krankheitsverständnis und

Dr. med. Ulf Seifart

hatten alle Patienten einige Nebenwir-
kungen, wie z.B. Müdigkeit, Kurzatmig-
keit, Blutzuckeranstieg, Ödeme, Übelkeit/
Erbrechen, Durchfall, Kopfschmerzen und
Nervenfunktionsstörungen. Diese Neben-
wirkungen waren überwiegend gering aus-
geprägt. Bei einem Drittel der Patienten
jedoch waren die Nebenwirkungen stark
ausgeprägt. Die Nebenwirkungen können
normalerweise vom Arzt beherrscht wer-
den, ohne dass die Behandlung gestoppt
werden muss. Sofern notwendig, wird die
Behandlung aber unterbrochen oder so-
gar ganz abgebrochen. Mit der Arsentri-
oxid-Behandlung können auch einige
potenziell ernsthafte Nebenwirkungen
auftreten, wie z.B. eine Verminderung ei-
ner bestimmten Sorte der weißen Blut-
körperchen (der sog. „neutrophilen Granu-
lozyten“) und eine Störung der Herzlei-
tung. Das Blut und das Herz werden daher
sorgfältig überwacht und der Patient ist
dazu aufgefordert, alle ungewöhnlichen
Beschwerden seinem Arzt zu berichten.
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einen dadurch verbesserten Umgang mit
der Erkrankung selbst, sowie den daraus
resultierenden Funktionseinschränkungen
vermitteln und so entscheidend zur Ver-
besserung der Lebensqualität der Patien-
ten beitragen. Zu häufig gestellten Fra-
gen, wie z.B. bezüglich der Nachsorge so-
wie der Wirkung und der Vor- und Nach-
teile alternativer Behandlungsmöglich-
keiten, wird ebenso informiert wie zu an-
deren häufig gestellten Fragen im Zusam-
menhang mit bösartigen Erkrankungen.
4. Der soziale Bereich:
Die meisten Patienten, die die intensive
und aggressive Therapie einer Leukämie
oder eines Lymphoms hinter sich gebracht
haben, streben eine möglichst schnelle
Rückkehr in ihr „normales Leben“ an. Eine
wichtige Säule der Rehabilitation besteht
daher auch in der Klärung von Fragen
im sozialen Bereich, wie z.B. zum berufli-
chen Wiedereinstieg, zur Berentung, zum
Schwerbehindertenausweis und zu sonsti-
gen sozialen Hilfen. Eine Reihe von Stu-
dien hat gezeigt, dass onkologische Re-
habilitationsmaßnahmen sich sowohl für
den betroffenen Patienten als auch für die
Gemeinschaft positiv auswirken. So wur-
de belegt, dass Pflegebedürftigkeit oder
eine Frühberentung in 2/3 der Fälle ver-
mieden werden konnten. Neben diesen
Aspekten zielt die Rehabilitation ausdrück-
lich auch auf die Wiedererlangung einer
möglichst umfassenden Teilnahme des
Patienten am gesellschaftlichen Leben.
Die einzelnen Therapiebereiche stehen
natürlich nicht unabhängig nebeneinan-
der, sondern fügen sich durch die zen-
trale Rolle des Patienten - als Mittelpunkt
der Rehabilitation - zu einem in sich ver-
zahnten, ganzheitlichen Therapieprozess.
Flankiert werden diese Maßnahmen durch
kreative Angebote im Freizeitbereich. Die
Befürchtungen, dass durch das Zusam-
mentreffen mit anderen Betroffenen Äng-
ste und Unsicherheiten verstärkt werden
könnten, erweisen sich überwiegend als
unbegründet. Im Gegenteil, oftmals ist
der Austausch mit anderen Patienten eine
hilfreiche Ergänzung und ein wichtiger
Baustein in Hinblick auf die psychische
Stabilisierung. Durch entstehende Be-
kanntschaften können Informationen
über Hilfsangebote am Heimatort, wie z.B.
Selbsthilfegruppen, ausgetauscht wer-
den. Für Patienten, die an der Durchfüh-
rung einer stationären Rehabilitations-
maßnahme interessiert sind, seien folgen-
de Informationen kurz zusammengestellt:
1. Anspruch auf eine fristgerechte An-
schlussheilbehandlung besteht nach er-
folgter Therapie. Das umfasst Chemothe-
rapie, Strahlentherapie, ggf. auch Ope-

ration und/oder die Kombination aus die-
sen Therapien.
2. Eine Rehabilitationsmaßnahme ist beim
Kostenträger - in der Regel ist dies der
Rentenversicherungsträger, ggf. aber auch
die Krankenkasse - zu beantragen. Die
Anträge sind über den betreuenden Arzt
oder Sozialdienst oder auch im Internet
(z.B. www.bfa.de) zu erhalten.
3. Bei Antragstellung besteht die Mög-
lichkeit, bezüglich des Ortes einen Wunsch
anzugeben. Im Rahmen der gesetzlichen
Vorgaben wird von Seiten der Kostenträ-
ger versucht, dem zu entsprechen. Grund-
sätzlich sollte bei der Anschlussheil-
behandlung ein Klinikort innerhalb ei-
nes 200-km-Radius angestrebt werden.
4. Eine Liste der Rehakliniken, die Pati-
enten mit Lymphomen oder Leukämien
behandeln, ist über den betreuenden
Sozialdienst, über die behandelnden Ärz-
te, die Bundesarbeitsgemeinschaft für Re-
habilitation (BAR), die DLH oder im In-
ternet zu beziehen (www.rehakliniken.de
oder www.arbeitskreis-gesundheit.de).

Holger Bassarek, Leiter der Regional-
gruppe Darmstadt/Dieburg der Leukä-
miehilfe RHEIN-MAIN e.V. und Beisit-
zer im DLH-Vorstand.

gen. Auch die Krankheitsbewältigung und
die (fehlende) Einsicht, nie wieder „der
Alte“ zu sein, können zu erheblichen Pro-
blemen führen. Bedingt durch den Ab-
stand zur Transplantation gewinnt auch
der Umgang mit ggf. auftretenden Lang-
zeitnebenwirkungen eine größere Bedeu-
tung. Alle diese Punkte können natür-
lich in einer Klinik, die sich hauptsäch-
lich mit relativ frisch Transplantierten
beschäftigt, nicht befriedigend aufgegrif-
fen werden. Meine „Kritikpunkte“ äußerte
ich im Abschlussgespräch.
Ein Jahr später war ich froh zu hören,
dass die Klinik für Tumorbiologie nun
versuchsweise eine Rehabilitations-
maßnahme für eine Gruppe von Patien-
ten in der Spätphase nach Blutstamm-
zelltransplantation anbieten würde -
meines Wissens überhaupt das erste Mal
in Deutschland. Wie man sich vorstellen
kann, bedeutete das für die Klinik einen
nicht unerheblichen organisatorischen
Aufwand. Der Patienten-Pool aus dem
„geschöpft“ werden kann, ist vergleichs-
weise klein. Kostenträger müssen „mit-
spielen“. Spezielle Gruppenangebote für
einen begrenzten Zeitraum müssen ge-
plant werden. Alle diese Anforderungen
konnten unter einen Hut gebracht wer-
den und so konnte ich vom 16. Septem-
ber - 7. Oktober 2003 an dieser speziel-
len Rehamaßnahme gemeinsam mit 10
weiteren „Langzeittransplantierten“ teil-
nehmen.
Im Folgenden möchte ich aus meiner
Sicht den Ablauf der Maßnahme beschrei-
ben. Außer den „herkömmlichen“ Anwen-
dungen, die ich hier nicht näher erläu-
tern möchte, gab es für die Gruppe spe-
zielle Angebote. So fanden z.B. täglich
Gruppengespräche zu relevanten Themen
in Anwesenheit eines „Experten“ statt.

Patienten-Erfahrungsbericht: Neues
Rehaangebot für Langzeittrans-
plantierte

- ein Beitrag von Holger Bassarek

Im Mai 1998 wurde ich nach einer ALL
allogen transplantiert. In der Folge wur-
de im Februar 1999 eine Anschluss-
heilbehandlung (AHB) durchgeführt,
nach der ich wieder in meinen Beruf ein-
stieg. Die „Klinik für Tumorbiologie“ in
Freiburg (KTB), in die ich zur AHB ging,
hat sich unter anderem auf Patienten
nach einer Knochenmark-/Blutstamm-
zelltransplantation spezialisiert. Eine
solche Spezialisierung, die es in deut-
schen Rehakliniken nicht sehr oft gibt,
ist notwendig, da Probleme von Knochen-
mark-/Blutstammzelltransplantierten
weit über diejenigen von „normalen“
Krebserkrankten hinausgehen bzw. anders
gelagert sind. Im Juli 2002 nahm ich an
einer Rehabilitationsmaßnahme in der-
selben Klinik teil. Zu diesem Zeitpunkt,
inzwischen 4 Jahre nach Transplantati-
on, stellte ich fest, dass das Angebot der
Klinik meinen Ansprüchen nicht mehr
ganz gerecht wurde. Nach Überwindung
der „Akutphase“ rückten körperliche Pro-
bleme, obwohl immer noch vorhanden,
langsam in den Hintergrund. Dafür tra-
ten andere Bereiche in den Vordergrund.
Dazu gehören soziale und psychologische
Problematiken, wie sie der Beruf, die Fa-
milie und der Freundeskreis mit sich brin-
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Es gab Gespräche zu Sozialfragen (z.B.
Beruf, Familie), Ernährung, Sport, Spät-
folgen (z.B. in Bezug auf Augen und Zäh-
ne), Sexualität, etc. Außerdem wurde für
die Gruppe ein spezielles körperliches
Training angeboten. Ein „Highlight“ der
Rehamaßnahme war sicherlich ein Fami-
lienwochenende, an dem es Gesprächs-
gruppen mit Familienangehörigen und
Paargespräche gab. Hier gab es den ei-
nen oder anderen „Aha“-Effekt. Der „ge-
sellige“ Teil, der von der Gruppe selber
spontan organisiert wurde, darf hierbei
nicht unterschätzt werden, da der Erfah-
rungsaustausch der Familien in unge-
zwungener Atmosphäre sehr ergiebig war.
Der Austausch zwischen den Gruppen-
teilnehmern wurde selbstverständlich
nicht nur am Familienwochenende ge-
pflegt. Natürlich war die Rehamaßnahme
nicht perfekt. Sie konnte es alleine schon
deswegen nicht sein, da sie zum ersten
Mal stattfand und die Klinik selber noch
Erfahrungen sammelt. Aus meiner Sicht
sollten folgende Punkte bei zukünftigen
Rehamaßnahmen dieser Art berücksich-
tigt werden:
• Wie erwähnt, war das Familienwo-
chenende ein „Highlight“. Diese sinnvol-
le Idee sollte besser genutzt werden. Die
zur Verfügung stehende Zeit sollte mit
mehr „Inhalt“, wie beispielsweise
Gruppengesprächen, gefüllt werden. Auch
sollte der gesellige Teil nicht zu kurz kom-
men, sondern eher einen größeren An-
teil einnehmen, da der Erfahrungsaus-
tausch in ungezwungener Atmosphäre oft
besser funktioniert, als in moderierter
Form.
• Einige Themengebiete sollten zusätz-
lich aufgenommen werden. Gut wäre z.B.
eine Gesprächsrunde zum Thema „Kinder
nach KMT“ in Anwesenheit eines Repro-
duktionsmediziners. Viele Langzeittrans-
plantierte hegen noch einen Kinder-
wunsch, dessen Erfüllung oft schwierig
und manchmal unmöglich ist.
• Wichtig wäre auch ein Überdenken der
Auswahl der Gruppenteilnehmer. In der
Maßnahme lag die Bandbreite des zeitli-
chen Abstandes zur Transplantation zwi-
schen knapp einem Jahr und 6,5 Jahren
- und war somit sehr groß. In diesem
Zeitraum ändern sich die Bedürfnisse an
eine Rehamaßnahme meiner Meinung
nach noch gravierend. Bei den „frischer“
Transplantierten standen teilweise noch
ganz erhebliche körperliche Probleme im
Vordergrund. Hier kann nur ein Auswahl-
kriterium Sinn machen, bei dem nicht
der rein zeitliche Abstand zur KMT das
vorrangige Entscheidungskriterium ist.
Vielmehr sollte berücksichtigt werden,

wie weit der potentielle Teilnehmer sei-
ne akuten körperlichen Probleme nach
KMT überwunden hat.
Zusammenfassend ist zu sagen, dass eine
Rehamaßnahme für Patienten in der Spät-
phase nach Blutstammzelltransplan-
tation mehr als sinnvoll ist. Diese Grup-
pe, die die „Akutphase“ mit gravieren-
den körperlichen Problemen hinter sich
gelassen hat und sich wegen Spätfolgen
eher mit sozialen und beruflichen Schwie-
rigkeiten auseinandersetzt, wird immer
größer. Es kann nur sinnvoll sein, diesen
Menschen durch unterstützende Maßnah-
men wieder ein nahezu normales, erfüll-
tes Familien- und Berufsleben zu ermög-
lichen. Mein Dank gilt den Organisato-
ren dieser ersten Rehabilitationsmaß-
nahme für Patienten in der Spätphase
nach Blutstammzelltransplantation. Ich
hoffe, dass es noch viele weitere Maß-
nahmen dieser Art geben wird. Kontakt:
holger@leukaemie-kmt.de, www.leukae
mie-kmt.de, Tel: 06071 43188.

Patienten-Erfahrungsbericht: Chemo-
Antikörpertherapie „RFC“ bei CLL

- ein Beitrag von Martin Bergmann, CLL-
Patient seit 2001, DLH-Fördermitglied und
Gast im DLH-Arbeitskreis „Literatur“

Vor einigen Jahren wurde in der M. D.
Anderson-Klinik in Houston/Texas ange-
fangen, behandlungsbedürftige CLL-Pa-
tienten mit einer neuen Kombinations-
therapie zu behandeln. Diese Therapie
nennt sich „RFC“. Es werden die beiden
Chemotherapiemittel Fludarabin [auch
bekannt unter dem Handelsnamen Fluda-
ra®] sowie Cyclophosphamid [auch be-
kannt unter dem Handelsnamen Endox-
an®] mit dem Antikörper Rituximab
[auch bekannt unter dem Handelsnamen:
Mabthera®] kombiniert. Im Gegensatz zu

Martin Bergmann

Patienten mit anderen Lymphomen hat-
ten Patienten mit CLL nicht sonderlich
gut auf eine Monotherapie mit diesem
Antikörper angesprochen. So war man
erstaunt, dass es bei fast 70 % der mit
der Kombinationstherapie behandelten
Patienten zu einer kompletten Krank-
heitsrückbildung kam. Bislang hatte man
Erfolge in solch hohem Ausmaß nur bei
den relativ risikoreichen Transplantations-
konzepten gesehen. Allerdings muss bei
der RFC-Therapie nach wie vor davon aus-
gegangen werden, dass sie keine Heilung
bewirkt. Man erhofft sich jedoch, dass
damit die Erkrankung wesentlich länger
als bisher zurückgedrängt werden kann.
Seit Sommer 2003 führt die „Deutsche
CLL-Studiengruppe“ eine Studie durch, in
der die RFC-Behandlung mit einer FC-
Behandlung bei CLL-Patienten, die vor-
her noch keinerlei andere Therapie er-
halten haben, verglichen wird. Nähere
Informationen zu dieser Studie sind im
Internet unter www.dcllsg.de zu finden.
Unter anderem gibt es dort auch eine sehr
ausführliche Patienteninformation zu
speziell dieser Studie.
Bei mir selbst wurde vor zweieinhalb Jah-
ren CLL diagnostiziert und im April 2003
war es dann soweit: Meine Blutwerte wa-
ren so schlecht geworden, dass ich um-
gehend therapiert werden musste. Der
Leukozytenwert war zwar noch nicht ex-
trem hoch, aber stark gefallene Erythro-
zyten- und Thrombozytenwerte ließen
vermuten, dass das Knochenmark nicht
mehr in der Lage war, für eine halbwegs
intakte Blutbildung zu sorgen. Ich war
schon schlapp, wenn ich nur ein Stock-
werk Treppen stieg und auch sonst merkte
ich seit dem Zeitpunkt der Diagnose zum
ersten Mal massiv, dass ich ernsthaft
krank war.
Ich hatte das Glück, über die relativ neu-
artige Therapie mit RFC über das Internet
informiert zu sein und das noch größere
Glück, dass mein Arzt mir ermöglichte, die
Therapie zu erhalten, bevor die Studie
angelaufen war. Inzwischen weiß ich, dass
allein die 6 Infusionen mit dem Antikör-
per ca. 15000,- Euro kosten. Die Behand-
lung verläuft in 6 Zyklen, das heißt, ich
bekomme 4 Tage hintereinander Infusio-
nen, danach haben meine Blutwerte drei
Wochen Zeit, sich zu erholen.
Ende April 2003 wurde ich in die Uni-
versitätsklinik Großhadern in München
stationär aufgenommen. Vor Beginn der
eigentlichen Therapie wurde ich erst ein-
mal einer Vortherapie mit niedrig dosier-
tem Cyclophosphamid unterzogen. Grund
dafür war, dass ich überall im Körper ge-
schwollene Lymphknoten hatte und mein
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Leukozytenwert auf fast 100.000 gestie-
gen war. Man befürchtete, dass es zu Nie-
renproblemen kommen könnte, wenn
durch den Antikörper schlagartig eine so
große Zahl an Krebszellen abstirbt. In-
nerhalb von einer Woche war der Wert
auf 11.000/µl gesunken und damit wie-
der nahezu im Normbereich! Leider holte
ich mir eine Infektion an einer Einstich-
stelle im Arm und reagierte allergisch auf
ein Antibiotikum, das mir deswegen ver-
abreicht wurde. So hatte ich gleich am
Anfang ziemliche Probleme.
Ungefähr eine Woche später konnte sta-
tionär mit dem ersten Zyklus begonnen
werden. Am ersten Tag bekam ich die
Infusion mit dem Antikörper Rituximab.
Ich kann mich noch gut daran erinnern,
dass ich ein äußerst positives Gefühl
hatte, als die Infusionsflasche über mei-
nem Bett baumelte. Schließlich hatte ich
damit endgültig erreicht, die Therapie zu
bekommen, die ich mir vorgestellt hat-
te, und das hat mir sicher in diesem Mo-
ment auch Ängste genommen. Während
der Infusion wurde ich unter anderem
durch ein EKG-Gerät überwacht. Ich hat-
te das Gefühl, dass man sehr vorsichtig
war. Die Infusion dauerte zwar mehr als
vier Stunden, verlief aber ansonsten voll-
kommen ereignislos. An den nächsten
drei Tagen bekam ich jeweils hinterein-
ander Fludarabin- und Cyclophosphamid-
Infusionen. Ich war erstaunt, dass ich
keinerlei Nebenwirkungen verspürte.
Die nächsten fünf Zyklen bekam ich in
der so genannten „Tagesklinik“ von Groß-
hadern. Das heißt, ich verbrachte nur die
Zeit während der Infusionen im Kranken-
haus und konnte nachmittags wieder
nach Hause. Bei keiner der Rituximab-
Infusionen reagierte mein Körper in ir-
gendeiner Weise mit einer Un-
verträglichkeitsreaktion, allerdings fing
es im zweiten oder dritten Zyklus an, dass
mir von der Chemotherapie schlecht wur-
de. Anfangs war es nur ein flaues Gefühl
im Magen, im weiteren Verlauf der The-
rapie wurde es dann schon zeitweise et-
was unangenehm. Zwischen dem dritten
und vierten Zyklus sank mein Leukozyten-
wert kurzzeitig auf unter 1.000/µl und
ich bekam daraufhin Neupogen®-Sprit-
zen [Wirkstoff: GCSF], um die Neubildung
der Granulozyten anzukurbeln. Granulozy-
ten sind eine bestimmte Untergruppe der
Leukozyten. Die befürchteten Knochen-
schmerzen stellten sich nicht ein, aller-
dings ließ auch die gewünschte Reakti-
on in der Blutbildung auf sich warten
und so musste die Therapie für zwei Wo-
chen unterbrochen werden. Im weiteren
Verlauf sanken die Werte nicht  mehr so

weit ab und die Therapie ging regelmä-
ßig weiter. Mein Thrombozytenwert be-
wegte sich ständig im Normbereich, wäh-
rend das Hämoglobin immer leicht un-
terhalb des Normbereichs lag, was sicher
auch ein Grund für meine momentane
ständige Müdigkeit ist. Zwischendurch
hatte ich einmal einen leichten Anfall
erkältungsartiger Symptome verbunden
mit leicht erhöhter Temperatur. Seitdem
ist ein hartnäckiger Husten geblieben,
der sich aber nicht verschlimmert hat.
Dass es zu keinen massiveren Nebenwir-
kungen kam, lag sicherlich auch daran,
dass ich die Therapie in der sommerli-
chen Jahreszeit erhielt. Vielleicht wirkt
sich aber auch aus, dass ich seit Beginn
der Therapie zweimal wöchentlich ein An-
tibiotikum (Cotrim Forte®; Wirkstoff:
Sulfamethoxazol/Trimethoprim) nehme
und dafür sorge, dass mein körpereigener
„Vitamin C-Speicher“ ständig gefüllt ist.
Ansonsten nehme ich relativ regelmäßig
Selentabletten - ich denke, schaden kann
es nicht. Ursprünglich hatte ich mich für
die Zeit der Therapie als Lehrer krank-
schreiben lassen, um mich keiner über-
mäßigen Infektionsgefahr auszusetzen.
Gegen Therapieende habe ich mich aber
auch kräftemäßig nicht mehr dazu in der
Lage gefühlt, zu unterrichten. Ich hoffe,
dass sich das bald wieder ändert.
Schon nach dem 1. Zyklus merkte ich,
dass meine Lymphknoten im Halsbereich
wie „Butter“ schmolzen. Nach dem zwei-
ten Zyklus waren im Blutbild noch „Kern-
schatten“, ein sicheres Zeichen für CLL,
festzustellen. Die Leukozytenwerte be-
wegten sich immer zwischen 900 und
2.900. Nach dem dritten Zyklus wurde
ein so genanntes „Zwischenstaging“ ge-
macht, das aus einer umfangreichen  Blut-
untersuchung und einer Ultraschall-
untersuchung bestand. Im Blut waren
keine Anzeichen von CLL mehr zu erken-
nen und die Lymphknoten bis auf einen
im Bauchbereich verschwunden. Die Milz
war auch kleiner geworden, hatte aber
noch nicht „Normgröße“ erreicht. Des-
wegen wurde mir zu jenem Zeitpunkt eine
sehr gute Teilremission zuerkannt.
Den 6. und letzten Zyklus empfand ich
als den, der mir die meisten Kräfte ge-
raubt hat. Inzwischen ist ein Monat ver-
gangen, mein Leukozytenwert kann mo-
mentan nur durch weitere Neupogen-
spritzen auf über 1.000 gehalten wer-
den. Ich hoffe, dass das Knochenmark
bald wieder seine normale Tätigkeit auf-
nehmen wird. Das Abschlussergebnis der
Therapie habe ich noch nicht erhalten.
Der Arzt, der die Ultraschalluntersuchung
im Rahmen des Abschlussstagings kurz

nach dem 6. Zyklus durchgeführt hat,
sagte nur, dass Lymphknoten und Milz
„kaum noch als pathologisch vergrößert“
zu bezeichnen seien. Wenn das Ergebnis
der Behandlung keine Vollremission ist,
d.h., wenn nicht alle Anzeichen der Er-
krankung verschwunden sind, denkt mein
Arzt an eine Zusatzbehandlung mit ei-
nem zweiten Antikörper, „Campath“
[auch bekannt unter dem Handelsnamen
MabCampath®]. Ziel sei es, eine mög-
lichst lange „ereignisfreie“ Zeit zu errei-
chen. Die Chancen dafür seien dann am
größten, wenn von der Erkrankung über-
haupt nichts mehr festzustellen ist. Ich
glaube auch, dass dadurch meine Chan-
cen zunehmen, bis zu jener Zeit von der
Krankheit in Ruhe gelassen zu werden,
in der sie hoffentlich durch neue Behand-
lungsmethoden heilbar sein wird.
Auch aus diesem Grunde hoffe und glau-
be ich, dass ich in meiner Lage mit Hilfe
meines Arztes die absolut richtige Ent-
scheidung getroffen habe. Das Ansprechen
ist bisher sehr gut, und ich bin angenehm
überrascht, dass die Nebenwirkungen ei-
ner immerhin etwas „forscheren“ Thera-
pie wie RFC ganz erträglich sein können.
Wenn ich das Ergebnis des abschließen-
den Stagings in Händen habe, werde ich
einen ausführlicheren Erfahrungsbericht
ins Internet stellen. Wer bis dahin wei-
tere Fragen an mich bzgl. dieser neuen
Therapie und meiner persönlichen Erfah-
rungen damit hat, kann dies gerne per
email (bergmannmartin@surfeu.de) tun.

Leserbrief

- Zu dem Artikel: „Mitsprache von Pa-
tienten:  an erster Stelle steht der Pa-
tient“ in der DLH-Info 20 vom 23.4.03

Ernst-Ulrich Sypiena, Martin-Niemöller-
Straße 67, 48159 Münster, Utz.Sypiena@
epost.de, Plasmozytom-Patient seit Mai ’01

Die zu Recht von Jörg Brosig bemängelte
Nichtbeteiligung der Selbsthilfegruppe an
der Krankenhausplanung in NRW soll hier
nicht weiter thematisiert werden. Vielmehr
möchte ich als Mitglied der Plasmozytom/
Multiples Myelom Selbsthilfegruppe NRW
e.V. die Gelegenheit nutzen, um einmal
ganz allgemein auf die Brosig-Aussage ein-
zugehen, dass „für ein optimales medizi-
nisches Ergebnis ein gutes Arzt-Patien-
ten-Verhältnis außerordentlich wichtig ist“.
Diesen „human-touch-Leitsatz“ sollte sich
jeder Patient zu Eigen machen! Stimmt
die „Chemie“, ist auch mal Mut zur Lücke
gefragt, soll heißen: Was in einer Selbst-
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Zu den Leserbriefen:
Leserbriefe werden von der Redaktion
sehr beachtet und gern veröffentlicht. Na-
türlich geben sie in erster Linie die Mei-
nung des Briefschreibers wieder und nicht
notwendigerweise die der Redaktion.

hilfegruppe mehrheitsfähig ist, muss im
Einzelfall nicht unbedingt ratsam sein. Als
Münsteraner Ex-Patient des St. Marien-
Hospitals in Hamm und als (Neu-)Patient
des Universitätsklinikums in Münster habe
ich die Unterschiede kennen gelernt. Letzt-
lich ist selbst ein Chefarzt nur so stark
wie das schwächste Glied in der Kette al-
ler Beteiligten.  Nicht nur aus logistischen
Gründen bin ich jetzt sehr froh, bei  Prof.
Dr. Kienast im Universitätsklinikum in
Münster „gelandet“ zu sein. Das Credo des
Professors: Wir sind ein Dienstleistungs-
unternehmen, in dem der Kunde (sprich
Patient) König ist! Wer solche Qualitäts-
standards setzt, stellt sich nicht nur dem
Wettbewerb, sondern setzt auch kraft sei-
ner „Cheffunktion“ Controlling-Erkenntnis-
se um!

» Patientin (58), CLL seit Oktober 2002,
aus dem Raum München, mit schwerer
transfusionsbedürftiger Anämie unklarer
Herkunft, sucht Kontakt zu anderen Be-
troffenen mit gleicher Problematik.
» Patientin (55), follikuläres Lym-
phom, Stadium I, seit November 2001,
aus Thüringen, Therapie: zunächst Strah-
lentherapie. Im April 2003 erneut Auf-
treten eines Lymphoms in der Leiste,
Therapie: wiederum Strahlentherapie. Im
September 2003 Auftreten von Lympho-
men an der Luftröhre (ca. 2 mm) und im
Halsbereich (2,1 cm). Es wurde eine Che-
motherapie vorgeschlagen, jedoch möch-
te die Patientin nun zunächst abwarten.
Die Blutwerte sind noch im Rahmen. Wer
hat ähnliche Erfahrungen gemacht?
» Patientin (52), CMML  festgestellt im
Mai 2003, aus Idar-Oberstein, möchte
sich mit anderen Betroffenen in ähnli-
cher Situation über diese Krankheit aus-
tauschen.
» Patientin (56), Polyzythämia vera,
aus Berlin, Diagnose 1995, Symptome
seit 1990, Therapie Hydroxyurea [auch
bekannt unter den Handelsnamen Lita-
lir® und Syrea®], möchte gern Kontakt
mit anderen Betroffenen aufnehmen.

Kontaktwünsche

Kontaktaufnahme:
Patienten oder andere Leser, die Patien-
ten kennen, die zur Kontaktaufnahme be-
reit sind, melden sich bitte in der DLH-
Geschäftsstelle (Telefon: 0228-390 44- 0).

CLL-Chat-Protokoll vom 9. Okt. 2003
• Am 9. 10. 03 wurde von der Firma
MedacSchering Onkologie in Kooperati-
on mit der Deutschen CLL-Studiengruppe
ein Chat im Internet zum Thema CLL
durchgeführt. Als Experte stand Prof. Dr.
Berthold Emmerich zur Verfügung. Der
Text mit 46 Fragen und Antworten zur
CLL kann in der DLH-Geschäftsstelle an-
gefordert werden. [Die DLH-Mitglieds-
initiativen bekommen den Text zuge-
schickt.]

Infoblatt „Die Essentielle Thrombo-
zythämie (ET)“ (1. Auflage Juni ’03)
• In diesem Infotext zur Essentiellen
Thrombozythämie, herausgegeben von
der Firma SHIRE, werden auf vier DIN
A4-Seiten die Erkrankung als solche, das
Vorkommen und die Häufigkeit, die Dia-
gnostik, die Symptome, der Verlauf und
die Therapiemöglichkeiten laienverständ-
lich beschrieben. Autor des Textes ist
PD Dr. Martin Griesshammer von der Uni-
versitätsklinik Ulm. Bestelladresse: DLH-
Geschäftsstelle. [Die DLH-Mitgliedsiniti-
ativen bekommen den Text zugeschickt.]

Hochdosistherapie mit autologer Stamm-
zelltransplantation (1. Auflage 10/03)
• Die DLH hat in Kooperation mit dem
Unternehmen AMGEN einen Ratgeber zur
„Hochdosistherapie mit autologer Stamm-
zelltransplantation“ herausgegeben. Die
Broschüre richtet sich an Patienten und
deren Angehörige. Einführung in das
Thema bilden Hintergrundinformationen
zur Aufgabe und Funktion von Stamm-
zellen. Begriffe wie „Stammzelltrans-
plantation“ und „Hochdosistherapie“
werden ausführlich erklärt. Darauf fol-
gen umfassende Details zum Ablauf der
Stammzelltransplantation mit eigenen,
d.h. autologen, Stammzellen, zu den
möglichen Nebenwirkungen, zum Ver-
halten nach der Therapie und zu even-
tuellen Spätfolgen. Der Leser findet zu-
dem nähere Informationen zur Rehabi-
litation und Arbeitsfähigkeit und erhält
Tipps für die Suche nach einem geeig-
neten Transplantationszentrum. Bestell-
adresse: DLH-Geschäftsstelle. [Die DLH-
Mitgliedsinitiativen bekommen die Bro-
schüre zugeschickt.]

Neuer Blauer Ratgeber: „Fatigue.
Chronische Müdigkeit bei Krebs“ (1.
Auflage August 2003)
• Viele Krebspatienten leiden während

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

und nach ihrer Behandlung unter schwe-
rer Erschöpfung, die sich durch Ausru-
hen nicht bessert. In der Fachsprache
wird diese krankhafte Art der schweren
Erschöpfung „Fatigue“ genannt [Aus-
sprache: „Fa-tiek“]. Der neue Band
„Fatigue - Chronische Müdigkeit bei
Krebs“ mit der Nummer 34 in der „Blau-
en Reihe“ der Deutschen Krebshilfe be-
schreibt Ursachen und Auswirkungen
von Fatigue, zeigt Therapieansätze auf
und gibt praktische Tipps für den All-
tag. Die Broschüre ist in Zusammenar-
beit mit der „Deutschen Fatigue Gesell-
schaft e.V.“ entstanden. Sie kann ko-
stenlos bestellt werden bei der Deut-
schen Krebshilfe, Postf. 1467, 53004
Bonn, Tel.: 0228-72 99 00, Fax: 0228-
7299011, email: deutsche@krebshilfe.de

Neuer Blauer Ratgeber: „Plasmozy-
tom/Multiples Myelom“ (1. Auflage
September 2003)
• Im September 2003 ist in der „Blau-
en Reihe“ der Deutschen Krebshilfe die
erste Auflage des Ratgebers „Plasmozy-
tom/Multiples Myelom“ erschienen. Es
wird laienverständlich erklärt, was ein
Plasmozytom/Multiples Myelom ist, wel-
che diagnostischen Maßnahmen durch-
geführt werden und welche Therapie-
möglichkeiten es gibt. Weitere Kapitel
gehen auf die Symptome, die Klassifi-
kation, die seelischen Auswirkungen der
Erkrankung, die Nachsorge und das The-
ma „Klinische Studien“ ein. Der Ratge-
ber mit der Nr. 22 in der „Blauen Reihe“
ist auf Initiative der DLH und in Koope-
ration mit der Med. Klinik und Polikli-
nik I der Universität Bonn entstanden.
Er kann kostenlos bestellt werden bei
der Deutschen Krebshilfe, Postfach 1467,
53004 Bonn, Tel.: 0228-72 99 00, Fax: 0228-
7299011, email: deutsche@krebshilfe.de
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Onkologische Rehabilitationsnach-
sorge (3. Auflage  Juli 2002)
• Die Rehabilitation gehört zu den zen-
tralen Leistungen der gesetzlichen Ren-
tenversicherung. Die Broschüre ver-
schafft einen Überblick, unter welchen
Voraussetzungen die Bundesversiche-
rungsanstalt für Angestellte (BfA) nach
erfolgter Akutbehandlung Rehabilita-
tionsleistungen bei onkologischen Er-
krankungen erbringt. Das Antragsver-
fahren, die Leistungen, die Zuzahlungs-
regeln und ergänzende Leistungen, wie
Übergangsgeld, Haushaltshilfe und Rei-
sekosten werden erläutert. Die Broschüre
kann kostenlos angefordert werden bei
der Bundesversicherungsanstalt für An-
gestellte (BfA), Dezernat für Presse- und
Öffentlichkeitsarbeit, 10704 Berlin, Tel.:
030-865-1, Fax 030-865-27379, email:
bfa@bfa.de

Non-Hodgkin-Lymphome. Rat und Hil-
fe für Betroffene und Angehörige
Autor: Hermann Delbrück, Kohlhammer
Verlag, Stuttgart, 2. Auflage ’03, 228 S.,
ISBN-Nr. 3-17-017961-6, Euro 19,00
• In 2003 ist die 2. Auflage des Non-
Hodgkin-Lymphom-Ratgebers von Prof.
Dr. med. Hermann Delbrück, Leiter der
onkologischen Rehabilitationsklinik in
Wuppertal-Ronsdorf, erschienen. Wie in
seinen Ratgebern üblich, wird in Frage-
Antwort-Blöcken auf verschiedene As-
pekte in Zusammenhang mit der Erkran-
kung, wie z.B. Therapiemöglichkeiten
und Nebenwirkungen, aber auch auf
soziale Aspekte, wie z.B. Rehabilitati-
on, Berufstätigkeit, Rente und finanzi-
elle Hilfen, eingegangen. Es ist dem
Autor hoch anzurechnen, dass er sich
des recht umfassenden und komplizier-
ten Feldes der Non-Hodgkin-Lymphome
angenommen hat und interessierten
Patienten und ihren Angehörigen laien-
verständliche Erläuterungen zu einer
Vielzahl relevanter Fragestellungen bie-
tet. Inhaltliche Mängel der 1. Auflage
wurden weitgehend überarbeitet. Bei
genauem Hinsehen findet die Rezensen-
tin aber immer noch einige Aussagen,
die überarbeitet werden sollten.
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Fachbuch: Soziale Unterstützung bei
Knochenmarktransplantation
Autorin: Gesa Catrin Ramm, Pabst Science
Publishers Verlag, Lengerich, 1. Aufl. ’02,
216 S., ISBN-Nr. 3-89967-013-2, Euro 15,-
• Diese auf einer Doktorarbeit beruhen-
de Veröffentlichung richtet sich an Ärz-
te, Schwestern, Pfleger und Psycholo-
gen. Auch anderen Interessierten, be-

troffenen Patienten, engagierten Ange-
hörigen sowie Selbsthilfegruppen bie-
tet dieses Buch brauchbares Wissen zu
psychoonkologischen Aspekten nach
Knochenmark-/Blutstammzelltransplan-
tation. Zu den Ergebnissen der wissen-
schaftlichen Analyse gehört u.a. das
Aufzeigen von Wirkungszusammen-
hängen zwischen positiven und belasten-
den Interaktionen. Beschrieben werden
die Grenzen annehmbaren Helferver-
haltens, das Vorhandensein spezifischer
Befindlichkeiten von „KMT-Patienten“
sowie die praktische Umsetzung von ge-
wonnenen Erkenntnissen. Insbesondere
bietet dieses Buch Verständnis- und
Artikulationshilfen in einer von Ängsten,
Sprach- und Hilflosigkeit geprägten Zeit.
„Rezepturen“ für richtiges Verhalten be-
inhaltet es jedoch nicht. Mit dem Hin-
weis, dieses Buch als Ermunterung von
Erkrankten und Angehörigen zur gegen-
seitigen Abstimmung von Bedürfnissen
und Unterstützungsangeboten zu verste-
hen, ist die Lektüre dieser Ausarbeitung
zu empfehlen. Der wissenschaftliche Cha-
rakter der Ausarbeitung ist allerdings
möglicherweise nicht jedermanns Sache.
Rezensent: Peter-Paul Nowak

Abwenden! Den Kopf oder das Leiden? -
Rechtlicher Leitfaden für den Patienten
Autorin: Maia Steinert, SteLa-Verlag,
Köln, 1. Auflage 2003, 110 Seiten, ISBN-
Nr. 3-9806752-3-8, Euro 10,70
• Die Autorin ist seit 15 Jahren Anwäl-
tin im Bereich Patientenschutz und hat
im Verlauf ihres Berufslebens die Er-
kenntnis gewonnen, dass viele Fehler im
Verhältnis zwischen Patient und Arzt ver-
meidbar wären. Zur Fehlervermeidung
würde u.a. beitragen, wenn der Patient
bereits während der Behandlung besser
über seine Rechte informiert wäre und
im Vorfeld wüsste, wie er sich als Pati-
ent optimalerweise verhält. Dementspre-
chend enthält das Buch zahlreiche kon-
krete Tipps und Beispielfragen für die
Situation als Patient und für die Aus-
wahl eines geeigneten Arztes. Wie von
einer Anwältin nicht anders zu erwar-
ten, werden in der zweiten Hälfte des
Leitfadens die verschiedenen Behand-
lungsfehlerkategorien, die möglichen
Verfahrensarten, die Suche nach einem
geeigneten Anwalt und das optimale
Verhalten als Mandant erläutert. Die Re-
zensentin würde der Autorin empfehlen,
den Titel des Buches zu ändern, denn die-
ser bringt den flüchtigen Leser zunächst
nicht auf den Gedanken, dass es nützli-
che Informationen enthalten könnte.
[Anmerkung: Sehr empfehlenswert in

Zusammenhang mit dem Thema „Umgang
mit Ärzten“ ist auch der Blaue Ratgeber
„Teamwork - Krebspatienten und Ärzte
als Partner“ der Deutschen Krebshilfe.]
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Fachbuch: Interferontherapie bei hä-
matologischen Neoplasien
Hrsg.: Artur Wehmeier, UNI-MED Science,
Bremen, 1. Auflage 2003, 125 Seiten,
ISBN-Nr. 3-89599-680-7, Euro 44,80
• In der Reihe UNI-MED Science ist wie-
der ein interessantes Fachbuch erschie-
nen. Diesmal geht es um die Interferon-
therapie. In bewährter Manier wird dem
Leser ein gut gegliederter und anspre-
chend aufbereiteter Überblick zu der
Stoffgruppe an sich, ihren therapeuti-
schen Einsatzmöglichkeiten, ihren Ne-
benwirkungen und aktuellen therapeu-
tischen Neuentwicklungen gegeben. Vor
allem das Kapitel über die Interferon-
Nebenwirkungen ist sehr interessant und
praxisrelevant geschrieben. Dieses Buch
sollte jeder Arzt, der den Einsatz von
Interferon für die Therapie eines Patien-
ten in Erwägung zieht, gelesen haben.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Wir wünschen allen Lesern einen gu-
ten Start ins neue Jahr und viel Erfolg
in 2004. Bleiben Sie gesund bzw. wer-
den Sie nicht kränker! Allen unseren
Helfern, Förderern, Spendern und
Sponsoren danken wir darüber hinaus
für ihre stete, wertvolle Unterstützung.


