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Neuwahlen

Am 21. Juli hat Horst Kohler den Weg frei
gemacht fiir Neuwahlen. Von dem Moment
an waren die Parteien uneingeschrankt auf
Wahlkampf eingestellt — und das trotz ei-
ner zunachst anhangenden Verfassungs-
klage. Doch auch die damit verbundenen,
letzten Zweifel wurden am 25. August de-
finitiv ausgeraumt.

Die ,Bundesarbeitsgemeinschaft Krebs-
selbsthilfe” im DPWV - in der die DLH
zusammen mit den anderen Bundesor-
ganisationen der Krebsselbsthilfe orga-
nisiert ist — hat ,Wahlpriifsteine” er-
stellt und diesen 17-Fragen-Katalog den
Parteien mit der Bitte um Beantwortung
zugesandt (die Wahlpriifsteine sind im
Wortlaut abgedruckt auf Seite 6/7).

Es fallt leider auf, dass sich die Fra-
gen im Vergleich zu dem Katalog vor
der letzten Bundestagswahl im Jahr
2002 kaum verdndert haben. Dies ist
ein Zeichen dafiir, dass zum Einen Ver-
anderungsprozesse nur sehr langsam
von statten gehen und zum Anderen
die Interessenvertretungen der chro-
nisch kranken und behinderten Men-
schen permanent ihre Stimme erheben
miissen, um Verschlechterungen zu
verhindern und giinstigenfalls Verbes-
serungen zu erreichen. Nach der Wahl
werden die Antworten der Parteien
ausgewertet und Forderungen formu-
liert. Im weiteren Verlauf werden die
gesundheitspolitischen Vertreter der ein-
zelnen Fraktionen gezielt angespro-
chen, damit wir unsere Anliegen im De-
tail erldutern konnen.

Anita Waldmann, DLH-Vorsitzende

Arztestreiks

Wen wundert es, dass sich endlich auch
unsere Klinikarzte zu ,Streiks” formie-
ren. Wir Patienten und Angehdrige wis-
sen um die personelle Situation auf den
Stationen. Die Pflegekrafte sind in Eile
und am Wochenende ist oft nur eine
Schwester fiir die ganze Station zustdn-
dig. Arzte und hier besonders die ,As-
sistenzarzte” sind nach 16.00Uhr und
an den Wochenenden oftmals fiir mehre-
re Stationen allein verantwortlich. Die
mit dem Bereitschaftsdienst verbunde-
nen Uberstunden werden in der Regel
nicht bezahlt. Zudem wird immer mehr
schriftliche Verwaltungsarbeit notwen-
dig, die wahrend des Klinikalltags bewal-
tigt werden muss. Leider fehlt die hier-
fiir notwendige Zeit an anderer Stelle:
Es wird so immer schwieriger, Patien-
ten ,ganzheitlich” zu versorgen. Patienten
wire es allemal lieber, wenn ihre Arzte
mehr Zeit fiir personliche, einfiihlsame
Gesprache hatten! Schade, dass Patienten
krankheitsbedingt nicht streiken kdnnen.
Anita Waldmann, DLH-Vorsitzende

14. Novelle des Arzneimittel-
gesetzes verabschiedet

Der Bundestag hat am 16. Juni 2005
der 14. Novelle des Arzneimittelgeset-
zes (AMG) in einer vom Bundesaus-
schuss fiir Gesundheit und Soziale Si-
cherung gednderten Fassung mit den
Stimmen der Koalition und der Union
zugestimmt. Die Zustimmung des Bun-
desrats erfolgte am 8. Juli 2005. Mit
der 14. Novelle sind einige, im Wesent-
lichen durch EU-Recht vorgegebene,
Anderungen verbunden. So wird u.a.
der ,compassionate use” legalisiert.
Danach ist der Einsatz noch nicht zuge-
lassener Arzneimittel aus humanitdren
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Griinden fiir besonders schwer kranke
Patienten erlaubt, die mit anderen zu-
gelassenen Arzneimitteln nicht zufrie-
den stellend behandelt werden kdonnen.
Dies ist insbesondere vor dem Hinter-
grund der Thalidomid-Problematik von
Bedeutung. Fiir nicht-kommerzielle Stu-
dien, die von akademischen Einrichtun-
gen (nicht von pharmazeutischen Unter-
nehmen) initiiert werden, sind aul3er-
dem Vereinfachungen und Erleichterun-
gen vorgesehen. Mit der Novelle geht
schlieRlich eine Anderung der Bundes-
pflegesatzverordnung einher. Danach
miissen die Krankenkassen die Kosten
fiir die stationdre Behandlung von Stu-
dienpatienten tragen, nicht jedoch die
unmittelbar mit der Studie verbunde-
nen Kosten. Die DLH merkt kritisch an,
dass nicht-kommerzielle Studien keinen
eigenen rechtlichen Status erhalten
haben. Hier bleibt also eine wichtige
,Baustelle” bestehen.

Ein Schritt in die richtige Richtung war
der EntschlieRungsantrag zur Einrich-
tung eines Studienregisters, den die Ko-
alitionsfraktionen eingebracht haben.
Ein solches Register ist notwendig, da-
mit auch Studienergebnisse mit nega-
tivem Ausgang verdffentlicht werden
und kein félschlicherweise zu positives
Bild von neuen Arzneimitteln gezeich-
net wird. AuRerdem kdnnte iberflissi-
ge und damit unethische Forschung so
besser vermieden werden. Leider hat
die Opposition den Antrag abgelehnt.
Dr. med. Ulrike Holtkamp, DLH-Patienten-
beistand

,Im Zweifel fiir den Patienten”

Ca. 700 Patienten und Angehdrige, Arz-
te und Pflegekrdfte waren am letzten
Juni-Wochenende in das Zentrale Hor-
saalgebdude in Gottingen gekommen,
um sich im Rahmen des 8. DLH-Patien-
ten-Kongresses zum Thema Leukdmien
und Lymphome zu informieren. Standig
neue Erkenntnissein der Medizin fiihren
zu einer kontinuierlichen Veranderung
der Behandlungsmdglichkeiten. Einen
Schwerpunkt der Veranstaltung stellten
daher - neben ausfiihrlichen Informati-
onen zu den einzelnen Krankheitsbil-
dern einschlieBlich der seltenen Organ-
lymphome und weiterer seltener Krank-
heitshilder - die neuen Therapieansatze
dar. Aber auch dariiber hinausgehende
Themen wie z.B. Erndhrung, Rehabili-
tation, Sport, Nebenwirkungen und Al-
ternative Behandlungsmdglichkeiten,
wurden behandelt. Nahezu 50 hochran-

gige Referenten aus ganz Deutschland
unterstiitzten die DLH dabei auf ehren-
amtlicher Basis.

Ein weiteres Highlight der Veranstaltung
war die gesundheitspolitische Podiums-
diskussion zum Thema ,Welche Vorteile
hat die Gesundheitsreform bis jetzt fiir
Patienten gebracht?”, die von Angela
Briinjes vom Gottinger Tageblatt mode-
riert wurde. Prof. Dr. Lorenz Triimper,
wissenschaftlicher Leiter des Kongres-
ses und Direktor der Abteilung fiir Ha-
matologie und Onkologie der Universi-
tatsklinik Gottingen, kritisierte scharf
die iiberbordende Biirokratie in der Kli-
nik. Dr. Dirk Meyer, niedergelassener
Krebsspezialist in Gottingen, pladierte
dafiir, den immer weiter zunehmenden
Verwaltungsaufwand fiir Arzte wieder
zuriickzunehmen, damit Arzte mehr Zeit
fiir die Patientenversorgung haben. Es
miisse den Krebsexperten von den Insti-
tutionen, wie z.B. Krankenkassen, mehr
Vertrauen entgegen gebracht werden.
Unter den Aspekten begrenzter finanzi-
eller Mittel und der Qualitatssicherung
war allgemeiner Konsens, dass eine
Bildung von spezialisierten Zentren fiir
Krebskranke unumganglich ist — erganzt
durch eine wohnortnahe ambulante on-
kologische Versorgung durch Schwer-
punktpraxen. Anita Waldmann, DLH-
Vorsitzende, betonte, dass es sehr po-
sitiv sei, dass die Patientenbeteiligung
mit der jiingsten Gesundheitsreform
deutlich gestarkt wordenist. Sie forder-
te aber, dass Arzte 6fter als bisher Pa-
tienten auf Selbsthilfeorganisationen
hinweisen. Diese seien Wegweiser im
~Dschungel” des Gesundheitswesens.
Durch eine Verbesserung der Transpa-
renz und durch eine zielgerichtetere
Versorgung kdnnten letztendlich weite-
re Mittel eingespart werden. Hausarzte
wiirden oft nicht zeitnah iiberweisen -
dies sei ein groRer Missstand. Das Au-
ditorium gab ihr mit groRem Beifall
Recht. SchlieBlich wurde der Off-label-
use, also der Einsatz zugelassener Arz-
neien in nicht von der Zulassung um-
fassten Anwendungsgebieten, als eines
der derzeit grofRen Probleme in der Ver-
sorgung von Krebspatienten identifiziert
(zumal die bereits vor drei Jahren am
Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM) eingerichtete
Expertengruppe bisher das Problem nicht
geldst hat). Gesine Meil3ner (FDP), Vor-
sitzende des niedersachsischen Sozi-
alausschusses, sah Handlungsbedarf
beim zweifellos zu aufwandigen Arznei-
mittel-Zulassungsverfahren. Dr. Meyer
erlduterte, dass es sich beim Off-label-
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use um eine grofRe Vielzahl von indivi- peuten - entschieden wird, ohne dass re Informationen zum Kongress: siehe
duellen Fragestellungen handele, und diese Regresse befiirchten miissen. An- nachfolgende Bildreportage].

es daher notwendig sei, dass indivi- gela Briinjes brachte es auf den Punkt: Annette Hiinefeld, DLH-Beauftragte fiir
duell - von qualifizierten Krebsthera- ,Im Zweifel fiir den Patienten”. [Weite-  Offentlichkeitsarbeit

Bildreportage

8. DLH-Patienten-Kongress am 25./26.
Juni 2005 in Gottingen

Prof. Dr. Lorenz Triimper, Direktor der Ab-
teilung Himatologie und Onkologie der
Universititsklinik Gottingen, war wissen-
schaftlicher Leiter des Kongresses.

Anita Waldmann (rechts) und Ingeborg Schrider (links) von der Aktion Gottinger
Leukdmie- und Lymphom-Selbsthilfe (AGLS e.V.), die die Kongressvorbereitungen vor
Ort tatkréftig unterstiitzt hat.

Die Bilder links unten, rechts unten u. rechts in der Mitte zeigen einige der zahlreichen ehrenamtlichen Kongress-Helfer, die u.a. an der
Registratur, am Tagungsbiiro und an der Kasse fiir einen mdglichst reibungslosen Ablauf gesorgt haben. Ganz herzlichen Dank an ALLE!
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Die Abendveranstaltung fandin der,Mensa am Turm“ statt. Es tat
gut, sich nach dem intensiven ersten Tag mit geballten Informa-
tionen am Abend in geselliger Runde austauschen zu kénnen.

Fiir schwungvolle Unterhaltung sorgte die Band ,Seven Up”.
Sogar einige dltere und geschwdchte Teilnehmer wurden durch
die mitreiflenden Kldnge dazu animiert, mitzutanzen. Fiir die
Band war es etwas ganz Besonderes, vor diesem nicht alltdgli-
chen Publikum zu spielen.
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Zum zweiten Mal wurde im Rahmen der Abendveranstaltung
des DLH-Patienten-Kongresses der ,Mechtild-Harf-Preis fiir das
Ehrenamt” vergeben, dessen Stifter die ,DKMS Stiftung Leben
Spenden” als Mutterorganisation der ,,DKMS Deutsche Knochen-
markspenderdatei” ist. Triigerin des Preises fiir das Jahr 2004 ist
Gerda Schommer aus Ammerthal (links im Bild, rechts daneben
Claudia Rutt, Geschiftsfiihrerin der DKMS). Gerda Schommer ist
Initiatorin zahlreicher Stammzellspendersuch-Aktionen in Koo-
peration mit der DKMS. Der Mechtild-Harf-Preis wurde insgesamt
bereits zum vierten Mal verliehen. Im Jahr 2001 ging er neben
Dr. Helmut Geiger, Ehrenprdsident der Deutschen Krebshilfe, an
Anita Waldmann, Begriinderin und Vorsitzende der Leukdmiehil-
fe Rhein-Main und der DLH.

Ein Blick in die Ausstellung. Die DLH dankt an dieser Stelle noch
einmal ganz ausdriicklich folgenden industriellen und institu-
tionellen Sponsoren fiir die finanzielle Unterstiitzung des Kon-
gresses (ohne diese Unterstiitzung miisste von jedem Teilnehmer
eine Gebiihr von mindestens 70 Euro eingefordert werden):

Deutsche Krebshilfe * Deutsche José Carreras Leukdmie Stif-
tung ¢ Deutsche Knochenmarkspenderdatei/DKMS Stiftung
Leben Spenden ¢ Amgen GmbH e Baxter Deutschland GmbH
Cell Therapeutics Ltd. ¢ Chugai Pharma Marketing Ltd. ¢ Frese-
nius Biotech GmbH ¢ Genzyme GmbH e Georg-August-Univer-
sitdt Gottingen * Hoffmann-La Roche AG * MedacSchering
Onkologie GmbH e Novartis Pharma GmbH e Ortho Biotech
Division of Janssen-Cilag GmbH e Pfizer Pharma GmbH ¢ Pierre
Fabre Pharma GmbH ¢ Ribosepharm GmbH e Sanofi Aventis
GmbH e Shire Deutschland GmbH & Co. KG ¢ Wyeth Pharma GmbH

Anita Waldmann (rechts) und MdL Gesine MeifSner (links), die auf-
grund von eigener Betroffenheit bei der Podiumsdiskussion ei-
nen authentisch-engagierten Eindruck hinterliefS. (Ihr Bruder
starb als Kind an Morbus Hodgkin.)

An den eigens aufgebauten Internetpldtzen konnten sich In-
teressenten dieses Medium erkléren lassen.



DLH-INFO 27 29. August 2005 - 10. Jahrgang

Angela Briinjes vom Géttinger Tageblatt (Mitte) moderierte ungezwungen die Podi-
umsdiskussion zum Thema ,,Welche Vorteile hat die Gesundheitsreform bis jetzt fiir
Patienten gebracht?” Die Podiumsteilnehmer von links nach rechts: Prof. Dr. Gunnar
Duttge (Juristische Fakultit der Universitit Géttingen), Dr. Christian Conrad (Ab-
teilung Gesundheitspolitik der Firma Novartis), Gerd Nettekoven (Geschdftsfiihrer
der Deutschen Krebshilfe), André von Holt (Apotheker bei der AOK Niedersachsen),
Angela Briinjes (Moderatorin der Diskussion und Journalistin beim Géttinger Tage-
blatt), Dr. Dirk Meyer (niedergelassener Himatologe und Onkologe in Géttingen),
Prof. Dr. Lorenz Triimper (Direktor der Abt. Himatologie und Onkologie der Univer-
sitdtsklinik Géttingen), Gesine MeifSner (FDP-Landtagsabgeordnete und Vorsitzende
des niedersdchsischen Sozialausschusses), Anita Waldmann (DLH-Vorsitzende) [De-
tailinfos zu den Ergebnissen der Diskussion siehe Seite 2].
1 ] i lial Ij.
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Der DLH-Infostand war wéihrend des gesamten Kongresses Anlaufstelle und Informa-
tionsquelle zu vielfiltigen Themen.

TEXTBEITRAGE liegen zu folgenden Themen vor und kénnen in der
DLH-Geschdftsstelle angefordert bzw. im Internet heruntergeladen werden
(www.leukaemie-hilfe.de, ,Informationen”, ,Textbeitrdge”):

e CLL (Dr. Barbara Eichhorst)

* Niedrig-maligne NHL (Dr. Martin Dreyling)

¢ Neue Medikamente zur Behandlung des Multiplen Myeloms
(Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt)

* Antikdrpertherapie (Prof. Dr. Claudia Binder)

* Rehabilitation (Prof. Dr. Manfred Heim)

e Ausdauertraining (Kathrin Hillebrand)

* Nebenwirkungen der Strahlentherapie (Dr. Maria Steingraber)

* Nebenwirkungen der Chemotherapie (Dr. Beate GleiRner)

* Nebenwirkungen - Komplementére Pflege (Alexandra Kammerer)

¢ Alternative Behandlungsmethoden (Dr. Jutta Hiibner)

Meldungen

Vorankiindigung: 9. DLH-Patienten-
Kongress voraussichtlich am 27./28.
Mai 2006 in Bonn

Inzwischen laufen die Vorbereitungen
fiir den 9. DLH-Patienten-Kongress. Vor-
aussichtlich wird dieser am 27./28. Mai
2006 in der Bonner Universitat stattfin-
den. Entgegen der urspriinglichen An-
kiindigung findet der Kongress in 2006
wegen der FuBballweltmeisterschaft in
Deutschland vom 9. Juni - 9. Juli 2006
NICHT im Juniim Rahmen der Europdi-
schen Woche gegen Leukdamien und Lym-
phome statt.

Die DLH wird den Kongress mit Prof.
Dr. Ingo Schmidt-Wolf als wissenschaft-
lichem Leiter in Kooperation mit der
Universitdtsklinik Bonn und den ortli-
chen DLH-Mitgliedsinitiativen durchfiih-
ren. Aufgrund der positiven Resonanz
werden auch in 2006 wieder spezielle
Workshops fiir Stammzelltransplantierte
angeboten.

. i
n:!l-Preﬂ'eamt der Bundesstad

erman

Foto: Michael Sond
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Bonn ist im Jahr 2006 Tagungsort des
9. DLH-Patienten-Kongresses.

Verleihung der Bundesverdienstme-
daille an Jorg Brosig

Der Bundesprdsident hat Jorg Brosig,
stellv. Vorsitzender der DLH von 2003-
2005 sowie Griinder und Vorsitzender
der Plasmozytom/Multiples Myelom SHG
NRW e.V., die Verdienstmedaille des Ver-
dienstordens der Bundesrepublik Deutsch-
land verliehen. Die Ordensinsignien wur-
den am 29. April 2005 im Rathaus Welver
im Rahmen einer Feierstunde iiberreicht.
Jorg Brosig wird fiir sein aulRerordent-
liches Engagement fiir Patienten mit Leu-
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kamien, Lymphomen und Plasmozytom/
Multiplem Myelom ausgezeichnet.

Landrat Wilhelm Riebniger (links) tiber-
reicht Jorg Brosig (rechts) die Ordens-
insignien.

Verleihung des Bundesverdienstkreu-
zes an Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt

Am 16. Juni 2005 hat der baden-wiirt-
tembergische Staatssekretdr Michael
Sieber im Namen des Bundesprasiden-
ten das Bundesverdienstkreuz an Prof.
Dr. Hartmut Goldschmidt, Leiter der
Myelom-Studiengruppe ,GMMG”, verlie-
hen. Prof. Goldschmidt wird fiir sein au-
Rerordentliches Engagement in der kli-
nischen Forschung zur Verbesserung der
Therapiemdglichkeiten beim Plasmozy-
tom/Multiplem Myelom ausgezeichnet.
Er hat zahlreiche nationale und inter-
nationale Studien zur Priifung von neu-
en Therapien bei diesem Krankheitsbild
initiiert und geleitet.

Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt erhielt am
16. Juni 2005 das Bundesverdienstkreuz.

Prof. Dr. Frank Hartmann iibernimmt
Klinik fiir Himatologie und Onkologie
am Klinikum Lippe-Lemgo

Zum 1. Juli 2005 ist Prof. Dr. Frank Hart-
mann vom Universitatsklinikum Hom-
burg (Saar), wo er zuletzt als leitender
Oberarzt bei Prof. Dr. Michael Pfreund-
schuh tdtig war, zur Medizinischen
Klinik IT an das Klinikum Lippe-Lemgo
gewechselt. Dort hat er die Chefarzt-
position ibernommen. Nach vorheriger
Ausbildung an der Universitatsklinik zu
Koln bei Prof. Dr. Volker Diehl und am

Prof. Dr. Frank Hartmann ist seit dem
1. Juli 2005 in Lemgo.

National Cancer Institute in den Verei-
nigten Staaten hat Prof. Hartmann am
Universitdtsklinikum Homburg langjah-
rige Erfahrung in der Stammzelltrans-
plantation sammeln kénnen. Er war dort
nicht nur Leiter des Studiensekretariats
der Deutschen Studiengruppe fiir hoch-
maligne Non-Hodgkin-Lymphome, son-
dern auch lokaler Koordinator fiir The-
rapiestudien bei der Akuten Myeloischen
Leukdamie (AML) und bei der Akuten
Lymphatischen Leukdmie (ALL). Das Kli-
nikum Lippe-Lemgo hat eine renommier-
te hdmatologische und onkologische
Abteilung und fiihrt seit vielen Jahren
Transplantationen mit eigenen (autolo-
gen) Blutstammzellen durch - bevorzugt
im Rahmen von Protokollen der entspre-
chenden deutschen Studiengruppen.

Wahlpriifsteine der , Bundesarbeitsge-
meinschaft Krebsselbsthilfe” im DPWV

1. Welche MaRnahmen will Ihre Partei
ergreifen, damit medizinische Neu-
entwicklungen und neue Erkenntnis-

se (d.h. Medikamente und Verfahren)
unverziiglich den betroffenen Krebs-
patienten zur Verfiigung stehen?
(Das Zulassungsverfahren in Deutsch-
land fiir neue Medikamente und Verfah-
ren - deren Nutzen gesichert ist - muss
beschleunigt werden. Neue Medikamen-
te werden in der Regel zundchst in den
USA und in der Schweiz zugelassen. Die
deutsche Arzneimittelzulassungsbehor-
de, das Bundesinstitut fiir Arzneimit-
tel und Medizinprodukte, hinkt in der
Regel hinterher. Fiir neue Verfahren -
deren Nutzen gesichert ist - wie zum
Beispiel im Bereich der Stammzell-
transplantation, miissen zeitnah an-
gemessene Fallpauschalen eingefiihrt
werden.)

2. Wie gedenkt Ihre Partei das soge-
nannte ,,0ff-label-use”-Problem zu
lésen?

(Ein hoher Anteil der Krebsbehandlun-
gen findet statt, ohne dass das einge-
setzte Medikament fiir diese besondere
Krankheitssituation des Patienten zu-
gelassen ist. Wenn aber tatsdchlich im
Wesentlichen nur Medikamente ange-
wendet bzw. finanziert (!) werden diir-
fen, fiir die es eine enge Zulassung gibt
(BSG-Urteil vom 19. Mdrz 2002), wiir-
de sich fiir viele Krebspatienten (aber
auch fiir viele andere Patienten, insbe-
sondere Kinder!) die Versorgung dras-
tisch verschlechtern. Mdgliche Studien
werden oft nicht durchgefiihrt. Die Alter-
native zum ,0ff-label-use” kann nicht
»gar keine Behandlung” bzw. ,schlech-
tere Behandlung” sein!)

3. Welche Vorstellungen hat Ihre Par-
tei zur Finanzierung der sogenannten
Therapieoptimierungsstudien?

(Nur mit Hilfe dieser Studien kdnnen
liber einen langeren Zeitraum die The-
rapieergebnisse systematisch verbes-
sert werden.)

4. Wie will Ihre Partei die Versor-
gungsqualitdt in Friiherkennung, Dia-
gnostik und Therapie krebserkrankter
Menschen verbessern?
(Krebserkrankte Menschen in Deutsch-
land werden zurzeit nicht durchgangig
flachendeckend nach der besten inter-
nationalen Evidenz behandelt.)

5. Wie gedenkt Ihre Partei, die Krebs-
registrierung und Ursachenforschung
zu verbessern und die Krebsregistrie-
rung bundeseinheitlich zu gestalten?
(Es ist besser, vorzubeugen und Krebs-
erkrankungen zu verhindern, als zu be-
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handeln. Durch die verschiedenen Lander-
krebsregistergesetze gleicht Deutsch-
land in Sachen Krebs einem ,epidemi-
ologischen Flickenteppich®.)

6. Wie will Ihre Partei die Krebs-Friih-
erkennung zukiinftig mehr fordern?
(Bei den meisten Krebserkrankungen gilt:
Je friiher Krebs erkannt wird, desto ho-
her sind die Heilungschancen.)

(*[]D

1----‘%

Versorgung entgegenwirken?

(Die Vielfalt der Therapieschemata in
der Behandlung von Krebserkrankun-
gen ist sehr groR. Eine differenzierte
Darstellung der Tagesfdlle ist dringend
erforderlich, ein Chemotherapie-DRG-
Tagesfall z. B. kann nicht alles abde-
cken. Teure Medikamente miissten mit
Zusatzentgelten bezahlt werden. Decken
die gebildeten Gruppen wirklich alles

iIDLH
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Zahnbehandlung in Folge einer Krebsbe-
handlung wird nicht aufgrund von nach-
ldssiger Zahnpflege notwendig.)

14. Was wird Ihre Partei tun, um die
gesetzliche Krankenversicherung in
ihrer bewdhrten Form als Solidarver-
sicherung zu erhalten?

(Die Aufkiindigung der solidarischen
Finanzierung sowie die Einfiihrung von

. BPS
< O

Arbeitskreis der Pankreatektomierten - Bundesverband , Deutsche ILCO” - Bundesverband ,Deutsche Hirntumorhilfe”
Bundesverband ,, Deutsche Leukdmie- und Lymphom-Hilfe (DLH)“~ Bundesverband ,Frauenselbsthilfe nach Krebs”
Bundesverband der Kehlkopflosen und Kehlkopfoperierten - Bundesverband , Prostatakrebs Selbsthilfe”

7. Wird Ihre Partei die vor einiger Zeit
vom Bundesrat eingebrachte und bis-
her abgelehnte Initiative wieder auf-
greifen, dass der PSA-Test zur Friiher-
kennung des Prostatakrebses im Rou-
tinefall eingefiihrt wird und die Kosten
dafiir von den Krankenkassen iiber-
nommen werden?

(Deutschland ist die einzige negative
Ausnahme innerhalb der industriali-
sierten Lander.)

8. Wie soll die ziigige Umsetzung ei-
nes bundesweiten, flichendeckenden
Mammographie-Screenings nach EU-
Leitlinien zur Brustkrebsfriiherken-
nung aussehen? Mit welchen MaRRnah-
men will Ihre Partei , graues” Mam-
mographie-Screening und falsche Be-
funde verhindern?

(Die Festschreibung des bundeswei-
ten, flichendeckenden Mammographie-
Screeningsfiir50-69jdhrige Frauenal-
leine ist keine Garantie fiir eine EU-Leit-
liniengerechte Umsetzung. AuRerdem
muss sichergestellt werden, dass zur
Abkldrung eines Befundes auch Frauen
unter 50 Jahren eine qualitdtsgesicher-
te Mammographie zugute kommt.)

9. Welche Einstellung hat ihre Partei zu
den Chroniker-Programmen (= Disease
Management Programme, kurz DMPs)?
(Die DMPs sind ein notwendiger Schritt
der Verbesserung, es sind allerdings be-
ziiglich der medizinischen Inhalte, Do-
kumentation und Patienteninformation
Nachbesserungen erforderlich.)

10. Wie will Ihre Partei negativen Aus-
wirkungen der Fallpauschalen (= Di-
agnosis Related Groups, kurz DRGs; =
neues Abrechnungssystem im statio-
ndren Bereich) auf die onkologische

ab? Sind sie sinnvoll? Fehlen Gruppen?
Sollten mehrzeitige Behandlungen be-
sonders finanziert werden? Sollten Tumor-
zentren grundsdtzlich einen Zuschlag
erhalten? Wie kann verhindert werden,
dass Patienten in Zukunft zu friih ent-
lassen werden? Patientenbezogene In-
formationen fehlen.)

11. Was beabsichtigt Ihre Partei zu
unternehmen, um die in Deutschland
im Vergleich zu anderen EU-Lindern
weit iiberhdhten Arzneimittelpreise
zu senken?

(In Deutschland sind die Arzneimittel-
preise um bis zu 100% teurer als in be-
nachbarten EU-Landern! Dies ist vor al-
lem auf gesetzliche Vorschriften: Preis-
bindung, feste Handelsspannen laut Arz-
neimittelpreisverordnung und die hohe
Mehrwertsteuer von 16 % zuriickzufiih-
ren. Die Senkung der Mehrwertsteuer
bei Arzneimitteln von 16 % auf 7% (wie
bei Lebensmitteln) konnte Einsparun-
gen im Gesundheitswesen von bis zu 5
Milliarden Euro ergeben!)

12. Wie lautet die Entscheidung Ihrer
Partei zu den Zuzahlungen in der me-
dizinischen Versorgung?
(Diefinanziellen Belastungen von Krebs-
patienten sind auch ohne Zuzahlungen
schon sehr hoch.)

13. Was wird Ihre Partei tun, um die ge-
setzlichen Krankenkassen zu verpflich-
ten, Zahnersatz als Folge von Krebser-
krankungen (z.B. bei Kehlkopfkrebs
und nach Stammzelltransplantatio-
nen) in voller Héhe zu iibernehmen?
(Krebspatienten, bei denen Zahnersatz
notwendig wird, miissen, genau wie alle
anderen Patienten, Zuzahlungen leisten.
Dies ist nicht gerechtfertigt, denn die

Grund- und Wahlleistungen sind keine
Losung und trafen nur die schwachsten
Beteiligten in der Versorgungskette.)

15. Wie wird Ihre Partei dafiir sorgen,
dass die Beteiligung der Bundesver-
bande der Krebs-Selbsthilfeorganisa-
tionen an Entscheidungen im Gesund-
heitswesen weiterentwickelt wird?
(Verbesserungen in der Versorgung sind
ohne systematische Mitwirkung der Pa-
tientenvertreter nicht moglich, da nur
sie die Erfahrungen und Kenntnisse mit
der gesamten Versorgungskette haben -
die Bespiele anderer Lander mit struk-
turell verankerter Patientenbeteiligung
belegen das eindrucksvoll.)

16. Wie gedenkt Ihre Partei, die ge-
setzlichen Krankenkassen dazu zu be-
wegen, die Selbsthilfe endlich mit den
im § 20 SGB V genannten 54 Cent zu
fordern?

(Bisher liegt der Betrag bei ca. 39 Cent
und damit deutlich unter der Soll-For-
derung.)

17. Wie kdnnen - nach den Vorstellun-
gen Ihrer Partei - die Arbeitsbedin-
gungen fiir Arzte und Pflegekrifte im
Krankenhaus und in der Praxis so ver-
bessert werden, dass eine flichende-
ckende Versorgung gewdhrleistet wird
und dass endlich wieder geniigend Zeit
fiir das Gesprach zwischen Patient/An-
gehorigem/Arzt zur Verfiigung steht?

(Arzte werden mit immer mehr Biiro-
kratie belastet - darunter leidet die Ver-
sorgung der Patienten. Dabei ist mittler-
weile erwiesen, dass durch die mensch-
liche Zuwendung und verstandliche In-
formationen des Arztes oftmals unné-
tige medikamentdse Behandlungen am
Patienten eingespart werden kdnnen.)



DLH-INFO 27

29. August 2005 - 10. Jahrgang

Dosisfindungsstudie zu ,,Humanem His-
ton H1.3” (rhH1.3) bei Akuter Myelo-
ischer Leukdmie (AML) im Riickfall bzw.
bei Therapieversagen oder Chronischer
Myeloischer Leukdmie (CML) in der Pha-
se der myeloischen Blastenkrise

Weltweit versuchen Forscher, wirksame-
re Methoden zu entwickeln, um die Leu-
kamie-Behandlung zu verbessern. Dies
gilt vor allem, wenn bei einer Akuten
Myeloischen Leukdmie (AML) ein Riick-
fall (Rezidiv) aufgetreten ist oder wenn
die Standardtherapie nicht hilft bzw.
medizinisch nicht vertretbar ist. Ein
moglicher Ansatz, der an der Universi-
tatsklinik Homburg gepriift wird, ist das

gezielte Aufspiiren der Krebszellen im

Korper mit einem ,rhH1.3“ genannten

EiweiR. Die Bindung des rhH1.3 an die

Tumorzellen fiihrt dazu, dass sie zer-

stort werden. ,rhH1.3” steht fiir ,re-

kombinantes humanes Histon H1.3“. Es
wurde durch molekularbiologische und
gentechnologische Techniken herge-
stellt und stellt ein neues Konzept in der

Behandlung dar. Die molekulare Struktur

des rhH1.3 ist so gewdhlt worden, dass

das vorliegende rhH1.3 dem menschli-
chen Eiweil3 entspricht. Damit sind bei

Menschen wiederholte Infusionen ohne

Auftreten von schweren Nebenwirkun-

gen moglich. Auch CML-Patienten in

der Phase der myeloischen Blastenkrise
konnen an der Studie teilnehmen.

Studienziele

Folgende Fragen sollen in der Studie

beantwortet werden:

* Welche Dosis des rekombinanten hu-
manen Histon H1.3 (rhH1.3) kann si-
cher Patienten/innen mit rezidivier-
ter AML oder CML in Blasenkrise oder
Patienten/innen, die nicht fiir eine
Standardtherapie in Frage kommen,
verabreicht werden?

e Entwickelt das Immunsystem eine
Immunantwort gegen rhH1.3?

e Kann die Verabreichung des rhH1.3
einen therapeutischen Effekt auf den
existierenden Tumor bewirken?

Therapieablauf

Die Studie umfasst 10 Dosisstufen mit

3 bis max. 6 Patienten/innen auf je-

der Stufe. Die Patienten/innen erhal-

ten drei Wochen lang jeweils montags,
mittwochs und freitags eine dreistiin-
dige intravendse Infusion mit rhH1.3
auf der zugeteilten Dosisebene. Eine

Knochenmarksbiopsie erfolgt vor Be-

ginn der Behandlung und 10 Tage nach

der letzten Infusion zur Bestimmung
von Immunsystem-Werten. Blutproben
werden jeweils vor Studienantritt, an
jedem Behandlungstag und zum Stu-
dienende (Tag 29) entnommen. Eine
weiterfiihrende Behandlung mit rhH1.3
kann angeboten werden, wenn zum Ab-
schluss der Studie keine aktiven Krank-
heitsmerkmale und keine allergischen
Reaktionen bzw. sog. Human-anti-rhH
1.3-Antikdrper im Blut vorhanden sind.
Jeder zusatzliche Behandlungszyklus
wird auf dem urspriinglichen Dosisni-
veau durchgefiihrt.

Therapieergebnisse

Da sich die Studie noch in einem friihen
Stadium befindet, gibtes noch keine um-
fassende Ergebnis-Auswertung. Schon
jetzt ist aber bekannt, dass bei 3 von
12 bisher in der Studie behandelten Pa-

tienten die Anzahl an Leukdmie-Blas-
ten im Knochenmark reduziert werden
konnte.

Einschlusskriterien und Ansprechpart-
ner

Wie bei jeder Studie miissen bestimmte
Kriterien erfiillt sein, damit eine Teil-
nahme an der Studie moglich ist. So
darfz.B.innerhalb der letzten 4 Wochen
keine Chemotherapie verabreicht wor-
den sein. Interessenten wenden sich
bitte wegen naherer Informationen an:
Heike Siegmund-Schulz (Studienschwe-
ster), Tel.: 06841-1623088, email: heike.
siegmund.schulz@uniklinikum-saarland.
de od. Prof. Dr. Christoph Renner (Studien-
arzt), Tel.: 06841-1623000, email: chris
toph.renner@uniklinikum-saarland.de
an der Med. Klinik I, Universitatsklinikum
des Saarlandes, 66421 Homburg/Saar.

Aktion ,Setzen Sie ein Handzeichen
gegen Krebs” vom 20.-25. Juni 2005

Vom 20.-25. Juni 2005 fand die dies-
jahrige Aktionswoche ,Setzen Sie ein

Handzeichen gegen Krebs” statt. Wah-
rend der Woche konnten sich Interes-
sierte in den Stddten Bonn, Bielefeld,
Gottingen, Erfurt und Niirnberg an ei-
nem Aktions-Truck iiber Lymphome in-

(v.l.n.r.) Lisa Rathsmann-Kronshage, Vorsitzende des Sozial- und Gesundheitsausschus-
ses der Stadt Bielefeld, Alexandra Hesse (medical relations), Brigitte Nordemann (Ro-
che), TV-Moderator Oliver Welke, Sandra Gibbert (Promoterin), Dr. Peter Koch (Universi-
titsklinik Miinster), Dr. Dimitrios Papadopoulos (Roche) in Bielefeld am 21. Juni 2005.
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formieren. Initiiert und finanziert wur-
de die Aktion von der Firma Hoffmann-
La Roche AG. Kooperationspartner sind
die DLH und das Kompetenznetz Mali-
gne Lymphome.

Ziel der Aktion ist es, {iber die Erkran-
kung aufzukldren und das allgemeine Be-
wusstsein fiir Lymphome zu erhdhen.
Als Zeichen der Solidaritdt mit Erkrank-
ten konnten die Besucher des Trucks
ihre Hande einscannen lassen. Die ein-
gescannten Hande werden am 2. inter-
nationalen Welt-Lymphom-Tag, dem 15.
September 2005, auf die ,Alte Oper” in
Frankfurt/Main projiziert.

Prof. Dr. Michael Herold vom Helios Kli-
nikum Erfurt GmbH (links im Bild) im Ge-
sprich mit einem Truckbesucher am 23.
Juni 2005 in Erfurt.

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

10 Jahre DLH: Festveranstaltung am
27. Mai 2005 in Bonn

~Wenn es die DLH nicht gdbe, miisste
man sie tdglich neu erfinden. Sie sind
das ,Missing Link” und stellen die Brii-

cke dar zwischen den Patienten und
den Leistungserbringern sowie Kosten-
trigern im Gesundheitswesen. In dem
»Dschungel” des Gesundheitswesens mit
seinen vielfiltigen Regularien und Zu-
gangshiirden fungieren Sie als Lotse
und erste Anlaufstelle fiir viele Patienten
und deren Angehérige....”

Dies ist ein Zitat aus einer Gliickwunsch-
Email, die wir anldsslich des 10jahrigen
Bestehens der DLH erhalten haben. Wir
haben uns sehr dariiber gefreut, und es
macht uns sehr stolz, denn es war immer
eines unserer Ziele, Leukdmie- und Lym-
phomerkrankten dabei zu helfen, im
Jrrgarten” des Gesundheitswesens den
Jrichtigen” Weg zu finden.

Aufder Festveranstaltung, dieam 27. Mai
2005 im Hotel ,Bristol” in Bonn statt-
fand, dankten Vertreter der Politik und der
Arzteschaft der DLH fiir 10 Jahre Hilfe,
Information und Interessenvertretung.
Klaus Dérrie von der Deutschen Krebs-
hilfe in Bonn hob in seinem GruRwort
hervor, dass die DLH in den letzten 10
Jahren ein wichtiger Teil der psycho-
sozialen Nachsorge und ein wichtiges
Bindeglied zwischen Patient und Arzt
geworden sei.

Dr. Birgit Weihrauch vom Ministerium
fiir Gesundheit, Soziales, Frauen und
Familie des Landes NRW betonte in ih-
rem GrulRwort, dass gerade im Bereich
der Krebsregistrierung in NRW von der
Selbsthilfe viel mitbewirkt worden sei.
Dr. Marlies Volkmer (SPD), Bundestags-
abgeordnete und Mitglied des Aus-
schusses fiir Gesundheit und Soziale Si-
cherung, stellte heraus, dass die Politik
groRen Wert auf die Kooperation mit
der Selbsthilfe lege, um zu erfahren ,wo
der Schuh driickt”. Das Thema ,Klini-
sche Studien” sei ein Beispiel fiir eine
gelungene Zusammenarbeit.

Zur DLH-Festveranstaltung am 27. Mai 2005 im Hotel ,Bristol” in Bonn waren Ver-
treter der Arzteschaft, der Industrie, der Politik und weiterer Institutionen aus
ganz Deutschland angereist.

Auch Prof. Dr. Gerhard Ehninger vom
Universitatsklinikum Dresden ging in
seinem Riickblick ,Therapie-Entwick-
lungen von 1995 bis 2005 auf die be-
sondere Bedeutung und die bisherigen
Erfolge von Studien ein. Momentan
seien derartige Erfolge gefdhrdet, da
durch die 12. AMG-Novelle die Anforde-
rungen an nicht-kommerzielle Studien
denjenigen von kommerziellen Studien
gleichgestellt wurden, ohne dass dies
inhaltlich zu begriinden sei.

Als Sprecher des Kompetenznetzes , Aku-
te und Chronische Leukdmien” und des
#Europdischen Leukdamie-Netzes” berich-
tete Prof. Dr. Riidiger Hehlmann (KUi-
nikum Mannheim) iiber die Aktivitdten
dieser beiden Netze. Schwerpunkt des
Vortrags von Prof. Dr. Michael Hallek
(Universitatsklinikum Kdln) war das Kom-
petenznetz ,Maligne Lymphome”, des-
sen Sprecher er ist. Beide Netz-Spre-
cher unterstiitzten ihre Vorredner und
wiesen daraufhin, dass es auch aus
ihrer Sicht dringenden Handlungsbe-
darf bei den gesetzlichen Regelungen
beziiglich nicht-kommerzieller Studi-
en gebe. Prof. Hallek hob zum Schluss
seines Vortrags hervor, dass es letzten
Endes immer wieder der Patient sei, der
ihn trotz aller Widrigkeiten dazu moti-
viere, weiterzumachen und fiir Thera-
pieverbesserungen zu kampfen.

10. Mitglieder-Jahreshauptversammlung
(MJHV) der DLH am 28./29. Mai 2005 in

Konigswinter
Im Anschluss an die Jubildumsfeier fand

die 10. DLH-Mitglieder-Jahreshauptver-
sammlung statt.

Am Samstag, den 28. Mai, wurden zwei
Fortbildungs-Vortrdge sowie ein Lach-
Workshop angeboten. Bettina Proth-
mann vom BKK Bundesverband erldu-
terte Details zum Thema ,Selbsthilfe-
forderung durch die Krankenkassen”.
Im Rahmen der Diskussion wurde deut-
lich, dass es vor Ort einige Hiirden zu
tiberwinden gibt und Theorie und Praxis
der Krankenkassenforderung so man-
ches Mal weit auseinanderklaffen. An-
derungen, die zu Verbesserungen ge-
fihrt hatten, waren im Entwurf des
~Praventionsgesetzes” vorgesehen, je-
doch scheiterte dieser Gesetzentwurf
am 27. Mai im Bundesrat. Wegen der
Neuwahlen liegt diese Gesetzesinitiati-
ve zundchst auf Eis. Bei Problemen mit
der Krankenkassen-Forderung kdnnen
sich Vertreter der DLH-Mitgliedsinitiati-
ven an Frau Prothmann wenden. Im An-
schluss referierte Ulla Engler vom Pa-
ritdtischen Gesamtverband zum Thema
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,Steuerrecht fiir Selbsthilfeinitiativen” -
ein zwar trockenes, aber nichtsdesto-
trotz wichtiges Thema. Auch Frau Engler
machte das Angebot, dass sich Vertreter
der DLH-Mitgliedsinitiativen bei Fragen
aus der Praxis an sie wenden kdnnen.
(Die Prasentationen zu beiden Vortrdgen
liegen in der DLH-Geschaftsstelle vor.)
Im Lach-Workshop konnten sich die
Teilnehmer zum Thema ,Lachen wir uns
gesund” entspannen. Peter Schneble,
Leiter der Leukamie- und Lymphom-
Hilfe Freiburg und Lachtrainer, vermit-
telte auf ganz praktische Art und Weise,
was unter ,Lach-Yoga” zu verstehen ist.
(Nahere Infos zu diesem Thema unter
www.hohohaha.de)
Am Sonntag, den 29. Mai, fand die ei-
gentliche Mitgliederversammlung statt.
Zundchst wurden offene Punkte und
Anliegen derTeilnehmer besprochen. Es
folgten die Berichterstattung und die
Aussprache. [Wer sich fiir den Jahres-
bericht 2004 interessiert, kann diesen
in der DLH-Geschaftsstelle anfordern
oder im Internet unter www.leukaemie-
hilfe.de - , Informationen” -, Presse” -
LPressemitteilungen” einsehen.]
Nach Genehmigung des Haushaltsplans
und einstimmigen Beschliissen zu einer
notwendigen Satzungsanderung und zur
Beitragsordnung wurde der Vorstand
entlastet. SchlieRlich fand die turnus-
gemaRe Vorstandswahl statt.
Wiedergewahlt wurden:
e Anita Waldmann

(Vorsitzende, Riisselsheim)
¢ Rolf Eickenberg

(Schatzmeister, Wuppertal)
e Dr. jur. Manfred Welge

(Schriftfiihrer, Winsen/Aller)
* Annette Hiinefeld (Beauftragte

fiir Offentlichkeitsarbeit, Miinster).
Als Beisitzer wurde bestatigt:
* Holger Bassarek (Dieburg)
e Petra Born (Hannover)
e Gerhold Emmert (Wetter/Ruhr)
¢ Monika Rost (Diisseldorf)

Die Teilnehmer an der 10. DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung am 28./29. Mai 2005 in Kénigswinter

Neu gewdhlt wurden:
e Klaus Rottger

(stellvertret. Vorsitzender, Essen)
* Anita Backenkohler

(Beisitzerin, Braunschweig)
e Michael Enders (Beisitzer, Koln)
* Hans-Peter Gerhards

(Beisitzer, Mayen).
Den ausgeschiedenen langjahrigen Vor-
standsmitgliedern Jorg Brosig, Volker
Filipp und Ulrich Lehmann sei an dieser
Stelle nochmals herzlich gedankt fiir
die aktive Unterstiitzung wahrend ih-
rer Amtszeit. Wir wiinschen ihnen alles
Gute, inshesondere fiir die Gesundheit!

Terminkalender

Veranstaltungen, die fiir unsere Leser
von Interesse sein konnten

In der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie,
Koln (Tel.: 0221-9440490, email: mildred-
scheel-akademie@krebshilfe.de), sind in
folgenden Kursen noch Platze frei:

» Heilende Kraft der Stimme

(28. - 30. September 2005, 95 Euro)
» Gesundheitstraining nach SIMON-
TON - Grundkurs

(07. - 09. Oktober 2005, 115 Euro)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u. a. an die Zielgruppe
Betroffene/Angehorige/Selbsthilfegrup-
penleiter, aber auch - je nach Kurs - an
Arzte, Pflegende und andere Berufstitige
im Umfeld von Krebserkrankten sowie eh-
renamtlich Tatige. Das Programm der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie kann unter der
oben genannten Telefon-Nr. angefordert
werden. Es ist auch im Internet einsehbar
unter www.krebshilfe.de.

6. Symposium der NHL-Hilfe e.V. am

Gemeinsame Jahrestagung der Deut-

schen, Osterreichischen und Schweize-

rischen Gesellschaften fiir Himatologie

und Onkologie, 01.-05.10.05, Hannover

Wissenschaftlicher Kongress mit Pati-

enteninformationstag (unter Federfiih-

rung der DLH) am Samstag, den 1. Okto-

ber 2005. Themen des Patiententages:

e Leukdmien, Lymphome, Plasmozytom

* Lungenkrebs

e Brustkrebs und andere gynakologi-
sche Tumoren

e Darmkrebs

¢ Bauchspeicheldriisenkrebs

* Hauttumoren

e Prostatakrebs und andere urologi-
sche Tumoren

e Kehlkopfkrebs, Schilddriisenkrebs und
andere Tumoren im Kopf-Hals-Bereich

* Hirntumoren

Als ibergreifendes Thema wird der Vor-

trag ,Psychoonkologische Versorgung:

Wunsch und Wirklichkeit” angeboten.

Das Programm istin der DLH-Geschafts-

stelle erhaltlich.

DLH-Patienten- und Angehdorigen-Fo-
rum am 15. Oktober 2005 in Freiburg
im Breisgau

Wissenschaftlicher Leiter: Prof. Dr. Jiir-
gen Finke, Abteilung Innere Medizin I,
Schwerpunkt Hamatologie und Onkolo-
gie des Universitatsklinikums Freiburg.
Das Programm istin der DLH-Geschafts-
stelle erhaltlich.

Informationsveranstaltung der Inter-
national Myeloma Foundation (IMF) am
22. Oktober 2005 in Heidelberg

Nahere Infos: www.myelomtage.de

Junge-Leute-Seminar der Deutschen
Leukdmie-Forschungshilfe (DLFH) vom
21. - 23. Oktober 2005 im ,Waldpira-

24./25. September 2005 in Bochum

ten-Camp” in Heidelberg

Nahere Informationen: www.nhl-hilfe.de,
Tel.: 02335-689861, email: nhl.hilfe@t-
online.de

Die ,Junge-Leute-Seminare” richten sich
an junge Erwachsene mit oder nach ei-
ner Krebserkrankung im Alter zwischen
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18 und 30 Jahren. Interessenten wen-
den sich wegen ndherer Informationen
bitte an die Deutsche Leukdamie-For-
schungshilfe - Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V. (DLFH), Joachimstr. 20,
53113 Bonn, Tel.: 0228-9139431, Fax:
0228-9139433, email: frackenpohl@kin
derkrebsstiftung.de, www.kinderkrebs
stiftung.de.

Tag der Krebs-Selbsthilfe am 16. No-
vember 2005 in Bonn

9. DLH-Patienten-Kongress voraussicht-
lich am 27./28. Mai 2006 in Bonn
- siehe Bericht Seite 5 -

Mitglieder/

Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Als neue Mitglieder der DLH wurden in der
44, lorstandssitzung am 27. August 2005
aufgenommen:

» Jutta Brzosk, Berlin

» Joachim Danzer, Koln

» Anneliese Fuhs, St. Augustin

» Christa Hildinger, Stuttgart

» Willi Lauter, Philippsthal

» Klinik Reinhardshdhe, Bad Wildungen

» Selbsthilfegruppe Morbus Hodgkin
Koln e.V.

Damit gehoren der Deutschen Leuka-
mie- und Lymphom-Hilfe als ordentliche
Mitglieder 80 Selbsthilfegruppen und -ver-
eineundalsfordernde Mitglieder 192 na-
tiirliche sowie 5 juristische Personen an.

Nachruf: Franz Mosimann am 3. Juni
2005 verstorben

» von Ruth Bahler und Ruedi Gamp,
MKgS (Myelom Kontaktgruppe Schweiz)

Alles hat seine Zeit

Die Zeit der Liebe, der Freude und

des Gliicks

Die Zeit der Sorgen und des Leids

Es ist vorbei. Die Liebe bleibt.

Alles hat seine Zeit

Es gibt eine Zeit der Stille

Eine Zeit des Schmerzes und der Trauer
Aber auch eine Zeit der dankbaren
Erinnerung.

Am 3. Juni 2005 ist Franz Mosimann
als Letzter der drei Griinder der MKgS

(Myelom Kontaktgruppe Schweiz), der
er seit einem Jahr vorstand, verstor-
ben. Um- und weitsichtig hat er sich fiir
alle Belange der MKgS engagiert. Seine
Kontakte reichten weit {iber die Gren-
zen der Schweiz hinaus. Seine freund-
schaftlichen Beziehungen mit den Be-
troffenen der APMM (Arbeitsgemein-
schaft Plasmozytom/Multiples Myelom)
sowie der DLH waren fiir ihn eine gro-
Re Bereicherung. Mit viel Wissen und
Kompetenz hat er die Ziircher Selbst-
hilfegruppe sowohl gegriindet als auch
bis kurz vor seinem Tode geleitet, wofiir
ihm alle sehr dankbar sind.

Sein grof3er Wunsch, im September ein Pa-
tientenseminar durchzufiihren, war ihm
nicht mehr vergénnt, zu vollenden. Wir
werden diese Arbeit in seinem Sinne
weiter fiihren. Franz, wir danken Dir fiir
Deinen unermiidlichen Einsatz, die vie-
len Arbeitsstunden, die Du fiir unseren
Verein aufgebracht hast, Deine selbstlo-
se Hilfsbereitschaft und Deine Freund-
schaft, wir werden uns weiterhin einset-
zen, damit die MKg$S bestehen bleibt.

Es weht der Wind ein Blatt vom Baum
von vielen Bldttern eines.

Das eine Blatt, man merkt es kaum

denn eines ist ja keines.

Doch dieses eine Blatt allein bestimmte
unser Leben

drum wird dieses Blatt allein uns immer
wieder fehlen.

Neustrukturierung der Selbsthilfe-
gruppe fiir Patienten mit Lymphomen
und Leukdmien in Miinchen

- ein Beitrag von Gisela Walther, Selbst-
hilfegruppe fiir Patienten mit Lympho-
men und Leukdmien Miinchen

Im Mdrz 2005 hat sich unsere Miinche-
ner Selbsthilfegruppe fiir Patienten mit
Lymphomen und Leukdmien neu struk-
turiert. Wir treffen uns in der Regel an
jedem ersten Donnerstag im Monat um
19.00 Uhr in der Langerstr. 3 (Eckhaus
gegeniiber dem Haupteingang des Kli-
nikums Rechts der Isar) im 1. Stock,
Seminarraum der psychosomatischen
Abteilung. Neben dem Erfahrungsaus-
tausch unter den Betroffenen, der von
uns als wichtigster Aspekt der Zusam-
menkiinfte betrachtet wird, wollen wir
Ratsuchenden - vor allem Neuerkrank-
ten - zur Seite stehen. Dariiber hinaus
bemiihen wir uns - mit Unterstiitzung
der Bayerischen Krebsgesellschaft - um
Informationen zu neuen Behandlungs-
methoden, besuchen dazu verschiede-

ne Patiententreffen und tauschen neue
Erkenntnisse und unsere individuellen
Erfahrungen aus. Kontakt: Hannelore
Klemm, Telefon: 089-4305968, und
Gisela Walther, Telefon: 089-912173,
email: kontakt@lymphome-muenchen.
de, www.lymphome-muenchen.de

Ausflug der Selbsthilfegruppe fiir Leu-
kamien, Lymphome und andere Blut-
systemerkrankungen Lindau/Bodolz
zum Parksanatorium Aulendorf

- ein Beitrag von Herta Buchecker, Leu-
kémie- und Lymphom-Selbsthilfegruppe
Lindau/Bodolz

Anfang des Jahres erhielten wir, ange-
regt durch einen Bericht {iber unsere
Selbsthilfegruppe in der ,DLH-INFO”
eine Einladung von Chefarzt Dr. Dun-
cker, Hamatologe und Onkologe im
Parksanatorium Aulendorf. Diese Fach-
klinik ist ein onkologisches Reha-Zen-
trum, das unmittelbar an die ,Schwa-
ben-Therme” angrenzt. Und so machte
sich unsere Gruppe mit 18 Personen am
22. April 2005 in Fahrgemeinschaften
auf den Weg dorthin. Nach freundlichem
Empfang durch Dr. Christian Duncker,
Dr. Lutz Heinlein und Diplom-Psycho-
login Sibylle Zengerle-Hiibner folgten
Vortrdge iber Leistung, Zweck, Wer-
degang und Zukunft der Einrichtung,
die sehr beeindruckten und zu Fragen
anregten. Diese wurden umfassend und
mit personlicher Anteilnahme beant-
wortet. Jeder konnte sich {iberzeugen,
dass auch bei groRen Problemen durch
die Erkrankung neue Wege gefunden
werden konnen, um damit zu recht zu
kommen. Eine Fiihrung durch die Rau-
me mit Angeboten zur Bewegungsthe-
rapie, Kunsttherapie und Tanztherapie
- um nur Einiges zu nennen - iiberzeug-
te uns, dass hier, ausgerichtet an den
individuellen Bediirfnissen der Men-
schen, Lebenshilfe geboten wird, die
gut angenommen werden kann.

Es gab im Anschluss an die Fiihrung
noch das groRziigige Angebot fiir die
ganze Gruppe oder Einzelne, die Ther-
men zu genieRen. Da setzte sich aber
der Wunsch nach Geselligkeit durch und
der Ausflug fand auf dem Heimweg sei-
ne Abrundung im ,Gasthof zur Sonne”
in Reute. Wir danken Dr. Duncker ganz
herzlich fiir seine Gastfreundschaft!
Kontakt: Maria Richter, Leiterin der
Leukdamie- und Lymphom-Selbsthilfe-
gruppe Lindau/Bodolz, Grundstral3e 19,
88131 Lindau/Bodolz, Telefon: 08382-
26543, email: mmr-li@web.de
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Informationsabend des Vereins ,,Apla-
stische Andamie e.V.”

- ein Beitrag von Heidi Treutner, Vorsitzen-
de des Vereins Aplastische Andmie e.V.
Am 16. April 2005 fand im Gasthof ,Hotel
Herzogstand” in Benediktbeuern die Jah-
reshauptversammlung des Vereins ,Aplas-
tische Andmie e. V.” statt. Im Anschluss
daran wurde ein 6ffentlicher ,Informati-
onsabend Aplastische Andmie” fiir Eltern
betroffener Kinder und Jugendlicher so-
wie erwachsene Patienten und Angeho-
rige angeboten. Ohne zu zdgern hatte
die Miinchner Expertin Dr. Monika Fiih-
rer fiir den Informationsabend zugesagt.
Sie hielt einen sehr interessanten und ver-
standlichen Vortrag. Langjdhrige Erfah-
rung mit der Erkrankung sowie mit betrof-
fenen Kindern und Jugendlichen, Ange-
horigen und erwachsenen Betroffenen
ermdglichten ihr, sehr gut und verstand-
nisvoll auf Fragen der Anwesenden einzu-
gehen und zu beantworten. Ca. 4 Stunden
nahm sie sich fiir die Betroffenen Zeit.
Der Abend war fiir alle Anwesenden sehr
informativ mit guten und positiven Riick-
meldungen an den Verein.

Weitere Informationen und Kontakt: Apla-
stische Andmie e. V., P.-Rupert-Mayer-
Weg 3, 83671 Benediktbeuern, email:
info@aplastische-anaemie.de, www.apla
stische-anaemie.de

[Aufgrund von Umzug und Urlaub ist der
Verein in der Zeit vom 25. 08. - 04. 10.
2005 nicht erreichbar.]

Die Teilnehmer an der Jahreshauptver-
sammlung des Vereins Aplastische And-
mie e.V. am 16. April 2005 in Benedikt-
beuern.

Ein Tagesausflug ins schone Salzkam-
mergut. Unser Motto: ,Lebensqualitdt
trotz Erkrankung”

- ein Beitrag von Jorg Brosig, MM Patient
seit 1991, Griinder und Leiter der Plasmo-
zytom/Multiples Myelom Selbsthilfegrup-
pe NRW e.V., stellv. Obmann (stellv. Vor-
sitzender) der Myelom Hilfe Osterreich

Die Idee

Elke Weichenberger, Obfrau (Vorsitzende)
der Myelom Hilfe Osterreich hat ein offe-
nes Ohr fiir die Bediirfnisse der Menschen,
fiir die der Patienten und der Angehori-
gen. Die gut besuchten Informationsver-
anstaltungen sind der Beweis: Sie sind
ein wichtiger Fixpunkt im Vereinsleben.
Ebenso wichtig aber sind zwanglose Tref-
fen, bei denen einfach nur geredet wird,
tiber Kinder, Enkel, Katz und Hund, aber
auch liber die Krankheit, denn die ist fiir
uns ein Teil des Lebens. Viele Patienten
und Angehdrige, die mit der Diagnose kon-
frontiert werden, fragen: Gibt es ein le-
benswertes Leben mit Multiplem Myelom
oder anderen Leukamie- und Lymphom-
erkrankungen? ,Ja“ sagen wir, denn
sehr viele Mitpatienten leben es vor.
Deshalb ist es so wichtig, dass neu di-
agnostizierte mit erfahrenen Patienten
zusammen kommen, um sich persdnlich
und in aller Ruhe auszutauschen. ,Le-
bensqualitat trotz Erkrankung” ist das
Motto unserer Selbsthilfegruppe.

Der Gipfelsturm

Am 18. Juni 2005 trafen sich 25 Pati-
enten, Angehdrige und Freunde zum
ersten von der Myelom Hilfe Osterreich
organisierten Ausflug, der von Elke Wei-
chenberger und ihren Eltern Heidrun
und Gerhard organisiert und von Fami-
lie Peter tatkraftig unterstiitzt wurde.
Besonders schon: Die gesamten Kosten
wurden von Sponsoren getragen. Treff-
punkt war der Schiffsanlegeplatz in St.
Gilgen am wunderschonen Wolfgang-
see. Mitpatienten aus Salzburg, Wien,
Niederdsterreich, Innsbruck und Nord-
rhein-Westfalen fuhren mit dem Schiff

Lok il
i

N T .
. -"_,"." [7 -

=
Lo i

Die Teilnehmer am Ausflug der Myelom Hilfe Osterreich am 18.06.2005 nach St. Wolfgang.

nach St. Wolfgang. DrauRRen gab’s leich-
ten Regen, unter Deck regierte die gute
Laune. Von der Anlegestelle spazierte
die Gruppe zum Campingplatz Appes-
bach, der sich direkt am Ufer des Wolf-
gangsees befindet. Empfangen wurden
wir von den freundlichen Besitzern Ma-
ria (MM Patientin) & Christian Peter. Im
gemiitlichen Restaurant wurden wir mit
einem kostlichen Mittagessen verwohnt,
danach stellten wir unsere erfahrenen
Ansprechpartner Elfi Jirsa aus Wien und
Fritz Ullman aus Niederdsterreich sowie
Angela Heim aus Fiigen (Tirol) vor. Wir
lernten endlich auch den jungen Mann
kennen, der innerhalb kiirzester Zeit
unseren tollen Web-Auftritt gestaltet
hat: Martin Zehentner hat viele Stunden
Freizeit in unsere Homepage www.mye-
lom.at investiert, er ist uns wichtiger
ehrenamtlich unterstiitzender Freund
und Ehrenmitglied unserer Selbsthilfe-
gruppe. Satt und zufrieden lieRen wir
uns zur Talstation der Schafberghahn
chauffieren. Die altertiimliche Zahnrad-
bahn schnaufte, rumpelte und riittelte -
nach 40 Minuten erreichten wir den im-
merhin1783Meterhohen, nebelverhang-
enen Schafberggipfel. Im Schafbergres-
taurant gab’s eine gute Jause - und einen
regen Erfahrungs- und Meinungsaus-
tausch zwischen den Teilnehmern (Mul-
tiples Myelom und Non-Hodgkin-Lym-
phom-Erkrankungen). Am Ende des Ta-
ges waren sich alle einig: Das Leben ist
schon. Auch mit unserer Erkrankung.
Kontakt: Elke Weichenberger, Josef-
Mayburger-Kai 54, A-5020 Salzburg,
Telefon:0043-664-4250161, email:sun
shine.elke@aon.at
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Antworten im Internet auf Sozialfragen
im Gesundheitswesen: www.betanet.de

- ein Beitrag von Dr. Doris Schmid-Sroka,
Referentin Selbsthilfe bei der betapharm
Arzneimittel GmbH

Jeder Patient kann ein Lied davon sin-
gen: Nicht nur die Erkrankung macht
einem das Leben schwer, es ist das
ganze ,Drumherum”, das einen bis-
weilen verzweifeln ldsst. Briefe von
Kassen und Versicherungen, die nur
mit juristischem Beistand verstandlich
sind, Freunde und Verwandte, die sich
zuriickziehen, weil man nicht mehr mit-
halten kann, dazu viele Termine, Wege,
Kosten, ... Probleme, von denen ein
Gesunder nichts ahnt und fiir die im
deutschen Gesundheitswesen niemand
zustandig ist. Hier liefert www.betanet.
de Antworten.

,Soziale Liicke im Gesundheitswesen”
nennt die ,betapharm Arzneimittel
GmbH”, ansdssig in Augsburg, die Sum-
me dieser Probleme, und das Unter-
nehmen will diese Liicke schlieRen.
Petra Kinzl, Mitglied der betapharm-
Geschaftsleitung, erklart: ,Unsere Arz-
neimittel helfen auf der medizinischen
Ebene, aber das ist uns nicht genug.
Gesundheit umfasst mehr als die Ab-
wesenheit von korperlichen Leiden und
deshalb kiimmern wir uns um die psy-
chosozialen Anliegen von Patienten.”
Seit 1998 sieht sich betapharm nicht
nur als Unternehmen, das Geld ver-
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dient, sondern das soziale Verantwor-
tung tibernimmt und die psychosoziale
Versorgung von Patienten im Gesund-
heitswesen verbessern will.

Das soziale Engagement der betapharm
begann mit dem ,Bunten Kreis”“: einem
Verein, der Familien mit schwerst- und
leukdmiekranken Kindern bei vielen psy-
chosozialen Problemen unterstiitzt. Dank
betapharm gibt es mittlerweile zahlrei-
che ,Bunte Kreise” in Deutschland. Die
Arbeitsweise des Bunten Kreises konn-
te durch wissenschaftliche Forschung
untermauert werden. Mit Hilfe einer
Gesetzesinitiative wurde dafiir gesorgt,
dass sich die finanzielle Situation dieser
Hilfseinrichtungen verbessert.
betapharm meint es ernst mit seinem
sozialen Engagement und wurde dafiir
von Alt-Bundesprasident Johannes Rau
ausgezeichnet. Es geht nicht ,einfach”
um Spenden, sondern darum, hilfreiche
Angebote fiir Patienten neu aufzubauen
und die soziale Liicke den Experten in
Medizin, Politik und Gesundheitsverwal-
tung bewusst zu machen. Das verlangt
einen langen Atem und eine griindliche
Herangehensweise. betapharm errich-
tete deshalb eine Stiftung, ist Gastge-
ber eines psychosozialen Fachkongres-
ses und griindete das gemeinniitzige
Jbeta Institut fiir sozialmedizinische
Forschung und Entwicklung”. Das In-
stitut betreibt keine Arzneimittelfor-
schung, sondern entwickelt und er-
forscht verschiedene Projekte, die sich
immer wieder um die Fragen drehen:
Wie kann dem Menschen {iber das rein
medizinische Problem hinaus geholfen
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www.betanet.de gibt Antworten auf Sozialfragen im Gesundheitswesen.

werden, wie lebt er bestmoglich mit
seiner Krankheit?

Ein Baustein im betapharm-Engage-
ment, den Patienten direkt nutzen kon-
nen, ist das ,betanet”, ein bundesweit
einzigartiges Internet-Angebot fiir So-
zialfragen im Gesundheitswesen. Die
Suche mit www.betanet.de ist so be-
nutzerfreundlich wie bei ,Google”: Ein-
fach Suchwort eingeben und los geht's.
Das betanet bietet sozialrechtliche In-
formationen von A wie ,Abgestufte
Erwerbsminderungsrente” bis Z wie
~Zuzahlungen”. Es liefert Adressen von
rund 18.000 Selbsthilfegruppen und
Beratungsstellen fiir Patienten. AulRer-
dem kann man sich anhand konkreter
Fallbeispiele Anregungen und Informa-
tionen fiir die eigene Situation holen.
Fachlich betreut wird betanet vom beta
Institut.

Ndhere Infos zum Engagement der be-
tapharm Arzneimittel GmbH: Dr. Doris
Schmid-Sroka, Kobelweg 95, 86156
Augsburg, Tel.: 0821-74881507, email:
DSchmid-Sroka@betapharm.de

Die Deutsche José Carreras Leuka-
mie-Stiftung e.V. (DJCLS) unterstiitzt
Selbsthilfegruppen und Elterninitiati-
ven im Bereich der Leukimie

- ein Beitrag von Veronika Reichert, DICLS
Selbsthilfegruppen und Elterninitiati-
ven leisten wertvolle Arbeit. Haufig wer-
den dabei nicht nur zahlreiche Arbeits-
stunden ehrenamtlich erbracht, son-
dern auch Computer, Drucker, Faxgera-
te und dergleichen unentgeltlich von
Privatpersonen zur Verfiigung gestellt.
Hier hilft die Carreras-Stiftung.

Deutsche José Carreras Leukdmie-Stiftung e.V.

Seit der Griindung im Jahre 1995 durch
den spanischen Tenor José Carreras un-
terstiitzt der Verein Projekte zur Be-
kampfung von Leukdmien und verwand-
ten Blutkrankheiten. Im Bereich der So-
zialen Dienstleistungen kdnnen Selbst-
hilfegruppen und Elterninitiativen finan-
zielle Unterstiitzung erhalten:

Fiir Anschaffungen zur Verbesserung des
Patientenumfeldes in den Kliniken kdn-
nen Mittel bis zu 6.000,- Euro beantragt
werden; fiir Biiroausstattungen bis zu
2.500,- Euro. Laufende Kosten, z.B. Tele-
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fongebiihren, Porto oder Ahnliches wer-
den nicht iibernommen. Die Antragsricht-
linien sind online auf der Internetseite
www.carreras-stiftung.de einsehbar oder
direkt in der DJCLS-Geschaftsstelle er-
haltlich. Bei der Bewertung der Antrage
kooperiert die Carreras-Stiftung eng mit
der DLH sowie dem Dachverband der El-
terninitiativen, der Deutschen Leuka-
mie-Forschungshilfe - Aktion fiir krebs-
kranke Kinder e.V.

Fragen zur Antragsstellung werden ger-
ne beantwortet. Kontakt und weitere In-
formationen: Veronika Reichert, Arcis-
str. 61, 80801 Miinchen, Telefon: 089-
272 904-0, Fax: 089-272 904-44, email:
djcls@carreras-stiftung.de

Rechts: José Carreras besucht eine Pa-
tientin in der KMT-Einheit in Miinchen-
Grofshadern.

Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachausdrii-
cke und Abkiirzungen erldutern.

Gegenanzeigen:
Erkrankungen, bei denen ein Medika-
ment nicht eingenommen werden darf

Sehr haufig:
bei mehr als einem von zehn Behandel-
ten

Haufig:
bei weniger als einem von zehn, aber
mehr als einem von 100 Behandelten

Gelegentlich:
bei weniger als einem von 100, aber
mehr als einem von 1000 Behandelten

Selten:
bei weniger als einem von 1000, aber
mehr als einem von 10000 Behandelten

Sehr selten:
bei weniger als einem von 10000 Be-
handelten, einschlieRlich Einzelfalle

Mit viel Fliissigkeit einnehmen:
ein groRes Glas reicht, keine ganze Fla-
sche trinken.

Vor dem Essen:
etwa eine halbe Stunde vor dem Essen

Zum Essen:
etwa in der Mitte der Mahlzeit

Nach dem Essen:
zwei Stunden nach dem Essen

Einmal taglich:
taglich zur gleichen Zeit

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom
Amyloidosen beim Multiplen Myelom

(MM) und bei Monoklonaler Gammopa-
thie unbestimmter Signifikanz (MGUS)

- ein Interview mit Dr. med. Dr. rer nat.
Heinz Diirk, Chefarzt der Abt. Himatolo-
gie, Onkologie, Immunologie, St. Marien
Hospital Hamm, KnappenstrafSe 19, Tele-
fon:02381-182250, email: heinz.duerk@t-
online.de. Die Fragen wurden gestellt von
Jorg Brosig, Vorsitzender des Vereins Plas-
mozytom/Multiples Myelom Selbsthilfe-
gruppe NRW e.V., Hellweg 23, 59514 Wel-
ver-Dinker, Tel.: 02384-963245 (Mon-
tag - Freitag 9.00 - 15.00 Uhr) oder priv.
02384-5853, Fax: 02384-920795, email:
JoBrosig@aol.com oder plasmozytom.nrw
@t-online.de

1. Einige Patienten mit Multiplem Mye-
lom (MM) beziehungsweise Monoklo-
naler Gammopathie unbestimmter
Signifikanz (MGUS) entwickeln so ge-
nannte Amyloidosen (EiweiRRablage-
rungen). Wie entstehen diese EiweiRR-
ablagerungen?

Es gibt mehrere Arten der Amyloidose.
Die Art und die Behandlung hdngen von
dem Vorlaufermolekiil, also der im Blut
zirkulierenden EiweiRverbindung, ab. Bei
der Amyloidose, diein Zusammenhang mit
einem Multiplen Myelom oder einer Mo-
noklonalen Gammopathie unbestimm-
ter Signifikanz auftritt, handelt es sich
immer um Ablagerungen, die aus den
so genannten leichten Ketten der Anti-

korpermolekiile gebildet werden. Diese
EiweiRverbindungen werden im Korper
umgebaut und letztlich in den Organen
als sog. ,Amyloid” abgelagert. Nach der
Literatur betrdgt die jahrliche Rate an
Amyloidose-Neuerkrankungen acht Fal-
le pro 1 Million Einwohner. Das Multip-
le Myelom tritt mehr als viermal haufi-
ger auf als eine Amyloidose.

2. Es ist demnach richtig, dass sich
die EiweiRRablagerungen auch bei der
Monoklonalen Gammopathie unbe-
stimmter Signifikanz (MGUS)* bilden
kdnnen?

Das ist richtig. Alle Patienten mit einer
MGUS kdnnen eine Amyloidose entwi-
ckeln, wenngleich das Risiko relativ ge-
ring ist. Eine MGUS-Situation kommt
relativ haufig vor, eine Amyloidose ist je-
doch selten. Die Amyloidose beim MGUS
wird folgerichtig als primdre Amyloido-
se bezeichnet, wahrend die Amyloidose
im Verlauf der Myelomerkrankung se-
kundar entsteht.

[*Erlauterung: Bei der ,Monoklonalen
Gammopathie unbestimmter Signifi-
kanz”, kurz MGUS, wird eine Erhohung
eines monoklonalen, also strukturiden-
tischen, Eiweillmolekiils festgestellt,
ohne dass eine Krebserkrankung, wie
z.B. ein Multiples Myelom oder eine
andere Lymphomerkrankung, diagnos-
tiziert werden kann.]

3. Welche Amyloid-Formen (EiweiRab-
lagerungen) gibt es?

Wie bereits erwdhnt, gibtes verschiede-
ne Erkrankungen, die mit einer Amyloid-
bildung einhergehen. Die so genannte
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familidre Amyloidose ist erblich be-
dingt. Durch eine Mutation wird ein ver-
dndertes EiweiR (Praalbumin) in der
Leber gebildet, das dann im Verlauf der
Erkrankung iiber Jahre in den Organen
abgelagert wird bis letztlich Krankheits-
zeichen entstehen. Eine weitere Form
entsteht bei Erkrankungen, die mit chro-
nischen Entziindungen einhergehen, wie
z.B. bestimmte rheumatische Erkran-
kungen. Beim Multiplen Myelom und
bei der MGUS wird das Amyloid-Molekiil
ausgehend von der ,leichten Kette” der
Antikdrper gebildet. Diese Amyloidose
wird der Herkunft entsprechend als ,AL-
Amyloidose” bezeichnet. Die beiden
Arten der leichten Kette (d.h. ,kappa”
oder ,lambda”) kdnnen in den EiweiR-
ablagerungen unterschieden werden.
Dariiber hinaus gibt es noch viele wei-
tere sehr seltene Amyloidosen, die z. B.
nur ein Organ schadigen. Die physikali-
schen Eigenschaften des Amyloids sind
bei allen Formen sehr dhnlich. Deshalb
wird die Gruppe dieser Erkrankungen
als ,Amyloidosen” bezeichnet.

4. Wo lagert sich das Eiwei am hau-
figsten ab?

Prinzipiell ist eine Amyloidablagerung
in allen Organen mdoglich. Am haufigs-
ten sind die Nieren, der Magen-Darm-
Trakt, das Nervensystem, das Herz, die
Leber, die Milz, das Knochenmark, die
Haut und die Speicheldriisen betrof-
fen. In seltenen Féllen kdnnen auch
die Lunge bzw. die Luftréhre mit ihren
Verzweigungen und das Skelett befallen
sein.

5. Um eine Diagnose stellen zu kon-

nen, muss zundchst ein Verdacht ge-

dufert werden. Ein solcher Verdacht

konnte bei bestimmten Symptomen

von dem Betroffenen selbst ins Ge-

sprach mit dem Arzt eingebracht wer-

den. Konnen Sie uns beschreiben,

welche Symptome bei einer Amyloido-

se auftreten?

¢ Hautblutungen, besonders typisch in
den Augenlidern

* Nierenschadigung mit oft charakteri-
stischem Eiweillmuster im Urin

¢ Nervenschdden, z. B. Polyneuropathie

¢ Schadigungszeichen des unwillkiirli-
chen Nervensystems (zum Beispiel un-
geklarte Ohnmachtsanfalle), Herzrhyth-
musstdrungen und/oder Herzleistungs-
schwache mit haufig typischen Ver-
anderungen im Ultraschallbefund des
Herzens

* Ungeklirte Durchfille/Ubelkeit

e Milz- und/oder LebervergroRerung

6. Nehmen wir einmal an, es besteht
ein Verdacht auf Amyloidose. Wie wird
dieser Verdacht zuverldssig gepriift?
Die Verdachtsdiagnose muss durch eine
feingewebliche Untersuchung abgesi-
chert werden. Die hochste Trefferrate
erzielt man, wenn die Gewebsprobe im
betroffenen Organ entnommen wird. Als
Suchtest eignet sich eine Fettgewebsbi-
opsie oder eine Biopsie der sehr kleinen
Speicheldriisen in den Lippen in Verbin-
dung mit einer Amyloidfarbung in der
Knochenmarkbiopsie.

Dr. med. Dr. rer. nat. Heinz Diirk, Hamm

7. Nun hat sich der Verdacht bestatigt.

a) Konnte man diese EiweiRablagerun-
gen nicht einfach operativ entfernen?

Nein, dies ist deshalb nicht mdglich,
weil die Ablagerungen im ganzen Organ
mehr oder weniger gleichmaRig verteilt
sind. Meist sind auch mehrere Organe
gleichzeitig betroffen, das heilRt es be-
steht ein generalisierter Befall.

b) Welche anderen Therapiestrategien
werden gegen die EiweiRablagerungen
eingesetzt?

Die Behandlung zielt daraufab, den ,Nach-
schub” fiir die Amyloidablagerungen zu
unterbrechen. Dies gelingt am besten
mit den Therapien, die man auch zur Be-
handlung des Multiplen Myeloms ein-
setzt. Allerdings miissen bei der Wahl der
Therapie der Organbefall und die még-
lichen Nebenwirkungen beriicksichtigt
werden. Sofern eine hochdosierte Che-
motherapie mit Riickgabe autologer (ei-
gener) Blutstammzellen durchgefiihrt
werden kann, ist dies die Therapie der
ersten Wahl. Requldre Chemotherapien
sind ebenso wie der Einsatz von Sub-
stanzen wie Thalidomid und Bortezomib
(Velcade®) in Abhdngigkeit von indivi-
duellen Faktoren méglich und wirksam.

8. In der Vergangenheit haben uns
einige verzweifelte Myelom-Patienten
um Hilfe gebeten. Sie berichteten von
stindiger Ubelkeit, obwohl sie seit
vielen Monaten keine Strahlen- oder
Chemotherapie erhalten haben. Ein-
zelne Patienten berichteten von einer
Senkung der Herzfrequenz. Auch die-
se Nebenwirkung trat ohne Zusam-
menhang mit einer Therapie, wie zum
Beispiel Thalidomid, auf. Die Sympto-
me haben wir in Zusammenhang mit
EiweiRablagerungen am Verdauungs-
trakt (1. Fallkonstellation) oder am
Herzen (2.Fallkonstellation) gebracht.
Erstaunlicherweise haben einige be-
handelnde Arzte diesen Verdacht noch
nicht einmal iiberpriift, obwohl die
Patienten sie deutlich darauf ange-
sprochen haben.

a) Woran liegt es, dass ein nicht ge-
ringer Teil der Arzte diesen Verdacht
scheinbar nicht einmal priifen will?
Ich gehe davon aus, dass hier noch ein
erheblicher Schulungsbedarf besteht.
Dies mag daran liegen, dass die Amy-
loidose insgesamt selten vorkommt und
noch vor wenigen Jahren als kaum be-
einflussbar galt.

b) Wird dieses spezielle Thema nicht
in den Fortbildungsveranstaltungen
der Deutschen Gesellschaft fiir Hima-
tologie und Onkologie (DGHO) behan-
delt?

Die Amyloidose hatinzwischen auch das
Bewusstsein der deutschen Hamatolo-
gie erreicht, es bleibt jedoch noch viel
zu tun. Die Hamatologen in den USA
und GroRbritannien sind uns deutlich
voraus. Ich gehe davon aus, dass in-
zwischen nicht nur in den Vereinigten
Staaten, sondern auch im Vereinigten
Konigreich erheblich mehr Mittel fiir
die medizinische Forschung und Wei-
terbildung zur Verfiigung stehen als in
Deutschland. Wirdiirfen hiernicht nach-
lassen, fiir Verbesserungen zu kamp-
fen.

Wir bedanken uns ganz herzlich im Na-
men der interessierten Patienten bei
Dr. Dr. Diirk fiir das Interview!

Hinweis:

Sollten Patienten, Angehorige und Inte-
ressierte weitere Fragen zum Thema ha-
ben, so konnen diese an Herrn Dr. Dr. Diirk,
email: heinz.duerk@t-online.de, gerich-
tet werden.
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Ergebnisse der DLH-Umfrage zur Ver-
sorgungssituation beim Plasmozytom/
Multiplen Myelom

In jiingster Zeit hat es grof3e Fortschritte
bei den Behandlungsmdglichkeiten des
Multiplen Myeloms gegeben. Doch stellt
sich fiir Patienten die Frage, ob sie auch
tatsdchlich von den neuesten therapeu-
tischen Entwicklungen profitieren. Um
Defizite oder Verbesserungsansdtze in
der Behandlung herauszufinden, wurde
deshalb von September bis November
2004 im Auftrag der Deutschen Leu-
kdmie- und Lymphom-Hilfe (DLH) und
der Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/
Multiples Myelom mit freundlicher Un-
terstiitzung von Ortho Biotech, Division
of Janssen-Cilag GmbH, eine schriftli-
che Befragung* von rund 500 Patienten
durchgefiihrt. [*Beziiglich der Bewer-
tung der Ergebnisse muss darauf hin-
gewiesen werden, dass es sich bei den
teilnehmenden Patienten nicht not-
wendigerweise um eine reprdsentative
Auswahl handelt.]

Die Befragten waren jeweils zur Halfte
Frauen und Manner. Ihre Altersspanne
reichte von 23 bis 85 Jahren mit einem
Altersdurchschnitt von 60 Jahren. Ihre
Diagnose lag durchschnittlich 52 Mo-
nate zuriick, wobei die Zeitspanne von
1-3 Monaten bis zu mehr als 10 Jahre
zuriick reicht.

Im Rahmen der Befragung wurde deut-
lich, dass das Multiple Myelom haufig
nicht unmittelbar nach dem ersten
Auftreten von Symptomen diagnosti-
ziert wird: Die durchschnittliche Dauer
von den ersten Beschwerden bis zur
offiziellen Diagnose betrug 6,4 Mona-
te. Innerhalb des ersten halben Jahres
erhielten 31 Prozent der Befragten ihre
Diagnose. Bei weiteren 10 Prozent der
Patienten wurde die Diagnose ,Multip-
les Myelom” nach 7 bis 12 Monaten und
bei 7 Prozent erst nach 13 Monaten bis
2 Jahren gestellt. In Einzelfédllen betrug
der Zeitraum zwischen dem Auftreten
erster Beschwerden bis zur offiziellen
Diagnose sogar mehrere Jahre.
Betrachtet man die verschiedenen The-
rapiealternativen, ergibt sich, dass Pa-
tienten hauptsdchlich mit bewdhrten
Standardtherapien wie VAD, Melphalan-
Prednison oder Dexamethason behan-
delt wurden. Uber die Hilfte der Be-
fragten erhielt eine Hochdosischemo-
therapie mit anschlieRender Stamm-
zelltransplantation (53 Prozent). Hier
handelte es sich fast immer um eine
autologe Transplantation. Insgesamt
42 Prozent der Befragten nahmen an

einer Therapiestudie teil - ein erfreuli-
cherweise hoher Anteil.

29 Prozent der Befragten wurden mit
Thalidomid und immerhin bereits 9 Pro-
zent mit dem im April 2004 in Europa
zugelassenen Medikament Bortezomib
(Velcade®) behandelt.

Bei den unterstiitzenden (supportiven)
Therapien {iberwiegt der Einsatz von
Bisphosphonaten - 74 Prozent der Pa-
tienten wurden damit behandelt. Pal-
liative MaRnahmen wie eine Schmerz-
therapie oder die Behandlung einer
therapie- oder krankheitsbedingten
Miidigkeit (Fatigue) mit Erythropoetin
wurden nur bei einem kleineren Teil der
Befragten durchgefiihrt.

Ein weiterer wesentlicher Themen-Be-
reich der Umfrage betraf die Arzt-Pa-
tienten-Kommunikation. Zwar ist die
iberwiegende Mehrzahl der befragten
Myelom-Patienten mit dem behandeln-
den Arzt und Pflegepersonal zufrieden
bzw. sehr zufrieden (jeweils lber 70
Prozent), jedoch wurden vereinzelt In-
formationsmangel und die personliche
Ansprache kritisiert. Diese Kommuni-
kationsdefizite zeigen sich auch darin,
dass sich beispielsweise nur weniger als
die Halfte der Befragten (45 Prozent)
daran erinnert, iiber verschiedene The-
rapiealternativen aufgeklart worden zu
sein. Dagegen positiv zu erwdhnen ist,
dass vergleichsweise viele der Patienten
(70 Prozent) angeben, ,gemeinsam mit
dem Arzt” einen Therapieplan erstellt
zu haben.

Ausfiihrliche Informationen iiber die
Krankheit resultierten in 73 Prozent der
Falle aus dem Gesprach mit dem Arzt.
60 Prozent der Befragten haben noch
eine zweite (Experten-)Meinung einge-
holt, teilweise nach der Erstdiagnose, in
Einzelfdllen nach Wiederauftreten der
Krankheit. Viiele haben sich jedoch auch
selbststandig (iber Selbsthilfegruppen
(52 Prozent) oder die DLH (18 Prozent)
informiert - allerdings kdnnen sich nur
20 Prozent der Befragten daran erin-
nern, nach der Diagnose auf diese Or-
ganisationen aufmerksam gemacht wor-
den zu sein. Weitere Informationsquel-
len sind das Internet (48 Prozent) oder
Biicher (39 Prozent).

Insgesamt betrachtet wird durch die Be-
fragung deutlich, dass die Behandlung
des Multiplen Myeloms weiter verbes-
sert werden kdnnte, wenn die Diagnose
friiher gestellt werden wiirde und wenn
die Patienten noch haufigerin Therapie-
studien aufgenommen werden wiirden.
Die Patienten kdnnten auf diese Weise
von einer qualitativ hochwertigen Be-

handlung auf neuestem wissenschaftli-
chen Stand profitieren. Der verstarkte
Einsatz einer unterstiitzenden Therapie
konnte die Lebensqualitat der Patienten
verbessern. Ferner ist eine umfassende
Aufklarungsarbeit durch die behandeln-
den Arzte und durch die Selbsthilfe no-
tig, um dem Informationsbediirfnis der
Patienten gerecht zu werden.

[Weitere Detail-Infos im Internet unter
www.leukaemie-hilfe.de - ,Informatio-
nen” - Textbeitrdge” - ,PMM” oder in
der DLH-Geschaftsstelle].

Netzwerk Europdischer Selbsthilfe-
gruppen fiir Patienten mit Multiplem
Myelom gegriindet

Am 3. Juni 2005 wurde die Griindung
des ,Myeloma Euronet” (Me) wéahrend
des 10. Kongresses der European Hema-
tology Association (EHA) in Stockholm
offiziell bekannt gegeben. Es handelt
sich dabei um ein Netzwerk europdi-
scher Selbsthilfegruppen fiir Patienten
mit Multiplem Myelom (Plasmozytom).

£/

MYELOMA
EURONE'T

Anita Waldmann, DLH-Vorsitzende, die
die Griindung des Myeloma Euronet
malgeblich vorangetrieben hat, sagte
anldsslich der Bekanntgabe: ,Das Mye-
loma Euronet ist eine wichtige Initiati-
ve fiir Myelom-Selbsthilfegruppen aus
ganz Europa. Wir hoffen, dass unser
Netzwerk uns befahigen wird, Erfahrun-
gen und Fachwissen unter den Gruppen
auszutauschen. Die Internetseite www.
myeloma-euronet.org bietet einen wich-
tigen Zugang zu Informationen fiir Pa-
tienten, Angehdrige und die Offentlich-
keit und wird dazu beitragen, dass sich
das Wissen {iber das Multiple Myelom er-
weitert. Das Myeloma Euronet hat sich
aulRerdem zur Aufgabe gemacht, die In-
teressen von Myelom-Patienten auf eu-
ropdischer Ebene zu vertreten.”

Der Schwede Roger Oscarsson, ein Pati-
ent mit Multiplem Myelom, fiigte hinzu:
»Das Multiple Myelom ist eine komplexe
und schwer zu verstehende Krankheit,
und das Informationsangebot und die
Unterstiitzung innerhalb Europas sind
von Land zu Land sehr unterschied-
lich. Ich begriiRe die Griindung dieses
Netzwerkes, welches eine wichtige In-
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formationsquelle fiir Patienten, deren
Freunde und Angehdrige darstellt. Es
ermoglicht Gruppen, untereinander zu
kommunizieren und Fachwissen auszu-
tauschen.”

Das Myeloma Euronet hat bereits sieben
Griindungsmitglieder aus sechs europa-
ischen Landern (Osterreich, Frankreich,
Deutschland, Schweiz, Schweden und
GroRbritannien) und lddt Gruppen aus
ganz Europa ein, sich dem Netzwerk an-
zuschlieRen und zu seiner Arbeit beizu-
tragen.

Die Griindung des Myeloma Euronet
wurde von der Firma Ortho Biotech,
einer Abteilung von Janssen-Cilag, fi-
nanziell unterstiitzt. Weitere finanzielle
Mittel trdgt das Unternehmen Novartis
bei. In Europa erkranken jahrlich ca.
30.000 Menschen neu am Multiplen
Myelom, in Deutschland sind es jahrlich
ca. 3.500 Neuerkrankungen.

Die Ziele des Myeloma Euronet im
Uberblick:

e Starkung des offentlichen Be-
wusstseins fiir das Multiple Myelom

e Bereitstellung von Informationen
zum Multiplen Myelom und zu The-
rapiemoglichkeiten sowie Unter-
stiitzung von Betroffenen und
Angehdrigen

e Austausch von Erfahrungen und
Fachwissen innerhalb des Myelo-
ma Euronet

e Forderung von Neugriindungen
von Myelom-Selbsthilfegruppen
in Europa

e Beeinflussung der europdischen
Gesundheitspolitik zum Wohle von
Myelom-Patienten

Was gibt es Neues bei der Chronischen
Myeloischen Leukdmie (CML) und ver-
wandten Erkrankungen?

- ein Beitrag von Prof. Dr. Andreas Hoch-
haus, Dr. Ute Berger, PD Dr. Andreas Reiter,
Prof. Dr. Riidiger Hehlmann, III. Medizi-
nische Universitdtsklinik, Fakultdt fiir Kli-
nische Medizin Mannheim der Universitdt
Heidelberg, Wiesbadenerstr. 7-11, 68305
Mannheim, Tel.: 0621-3832854, Fax: 0621-
3833833, email: hochhaus@uni-hd.de

Die CML stellt aus verschiedenen Griin-
den ein Modell fiir die Diagnostik und
Therapie von Tumorerkrankungen dar:

* Bei den meisten Patienten ist ein mehr-
stufiger Verlauf von der chronischen iiber
die akzelerierte Phase bis zur Blastenkri-
se zu beobachten.

* Bei {iber 90% der Patienten liegt eine
bestimmte Veranderung im Erbgut der
leukdamischen Zellen vor, die sogenannte
JIranslokation t(9;22)(q34;q11)", die
unter dem Mikroskop als so genanntes
~Philadelphia-Chromosom” in Erschei-
nung tritt. Auf der Ebene der Gene han-
delt es sich um die Verschmelzung [= Fu-
sion] der Gene ,bcr” und ,abl” mit der
Folge einer Aktivierung eines bestimm-
ten Enzyms, der ,ABL-Tyrosinkinase”.

e Seit einigen Jahren besteht die M&g-
lichkeit der gezielten Hemmung dieses
Enzyms mit Imatinib (Glivec®), wel-
ches zu einem raschen Riickgang des
leukdamischen Zellklons und begleiten-
der Erholung der normalen Blutbildung
fiihrt. Die Standarddosis fiir die chroni-
sche Phase betrdgt 400 mg/Tag, fiir die
fortgeschrittenen Phasen 600 mg/Tag.

In der sog. ,IRIS-Studie” wurden ran-
domisiert, das heilRt zufallszugeteilt,
die Therapien ,Imatinib” und ,Inter-
feron-alpha plus Ara-C” bei neu diag-
nostizierten CML-Patienten verglichen.
Die jiingste Auswertung dieser Studie
belegt nach 42 Monaten in 98% der
Falle unter Imatinib-Therapie eine Nor-
malisierung der Blutwerte und des Kno-
chenmarks, also eine sog. ,hdamatologi-
sche Remission”. In 84% der Fille lag
unter Imatinib eine ,komplette zytoge-
netische Remission” vor (=CCR; Definiti-
on siehe unten). Die Imatinib-Therapie
sollte auch nach Erreichen einer kom-
pletten zytogenetischen Remission in
unveranderter Dosis fortgesetzt wer-
den. Ein Absetzen von Imatinib fiihrt
auch nach sehr gutem Ansprechen mit
nicht nachweisbarer Resterkrankung in
der Regel rasch zu einem Riickfall und
sollte deshalb vermieden werden.

Verlaufsparameter zur Prognosebeurtei-
lung

Besondere Bedeutung fiir das Langzeit-
Ansprechen auf Imatinib hat das Er-
reichen einer mindestens ,minimalen
zytogenetischen Remission” nach 6 Mo-
naten und einer CCR nach 12 Monaten.
~Minimale zytogenetische Remission”
bedeutet, dass bei der Chromosomen-
untersuchung mindestens in einer Zel-
le kein Philadelphia-Chromosom nach-
weisbar ist. CCR bedeutet, dass in allen
untersuchten Zellen kein Philadelphia-
Chromosom nachweisbar ist. Nach Er-
reichen einer CCR werden zuséatzlich zur
Knochenmarkdiagnostik Polymerase-Ket-

tenreaktion-Untersuchungen (= PCR) aus
peripherem Blut zum Nachweis und zur
Mengenbestimmung der sog. ,bcr-abl-
Transkripte” empfohlen. [Die PCR zielt
nicht auf das bcr-abl-Gen selbst, son-
dern auf ein Folgeprodukt. Bevor aus-
gehend von bcr-abl das FusionseiweilR
BCR-ABL gebildet werden kann, wird
als Zwischenstufe eine Abschrift des
Gens (Transkript) hergestellt. Dieses
~ber-abl-Transkript” eignet sich hervor-
ragend als Ziel der molekularbiologi-
schen Untersuchung und kann mittels
PCR sehr leicht nachgewiesen werden.]
In der IRIS-Studie wurde belegt, dass
Patienten mit einer Reduktion der mit-
tels PCR bestimmten (molekularen) Tu-
morlast um mindestens drei GroRenord-
nungen (Log-Stufen) gegeniiber einem
vordefinierten Basiswert ein deutlich
besseres riickfallfreies Uberleben zei-
gen als Patienten mit einem geringeren
molekularen Ansprechen. Da der vorde-
finierte Basiswert der IRIS-Studie fiir
die allgemeine Anwendung nicht zur
Verfiigung steht, wird die Bestimmung
der absoluten bcr-abl-Last zum jeweili-
gen Zeitpunkt empfohlen, die z.B. als
bcr-abl/abl-Quotient ausgedriickt werden
kann. Ein Quotient bcr-abl/abl <0,12%
entspricht einer Reduktion der Tumorlast
um mindestens drei GroRenordnungen
nach der Definition der IRIS-Studie.

Optionen zur Therapieoptimierung

Voraussetzung zur Therapieoptimierung
ist die konsequente Verlaufsbeurteilung
nach Gesichtspunkten wie MilzgroRe
(klinische Kriterien), peripheres Blut-
bild, Knochenmarkzytologie (hdmatolo-
gische Kriterien) sowie zytogenetischen
(s.0.) und molekularen Kriterien (s.o0.).
Maglichkeiten der Therapieoptimierung
sind die Dosiserhdhung von Imatinib auf
bis zu 800mg/Tag oder eine Kombina-
tionstherapie von Imatinib mit anderen
Signaliibertragungshemmern. Von Inte-
resse sind hier Hemmer von EiweiRen,
dieim BCR-ABL-abhangigen Signaliiber-
tragungsweg eine zentrale Rolle spielen,
wie sog. ,mTOR-Antagonisten” (z.B.
Rapamycin oder RAD001) und sog. ,Far-
nesyltransferase-Hemmer” (Lonafarnib/
Sarasar® oder Tipifarnib/Zarnestra®).
mTOR-Antagonisten und Farnesyltrans-
ferase-Hemmer wirkten in praklinischen
Untersuchungen gleichsinnig zu Imati-
nib und zeigten in Phase-I-Studien in
Mono- und Kombinationstherapie eine
gute Vertraglichkeit. Erkenntnisse des
MD Anderson Cancer Centers in Houston
(Texas), dass mit einer initialen Thera-
pie mit 800mg Imatinib pro Tag zytoge-
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netische und molekulare Remissionen
rascher erreicht wurden als unter der
Standarddosis mit 400 mg/Tag, sind
Ausgangspunkt der Uberlegungen fiir
die Durchfiihrung einer hochdosierten
Imatinibtherapie. Diese kann allerdings
mit einer erhohten Rate an Neutro- und
Thrombopenien einhergehen, das heilRt
die Blutpldttchen und die sog. ,Neutro-
philen Granulozyten” (bestimmte weilRe
Blutkorperchen) sind erniedrigt. Durch
Dosiserhdhung bei Nichterreichen be-
stimmter Zielkriterien erst nach Erho-
lung der normalen Blutbildung lassen
sich solche Nebenwirkungen umgehen.
Zur Verbesserung eines suboptimalen
Ansprechens werden zur Zeit drei Stu-
dien angeboten. Die Indikationen erge-
ben sich aus den prognostischen Daten
der IRIS-Studie und beinhalten:

1. Keine minimale zytogenetische
Remission nach 6 Monaten,

2. Keine komplette zytogenetische
Remission nach 12 Monaten,

3. Keine gute molekulare Remission
(Quotient BCR-ABL/ABL >0,12%)
nach 12 Monaten Imatinib-Therapie.

Verlustes einer hdamatologischen oder
zytogenetischen Remission oder eines
Anstiegs des BCR-ABL/ABL-Quotienten
um eine GroRenordnung (1 log) wird die
unverziigliche Resistenzdiagnostik emp-
fohlen. Diese besteht aus dem Nachweis
von bcr-abl-Mutationen und der Suche
nach Leukdamiezellen, die sich vom bis-
herigen Leukdamiezelltyp unterscheiden
(sog. ,klonale Evolution®).

Die Resistenzdiagnostik hat unmittelbare
therapeutische Relevanz. Bei einer Rei-
he von bcr-abl-Mutationen besteht eine
Restaktivitdt von Imatinib, so dass durch
Dosiserhohung die Resistenz durchbro-
chen werden kann. Andere Mutationen
fiihren zur kompletten Wirkungslosigkeit
von Imatinib. Hier ist ein unverziigliches
Absetzen von Imatinib zu empfehlen, um
die Selektion resistenter Zellen zu unter-
brechen. Ein Wechsel z.B. auf Hydroxy-
urea [Handelsnamen: Litalir®, Syrea®]
kann die Situation haufig stabilisieren.

Alternative Tyrosinkinase-Hemmer

Im Falle der Imatinib-Resistenz kénnen
neue alternative Tyrosinkinase-Hemmer
im Rahmen klinischer Phase-II-Studien

Interessenten an diesen drei Studien kdonnen sich an folgende Zentren wenden:

bei Resistenzentwicklung empfohlen. Un-
ter Umstanden kdnnen durch den Einsatz
eines alternativen Tyrosinkinase-Hemmers
eine erneute Remission erreicht und die
Chancen einer allogenen Stammzelltrans-
plantation verbessert werden.

Sowohl mit AMN107 als auch mit Dasa-
tinib wurden in Phase-I-Studien hdma-
tologische und zytogenetische Remissi-
onen auch bei Patienten mit BCR-ABL-
Mutationen und Imatinib-Resistenz be-
obachtet.

Eine Phase-II-Studie mit AMN107 lauft
an den Universitatskliniken Mannheim,
Frankfurt, Mainz, Diisseldorf, Berlin, Ham-
burg, Miinchen (Technische Universitat)
und Leipzig. Indikationen sind die CML in
allen Phasen und die Philadelphia-Chro-
mosom-positive Akute Lymphatische Leu-
kamie (ALL) bei Imatinib-Resistenz oder
-Unvertrdglichkeit, das ,Hypereosino-
phile Syndrom” unabha@ngig vom Nach-
weis einer bestimmten Genveranderung
(sog. ,FIP1L1-PDGFRA-Fusion”) und die
systemische Mastozytose. Die meisten
Patienten mit systemischer Mastozytose
weisen eine Aktivierung des Enzyms ,,c-
kit-Tyrosinkinase” durch die sog. ,D816V-

800 mg Glivec’

400 mg Glivec” und
Lonafarnib (Sarasar’)

400 mg Glivec” und
RADO001 (Everolimus)

III. Medizinische Klinik, Klinikum Mannheim der Universitat Heidelberg

Hamatologisch-onkologische Praxis
Drs. Brudler/Heinrich Augsburg

Abteilung Hamatologie/Onkologie,
Klinikum der TU Dresden

Medizinische Klinik III,
Klinikum der Universitdt Mainz

Hamatologische Abteilung,
Stadtisches Klinikum Chemnitz

I. Medizinische Klinik, Klinikum der
Universitat Koln

Abteilung Hamatologie/Onkologie,
Klinikum der Universitat Marburg

Hamatologisch-onkologische Praxis
Prof. Kleeberg, Hamburg

Abteilung Hamatologie/Onkologie,
Klinikum der Universitat Regensburg

Abteilung Hamatologie/Onkologie,
Klinikum der Universitat Miinster

Medizinische Klinik, Stadtisches
Krankenhaus Miinchen-Schwabing

Medizinische Klinik II,
Klinikum der Universitat Wiirzburg

Medizinische Klinik III,
Klinikum der Universitat Ulm

Resistenzentwicklung auf Imatinib

Trotz guter hdamatologischer und zyto-
genetischer Ansprechraten auf Imati-
nib kommt es, abhangig vom Grad des
Ansprechens und der Phase der Erkran-
kung, zu Riickfallen, die auf einer Resis-
tenzentwicklung gegeniiber Imatinib ba-
sieren. In der klinischen Praxis werden
solche Resistenzen bei einer Minderheit
der CML-Patienten in chronischer Phase,
hdufig aber bei Patienten mit fortge-
schrittener Phase der CML unter The-
rapie mit Imatinib beobachtet. Bei von
Anfang an mit Imatinib behandelten
Patienten betragt der Anteil resistenter
Patienten ca. 4% pro Jahr. Im Falle des

eingesetzt werden. Das Imatinib-Molekiil
wurde anhand strukturbiologischer Daten
an mehreren Positionen verdndert: Das
Praparat ,AMN107“ wirkt selektiver fiir
BCR-ABL und bindet sowohl an das akti-
vierte als auch das inaktive ABL-Eiweil3.
~Dasatinib” (BMS-354825) ist ein weite-
rer Tyrosinkinase-Hemmer, der neben ABL
auch ein anderes Enzym, die sog. ,SRC-
Tyrosinkinase” hemmt und 300-1000mal
starker als Imatinib wirkt. Sowohl AMN107
als auch Dasatinib iiberwinden alle mit
Imatinib assoziierten BCR-ABL-Mutatio-
nen - auller einer bestimmten Mutation
mit der Bezeichnung ,T3151". Ein friiher
Einsatz von AMN107 und Dasatinib wird

Mutation” auf. Diese Mutation ist durch
AMN107 und Dasatinib hemmbar.

Eine Therapie mit Dasatinib ist im Rah-
men einer randomisierten Studie im Ver-
gleich zu einer hoch dosierten Imati-
nib-Therapie bei CML-Patienten in chro-
nischer Phase mdglich, die eine Resis-
tenz auf 400 mg Imatinib aufweisen
und bei denen eine Dosiserhdhung von
Imatinib sinnvoll ist. Weitere Studien
fiir alle Phasen der CML und der Phila-
delphia-Chromosom-positiven ALL sind
in Vorbereitung. An den Dasatinib-Stu-
dien nehmen die Universitatskliniken
Mannheim, Frankfurt, Mainz, Hamburg,
Leipzig und Dresden teil.
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Die erfreulichen Entwicklungen bei der
Therapie der CML sollten Anlass sein,
allen Patienten eine optimierte The-
rapie zukommen zu lassen. Dies ist im
Rahmen klinischer Studien mit ihren
konsequenten und planmdRigen ha-
matologischen, zytogenetischen und
molekularen Verlaufskontrollen und der
Einbeziehung neuer Therapie-Kombina-
tionen und neuer Praparate moglich.
Fiir neu diagnostizierte Patienten wird
die Teilnahme an der CML-Studie IV der
Deutschen CML-Studiengruppe mit dem
Vergleich verschiedener Imatinib-Do-
sierungen und einer Imatinib/Interfe-
ron-alpha-Kombinationstherapie emp-
fohlen [vgl. ausfiihrlicher Bericht in der
DLH-INFO 23 vom 21. April 2004]. Fiir
Patienten mit suboptimalem Anspre-
chen stehen die Hochdosis-Imatinib-
Therapie sowie Kombinationstherapien
mit Lonafarnib und RAD0O1 zur Verfii-
gung. Im Falle der Imatinib-Resistenz
sollte rasch die Therapie mit AMN107
oder Dasatinib in Erwdgung gezogen
werden.

Auskiinfte zu den aktuellen Therapie-
moglichkeiten und Studien sind iber
die CML-Studienzentrale in Mannheim
erhdltlich (Tel. 0621-3834168, email:
cml.studie@urz.uni-heidelberg.de).
Eine Ubersicht iiber laufende Studien
findet sich unter www.kompetenznetz-
leukaemie.de

Neue Therapieansdtze bei Myelodys-
plastischen Syndromen

- ein Beitrag von PD Dr. med. Ulrich Ger-
ming, Deutsche MDS-Studiengruppe, Kli-
nik fiir Himatologie, Onkologie und
Klinische Immunologie der Heinrich-Hei-
ne-Universitdt, Moorenstr. 5, 40225 Diis-
seldorf, Tel.: 0211-8117720, Fax 0211-
811 8853, email: germing@med.uni-dues
seldorf.de

In den letzten Jahren haben sich die Er-
kenntnisse beziiglich der Diagnostik der
Myelodysplastischen Syndrome (MDS) und
ihrer Prognoseabschadtzung wesentlich
erweitert. Vor allen Dingen aber haben
sich die Therapiemdglichkeiten ganz er-
heblich verbessert. Fiir eine Vielzahlvon
Patienten stehen MaRnahmen und Medi-
kamente zur Verbesserung der Lebens-
qualitdt zur Verfiigung, und eine ganze
Reihe von klinischen Studien, die den
Nutzen neu entwickelter Medikamente
fiir MDS-Patienten {iberpriifen, haben
zum Teil viel versprechende Ergebnisse
erbracht. Ein Teil der Substanzen wird
vermutlich im Laufe der ndchsten Jah-

PD Dr. Ulrich Germing, Diisseldorf

re zur Zulassung gelangen und so einer
grol3en Zahl von MDS-Patienten zur Ver-
fiigung stehen.

Im Mittelpunkt der Therapie von Patien-
ten mit Myelodysplastischen Syndromen
steht nach wie vor die supportive (unter-
stiitzende) Therapie. Hierzu zdhlen - neben
Transfusionen von roten Blutkdrperchen
und ggf. Blutplattchen - Medikamente, die
helfen, den Transfusionsbedarf zu senken.
Ist es durch zahlreiche Transfusionen von
Erythrozytenkonzentraten zu einer Eisen-
tiberladung gekommen, sollte eine Eisen-
entleerungstherapie durchgefiihrt wer-
den. Neben dem bewdhrten Medikament
Desferal®, das als Infusion unter die Haut
gegeben wird, steht voraussichtlich im na-
chsten Jahr ein neues Eisenentleerungs-
medikament als Tablette (Exjade®) zur
Verfligung.

Zur Vermeidung von Erythrozytentrans-
fusionen sollte bei Patienten mit einem
Erythropoietin-Spiegel unter 200 zu-
nachst eine Therapie mit einem Erythro-
poietin (Erypo®, NeoRecormon®, Ara-
nesp®) durchgefiihrt werden. Neuere
Studien zeigen Ansprechraten von iiber
60% mit Erreichen von Transfusions-
freiheit iiber einen ldngeren Zeitraum.
Bei Patienten, bei denen diese Therapie
aufgrund eines hohen Erythropoietin-
Spiegels nicht infrage kommt, oder die
auf Erythropoietine nicht ansprechen,
konnen andere Substanzen zum Einsatz
gebracht werden.

Die meisten der weiter unten aufge-
fiilhrten Medikamente sind noch nicht
zugelassen und daher nur im Rahmen
von klinischen Studien verfiighar. Der
Sinn dieser klinischen Studien besteht
im Wesentlichen darin, herauszufinden,
bei welchen MDS-Patienten welches der
Medikamente am besten wirkt.

Fiir Niedrig-Risiko-Patienten und Patien-

ten mit intermedidarem (= mittlerem) Ri-

siko I (Refraktdre Andmie, kurz: RA, und

Refraktdre Andamie mit Ringsideroblas-

ten, kurz: RARS) hat die Deutsche MDS-

Studiengruppe mehrere Studien auf-

gelegt.

1) Unter der Leitung von Prof. Dr. med.
Arnold Ganser (Medizinische Hoch-
schule Hannover) steht eine Studie
zur immunsuppressiven Therapie mit
Anti-Thymozyten-Globulin (ATG) und
Ciclosporin A(CSA). Diese Therapieist
bei etwa 1/3 der Patienten erfolgreich
und fiihrt zu l@ngerfristiger Transfusi-
onsfreiheit. Das Medikament ATG muss
im Rahmen eines kurzen stationdren
Aufenthaltes intravends gegeben wer-
den. Die Studie ist so konzipiert, dass
die Halfte der Patienten das Medika-
ment erhélt. Die andere Halfte der
Patienten wird zundchst beobachtet
und kann nach einigen Monaten
ebenfalls das Medikament erhalten.

2) Eine Alternative zu diesem Studien-
enkonzept stellt die Behandlung mit
der Substanz Valproinsdure dar. Die-
ses Medikament konnte bereits eine
gute Wirksamkeit bei Niedrig-Risiko-
Patienten unter Beweis stellen. Es
handelt sich um eine Tablettenbe-
handlung mit der urspriinglich fiir
die Epilepsiebehandlung zugelasse-
nen und seit Jahrzehnten bewahr-
ten Substanz Valproinsdure. Ihre Wir-
kung beruht darauf, dass die mye-
lodysplastischen Zellen ihre Ausrei-
fungsfahigkeit zum Teil wiedererlan-
gen und eine héhere Zahl von funk-
tionstiichtigen Zellen ins periphere
Blut abgegeben wird. Diese Studie
wird von Prof. Dr. med. Norbert Gat-
termann und Dr. med. Andrea Kiind-
gen (beide Universitdtsklinik Diissel-
dorf) geleitet.

3) Fiir Patienten mit 5g-Minus-Anoma-
lie, speziell mit dem Subtyp RA und
RARS, steht mit dem Medikament Re-
vlimid eine erfolgversprechende Sub-
stanz zur Verfiigung. Die bisherigen
Studien haben gezeigt, dass nicht
nur die Zellzahl verbessert werden
kann, sondern dass es bei einem Teil
der Patienten sogar zu einer Nor-
malisierung der 5g-Minus-Anomalie
kommt. In Kiirze beginnt eine wei-
tere Studie, die in Deutschland von
Prof. Dr. med. Carlo Aul und Dr. med.
Aristoteles Giagounidis (beide St. Jo-
hannes-Hospital Duisburg) geleitet
wird.

4) Ebenfalls in Kiirze beginnt eine Stu-
die mit dem Medikament Lonafarnib
(Sarasar®) bei Patienten, die dauer-
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haft Blutpldttchentransfusionen be-
nétigen, also niedrige Thrombozyten-
zahlen haben. Es gehort zu der Gruppe
der ,Farnesyltransferase-Inhibitoren”
(FTI). Diese Substanzen entfalten
ihre Wirkung innerhalb der myelo-
dysplastischen Zellen, indem sie de-
ren Teilungsfahigkeit behindern. Diese
Studie wird unter Teilnahme der Uni-
kliniken Disseldorf, Miinster, Essen,
Gottingen, des St. Johannes Hospi-
tals Duisburg und anderer internati-
onaler Zentren durchgefiihrt.

5) Die Studie der Deutschen MDS-Stu-
diengruppe zu Thalidomid bei MDS-
Patienten ist beendet worden und
konnte zeigen, dass fiir einen Teil der
MDS-Patienten, die das Medikament
gut vertragen, ebenfalls eine erheb-
liche Verbesserung der Blutzellwerte
erreicht werden kann. Allerdings ist
bei diesem Medikament die Neben-
wirkungsrate eher hoher als bei den
bisher genannten Medikamenten.

Bei Hochrisiko-MDS-Patienten und sol-

chen mit intermedidrem Risiko ITim Al-

ter tiber 60 Jahren mit normalem Chro-
mosomenbefund (sog. Karyotyp) kann
eine intensive Chemotherapie, die in
dhnlicher Form auch bei akuter myelo-
ischer Leukdmie durchgefiihrt wird, bei
einem Teil der Patienten zu lang anhal-
tenden Krankheitsriickbildungen (Re-
missionen) fiihren. Fiir diese Patienten
sowie fiir jiingere MDS-Patienten mit
hohem Risiko und intermedidrem Risiko

II stehen verschiedene intensive Che-

motherapieprotokolle zur Verfiigung,

unter anderem in Hannover, Duisburg,

Diisseldorf, Freiburg und Dresden. Im

Anschluss an eine erfolgreiche intensi-

ve Chemotherapie kann bei einem Teil

der Patienten eine nicht-myeloablative

(dosisreduzierte) allogene Transplanta-

tion von Stammzellen eines Geschwis-

ter- oder Fremdspenders durchgefiihrt
werden. Auch fiir diese Therapiemal3-
nahme stehen Studienprotokolle der

Deutschen MDS-Studiengruppe zur Ver-

fiigung. Ebenfalls fiir Hochrisiko-Pati-

enten und Intermedidr-Risiko-II-Pati-
enten, die nicht einer intensiven Che-
motherapie zugefiihrt werden kdonnen,
steht ein Studienprotokoll unter der
Leitung von Prof. Dr. med. Michael Liib-
bert vom Universitatsklinikum Freiburg
zur Verfiigung. In diesem Protokoll wird
die demethylierende Substanz Deci-
tabine hinsichtlich ihrer Wirksamkeit
liberpriift. Vorangegangene Studien ha-
ben gezeigt, dass besonders Patienten
mit Chromosomen-Verdnderungen (sog.
Karyotyp-Anomalien) von dieser The-

rapie profitieren. Die Substanz wird in-
travends im Rahmen eines kurzen stati-
onaren Aufenthalts gegeben und in der
Regel gut vertragen. Auch hier wird
zunachst die Hélfte der Patienten der
Therapie zugeordnet, die andere Halfte
wird nur beobachtet. Eine Substanz mit
sehr dhnlichem Wirkmechanismus ist
das 5-Azacytidine, das man unter die
Haut, d.h. subkutan, verabreicht und
das ebenfalls im Rahmen einer Studie,
geleitet von Prof. Gattermann, iiber-
priift wird. Die beiden letztgenannten
Studien werden von Freiburg bzw. Diis-
seldorf aus koordiniert, aber zahlreiche
andere Zentren nehmen an den Studien
teil. Eine weitere Studie zu Bendamustin
bei Patienten mit myeloproliferativ ver-
laufender chronischer myelomonozyta-
rer Leukdmie (CMML) wird ebenfalls von
Diisseldorf aus koordiniert.

Fiir die ndchsten Jahre sind Studien mit
Kombinationen aus einigen der eben ge-
nannten Substanzen geplant, um még-
licherweise hieriiber eine weitere Ver-
besserung der Therapieergebnisse zu er-
zielen. Die Zentren der Deutschen MDS-
Studiengruppe (Sprecher: Prof. Aul,
Duisburg, und Prof. Ganser, Hannover)
kooperieren sehr intensiv miteinander
und sind bedacht, fiir moglichst viele
Patienten mit Myelodysplastischen Syn-
dromen Substanzen bereit zu halten,
die im Rahmen von Studien oder auch
im Rahmen von individuellen Heilversu-
chen eingesetzt werden. Spezialfragen
an die jeweiligen Studienleiter konnen
tiber die DLH-Geschéaftsstelle weiterge-
leitet werden.

Anmerkung der DLH:

Um ndhere Informationen iiber die
Situation, Lebensqualitdt und Ver-
sorgung von Betroffenen mit An-
damie, zum Beispiel im Rahmen ei-
nes Myelodysplastischem Syndrom
(MDS), zu gewinnen, fiihrt die DLH
derzeit eine entsprechende Frage-
bogen-Untersuchung durch. Inte-
ressenten sind aufgefordert, den
Fragebogen in der DLH-Geschafts-
stelle anzufordern oder im Inter-
net unter www.leukaemie-hilfe.de
herunterzuladen

(unter ,Informationen”, ,Textbei-
trdge”, ,DLH-Schriften”).

Reduktion von Schmerzen und Angst
bei der Knochenmarkpunktion

- ein Beitrag von PD Dr. Ralph Naumann,
Ellen Schneider, Dr. Franziska Einsle, PD
Dr. Volker Kéllner, Prof. Dr. Gerhard Ehnin-
ger, Medizinische Klinik und Poliklinik I
sowie Klinik und Poliklinik fiir Psychothe-
rapie und Psychosomatik, Universitiits-
klinikum Carl Gustav Carus, Fetscher-
strafSe 74, 01307 Dresden, email: ralph.
naumann@uniklinikum-dresden.de

Eine Knochenmarkpunktion wird routi-
nemaRig im Rahmen der Diagnostik und
Therapiekontrolle bei Leukamien und
Lymphomen durchgefiihrt. Fiir viele Pa-
tienten ist die Punktion trotz der iibli-
chen ortlichen Betdubung mit zum Teil
starken Schmerzen wahrend der Unter-
suchung verbunden. Das mogliche Ergeb-
nis der Punktion kann zudem Angste
verursachen. Bei wiederholten Knochen-
markpunktionen stellt auch die Angst
vor Schmerzen ein hdufiges Problem dar.

PD Dr. Ralph Naumann, Dresden

Ausldser der Studie:

DLH-Kongress in Dresden

Beim bundesweiten DLH-Patienten-Kon-
gress 1999 in Dresden wurde im Rahmen
der Diskussion nach einem Vortrag zur
Schmerztherapie der Wunsch gedauRert,
Knochenmarkpunktionen fiir Patienten
ertraglicher zu machen.

Wir befragten daraufhin in unserer Kli-
nik 93 Patienten zu ihrer letzten Punk-
tion. Die Auswertung dieser Pilotstudie
zeigte, dass ein hohes MaR an Angst vor
Schmerzen mit einer hohen Schmerz-
starke und einer niedrigen Schmerzer-
traglichkeit korrelierte.

Studienziel:

Reduktion von Schmerzen und Angst
Wir konzipierten gemeinsam mit den
Kollegen der psychosomatischen Ambu-
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lanz und der Schmerzambulanz des Uni-
versitdtsklinikums Dresden eine Studie
mit dem Ziel, Schmerzen und Angste im
Rahmen der erstmaligen sowie weite-
ren Knochenmarkpunktionen zu neh-
men oder zu reduzieren. Es wurden drei
vorbeugende MaRnahmen gepriift und
miteinander verglichen. In einem Be-
handlungsarm erhielten die Patienten
vor der Punktion eine CD mit Entspan-
nungsmusik. Im zweiten Arm erhielten
die Patienten ein Beruhigungsmittel
i.v., d.h. lber eine Vene (Midazolam,
Handelsname Dormicum®). Im dritten
Arm wurde ein starkes Schmerzmittel
(Piritramid, Handelsname Dipidolor®)
i.v. gegeben. Diese drei Mdglichkeiten
wurden mit einem Plazebo verglichen,
also einem wirkstofffreien Medikament.
Bei der Untersuchung handelte es sich
um eine so genannte randomisierte
Studie, d.h. jeder Patient erhielt nach
dem Zufallsprinzip eine der vier Mal3-
nahmen. Die Studie wurde auRerdem
L~doppelblind” durchgefiihrt, d.h. die
Arzte erfuhren nicht, welcher Inhalts-
stoffin der Spritze war (Midazolam oder
Piritramid oder Plazebo). Alle Patienten
erhielten eine oOrtliche Betdubung im
Bereich der geplanten Punktionsstelle.
Vor Knochenmarkpunktion, direkt nach
Punktion und zwei Wochen spater erhiel-
ten die Patienten einen Fragebogen,
in dem sie zu ihren Schmerzen und
Angsten Stellung beziehen sollten. Die
Angabe der Schmerzstdrke, Schmerzer-
traglichkeit und Angst erfolgte auf vi-
suellen Analogskalen (1-10).

Studienergebnisse

Im Rahmen der Studie wurden 138 Pa-
tienten, die eine Knochenmarkpunktion
bekommen sollten, randomisiert. Die
meisten hatten eine Leukdmie oder ein
Lymphom. 134 Patienten konnten aus-
gewertet werden.

e Das Beruhigungsmittel Midazolam re-
duzierte die Schmerzen, die eine Kno-
chenmarkpunktion hervorrief, deutlich.
Midazolam war effektiver als Plazebo,
als Piritramid und als das Entspan-
nungsverfahren.

Der durch Midazolam hervorgerufene
Erinnerungsverlust (Amnesie) schien
die Schmerzwahrnehmung effektiver
zu kontrollieren als die schmerzlin-
dernde Wirkung des Schmerzmittels
oder der Entspannungseffekt von Musik.
Kein Patient empfand die Midazolam-
gabe als belastend.

Die in unserer Studie verwendete nied-
rige Dosis (0,035 mg/kg Korpergewicht)
war effektiv und sicher und lag deut-

lich unter den sonst iiblichen Dosierun-
gen bei diagnostischen Prozeduren
(z.B. Magen- oder Darmspiegelung).
Die Gabe von Midazolam ist sicher,
wenn die Kontraindikationen beach-
tet werden, wie z.B. bekannte Uber-
empfindlichkeit gegeniiber Midazo-
lam, Einnahme von atemdepressiven
Medikamenten, schwere Herz- oder
Kreislaufschwache, Herzrhythmussto-
rungen, Atemstillstand-Phasen wah-
rend des Schlafs (=Schlaf-Apnoe-Syn-
drom), und eine Uberwachungfiirmin-
destens eine Stunde gewahrleistet ist.

Fazit

Midazolam sollte allen d@ngstlichen Pa-
tienten angeboten werden, die sich ei-
ner Knochenmarkpunktion unterziehen
miissen. Aufgrund des eingeschrankten
Reaktionsvermdgens miissen Patienten
vor ambulanter Knochenmarkpunktion
im Rahmen der Aufklarung schriftlich be-
stdtigen, dass sie nach der Punktion kein
Fahrzeug lenken werden, sondern sich
z.B. von Angehdrigen abholen lassen.
[Literatur beim Verfasser]

Teil V der Serie ,Psychoonkologie”:
Die Therapie ist abgeschlossen - und
was jetzt?

- ein Beitrag von Dr. med. Peter Ziirner,
Sonnenberg-Klinik, Hardtstr. 13, 37242 Bad
Sooden-Allendorf, Telefon: 05652-54-1,
Fax: 05652-990, email: zuerner@sonnen
berg-klinik.de (in Kooperation mit Dr.
med. Ulrike Holtkamp, DLH-Patientenbei-
stand)

Bei Lymphom- und Leukd@mieerkrankun-
gen sind oft sehr belastende Therapien
erforderlich, um ein Zuriickdrangen der
Erkrankung oder eine Heilung zu errei-
chen. Wahrend der Diagnosestellung
und der Behandlung bleibt kaum Kraft,
um zu iiberlegen, was mit einem ge-
schieht und was es bedeutet, aus einem
scheinbar geregelten Leben mit mehr
oder weniger klarer Perspektive heraus-
gerissen zu werden und um sein Leben
kdmpfen zu miissen. Korper, Geist und
Psyche, die vorher meist klaglos funk-
tionierten, entwickeln ein Eigenleben.
Die Privatsphdre geht weitgehend ver-
loren, man ist den Arzten - und mégen
sie noch so nett sein - ausgeliefert und
kann nur hoffen, dass sie alles richtig
machen. In dieser Zeit sehnen sich die
Patienten danach, dass der Albtraum
endlich aufhort und wieder das nor-
male Leben beginnt. Wenn dann die
Behandlung abgeschlossen ist, atmen

sie auf und wollen in ihr altes Leben zu-
riickkehren.

Der Weg der Regeneration ist jedoch
oft steiler und steiniger als anfangs
gedacht. Wihrend vorher die Arzte eine
Struktur, einen Behandlungsplan, vor-
gegeben haben, dndert sich die Situa-
tion jetzt. Nun miissen die Betroffenen
selbst fiir sich einen ,Rehabilitations-
plan” erarbeiten und nach und nach
umsetzen. Die Arzte kdnnen Ratgeber
und Trainer sein, aber die letzte Ent-
scheidung bleibt beim Patienten, denn
die besten Ergebnisse erzielt man,
wenn man den ,Genesungsplan” ganz
auf sich selbst abstimmt und immer
wieder neu anpasst.

Am Anfang kommt es vor, dass man sehr
miide und erschopft ist und sich noch
gar nicht recht freuen kann, dass man
wahrscheinlich das Schlimmste {iber-
standen hat. Wenn man sich wahrend
der Behandlung stark machen musste,
um zu {berleben und all die Belastun-
gen zu ertragen, holen einen Miidig-
keit, Erschopfung, Angst, Verzweiflung
oder gar Depressionen oftmals ein, so-
bald man aufatmen kann. Das ist nor-
mal. Man braucht sich deswegen keine
Sorgen um seine psychische Gesund-
heit zu machen. Mit der Zeit bessert
sich die Situation, jedoch wird einem
eine Berg- und Talfahrt (zundchst) er-
halten bleiben. Auch wenn Tage dabei
sind, wo scheinbar nichts funktioniert,
keine Fortschritte erkennbar sind oder
gar Riickschritte auftreten - das gehort
zum Heilungsprozess dazu.

Auch die Angehdrigen hoffen, dass der
Erkrankte nach der Behandlung mit we-
niger Unterstiitzung zurechtkommt und
dass wieder der normale Alltag ein-
kehrt. Auch wenn dies von den Betrof-
fenen manchmal als verstdandnislos und
uneinfiihlsam erlebt wird, werden sie
dennoch dieses Bediirfnis verstehen, da
es ihnen selbst nur zu gut bekannt ist.
So wie man erst nach und nach erfor-
schen kann, wie man wieder zu Kraften
kommt, so wird man erst nach und nach
den Angehdrigen vermitteln konnen, was
man bendtigt, um sich den Alltag neu
zu erobern. Gesprache mit weiter ent-
fernten Freunden und Bekannten steu-
ert man am besten selbst und sagt den
~Klatschbasen” im Ort etwas Unverfang-
liches. Wenn man versuchen wiirde, je-
dem zu erklaren, wie es einem wirklich
geht, wiirde dies wahrscheinlich zu ei-
ner zusatzlichen Belastung fiihren.
Wichtig ist auch, darauf zu achten, sich
haufige kleine Ruhephasen zu gonnen
und in den Alltag einzubauen. Es ist
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nicht ganz einfach, zu akzeptieren, dass
es nach einer intensiven Behandlung
oftmals ,schneller” geht, wenn man
Jlangsamer” macht. Viele sportlich ak-
tive Menschen haben gelernt, auf die
Zahne zu beilRen, um fit zu werden. Sie
verausgaben sich und sind anschlie-
Rend mehrere Tage erschopft. Mehrere
kurze Trainingseinheiten mit ebenso wich-
tigen Regenerationszeiten fiihren zu ei-
nem besseren Ergebnis. Am PC, beim
Lesen und in Gesprachen kann man sich
herantasten, wie lange man sich kon-
zentrieren kann. Es ist maglich, einzu-
tiben, immer dann eine Regenerations-
zeit einzulegen, wenn man merkt, dass
die Aufmerksamkeit nachldsst.

Haufig werden Theorien entwickelt, was
zur Erkrankung gefiihrt hat. Daraus
ergeben sich Vorstellungen, was gean-
dert werden muss, damit die Krankheit
nicht erneut auftritt. Manner und Frau-
en entwickeln dabei unterschiedliche
Strategien. Frauen streben hiufig An-
derungen im Lebensstil und im Bezie-
hungsgefiige an. Manner méchten hau-
fig alles so belassen, wie es ist.

Auch Freunde, Verwandte und Bekann-
te wollen mithelfen, dass man gesundet
und nicht wieder krank wird. Ihre Vor-
schldge sind in der Regel gut gemeint.
Aber man muss auswéhlen, welche An-
gebote man sich anhoren will, welche
man versuchsweise tibernimmt und wel-
che man zuriickweist. Wenn man nicht
aufpasst, wird man von Vorschldagen
Lerschlagen” und erlebt diese als zu-
satzliche Belastung.

Wenn man ein gutes Stiick des Weges
nach Abschluss der Behandlung gegan-
genist, ist meist ein Pfad gefunden, der
der eigene Weg werden kann. Die Krafte
sind zumindest teilweise zuriickgekehrt,
und man hat gelernt, mit den Kraften
wirtschaftlicher umzugehen. Vielleicht
fallt auf, dass man die kleinen Freuden
des Lebens besser genielRen kann, dass
man die Beziehung zu den Angehdrigen
mehr zu schatzen weil}, dass die Kon-
frontation mit Sterblichkeit, Schmerz
und Schwache neue Perspektiven ge-
schaffen hat und dass das Leben far-
biger geworden ist, weil jetzt auch die
dunklen Seiten dazugehoren.

10 Jahre
» Forderverein fiir KMT e.V., Hamburg

Die DLH gratuliert ganz herzlich!

Infomaterial und

Literaturbesprechungen
Patienten-Info-Brief ,,Bewegung, Sport
und Krebs” (1. Auflage 2005)

Die Reihe ,Patienten-Infobriefe” der
Firma Amgen wurde - auf Initiative des
DLH-Arbeitskreises Literatur und in Ko-
operation mit diesem - um eine weitere
Ausgabe zum Thema ,Bewegung, Sport
und Krebs” erweitert. Als Experte stan-
den Prof. Dr. Klaus Schiile und Dipl.-
Sportwiss. Freerk T. Baumann zur Verfii-
gung. Nach einer kurzen Einfiihrung in
die Anfdnge der Bewegungstherapie bei
Krebserkrankungen werden deren Ziele
naher erldutert. Des Weiteren wird auf-
gezeigt, welche Moglichkeiten es gibt,
korperlich aktiv zu werden - und zwar
sowohl wahrend des Krankenhausauf-
enthaltes als auch danach. SchlieBlich
wird ausfiihrlich darauf eingegangen,
wann man ruhen sollte. Der Info-Brief
ist kostenlos und kann unter folgender
Bestell-Adresse angefordert werden:
AMGEN GmbH, Hanauer StraRBe 1, 80992
Miinchen, Tel.: 089-1490 96-0, Fax 089-
14 90 96- 2011, email: info@amgen.de

i M LR L DR D Sy

Patientenfibel Plasmozytom/Multiples
Myelom. Labor-Diagnostik (2. Auflage

Juni 2005)

Die erste Auflage dieser ,Patientenfi-
bel” war ein Gemeinschaftswerk der
APMM (Arbeitsgemeinschaft Plasmo-
zytom/Multiples Myelom) unter der Pro-
jektleitung von Dr. oec. Gerhard Jani-
szewski. Nach dessen Tod im Juni 2004
wurde das Broschiirenprojekt von der
DLH iibernommen und komplett in-

haltlich {iberarbeitet - eine aufwandi-
ge, aber nichtsdestotrotz notwendige
Arbeit. Das Ergebnis ist die nun vorlie-
gende 2. Auflage, in der - neben all-
gemeinen Werten - 32 spezielle La-
borwerte, wie z.B. ,Albumin”, ,Alka-
lische Phosphatase”, ,Harnstoff” und
~Laktatdehydrogenase”, etc., erldu-
tert werden. Des Weiteren enthdlt die
Broschiire einen ,Trinkfahrplan”, Er-
lduterungen zu Einheiten und Gewich-
ten, ein Abkiirzungsverzeichnis, Lite-
raturhinweise, Links und ein Fachwor-
terverzeichnis mit 121 Begriffen. Die
kostenlose Broschiire kann in der DLH-
Geschaftsstelle angefordert werden.

Patientenfibel

Plazmepeytom [ Multiples Myslom

P Dlagnpsiik

Kleines Worterbuch fiir Leukamie- und
Lymphompatienten (2. Auflage Juli
2005, kostenlos)

Dieses beliebte Worterbuch der DLH, das
im Jahr2004erstmalserschienenist, war

KLEINES WORTERBUCH

fl]n
LEUKAMIE- UND

LYMPHOMPATIENTEN
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so schnell vergriffen, dass eine erganz-
te und iberarbeitete Neuauflage (mit
jetzt 927 Begriffen) notwendig wurde.
Bestelladresse: DLH-Geschdftsstelle

Sexualitdt nach Knochenmark- und
Stammzelltransplantation (1. Auflage
August 2005, kostenlos)

Eine Knochenmark- oder Stammzelltrans-
plantation ist fiir jeden Betroffenen
ein enormer Einschnitt in das bisheri-
ge Leben. Die Auswirkungen der The-
rapie auf das Sexualleben erscheinen
zundchst nachrangig. Vielleicht gerade
deswegen erleben es viele Betroffene
als besonders befreiend, wenn sich ein
Rahmen ergibt, in dem es maglich ist,
offen {ber Schwierigkeiten in diesem
Bereich zu sprechen. Die Broschiire will
dazu Mut machen. Der Text wurde von
der ,Deutschen Arbeitsgruppe der Pfle-
genden in der KMT” erarbeitet und in
Kooperation mit der DLH fertig gestellt.
Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle

SEXLALTTAT

HALCH
KNOCHENMARK- UKD
STAMMIELL-
TRAHSPLANTATION

Radioimmuntherapie bei Lymphomen
(1. Auflage Juni 2005)

Hrsg.: MedacSchering Onkologie GmbH

Nach einfiihrenden Erlduterungen zum
Blut, zur Lymphe, zu Krebserkrankun-
gen, zu Lymphomen, zu monoklonalen
Antikdrpern und zu radioaktiver Strah-
lung erfahrt der Leser, was eine Radio-
immuntherapieist, wie die Therapie ver-
l[duft und welche Nebenwirkungen auf-
treten konnen. Im Anschluss wird dar-
gestellt, fiir welche Patienten die The-
rapie bisher zugelassen ist, welche Er-
gebnisse Studien erbracht haben und
welche weiteren Fragen noch gekldrt

werden miissen. Die Broschiire istin Ko-
operation mit der DLH entstanden und
kann kostenlos in der DLH-Geschafts-
stelle angefordert werden.

EAMOIRARALIN T HERAPHE
BEl LYRAPHORAEN

Ich habe Leukdmie-und fiihle mich qut!

Autorin: Gabi Schmidt, Biographiezen-
trum Hamburg, 1. Auflage 2005, 132 Sei-
ten, ISBN 3-935977-61-1, 12,00 Euro

Kann es gelingen, eine Krebserkrankung
allein mit alternativen Behandlungs-
methoden zu besiegen? - Dies ist eine
Frage, die viele Betroffene beschaftigt.
Die Furcht vor Chemo- und/oder Strah-

lentherapie und erst recht vor einer
Transplantation und ihren moglichen
Nebenwirkungen sitzt tief. Die Autorin,
die an einer Chronischen Myeloischen
Leukdmie (CML) erkrankte, ist anfangs

eine strikte Gegnerin der Schulmedizin.
Sie schildert anschaulich und mit einer
gehdrigen Portion Humor, wie ihr fest
gefiigtes Weltbild langsam ins Wanken
gerat und wie sie lernt, die Schulmedizin
zu nutzen, um zu tberleben. Auch wenn
der Leser vielleicht nicht viel mit Traum-
deutung, speziellen Didten, Bachbliiten,
Reiki, etc. anfangen kann, so kann er doch
eines lernen, namlich, dass es falsch ist, fa-
natisch und intolerant nur einen einzigen
therapeutischen Weg zu akzeptieren. Das
Buch ist ein leidenschaftliches Pladoyer
fiir einen offenen, toleranten Umgang mit
sich selbst sowie mit den Moglichkeiten
verschiedener Behandlungsstrategien und
ihrer Kombination.

Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Endlich frei von Angst

Autoren: Ines von Witzleben, Aljoscha
A. Schwarz; Grafe und Unzer Verlag,
Miinchen, 1. Auflage 2004, 160 Seiten,
ISBN 3-7742-6636-0, 14,90 Euro

Der Ratgeber beschreibt in seinem ers-
ten, theoretischen Teil verschiedene
Erscheinungsformen und Ebenen von
Angst sowie Faktoren, die die Entste-
hung von Angsten begiinstigen kénnen,
z. B. soziale, erzieherische, personlich-
keitshezogene und stressbedingte. Es
wird erklart, was in Angstsituationen

INES WO WITILENEN | ALJOSCHA B JCHWARD

Endlich frei von

Angst
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auf korperlicher Ebene passiert und
welche Bewaltigungsstrategien Betrof-
fene anwenden (oft ist es allerdings so,
dass dadurch die Angst eher bestehen
bleibt). Im Anschluss folgend soll ein
Fragebogen dem Leser eine erste Orien-
tierung dariiber geben, wie stark seine
Angste objektiv einzuschitzen sind und
ob er therapeutische Hilfe benétigt.
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Den Schwerpunkt des Buches bildet ein
7-Schritte Programm zur Angstbhewalti-
gung. Es werden Ubungen empfohlen,
die stufenweise iiber eine personliche
Bestandsaufnahme, die Erkenntnis ein-
gefahrener Denkmuster, das Einiiben
hilfreicher mentaler Einstellungen und
die Konfrontation mit eigenen Gefiihlen
zu tieferer Entspannung, Stressredukti-
on und im besten Fall zum Freiwerden
von Angst fiihren kénnen. AbschlieRend
erldutern die Autoren verschiedene psy-
chotherapeutische Ansdtze und geben
Hinweise, wie man einen passenden The-
rapeuten findet. Es handelt sich um einen
insgesamt hilfreichen Ratgeber, der al-
lerdings nicht auf die spezielle Angst-
problematik von Krebspatienten eingeht.
Rezensentin: Antje Schiitter

Fachbuch: Anleitung zur Bewertung
klinischer Studien

Autorin: Judith Giinther, Deutscher Apo-
thekerVerlag, Stuttgart, 1. Auflage 2001,
165 Seiten, ISBN 3-7692-2811-1, 45 Euro

I.ﬂb;ﬁWElTu‘
ZUR BEWERTUNG

KLINISCHER
STUDIEM

Auch wenn dieser Leitfaden auf die Beruf-
gruppe ,Apotheker” ausgerichtet ist, so
ist die Lektiire durchaus auch fiir alle an-
deren von Nutzen, die lernen wollen, Stu-
dienergebnisse auf ihren Wahrheitsgehalt
hin zu tiberpriifen. In sehr tibersichtlicher
und verstandlicher Form werden Informa-
tionen zur Studienlandschaft, zu Mdglich-
keiten der Studienbewertung (einschlieR-
lich eventueller Fehlerquellen) sowie zu
Grundlagen der Statistik und Recherche ver-
mittelt. Das erarbeitete Wissen kann an-
schlieRend anhand von Fallbeispielen tiber-
priift werden. Ein Glossar mit den wich-
tigsten statistischen Begriffen, die zu einer
verniinftigen Studienbewertung hilfreich
sind, rundet den sehr empfehlenswerten,

aber vergleichsweise teuren, Leitfaden ab.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Fachbuch: Myeloproliferative Disorders.
Current Perspectives on Diagnostic Cri-
teria, Histopathology and Treatment in
Essential Thrombocythemia, Polycythe-
mia Rubra Vera and Chronic Idiopathic

Myelofibrosis

Hrsg.: Jan Jacques Michiels, Hans Mi-
chael Kvasnicka, Juergen Thiele, Verlag
ME, Much, 1. Auflage 2005, 112 Seiten,
ISBN 3-9808075-6-8, 69 Euro

Es handelt sich um ein sehr gut geglie-
dertes und bebildertes Fachbuch in eng-
lischer Sprache. Die Autoren geben einen
aktuellen Uberblick iiber diagnostische
Maglichkeiten, feingewebliche Aspekte
und Therapieoptionen bei myeloprolifera-
tiven Erkrankungen (Essentielle Thrombo-
zythdmie, Polyzythamia Vera und Osteo-
myelofibrose). Es werden einheitliche Dia-
gnosekriterien eingefordert, um die einzel-
nen Subtypen sicher bestimmen zu kdnnen.
Da zurzeit noch aussagekraftige moleku-
lare Marker fehlen, sollte das Hauptau-
genmerk dabei auf der Standardisierung
der Auswertung und Interpretation von
klinischen Merkmalen und speziellen Ver-
anderungen des Knochenmarks liegen.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Myelopraliferative
Disorders

Sei kein Frosch. Rabenschwarze Frosch-
gedichte

Autorin: Irmgard Noll, Mein Buch Verlag,
Hamburg, 1. Auflage 2004, 98 Seiten,
3-86516-221-5, 10,80 Euro

Die Autorin, eine Lymphom-Betroffene,

hat ihre schriftstellerische Begabung da-
zu genutzt, bekannte Gefiihle wie Angs-
te, Resignation, Kampfeswillen und Hoff-
nung gewiirzt mit Spott und schwarzem
Humorinkleinen ,Froschgedichten”zum
Ausdruck zu bringen. Die Botschaft die-
ses Biichleins, das liebevoll von der Kran-
kenschwester Ingrid Giesen illustriert
wurde, die sich fiir diese spezielle Art von
Froschen begeistert hat, versteckt sich
bereits im Titel. Fiir Patienten, die ger-
ne kleine Geschichten in Versform lesen,
ist dies sicher eine Lektiire, die gut an-
kommt. Fiir Bekannte, Freunde und Ange-
horige ist es ein geeignetes Mitbringsel.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Lrmgard Mall

Sei kein Frosch
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