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Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der Deutschen

Leukdmie- und Lymphom-Hilfe, liebe Leser der DLH-Info!

Resolution der Deutschen Leukdmie-
und Lymphom-Hilfe e.V. (DLH) zum
Arzneimittelversorgungs-Wirtschaft-
lichkeitsgesetz (AVWG)

Auf der DLH-Mitglieder-Jahreshauptver-
sammlung vom 7.-9. April 2006 in Kéonigs-
winter wurde folgende Resolution zum
Arzneimittelversorgungs-Wirtschaftlich-
keitsgesetz verabschiedet.

Die DLH verurteilt die tiberstiirzte Verab-
schiedung des Arzneimittelversorgungs-
Wirtschaftlichkeitsgesetzes (AVWG)

e Die DLH ist der Meinung, dass das AVWG
nicht zur Kostendampfung beitragt,
weil weitere Regulierungen zu mehr
Biirokratie und damit zu zusatzlichen
Kosten fiihren.

Die DLH befiirchtet auRerdem, dass die
von ihr vertretenen Patienten in be-
sonderer Weise durch das AVWG be-
troffen sind. Die ohnehin wenigen Me-
dikamente, die zur Verfiigung stehen,
sind fiir sie iiberlebensnotwendig.
Die DLH sieht die Gefahr, dass die Fest-
betrdge in Zukunft so niedrig liegen
werden, dass die Hersteller ihre Preise
nichtim gleichen Ausmal} senken kdn-
nen. Patienten miissen dann die Diffe-
renz zwischen Preis und Festbetrag zu-
satzlich zur normalen Selbstbeteiligung
zahlen, wenn sie nicht wollen, dass auf
eine schlechter vertragliche oder weni-
ger wirksame Therapie umgestellt wird.

* Die DLH ist der Uberzeugung, dass die
neue Festbetragsregelung eine Brem-
se fiir notwendige Forschung und Ent-
wicklung von Therapien ist.

* Die DLH teilt die Befiirchtung der Arz-
teschaft, durch die ,Bonus-Malus-Rege-
lung”in eine Ethikfalle zu geraten, da das
Einkommen der Arzte unmittelbar an die
verordneten Arzneimittel gekoppelt ist.

Das AVWG soll zu Einsparungen in Mil-
liardenhohe fiihren und tritt zum 1.Mai
2006 unverandert in Kraft, nachdem Be-
miihungen des Bundesrates, das AVWG
zu entscharfen, gescheitert sind.
Festbetrdge sind Obergrenzen fiir die
Erstattungvon Arzneimitteln durch die
gesetzliche Krankenversicherung in ei-
ner bestimmten Arzneimittelgruppe. Um
den Arzneimittelpreis nicht auf den
Festbetrag absenken zu miissen, kdon-
nen einzelne Hersteller mit einzelnen
Krankenkassen zu bestimmten Medika-
menten ,Rabattvertrdge” aushandeln.
Bonus-Malus-Regelung: Mit dieser Re-
gelung werden Arzte zu einem Preis-
vergleich von Arzneimitteln in noch zu
definierenden (groRen) Anwendungs-
gebieten verpflichtet. Fiir besonders
preisgiinstiges Verordnen werden Arzte
belohnt (Bonus), wahrend zu teures
Verschreiben mit einem Honorarabzug
bestraft wird (Malus). Lokale Vereinba-
rungen konnen die Bonus-Malus-Rege-
lung ersetzen.

Neue DLH-Telefon-Nummer und DLH-Fax-Nummer

im ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe”

Die DLHistam 12. April 2006 in ihr neu-
es Domizil im ,Haus der Krebs-Selbst-
hilfe” in Bonn eingezogen. Wider Erwar-
ten gab es doch eine Anderung bei der
Telefon- und Telefax-Nummer (alle an-

deren Kontaktdaten @ndern sich nicht).

Die neuen DLH-Nummern lauten:
Telefon: 0228 - 33 88 9 - 200
Telefax: 0228 - 33 88 9 - 222
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Meldungen

Bundesverfassungsgericht starkt Recht
auf neue Therapien

Das Bundesverfassungsgericht hat ein
fiir Patienten wichtiges und viel beach-
tetes Urteil gefallt (Aktenzeichen 1 BVvR
347/98, Entscheidung vom 6.12.2005).
Es hat hohe Bedeutung fiir die Leis-
tungspflicht der gesetzlichen Kranken-
kassen in Bezug auf die Behandlung
von Patienten mit schwerwiegenden Er-
krankungen — wie z.B. Leukdamien, Lym-
phomen und anderen Krebskrankheiten.
Im konkreten Fall war der von einer
seltenen, lebensbedrohlichen Krankheit
betroffene Patient und Beschwerdefiih-
rer nicht etwa ,nur” zulassungsiiber-
schreitend mit einem Arzneimittel der
Schulmedizin behandelt worden, son-
dern mit einer alternativen Therapie,
der sog. ,Bioresonanztherapie”.

Der Antrag auf Ubernahme der ent-
standenen Kosten fiir die Therapie des
Patienten wurde von der Krankenkasse
abgelehnt, da ein Therapieerfolg der
angewandten Methoden wissenschaft-
lich nicht nachgewiesen sei. Die hier-
gegen gerichtete Klage blieb in letzter
Instanz vor dem Bundessozialgericht
ohne Erfolg.

Die Verfassungsbeschwerde dagegen
war erfolgreich. Der Entscheidung des
Bundesverfassungsgerichts liegen im
Wesentlichen folgende Erwdgungen zu
Grunde: Die Entscheidung des Bundes-
sozialgerichts steht nicht im Einklang
mit dem Grundgesetz. Es ist mit Art. 2
Abs. 1 GG (allgemeine Handlungsfrei-
heit) in Verbindung mit dem Sozial-
staatsprinzip nicht vereinbar, den Ein-
zelnen unter bestimmten Voraussetzun-
gen einer Versicherungspflicht in der
gesetzlichen Krankenversicherung zu
unterwerfen und fiir seine Beitrage die
notwendige Krankheitsbehandlung ge-
setzlich zuzusagen, ihn andererseits
aber, wenn er an einer lebensbedroh-
lichen oder sogar regelmalRig todlichen
Erkrankung leidet, fiir die schulmedi-
zinische Behandlungsmethoden nicht
vorliegen, von der Leistung einer be-
stimmten Behandlungsmethode auszu-
schlieBen und ihn auf eine Finanzie-
rung der Behandlung auBerhalb der
gesetzlichen Krankenversicherung zu
verweisen. Dabei muss allerdings die
vom Versicherten gewdhlte Behand-
lungsmethode eine nicht ganz entfernt
liegende Aussicht auf Heilung oder auf
eine spiirbare positive Einwirkung auf

den Krankheitsverlauf versprechen. Die
angegriffene Auslegung der leistungs-
rechtlichen Vorschriften des Fiinften
Buches Sozialgesetzbuch durch das Bun-
dessozialgericht ist in der extremen Si-
tuation einer krankheitshedingten Le-
bensgefahr auch nicht mit der Schutz-
pflicht des Staates fiir das Leben zu
vereinbaren. Ubernimmt der Staat mit
dem System der gesetzlichen Kranken-
versicherung Verantwortung fiir Leben
und korperliche Unversehrtheit der
Versicherten, so gehort die Vorsorge in
Fillen einer lebensbhedrohlichen oder
regelmaRig todlichen Erkrankung unter
den genannten Voraussetzungen zum
Kernbereich der Leistungspflicht und
der von Art. 2 Abs. 2 Satz 1 GG gefor-
derten Mindestversorgung.

In derartigen Fillen haben daher die
im Streitfall vom Versicherten angeru-
fenen Sozialgerichte zu priifen, ob es
fiir die vom Arzt nach gewissenhafter
fachlicher Einschdtzung vorgenommene
oder von ihm beabsichtigte Behandlung
ernsthafte Hinweise auf einen nicht
ganz entfernt liegenden Heilungserfolg
oder auch nur auf eine spiirbare posi-
tive Einwirkung auf den Krankheitsver-
lauf im konkreten Einzelfall gibt.

Die DLH begriiRtdas UrteilaulRerordent-
lich. Gerade im onkologischen Bereich
und insbesondere in der Behandlung
von Leukdmie- und Lymphompatienten
gibt es Situationen, in denen auf Medi-
kamente zuriickgegriffen werden muss,
die entweder noch gar nicht oder nur
fiir ein anderes Anwendungsgebiet zu-
gelassen sind. ,Thalidomid” (ehemali-
ges Contergan) ist so ein Beispiel. Tha-
lidomid war in den 60er Jahren wegen
der schddigenden Wirkung auf Feten
im Mutterleib in Verruf geraten. Die-
sem Mittel kommt aber heute ein hoher
Stellenwert in der Behandlung des Mul-
tiplen Myeloms (Plasmozytom) zu. Nach
wie vor ist es weder von der deutschen,
noch von der europdischen Zulassungs-
behdrde zugelassen — trotz deutlicher
Wirksamkeitshinweise aus Studien.

In der Folge eines Urteils des Bun-
dessozialgerichts vom 18. Mai 2004
(Aktenzeichen B1 KR 21/02 R) haben
Myelom-Patienten vermehrt Schwierig-
keiten damit, Thalidomid von den Kran-
kenkassen erstattet zu bekommen, da
sich einige Kassen auf den Standpunkt
stellen, dass Medikamente, die weder
auf deutscher noch auf EU-Ebene zu-
gelassen sind, keine Leistung der ge-
setzlichen Krankenkasse sind. Die DLH
steht seither regelmdRig - mit Erfolg -
Patienten bei, bei denen die Kostener-
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stattung dieser Therapie von den Kran-
kenkassen verweigert wird.

Angesichts des Bundesverfassungsge-
richts-Urteils diirfte es fiir diese Kassen
zunehmend schwieriger werden, das
Argument der fehlenden Zulassung als
Begriindung fiir einen ablehnenden Be-
scheid aufrechtzuerhalten.

Naheres zu dem Urteil ist nachzulesen
unter www.bundesverfassungsgericht.de
(Link ,Entscheidungen” anklicken, das
Urteil erscheint dort unter dem o.g. Ak-
tenzeichen in der Auflistung.)

Leitsatz des Bundesverfassungsge-
richtsurteils vom 6. Dezember 2005
(1 BvR 347/98):

Es ist mit den Grundrechten aus Art.
2 Abs. 1 GG in Verbindung mit dem
Sozialstaatsprinzip und aus Art. 2
Abs. 2 Satz 1 GG nicht vereinbar, ei-
nen gesetzlich Krankenversicherten,
flir dessen lebensbedrohliche oder re-
gelmaRig todliche Erkrankung eine all-
gemein anerkannte, medizinischem
Standard entsprechende Behandlung
nicht zur Verfiigung steht, von der
Leistung einer von ihm gewahlten,
arztlich angewandten Behandlungs-
methode auszuschlieRen, wenn eine
nicht ganz entfernt liegende Aus-
sicht auf Heilung oder auf eine spiir-
bare positive Einwirkung auf den
Krankheitsverlauf besteht.

Verordnungsfahigkeit nicht-verschrei-
bungspflichtiger Arzneimittel: Erwei-
terung der ,,0TC-Ubersicht”

Mit der letzten Gesundheitsreform wur-
den nicht-verschreibungspflichtige Arz-
neimittel weitgehend von der Versor-
gung ausgeschlossen. Solche Arznei-
mittel werden als OTC-Arzneimittel be-
zeichnet (OTC = ,over the counter”
bzw. ,iiber den Ladentisch”). Gesetz-
liche Ausnahmen bestehen fiir versi-
cherte Kinder bis zum vollendeten 12.
Lebensjahr und versicherte Jugend-
liche bis zum vollendeten 18. Lebens-
jahr, wenn sie Entwicklungsstérungen
aufweisen. Der Gemeinsame Bundes-
ausschuss (GBA) hat den gesetzlichen
Auftrag, in der sog. Arzneimittelricht-
linie (AMR) festzulegen, welche nicht
verschreibungspflichtigen Arzneimittel
bei schwerwiegenden Erkrankungen den-
noch zu Lasten der gesetzlichen Kran-
kenversicherung verordnet werden diir-
fen. Unter der Nummer 16.4 in der

,0TC-Ubersicht” sind 46 Fallgruppen
aufgefiihrt, die schwerwiegende Er-
krankungen und Standardtherapeutika
erfassen. Nach der Nummer 16.5 diirfen
bei den dort genannten Anwendungs-
gebieten auch Arzneimittel der Anthro-
posophie und Homdoopathie verordnet
werden. Der GBA hat im Oktober 2005
mit den neu eingefiigten Nummern 16.6
und 16.7 eine Erweiterung der OTC-
Ubersicht beschlossen, die inzwischen
in Kraft getreten ist. Rezeptfreie Arz-
neimittel kdnnen jetzt auch zu Lasten
der gesetzlichen Krankenversicherung
verschrieben werden, wenn
1) eine Begleitmedikation zwingend not-
wendig ist
2) bei bestimmungsgemdlem Gebrauch
eines Arzneimittels unbeabsichtigte
Reaktionen auftreten
Voraussetzung fiir die Verordnung als Be-
gleitmedikation (Nummer 16.6 AMR)

ist ihre zwingende Notwendigkeit, d.h.
sie muss in der sog. ,Fachinformation” fiir
ein Hauptarzneimittel aufgefiihrt sein.
Im Falle unerwiinschter Wirkungen ei-
ner Arzneimitteltherapie (Nr. 16.7 AMR)
ergibt sich die Verordnungsfahigkeit
z.B. in der Tumortherapie bei Nebenwir-
kungen einer Chemotherapie. Hierbei ist
Voraussetzung, dass die Nebenwirkung
schwerwiegend im Sinne der Nummer
16.2 AMR ist: Sie muss lebensbedrohlich
sein oder die Lebensqualitdt auf Dau-
er nachhaltig beeintrachtigen. Wie bei
jeder anderen Arzneimittelverordnung
auf Kassenrezept ist auch bei OTC-Arz-
neimitteln das Wirtschaftlichkeitsgebot
zu beachten. Die Verordnung muss also
zweckmaRig, medizinisch notwendig
und wirtschaftlich sein. Die OTC-Uber-
sicht ist im Internet einsehbar unter:
www.g-ba.de/cms/upload/pdf/abs5/
richtlinien/AMR-0TC-2005-11-15.pdf

Galenus - von - Pergamon - Preis 2005
geht an Bortezomib [Velcade®]

Am 16. November 2005 fand im Rahmen
der Medizin-Messe ,Medica” in Diissel-
dorf eine Pressevernissage des Unter-
nehmens Janssen-Cilag statt. Anlass war
die Verleihung des Galenus-von-Per-
gamon-Preises der Kategorie A fiir das
Medikament Bortezomib [Handelsname:
Velcade®]. Der Wirkstoff ist der erste
Vertreter der neuen Substanzklasse der
+Proteasomhemmer”. Dies bedeutet, dass
das Medikament - wie kein anderes zu-
vor - eine Zellstruktur spezifisch und re-
versibel hemmt, die bisher noch wenig
beachtet wurde: das ,Proteasom”. Ein
Proteasom ist ein Enzymkomplex in der

V.

71 .

Zelle, der Eiweille abbaut und in Krebs-
zellen viel aktiver ist als in gesunden
Zellen. Dadurch eignet es sich in beson-
derer Weise als ,Zielscheibe” fiir neue
Arzneimittel. Der Wirkmechanismus von
Bortezomib besteht - laienverstandlich
formuliert - darin, dass die betroffenen
Zellen ,am eigenen Miill ersticken”. Zu-
gelassen ist das Medikament zurzeit fiir
Patienten mit Multiplem Myelom/Plas-
mozytom, die mindestens eine voran-
gehende Therapie hatten und bei denen
bereits eine Knochenmarktransplantati-
on durchgefiihrt wurde (bzw. die dafiir
nicht in Frage kommen).

LGewinner” der Preisverleihung war u.a.
auch die DLH. Anlésslich der Veranstal-
tung wurden Spenden zugunsten der

»

o |

Bortezomib [Velcade®] wurde mit dem Galenus-von-Pergamon-Preis 2005 ausgezeich-
net. Auf dem Foto, das anldsslich der Preisverleihung aufgenommen wurde, sind zu
sehen (von links): Toon Qverstijns, Vorsitzender der Geschdftsleitung bei Janssen-Cilag
Deutschland GmbH, PD Dirk Griindemann (Kéln), Professor Bjorn Lemmer (Heidelberg),
Vize-Président der Galenus-Jury, PD Ingeborg Hauser (Frankfurt/M.), Dr. Elke Schdffeler
(Stuttgart) und Professor Christoph Fuchs, Hauptgeschdftsfiihrer der Bundescrztekammer.
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DLH gesammelt. Dies ergab die stolze
Summe von 20.500Euro! Ein grofes
~Dankeschon!” geht an die Firma Jans-
sen-Cilag und stellvertretend an ihren
Vorsitzenden der Geschaftsleitung, Toon
Overstijns.

Der Galenus-von-Pergamon-Preis
zur Forderung der pharmakologischen
Forschung wird alle zwei Jahre ver-
geben und ist Teil einer internatio-
nalen Initiative. In Deutschland wird
der Preis, den es in zwei Kategorien
gibt, von der ,Arzte Zeitung” gestiftet.
Kategorie A: In Form einer Medaille
wird ein herausragendes, zum Zeit-
punkt der Einreichung bereits ein
Jahr in Deutschland zugelassenes
und in den Verkehr gebrachtes Arz-
neimittel gewiirdigt.

Kategorie B: In Form einer Medaille
und zusatzlich 10.000 Euro wird eine
Forschungsleistung in der klinischen
und/oder experimentellen Pharma-
kologie gewiirdigt.

Deutsche Krebshilfe fordert Verbund-
Forschungsprojekt fiir die Entwick-
lung gezielter Therapien gegen Akute
Myeloische Leukdmie

Die Heilungschancen bei der Akuten My-
eloischen Leukdmie (AML) sind in den
letzten Jahren zwar deutlich verbessert
worden, aber nach wie vor besteht Ver-
besserungsbedarf. U.a. ist die derzeitige
Standardtherapie sehr belastend fiir die
Patienten und mit einem langen Kran-
kenhausaufenthalt verbunden. Besser
wirksame und weniger aggressive Be-
handlungsmdglichkeiten sind erforder-
lich. Die Deutsche Krebshilfe fordert seit
Ende 2005 mit {iber 2,2 Millionen Euro
ein Verbund-Forschungsprojekt, das neue
Ansdtze fiir eine gezielte Therapie ge-
gen die AML entwickeln will. Die AML ist
die hdufigste akute Leukdmieform bei
Erwachsenen. Bei dieser Blutkrebsart
vermehren sich unreife Vorlduferzellen
der weilBen Blutkdrperchen rasch und
unkontrolliert. Dadurch verdrangen die
bosartigen Zellen die gesunden Abwehr-
zellen des Kérpers und legen so das
Immunsystem des Betroffenen lahm.
Der Verbund besteht aus acht Forscher-
gruppen an den Universitdten in Dres-
den, Halle, Hamburg, Jena, Miinster,
Miinchen und Mainz. International an-
erkannte Wissenschaftler wollen dabei
die ,molekularen” Mechanismen der
Leukdamie-Entstehung aufschliisseln, d.h.
sie untersuchen, welche Gene fiir die

Leukamie-Entwicklung verantwortlich
sind und wie diese in Leukamiezellen
zusammenwirken. Mit modernsten mo-
lekularbiologischen, biochemischen und
zellbiologischen Methoden planen die
Forscherteams, neue Angriffspunkte fiir
eine wirkungsvollere Therapie gegen die
AML zu entwickeln. Die enge Koopera-
tion und der intensive Informations-
austausch der beteiligten Wissenschaft-
ler und Arzte im Rahmen des Verbundes
stellt eine wesentliche Voraussetzung
dar, um neue Erkenntnisse tiber die Aku-
te Myeloische Leukdamie zu gewinnen.

Aktuelle Daten zu Rituximab beim
follikuldren und groRzellig-diffusen
Lymphom

Aufder47. Jahrestagung der Amerikani-
schen Hamatologie-Gesellschaft (Ame-
rican Society of Hematology, kurz: ASH)
im Dezember 2005 in Atlanta wurden
zwei interessante Studien bei Patienten
mit follikuldrem und groRzellig-diffusem
Lymphom vorgestellt.

In die internationale ,EORTC Intergroup-
Studie” wurden 465 Patienten mit rezi-
diviertem oder refraktarem follikularem
(niedrig-malignem) Lymphom einge-
schlossen (Rezidiv = Riickfall, refraktar =
therapieresistent). Sie erhielten - rando-
misiert, d.h. per Zufall zugeteilt - entwe-
der alle drei Wochen eine Chemothera-
pie mit Cyclophosphamid, Doxorubicin,
Vincristin und Prednison (CHOP) oder Ri-
tuximab plus CHOP als Einleitungsthera-
pie. Patienten mit vollstdndiger oder teil-
weiser Krankheitsriickbildung nach dieser
Behandlung wurden daraufhin zur Erhal-
tungstherapie mit Rituximab oder zur
Beobachtung ohne weitere Therapie ein
weiteres Mal randomisiert. Die Erhal-
tungstherapie wurde iiber zwei Jahre alle
drei Monate als Einzelinfusion (375 mg/m?)
gegeben. Das Uberleben ohne Fortschrei-
ten des Lymphoms (sog. progressions-
freies Uberleben) verlingerte sich dabei
deutlich (signifikant) unter der Erhal-
tungstherapie mit Rituximab — sowohl
fiir Patienten mit CHOP- als auch mit
R-CHOP-Einleitungstherapie.

Bei den groRzellig-diffusen (hoch-ma-
lignen) Lymphomen kann zurzeit mit
einer ersten, hdufig sehr intensiven Be-
handlung eine Heilung erreicht werden.
Bei dlteren Patienten (zwischen 61 und
80 Jahren) wurde bereits gezeigt, dass
eine Verkiirzung des CHOP-Therapieinter-
valls von drei auf zwei Wochen (CHOP-14)
eine dhnliche Verbesserung wie die Hin-
zunahme von Rituximab zum dreiwdchi-

gen CHOP-21 darstellt. In der ,RICOVER-
60-Studie” der,Deutschen Studiengrup-
pe Hochmaligne Non-Hodgkin-Lympho-
me” wurde die Frage gepriift, ob bei alte-
ren Patienten durch die Kombination aus
dem “dosisdichten” CHOP-14 Therapie-
ansatz und der zusatzlichen Gabe von
Rituximab die Therapieergebnisse weiter
verbessert werden kdnnen. In die welt-
weit grolRte Studie dieser Art wurden
Patienten mit unbehandeltem groRRzel-
lig-diffusen Lymphom aufgenommen.
Etwa die Hélfte der Patienten erhielt
sechs Zyklen, die andere Halfte acht Zy-
klen CHOP, die alle 14 Tage verabreicht
wurden. In jeder Untergruppe wurde die
Halfte der Patienten zusatzlich mit acht
Zyklen Rituximab behandelt. Dabei konn-
te gezeigt werden, dass die Ergebnisse
mit 8 x Rituximab und 6 x CHOP-Thera-
pie iiberzeugend waren, d.h. im Ver-
gleich zu 8 x R-CHOP gab es keine Nach-
teile beziiglich der Effektivitdt, aber die
Nebenwirkungen waren geringer. Diese
Ergebnisse sind die besten, die bisher
bei dlteren Patienten erzielt wurden.

Forderungen der Bundesarbeitsgemein-
schaft Krebsselbsthilfe im DPWV an
die Gesundheitspolitik in der Wahl-
periode 2005-2009

[DPWV = Deutscher Paritdtischer Wohl-
fahrtsverband]

THERAPIE UND DIAGNOSTIK

1. Wir fordern, dass medizinische Neu-
entwicklungen und neue Erkenntnisse
(d.h. Medikamente und Verfahren) un-
verziiglich Krebsbetroffenen zur Ver-
fiilgung stehen!

Im Einzelnen fordern wir:

1.1. die Beschleunigung des Zulas-
sungsverfahrens fiir Neuentwicklungen,
deren Nutzen nach den Kriterien der
evidenzbasierten Medizin erwiesen ist —
u.a. durch weitere Effizienzsteigerung
des Bundesinstituts fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte.

1.2. die zeitnahe Einfiihrung von rea-
listisch kalkulierten Fallpauschalen fiir
neue Therapieverfahren, wie z.B. Stamm-
zelltransplantationsverfahren.

2. Wir fordern, dass fiir das , 0ff-La-
bel-Use“-Problem alsbald eine trag-
fahige Losung gefunden wird!

Im Einzelnen fordern wir:

2.1. dass die vom Bundesministerium
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fiir Gesundheit eingerichtete Experten-
gruppe Off-Label Onkologie zeitnahe
Entscheidungen trifft, da lebensbedroh-
lich erkrankte Krebsbetroffene nicht viel
Zeit haben, sondern in vielen Féllen ohne
Zeitverzug behandelt werden missen.
Es darf nicht vorkommen, dass Krebs-
betroffene wahrend noch anhdngiger
Entscheidungsprozesse an ihrer Erkran-
kung versterben.

2.2. dass iiber die Einrichtung der Ex-
pertengruppe hinaus innerhalb der So-
zialgesetzgebung Rechtssicherheit fiir
die Verschreibung von Off-Label-An-
wendungen geschaffen wird. Sozial-
recht und Haftungsrecht diirfen nicht
langer unvereinbare Rechtsvorschriften
enthalten. Eine wichtige EinzelmaRnah-
me ist u.a. eine gesetzliche Regelung
fiir die vereinfachte und beschleunigte
Erweiterung der Zulassung fiir neue An-
wendungen bereits zugelassener Arz-
neimittel, deren Nebenwirkungen im
Wesentlichen bekannt sind.

0 OU DEUTSCHE

jutclal

rung von Therapiestudien bei Krebser-
krankungen in allen Stadien.

3.2. die Klarung der Finanzierung von so
genannten Therapieoptimierungsstudien.
3.3.das Anstreben einer Mischfinanzierung.

4. Wir fordern, dass krebserkrankte
Menschen in Deutschland unter Ein-
schluss der Fritherkennung und Dia-
gnostik durchgangig flichendeckend
nach der besten und aktuellsten inter-
nationalen Evidenz behandelt werden!

Im Einzelnen fordern wir:

4.1. dass Krebsbetroffenein Zentren der
Tumorbehandlung versorgt werden, fiir
die hohe einheitliche Qualitdtskriterien
festgelegt werden. Bei der Entwicklung
dieser Kriterien muss die Selbsthilfe be-
teiligt werden.

4.2. die interdisziplindre Zusammen-
arbeit zwischen den &rztlichen Vertre-
tern der verschiedenen medizinischen
Fachrichtungen und der internistischen

Deutsche Leukiimie-& Lymphom-Hilfe

e ng,

KREBSREGISTRIERUNG

5. Wir fordern, dass die epidemiolo-
gische Krebsregistrierung und Ursa-
chenforschung verbessert werden!

Im Einzelnen fordern wir:

5.1. die Vereinheitlichung der Vorgaben
der einzelnen Bundeslander (u.a. nach
IARC-Standard), damit sowohl national
als auch international eine Vergleich-
barkeit bei Erfassung, Dokumentation,
Evaluation und Kontrolle hergestellt
wird.

5.2. die durchgdngige Einfiihrung der
Meldepflicht — auch fiir Pathologen.
5.3. die durchgdngige Einfiihrung der
Flachendeckung.

5.4. eine einfache Zuganglichkeit zu
den Auswertungsergebnissen der Krebs-
registrierung fiir Betroffene und Biirger.
5.5. eine Mdglichkeit fiir Betroffene zu
erfahren, ob und welche Daten (iber sie
registriert wurden

73

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”

[= Bundesarbeitsgemeinschaft Krebsselbsthilfe im DPWV]

2.3.dass die Alternative zum ,Off-Label-
Use” nicht ,gar keine Behandlung” bzw.
»schlechtere Behandlung” heil3t, wie
es heute bereits teilweise Realitdt ist.
2.4. dass beim Off-Label-Einsatz gleich-
zeitig mit 6ffentlichen Mitteln finanzier-
te Studien zu dem Medikament durch-
gefiihrt werden, um zu verhindern, dass
anstelle von gesicherten Studien ver-
sucht wird, tber ,0ff-Label” dauerhaft
die einfachere Zulassung eines Medika-
mentes zu erreichen.

2.5. dass bei Off-Label-Anwendungen
die behandelnden Arzte verpflichtet wer-
den, alle Erkenntnisse (Wirkungen und
Nebenwirkungen) an noch einzurichten-
de Off-Label-Use-Zentren zu melden.
2.6. dass sog. ,No-Label“-Anwendungen
(d.h. gar keine Zulassung vom BfArM
oder von der EMEA) nach den Kriterien
des Off-Label-Urteils vom 19. Mdrz 2002
von den gesetzlichen Krankenkassen fi-
nanziert werden.

3. Wir fordern, dass die Finanzierung
von Therapiestudien verbessert wird!

Im Einzelnen fordern wir:

3.1. die besondere finanzielle Forde-

Hamatoonkologie, sobald eine Krebs-
krankheit in zwei unterschiedliche Fach-
richtungen fallt (wie z.B. Prostatakrebs
und Brustkrebs).

4.3. die Schaffung von Kompetenznet-
zen fiir alle Krebserkrankungen (dhnlich
wie schon bei Leukdmien, Lymphomen
und Krebserkrankungen bei Kindern).
4.4, die flichendeckende und vollstan-
dige Erfassung der Krankheitsverldufe
bei Krebspatienten in Klinischen Krebs-
registern zur Sicherung und Verbesse-
rung der Qualitdt. Durch regelmaRige
Auswertung der Daten miissen Quali-
tatsmangel aufgedeckt und MaRnahmen
zur Beseitigung dieser Mangel ergriffen
werden. Die Auswertungen miissen fiir
die Offentlichkeit zuginglich sein.

4.5. die Aufnahme der PET-Untersu-
chung (Positronen-Emissions-Tomogra-
fie) bei Krebserkrankungen in den Leis-
tungskatalog der gesetzlichen Kranken-
kassen, sowohlim ambulanten als auch
im stationdren Bereich.

4.6. dass krebsbetroffenen Menschen
alle notwendigen Medikamente und Be-
handlungen in ausreichendem MaRe zur
Verfiigung stehen (Gefdhrdung durch
geplante Bonus-Malus-Regelung).

FRUHERKENNUNG

6. Wir fordern, dass die Krebs-Friiher-
kennung gefdordert wird!

Im Einzelnen fordern wir:

6.1. die Priifung weiterer Krebs-Friih-
erkennungsmaRnahmen und deren Auf-
nahme in den Leistungskatalog der Ge-
setzlichen Krankenversicherung bei posi-
tiver Bewertung nach Kriterien der in-
ternational besten und aktuellsten Evi-
denz (z.B. PSA-Test fiir Mdnner, die die
Krebsfriiherkennungs-Untersuchungen
wahrnehmen).

6.2. eine Uberpriifung aller derzeitigen
Krebsfriiherkennungsprogramme  ein-
schlieRlich ihrer Umsetzung hinsicht-
lich Evidenzbasis und Effektivitat durch
eine unabhdngige Institution.

6.3. die kontinuierliche Motivierung der
Bevdlkerung zur Teilnahme an den auf
diese Weise positiv bewerteten Friiher-
kennungsuntersuchungen.

7. Wir fordern die ziigige Umsetzung
des Mammographie-Screenings nach
EU-Leitlinien in allen Bundesldn-
dern!
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8. Wir fordern, dass auch die kurati-
ve Mammographie, die der Abkldrung
eines Befundes dient, evidenzbasiert
unter qualitatsgesicherten Bedingun-
gen durchgefiihrt wird!

Diese Mammographie ist eine Leistung
der gesetzlichen Krankenkassen, unab-
hangigvom Alter der Frau. Beziiglich des
unterschiedlichen Einsatzes der Mam-
mographie ist eine sachgerechte Infor-
mation der Frauen besonders wichtig.

DRG

9. Wir fordern, dass negativen Aus-
wirkungen der ,Diagnosis Related
Groups”, kurz,,DRGs* (=neues Abrech-
nungssystem im stationdren Bereich),
auf die onkologische Versorgung ent-
gegenwirkt wird!

Im Einzelnen fordern wir:

9.1. die Orientierung der DRG-Kalkula-
tionen an den tatsdachlichen klinischen
und biologischen Gegebenheiten.

9.2. eine differenzierte Darstellung der
Tagesfalle.

9.3. Zusatzentgelte fiir hochpreisige Me-
dikamente.

9.4. Zuschldge fiir Zentren der Tumor-
behandlung.

9.5. die Verhinderung von zu friihen Ent-
lassungen (sog. ,blutige Entlassungen”).
9.6. allgemeinverstandliche, patientenbe-
zogene Informationen zum Thema ,DRGs".
9.7. neben der rein medizinischen auch
die Beriicksichtigung der pflegerischen
und psychosozialen Versorgung bei der
Berechnung der Fallpauschalen.

9.8. die Berlicksichtigung eines ange-
messenen Zeitaufwandes fiir eine pati-
entengerechte individuelle Information
und Aufklarung.

PSYCHOSOZIALE UND SOZIALE ASPEKTE

10. WirforderndieIntegrationderpsy-
chosozialen Unterstiitzung durch pro-
fessionell Titige und durch die Selbst-
hilfe in alle Versorgungsbereichen!

Die psychosoziale Unterstiitzung krebs-
erkrankter Menschen muss in den Leis-
tungskatalog der Krankenversicherungen
aufgenommen werden.

11. Wir fordern die Aufnahme des sog.
Fatigue-Syndroms” (schwere Erschopf-
ung durch eine Krebserkrankung bzw.
deren Therapie) in die , Anhaltspunk-
te fiir die arztliche Gutachtertatigkeit”
(Schwerbehindertenrecht)!

EXTERNE QUALITATSSICHERUNG

12. Wir fordern, dass sich die derzei-
tige , Externe Stationdre Qualitatssi-
cherung” nicht mehr nur auf die Zeit
im Krankenhaus bezieht, sondern end-
lich Grundlagen fiir eine sektorenii-
bergreifende Qualitatssicherung ge-
schaffen werden!

Neue Operationstechniken und kiirzere
Liegezeiten in den Krankenhdusern so-
wie mehr ambulante Operationen fiih-
ren dazu, dass immer weniger klinische
(Operations-)Verfahren und Behandlun-
gen durch die MaRnahmen der Exter-
nen Qualitdtssicherung erfasst werden
konnen. Viele Folgen und Langzeiter-
gebnisse (u.a. Folgebehandlungen, be-
rufliche Rehabilitation, Auswirkungen
der Behandlung auf die Lebensqualitdt)
bleiben unberiicksichtigt. Gleichzeitig
miissen der Abbau der Kapazitdten fiir
Sektionen gestoppt und wieder mehr
Sektionsmaglichkeiten geschaffen wer-
den, damit die tber die Totenscheine
gemeldeten Todesursachen auf hinrei-
chend validen Daten beruhen.

Der Gemeinsame Bundesausschuss mit
der ,Bundesgeschaftsstelle Qualitats-
sicherung” (BQS) muss umgehend In-
strumente fiir eine solche sektorenii-
bergreifende Qualitatssicherung entwi-
ckeln.

VERSORGUNG MIT HILFSMITTELN

13. Wir fordern eine sach- und pati-
entengerechte Versorgung mit Hilfs-
mitteln!

Im Einzelnen fordern wir:

13.1. die dringliche Erstellung von Qua-
litatskriterien fiir die Leistungserbrin-
ger und die Leistungserbringung - un-
ter Beteiligung der Selbsthilfe.

13.2. die baldige Uberarbeitung der Hilfs-
mittelrichtlinien unter Beteiligung der
Selbsthilfe. Es ist untragbar, dass nach
der geltenden Richtlinie die Betroffe-
nen kein Mitspracherecht bei der Aus-
wahl der Versorgungsartikel haben, mit
deren Handhabung sie im Alltag umge-
hen miissen. Die derzeitige Richtlinie
ermoglicht eine Versorgung auch mit
Artikeln von nicht angepasster Qualitdt,
was sich negativ auf die Lebensqualitdt
der Betroffenen auswirkt.

13.3. die Entkopplung von Beratung
und Verkauf im Hilfsmittelbereich so-
wie die Einfiilhrung unabhangiger, nicht
hersteller- oder leistungserbringerge-
bundener Beratungsmaglichkeiten.

FINANZIELLE BELANGE KREBSBETROF-
FENER

14. Wir fordern, dass Krebsbetroffene
nicht unangemessen finanziell belas-
tet werden!

Im Einzelnen fordern wir:

14.1. die Wiedereinfiihrung der Befrei-
ung von Zuzahlungen fiir Menschen mit
geringem Einkommen.

14.2. keine neuen finanziellen Belas-
tungen in Zusammenhang mit der Arz-
neimittelversorgung.

14.3. keine neuen finanziellen Belas-
tungen in Zusammenhang mit Hilfsmit-
teln, die lebensnotwendige Verbrauchs-
artikel darstellen (z.B. bei Stomatrdgern
und Kehlkopfoperierten).

15. Wir fordern, dass die gesetzlichen
Krankenkassen Zahnersatz, derim Rah-
men einer Krebsbehandlung im Kopf-
[Halsbereich (z.B. bei Kehlkopfkrebs,
bei Hochdosis-Chemotherapie und bei
Malignen Lymphomen) notwendig wird,
in voller Hohe iibernehmen!

Die Zahnersatzbehandlung wird in die-
sen Féllen nicht wegen mangelnder
Zahnpflege notwendig, sondernistTeil
der onkologischen Gesamtbehandlung.

ALLGEMEINE GESUNDHEITSPOLITISCHE
FORDERUNGEN

16. Wir fordern, dass die gesetzliche
Krankenversicherung in ihrer bewdhr-
ten Form erhalten bleibt!

Im Einzelnen fordern wir:

16.1. die Beibehaltung als Solidarver-
sicherung

16.2. die Beibehaltung eines einheitli-
chen Leistungskataloges

17. Wir fordern eine patientenfreund-
liche Organisation des Arzneimittel-
marktes!

Zu hohe Arzneimittelkosten verschlin-
gen {ibermdRig Ressourcen, die bei der
Versorgung der Patienten mit geeigne-
ten Therapien fehlen. In anderen EU-
Landern liegen die Arzneimittelpreise
um 20 bis iiber 50% niedriger!

Im Einzelnen fordern wir:

17.1. die Zulassung des freien Marktes
fiir Arzneimittel und von Versandapo-
theken innerhalb der EU (nicht nur
innerhalb Deutschlands, wo die Ver-
sandapotheken der Preisbindung unter-
liegen).
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17.2. die Senkung der Mehrwertsteuer
bei Arzneimitteln von 16% (19% ab
2007!) auf 7%. Im Falle der Erhohung
der MWSt. auf 19% auch auf Arzneimit-
tel werden die Kosten fiir die GKV um
ca. 700 Mio. Euro erhoht. Durch Absen-
kung auf 7% MWSt. wiirde die GKV um
ca. 2 Milliarden entlastet.

17.3. die Anderung der derzeitigen Re-
gelung im SGB V § 13 (4) zur Berech-
nung der Kostenerstattung von Arz-
neimitteln bei Einkauf im EU-Ausland.
Die derzeitige Regelung (Abziige vom
Erstattungshetrag) verhindert de fac-
to den Einkauf in anderen EU-Landern
durch ibermdRige Kostenbelastung der
Patienten.

17.4. die Uberpriifung der uniiberschau-
baren Menge zugelassener Arzneimittel
von einer unabhangigen Institution un-
ter Qualitdtsgesichtspunkten (Negativ-
liste). Damit ware mehr Geld vorhan-
den, das dann fiir tatsdchlich wirksame
und notwendige Arzneimittel zur Verfii-
gung stiinde.

18. Wir fordern, dass von der Tabak-
steuer 5 Cent pro Zigarette dem Ge-
sundheitssystem zuflieRen!

(Derzeit wird ein Zuschuss von 1,7 Mil-
liarden Euro, d.h. ca. 1,5 Cent pro Ziga-
rette, an die GKV liberwiesen.)

Es besteht zweifellos ein Zusammen-
hang zwischen dem Rauchen und dem
Krebsrisiko.

19. Wir fordern die Schaffung eines
Patientenrechts-Gesetzes!

Im Einzelnen fordern wir:

19.1. die baldige Schaffung eines Ge-
setzes, welches die bisher in verschiede-
nen Rechtsmaterialien liegenden indi-
viduellen Patientenrechte mit den Zie-
len Transparenz und Verbindlichkeit zu-
sammenfasst.

19.2. die gesetzliche Verankerung der
Beweislastumkehr bei den individuellen
Patientenrechten.

19.3. die systematische Mitwirkung der
Patientenvertreter in allen Gremien und
Institutionen, in denen Patienten betref-
fende Entscheidungen getroffen werden.
19.4. ein generelles Verbandsklagerecht
von Patienten-, Selbsthilfe- und Verbrau-
cherschutzverbdanden bei den kollekti-
ven Patientenrechten.

19.5. ohne Zeitverzug umzusetzende
Malknahmen zur Erh6hung des allge-
meinen Bekanntheitsgrades der Schrift
.Patientenrecht in Deutschland. Leitfa-
den fiir Patienten und Arzte” des Bun-

desministeriums fiir Gesundheit und des
Bundesministeriums der Justiz.

20. Wir fordern die Optimierung und
Weiterentwicklung der Selbsthilfefor-
derung durch die GKV!

Im Einzelnen fordern wir:

20.1. dass die gesetzlichen Krankenkas-
sen die Selbsthilfe endlich konsequent
mit dem im § 20 SGB V vorgesehenen
Betrag fordern!

20.2 die Vereinheitlichung und Entbii-
rokratisierung des Antragswesens auf
allen Ebenen.

20.3. die selbsthilfefreundliche Poolfi-
nanzierung auf allen Ebenen.

20.4. die Schaffung von Transparenz bei
der Forderung auf allen Ebenen.

21. Wir fordern, dass die Arbeitsbe-
dingungen fiir Arzte im Krankenhaus
und in der Praxis, welche in hohem
MaRe krebserkrankte Menschen be-
handeln, so verbessert werden, dass
geniigend Zeit fiir die Behandlung
des Patienten und fiir individuelle
Gesprache mit notwendigen Informa-
tionen zur Verfiigung steht!

[Wer Fragen zum Inhalt oder zu Fach-
ausdriicken hat, wendet sich bitte an
die DLH-Geschaftsstelle]

Politische Expertenrunden” der DLH
am 7. Marz 2006 in Kéln und am 23.
Marz 2006 in Berlin

Die DLH hatim M&rz 2006 zwei Diskussi-

onsrunden mit Experten durchgefiihrt:

1) in Kooperation mit dem Kompetenz-
netz Maligne Lymphome (KML) am

Am 7. Mdrz 2006 hat die DLH in Kooperation mit dem Kompetenznetz Maligne Lym-

Rande des 1. Internationalen Work-
shops des KML am 07.03.2006 in Koln.
2) in Kooperation mit der Deut. Krebs-
gesellschaft anldsslich des Deut. Krebs-
kongresses am 23.03.2006 in Berlin
Bei der Diskussion in Koln standen die
Konsequenzen des Bundesverfassungs-
gerichtsurteils (siehe ausfiihrlicher Be-
richt Seite 2/3) fiir die Krebsbehandlung
im Mittelpunkt.
PD Dr. Stephan Schmitz, Vorsitzender
des Berufsverbandes der Niedergelas-
senen Hamatologen und Onkologen in
Deutschland (BNHO e.V.) sagte, dass die
niedergelassenen Hamatologen und On-
kologen das Urteil begriiBen. Mit dem
Urteil bekraftige das Bundesverfas-
sungsgericht das grundgesetzlich garan-
tierte Recht auf Leben und korperliche
Unversehrtheit - auch fiir Kassenpati-
enten. Das scheinbar mehr an der Bei-
tragssatzstabililtdt als am Grundgesetz
orientierte Bundessozialgericht werde in
seine Schranken verwiesen. Damit star-
ke das Bundesverfassungsgericht den
von den Onkologen in Deutschland im-
mer vertretenen Standpunkt, dass jeder
Patient unabhdngig von seinem Versi-
chertenstatus Anspruch auf die fiir ihn
notwendige Therapie entsprechend dem
Stand des medizinischen Wissens habe.
Durch das Urteil des Bundesverfassungs-
gerichts sei die Rechtsposition von Pa-
tienten mit lebensbedrohlichen Erkran-
kungen auBerordentlich gestarkt wor-
den — meinte Dr. Dr. Heinz Diirk vom St.
Marien HospitalHamm. Die Verfassungs-
richter hatten klargestellt, dass die Ver-
weigerung der Kostenerstattung auch
umstrittener Therapien durch die Kran-
kenversicherer in diesen Fdllen nicht
mit dem Grundgesetz vereinbar sei. Die
mehr oder weniger konsequente Praxis
der gesetzlichen Krankenversicherer, die
Kostenerstattung wissenschaftlich fun-
dierter Therapien bei bdsartigen Erkran-

phome eine , Politische Expertenrunde” zum Bundesverfassungsgerichtsurteil von

Dezember 2005 in Kéln durchgefiihrt.
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kungen - bei denen keine Behandlungs-
alternativen bestehen - abzulehnen, sei
somit folgerichtig ebenfalls verfassungs-
widrig. Die Verantwortlichen von Politik
und Krankenversicherung seien daher
aufgerufen, eine grundgesetzkonforme
Verwaltungspraxis bei der Kostenerstat-
tung von Krebsmedikamenten umgehend
sicherzustellen.

es letzten Endes immer auf den Ein-
zelfall an. Giinstig seien in diesem Zu-
sammenhang Rahmenbedingungen, die
dazu beitragen, gewonnene Erkennt-
nisse zum Nutzen aller Versicherten und
Patienten zusammenzufiihren.

Ziel der ,Politischen Expertenrunde”
Ende Marz in Berlin war es, den aktuel-

Am 23. Mdrz 2006 hat die DLH in Kooperation mit der Deutschen Krebsgesellschaft
eine , Politische Expertenrunde” zum Thema , Off-Label-Use” anldsslich des Deut-
schen Krebskongresses in Berlin durchgefiihrt.

Rechtsanwalt Claus Burgardt (Anwalts-
kanzlei Strater, Bonn) beleuchtete das
Urteil aus juristischer Sicht: Aufgrund
des Urteils werde das Bundessozialge-
richt seine bisherige, sehr restriktive
Rechtsprechung bei lebensbedrohlichen
Erkrankungen korrigieren miissen. In die-
sen Fdllen bestehe nunmehr ein Recht
des Patienten auf Behandlung, das nicht
allein aus formalen Griinden, wie dem
Fehlen der arzneimittelrechtlichen Zu-
lassung, versagt werden konne. Da das
Urteil auf den Grundrechten beruhe,
miisse es fiir alle Leistungsarten der ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV)
gelten. Andererseits kdnne es nicht im
Interesse der GKV sein, ,paramedizini-
sche” Leistungen zu finanzieren. Die
Umsetzung des Urteils werde daher die
Praxis noch beschaftigen.

Dr. Johannes Bruns vom Verband der
Angestellten-Krankenkassen e.V. sagte,
dass der Therapiefreiheit grundsatzlich
Therapieverantwortung gegeniiberstehe.
Die Pflicht zur Priifung, was sinnvoll ist
und verantwortet werden kann, liege
beim Arzt, und dort sollte die Verant-
wortung auch bleiben. Es miisse iiber-
legt werden, wie ein geregeltes Verfah-
ren aussehen kann, in dem allgemeine,
durch den Gemeinsamen Bundesaus-
schuss aufgestellte Regeln im Einzelfall
ausgesetzt werden. SchlieRlich komme

len Stand beim Off-Label-Use zundchst
zusammenzutragen und anschlieRend
l6sungsorientiert zu diskutieren. Grund-
satzlich muss abgegrenzt werden zwi-
schen dem Einsatz eines Fertigarznei-
mittels aulRerhalb des Anwendungsge-
bietes, fiir das das Arzneimittel zuge-
lassen ist (off-label), und dem Einsatz
eines Arzneimittels, wenn dieses in

Deutschland oder EU-weit noch gar

keine Zulassung besitzt (no-label bzw.

Junlicensed”). Gegenstand der Diskus-

sion in Berlin war ausschlieBlich die

zuerst genannte Sachlage.

Das Bundessozialgericht hat einen so

definierten Off-Label-Use zu Lasten der

gesetzlichen Krankenkassen (GKVen)
grundsatzlich ausgeschlossen, jedoch
hat es bestimmte Kriterien definiert,
die alle zutreffen miissen, damit eine

Off-Label-Anwendung zulasten der Ge-

setzlichen Krankenversicherung dennoch

moglich ist:

- Es liegt eine schwerwiegende Erkran-
kung vor.

- Esist keine andere, gleichwertige The-
rapie verfiigbar.

- Die Daten, die in dem betreffenden
Anwendungsgebiet fiir das Praparat
vorliegen, lassen einen Behandlungs-
erfolg erwarten.

Da diese Kriterien auslegungsfahig sind,

kann es dazu kommen, dass ein behan-

delnder Arzt, der ein Medikament fiir ein
nicht-zugelassenes Anwendungsgebiet
einsetzen will, in einen Konflikt gerat:
Einerseits besteht der Wunsch, dem
Patienten eine Behandlung zukommen
zu lassen, die er im Vergleich zu allen
anderen zugelassenen Therapiemdglich-
keiten als iiberlegen einschatzt, ande-
rerseits konnte es sein, dass er mit ei-
nem Regressverfahren zu rechnen hat.
Eine der Ursachen fiir diese mogliche
Konfliktsituation ist die Tatsache, dass
sich der medizinische Kenntnisstand,
gerade im Bereich Onkologie, oft we-
sentlich schneller entwickelt als der
Zulassungsstatus entsprechender Arz-
neimittel. Ziel muss es daher sein, die
zeitliche Liicke zwischen dem Stand des
Wissens und dem Stand der Zulassung
zu verringern.

Um den jeweils aktuellen fachlich-me-
dizinischen Kenntnisstand zu ermitteln,
hat das Bundesministerium fiir Gesund-
heit Off-Label-Expertengruppen ein-
gerichtet (siehe ausfiihrlicher Bericht
Seite 9). Ihre Aufgabe ist es, dem Ge-
meinsamen Bundesausschuss nach Lite-
ratursichtung und Priifung der Erkennt-
nislage eine Bewertung zu bestimmten
Off-Label-Anwendungen vorzulegen. Auf
Basis dieser Bewertung trifft der Ge-
meinsame Bundesausschuss eine Ent-
scheidung, ob entsprechende Anwen-
dungen in die Arzneimittelrichtlinien
als erstattungsfahig oder nicht erstat-
tungsfahig aufgenommen werden.
Aber auch solche Prozesse brauchen
Zeit. Wichtig ist daher aus Sicht der
Experten, den Spagat zu schaffen zwi-
schen der individualmenschlichen Per-
spektive und den gesellschaftspoliti-
schen Rahmenbedingungen. Neue Per-
spektiven ergeben sich aus Sicht von
Rechtsanwalt Andreas Jede (Kanzlei
Dr. Schmitz & Partner, Berlin) durch das
Urteil des Bundesverfassungsgerichts:
Dieses hdchstrichterliche Urteil ist aus
Sicht von Rechtsanwalt Jede sehr posi-
tiv einzuschatzen, weil es die Grenzen
fiir das dritte vom Bundessozialgericht
definierte Kriterium betrachtlich sinken
[dsst.

Wichtig ist nach Ansicht von Prof. Dr.
Ulrich Keilholz, Vorsitzender der Ex-
pertengruppe Off-Label Onkologie und
Vorstandsmitglied der Deutschen Krebs-
gesellschaft, eine Vorselektion der zu
priifenden Off-Label-Anwendungen nach
der Haufigkeit der Falle. Da Prof. Keil-
holz eine zeitnahe Abarbeitung der Fal-
le bei den gegebenen Kapazitdten der
Off-Label-Expertengruppen fiir nicht re-
alistisch halt, pladiert er fiir praktikable
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Einzelfallldsungen: er fordert eine ad-
dquate Versorgung von Patienten auch
wahrend schwebender Verfahren und
gleichzeitig die Bereitschaft der Arzte,
im Ernstfall zu verordnen und notfalls ein
Regressverfahren in Kauf zu nehmen.
Als eine mogliche Losung zur Uberbrii-
ckung der Zeit bis zum Abschluss der
Bewertungsverfahren durch die Off-La-
bel-Expertengruppen wurde iiber eine
so genannte ,Flugscheinlosung” disku-
tiert. Gemeint ist damit eine Art ,Li-
zenz” fiir Facharzte, sich aufgrund ih-
rer Ausbildung und Berufserfahrung bei
reduziertem Regressrisiko fundiert fiir
eine Off-Label-Anwendung entschei-
den zu kdnnen. Die Kombination ei-
ner solchen Losung mit der Arbeit der
Off-Label-Expertengruppen konnte da-
zu beitragen, dass viele Falle bereits
ohne Bearbeitung durch die Exper-
tengruppen durch kompetente Arzte
entschieden wiirden, sodass sich die
Expertengruppen auf wenige, rele-
vante Fragestellungen konzentrieren
konnten. Ministerialrat PD Dr. Walter
Schwerdtfeger vom Bundesministerium
fiir Gesundheit zeigte sich beziiglich
dieses Vorschlags offen und wiirde ein
entsprechendes Fachgesprach mit allen
Interessengruppen begriilen - ein Ge-
danke, der von allen Seiten unterstiitzt
wurde.

Expertengruppen Off-Label - Konsti-
tuierende Sitzung am 16.01.2006

Am 16. Januar 2006 fand in Bonn die
konstituierende Sitzung der neuen Off-
Label-Expertengruppen statt. Die Ar-
beit der Expertengruppen wurde gemafy
Errichtungserlass des Bundesministeri-
ums fiir Gesundheit (BMG) neu struktu-
riert. Zundchst wurden drei Gruppen fiir
folgende Bereiche eingerichtet:

* Onkologie

* Infektiologie mit Schwerpunkt
HIV/AIDS

* Neurologie/Psychiatrie

Ministerialrat PD Dr. Walter Schwerdtfe-
ger (BMG) erklarte bei der BegriiRung,
dass der Off-Label-Use einerseits Teil
des medizinischen Fortschritts sei, die
Erstattung des Off-Label-Use durch die
gesetzlichen Krankenkassen aber ande-
rerseits als schwierig zu behandelndes
Problemfeld bekannt sei. Das zur Erstat-
tungsfahigkeit maRgebliche Urteil des
Bundessozialgerichts vom 19.03.2002
nenne den Stand der wissenschaftlichen

Erkenntnis als ein wichtiges Kriterium
dafiir, ob ein Arzneimittel bei einer An-
wendung aullerhalb des zugelassenen
Anwendungsgebietes erstattungsfahig
sei. Zentrale Aufgabe der Expertengrup-
pen sei es, den Stand der wissenschaft-
lichen Erkenntnis festzustellen.

Die Aufbereitung des Standes der wis-
senschaftlichen Erkenntnis soll zukiinf-
tig — im Unterschied zu der bisherigen
Vorgehensweise - durch externe Sach-
verstandige erfolgen. Auf der Grundlage
der Aufbereitungen bewertet die Exper-
tengruppe dann den Erkenntnisstand.
Herangezogen werden soll die bestmdg-
liche Evidenz [= wissenschaftliches Be-
weismaterial], bevorzugt ermittelt durch
kontrollierte, ,randomisierte” klinische
Priifungen [Randomisierung = Zufalls-
zuteilung zu verschiedenen Therapie-
armen; kennzeichnend fiir Phase-III-
Studien]. Nicht in jedem Falle diirften
allerdings kontrollierte klinische Phase
III-Studien vorliegen. Das Erkenntnis-

Prof. Dr. Ulrich Keilholz, Vorsitzender der
Expertengruppe Off-Label Onkologie.

& |
PD Dr. Stephan Schmitz, Stellvertreten-

der Vorsitzender der Expertengruppe Off-
Label Onkologie.

material kann auch einen geringeren
Evidenzgrad aufweisen. Die Bewertun-
gen werden im Internet verdffentlicht.
Sie werden dem Gemeinsamen Bundes-
ausschusses (GBA) iibermittelt, der auf
dieser Basis dariiber entscheidet, ob ein
Off-Label-Use in den Arzneimittelricht-
linien als erstattungsfahig oder nicht
erstattungsfahig aufgenommen wird.
PD Dr. Thomas Sudhop, Leiter der Ab-
teilung Wissenschaftlicher Service im
BfArM, in der die Geschaftsstelle Kom-
missionen angesiedelt ist, erlduterte
die rechtlichen Grundlagen der Exper-
tengruppen und deren Aufgaben gemaR
dem genannten Errichtungserlass. Er
stellte in diesem Zusammenhang klar,
dass es nichtum ,Unlicensed Use” gehe,
sondern um die Anwendung aul3erhalb
der bereits zugelassenen Anwendungs-
gebiete. [Mit ,Unlicensed Use” sind Me-
dikamente gemeint, die im deutschen
oder europdischen Rechtsraum iber-
haupt nicht zugelassen sind.]

Als Vorsitzender und stellvertretender
Vorsitzender der Expertengruppe Off-
Label Onkologie wurden gewahlt:
Vorsitz: Prof. Dr. Ulrich Keilholz (Vor-
standsmitglied der Deutschen Krebsge-
sellschaft)

Stellvertretung: PD Dr. Stephan Schmitz
(Vorsitzender des Berufsverbandes der
niedergelassenen Hamatologen und On-
kologen in Deutschland e.V.)

Als Patientenvertreterin gehort DLH-Pa-
tientenbeistand Dr. med. Ulrike Holt-
kamp der Expertengruppe Off-Label On-
kologie an. (Eine komplette Ubersicht
der Mitglieder befindet sich im Internet
unter: http://www.bfarm.de/cln_043/
nn_663324/DE/Arzneimittel/offLabel/
Onkologie/experten-onkologie.html)
Arbeitsauftrage werden nach der neuen
Struktur ausschlieBlich vom GBA und
BMG erteilt. Eine Eigenbeauftragung
durch die Expertengruppen ist nicht
vorgesehen. Im Einzelfall ist es den
Mitgliedern aber unbenommen, sich mit
Vorschldgen zur Ergdnzung an den GBA
oder das BMG zu wenden. Im Bereich
Onkologie existieren noch 4 Feststel-
lungsentwiirfe aus der Vorganger-Ex-
pertengruppe. Diese sollen mit Prioritat
zu Ende gefiihrt werden.

Es wurde kurz diskutiert, inwieweit sich
der Beschluss des Bundesverfassungsge-
richtes vom 06.12.2005 (1 BvR 347/98)
auf die Arbeit der Expertengruppen aus-
wirken konnte. Das Gericht hat klarge-
stellt, dass der vom Grundgesetz gefor-
derte umfassende Lebens- und Gesund-
heitsschutz im Einzelfall gebieten kann,
dass gesetzliche Krankenversicherun-
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gen die Kosten einer neuen Behand-
lungsmethode iibernehmen miissen. PD
Dr. Schwerdtfeger machte aus Sicht des
BMG deutlich, dass die Aufgaben gemal}
Errichtungserlass und die Arbeitsweise
der Expertengruppen durch das Urteil
nicht in nennenswerter Weise tangiert
wiirden. Der Beschluss des Bundesver-
fassungsgerichtes ziele unter anderem
auf die Moglichkeit des Unlicensed Use
unter dem Gesichtspunkt des Notstan-
des ab. Mit dem Unlicensed Use hdtten
sich die Expertengruppen Off-Label aber
nicht zu befassen.

[Nahere Informationen: http://www.
bfarm.de/cln_043/nn_769024/DE/Arz
neimittel/offLabel/Aktuelles/proto
koll-160106.html]

DLH-Fragebogen-Untersuchung zur
Therapietreue bei Chronischer Myelo-
ischer Leukdmie: Ergebnisse

114 Personen haben an dieser nicht-re-
prasentativen Untersuchung der DLH,
die von Marz bis Oktober 2005 durch-
fiihrt wurde, teilgenommen. Bemerkens-
wert ist, dass ein relativ hoher Anteil
von 86% angegeben hat, dass unter
Imatinib (Glivec®) Nebenwirkungen auf-
traten. Zu 39% waren diese ,mittel”,
zu 27% ,stark” und zu 9% sogar ,sehr
stark”. Nur in einem Viertel der Falle wa-
ren sie ,weniger stark”. Bei den Neben-
wirkungen handelte es sich iiberwiegend
um Magen-Darm-Beschwerden, Muskel-
krdmpfe bzw. Muskelschmerzen und (Au-
gen-)Odeme. Médglicherweise steht die
relative hohe Nebenwirkungsquote mit
einer relativ niedrigen Fliissigkeitsmen-
ge bei der Einnahme in Verbindung
(62% der Teilnehmer nahmen Imatinib
mit bis zu einem Viertel Liter Fliissigkeit
ein). In ca. einem Drittel der Félle wa-
ren Nebenwirkungen der Grund fiir eine
Dosisdnderung. In ca. zwei Drittel der
Falle wurde die Dosis aufgrund von Ver-
anderungen bei den Leukozyten-Werten
oderaufgrund einer PCR-Wert-Erhohung
verdndert [PCR = empfindliche Untersu-
chungsmethode, die Riickschliisse auf
die Aktivitat der CML erlaubt]. Nur sehr
selten wurde die Einnahme der Tablet-
ten ,vergessen”.

Bei - lediglich - ca. drei Viertel der Befrag-
ten betrdgt die Therapietreue nach ei-
genen Angaben 100% [Therapietreue =
Compliance; ein MaR dafiir, wie genau
die Anweisungen des Arztes zur Medi-
kamenteneinnahme befolgt werden]. Bei
den restlichen Befragten ist die Thera-
pietreue niedriger, oder es wurden kei-

ne Angaben gemacht. Die letztere Ka-
tegorie ist mit 10% relativ hoch und
damit eine ,Black Box”. Dass bei ca.
einem Viertel der Befragten die Thera-
pietreue nicht 100% betragt bzw. kei-
ne Angaben dazu gemacht werden, ist
erschreckend, denn die Therapietreue
hat hohe Bedeutung fiir das Therapie-
ansprechen und die Prognose.

Die Halfte der Patienten hat sich im In-
ternet {iber die Erkrankung informiert.
Erwdahnenswert ist, dass sich relativ vie-
le dieser Patienten im Internet insbe-
sondere {iber Therapiestudien informier-
ten. Dies unterstiitzt Bestrebungen, In-
formationen {ber klinische Studien im
Internet besser verfiighar zu machen.
Viele Patienten werden primar noch auf
Hydroxyurea (Litalir®, Syrea®) bzw. In-
terferon [Roferon-A®, IntronA®] einge-
stellt. Auch der Anteil von Interferon
und Hydroxyurea in der weiteren The-
rapie ist vergleichsweise hoch (ggf. in
Kombination).

Ndhere Informationen zu den Umfrage-
ergebnissen konnenim Internetabgeru-
fen werden unter: www.leukaemie-hilfe.
de/Info/Beitraege/Schriften/Schriften.
html

DLH -Fragebogen - Untersuchung zur
Andmie: Ergebnisse

59 Personen haben an dieser nicht-re-
prasentativen Untersuchung der DLH,
die von Juni bis Oktober 2005 durch-
fiihrt wurde, teilgenommen. Etwa die
Halfte der Patienten hatte eine Aplas-
tische Andmie, ca. 35% ein Myelodys-
plastisches Syndrom und ca. 20% ein
Diamond-Blackfan-Syndrom (= erbliche
Storung der Bildung roter Blutkorper-
chen). Etwa 30% der Patienten muss-
ten drei und mehr Arzte aufsuchen,
bevor die richtige Diagnose gestellt
wurde. 57% der Patienten informierten
sich im Internet, knapp 70% holten
sich eine Zweitmeinung ein. Etwa 90%
der Patienten wurden mit Immunsup-
pressiva und Immunglobulinen behan-
delt. 88% der Patienten erhielten Blut-
transfusionen. 70% der Patienten be-
schrieben Nebenwirkungen, davon ca.
50% stark bzw. sehr stark, ein Drittel
mittel und 10% schwach. Jeweils etwa
ein Viertel der teilnehmenden Patien-
ten hat an einer Studie teilgenommen
bzw. eine psychologische Betreuung
erhalten.

Weitere, detaillierte Informationen zu
den Umfrageergebnissen konnen im In-
ternet abgerufen werden unter:

www.leukaemie-hilfe.de/Info/Beitrae
ge/Schriften/Schriften.html

DLH-Klinik-Checkliste: Oft keine Hin-
weise auf die Selbsthilfe

Die DLH hat zwischen 1998 und 2005
eine nicht-reprdsentative Umfrage zur
Qualitat von Kliniken, in denen Leuka-
mie- und Lymphompatienten behandelt
werden, durchgefiihrt. 171 Patienten
aus 83 Kliniken haben teilgenommen.
Eines der wesentlichen Ergebnisse ist
aus Sicht der DLH, dass ca. die Halfte
der Befragten angab, nicht auf Selbst-
hilfegruppen hingewiesen worden zu
sein. Was sind die Hintergriinde hierfiir?
Offenbar gibt es nach wie vor Arzte,

- die nicht daran denken, auf die Mog-
lichkeiten der Selbsthilfe hinzuweisen,

- die keine ausreichenden Kenntnisse
tiber die Moglichkeiten der Selbsthilfe
besitzen,

- die gegeniiber der Selbsthilfe nach
wie vor skeptisch eingestellt sind.

Jedoch soll nicht nur das ,halbleere
Glas” betrachtet werden. Im Umkehr-
schluss bedeutet dieses Umfrage-Er-
gebnis, dass immerhin die Halfte der
Patienten auf die Selbsthilfe hingewie-
sen wurde. Vor 20 Jahren wdre diese
Quote noch undenkbar gewesen. Wir
danken allen Arzten in Praxen und Kli-
niken, die den Gedanken der Selbsthil-
fe aktiv unterstiitzen, sei es durch die
Teilnahme als Referent bei Gruppenver-
anstaltungen, sei es durch das Aushan-
gen von Plakaten und Informationen
am ,Schwarzen Brett” oder die Auslage
von Selbsthilfe-Zeitungen und Faltblat-
tern. Sie haben erkannt, dass von einer
guten Kooperation Arzte und Selbst-
hilfegruppen gleichermaRen profitie-
ren. Die Zusammenarbeit kann zu einer
Qualitdtsverbesserung in der Arzt-Pa-
tienten-Beziehung beitragen und den
Arzt in der psychosozialen Versorgung
entlasten.

Die detaillierte Auswertung kann im
Internet abgerufen werden unter: www.
leukaemie-hilfe.de/Info/Beitraege/
Schriften/Schriften.html

Anmerkung der DLH: Wir sind an Ih-
ren Erfahrungen und an Ihrer Mei-
nung zu diesem Thema interessiert.
Uber entsprechende Leserzuschrif-
ten wiirden wir uns sehr freuen.
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Finanzstatus der DLH
zum 31. Dezember 2005

Vortrag 2004
Einnahmen 2005

131.100 Euro
427.741 Euro

Veranstaltungen, Tagungen

und Kongresse

Nachlese

1. Kongress ,,Patienten-Kommunikation”

558.841 Euro
438.203 Euro

Zwischensumme
Ausgaben 2005

Bestand

am 31. Dez. 2005 120.638 Euro

Das Budget der DLH wurde auch 2005
wieder zum groRten Teil (51,43%) von
der Deutschen Krebshilfe bereitgestellt.

Die Unterstiitzung durch die Kranken-
kassen nach § 20 SGB V im Jahr 2005
teilt sich wie folgt auf:

.Partner der Selbsthilfe” 6.000 Euro
5.500 Euro
DAK(Deut. Angest.-Krankenkas.) 3.000 Euro

Barmer Ersatzkasse

AOK(Allgemeine Ortskrankenkas.) 8.500 Euro

LSelbsthilfeforderge-
meinsch. der Ersatzkas.” 9.000 Euro

Gesamt 32.000 Euro

(Erlduterung: Bei den ,Partnern der Selbst-
hilfe” handelt es sich um einen Zusam-
menschluss des Bundesverbandes der
Betriebskrankenkassen, des Bundesver-
bandes der Innungskrankenkassen, der
Bundesknappschaft, der See-Kranken-
kasse sowie des Bundesverbandes der
landwirtschaftlichen Krankenkassen. Bei
der ,Selbsthilfe-Fordergemeinschaft der

Ersatzkassen” handelt es sich um die
Techniker Krankenkasse (TK), die Gmiinder
ErsatzKasse (GEK), die Kaufmdnnische
Krankenkasse (KKH), dieHamburgMiin-
chener Krankenkasse, die Hanseatische
Krankenkasse (HEK), die Krankenkasse
fiir Bau- und Holzberufe (HZK) und die
KEH Ersatzkasse.)

Die Forderung der DLH durch die Kran-
kenkassen (gemdR § 20 SGB V) ist von
27.000 Euro im Jahr 2004 auf 32.000 Euro
im Jahr 2005 angestiegen. 7000 Euro da-
von wurden aus Anlass des 10jahrigen Ju-
bildums der DLH zur Verfiigung gestellt.
Insgesamt haben die Krankenkassen al-
lerdings die Soll-Férderung auch im Jahr
2005 bei weitem nicht ausgeschopft. Dar-
tiber hinaus erhielten wir im Jahr 2005
18.925 Euro an Mitgliedsbeitragen und
126.466 Euro aus Zuwendungen.

am 16. und 17. Januar 2006 in Berlin
Kurzbericht {iber das Symposium ,Der
informierte Patient: Wer soll und wer
kann ihn am besten informieren?”
- ein Beitrag von Klaus Réttger, stellv.
DLH-Vorsitzender
Mitte Januar 2006 veranstalteten Bun-
desministerin a.D. Andrea Fischer vom
Institut fiir Organisationskommunika-
tion (IFOK) sowie Thomas Schénemann
von der PR-Agentur AVISO Gesundheit
den 1.Kongress ,Patienten-Kommuni-
kation”. Fiir die Teilnehmer aus Medizin,
Wirtschaft, Politik und Offentlichkeit
sollte damit ein Forum geschaffen wer-
den, auf dem sie den aktuellen Stand
der Kommunikationsaktivitaten im Ge-
sundheitswesen umfassend vorstellen,
neue Ideen kennen lernen und inhaltli-
che, ethische und methodische Fragen
diskutieren konnten. Eine von zahlrei-
chen Diskussionsrunden war dem Thema
.Der informierte Patient: Wer soll und
wer kann ihn am besten informieren?”
gewidmet.
Zusammengesetzt war diese Runde wie
folgt (v. links n. rechts auf dem Foto):
- Dr. Arne Schéffler (Transparency
International)
- Dr. Ute Riedel (Roche)
- Ulrike Bartholomdus (Focus Magazin)
- Helge Lewerenz (sanvartis; verdeckt)
- Dr. Fiilop Scheibler (Institut fiir Qua-
litdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen, IQWiG)
- Dr. Gabriele Miiller de Cornejo
(Berufsverband der Allgemeindrzte)

Im Symposium 2 des 1. Kongress ,, Patienten-Kommunikation® am 16. und 17. Januar

Wenn man sich diese Zusammensetzung
anschaut, drangt sich der Eindruck auf,
dass die vertretenen Institutionen be-
ziiglich der Informationsverbreitung in
einer gewissen Konkurrenz zueinander
stehen, mit Ausnahme vielleicht des Ver-
treters von Transparency International,
der auch in der Diskussion eine eher
beobachtende und reflektierende Rolle
einnahm. Es fallt des Weiteren auf, dass
weder ein unmittelbar Betroffener, noch
ein Vertreter einer Patientenorganisation
in die Diskussionsrunde aufgenommen
wurde. Dr. Schiffler brachte in der Ein-
gangsrunde das Problem auf den Punkt:
Niemand tut irgendetwas ohne eigene
Interessen. Er legte dar, dass es aus sei-
ner Sicht zwei Gruppen von Akteuren in
diesem Kontext gibt: Zur ersten Gruppe
zahlte er all diejenigen, die ein Interes-
se an der Verbreitung von Informationen
haben. Hierzu gehdren z.B. die Medien
(Presse, Buchverlage, Rundfunkanstal-
ten) und Verbdnde (Selbsthilfegruppen,
Fachgesellschaften), die mit ihren In-
formationen wahrgenommen werden
wollen. Zur zweiten Gruppe gehdren
nach Schéffler all diejenigen, die ein
Interesse am Verkauf von Produkten und
Dienstleistungen haben, also die Phar-
maindustrie, Apotheken, alle Leistungs-
erbringer und auch die Kostentrager, wie
z.B. Krankenkassen. Letztere haben z.B.
ein Interesse an Kostenreduktion. Ge-
fahrlich sei es, so Schaffler, wenn beide
Gruppen sich vermischen oder konkreter,
wenn z.B. Hersteller von Medikamenten
mit Medien zu kooperieren suchen, um
ihre Produkte besser vermarkten zu kon-
nen. Das Credo von Dr. Schéaffler dazu
lautete: Transparenz hilft. Da es keine
neutrale Information gebe, gelte es die
dahinter stehenden Interessen zu erken-
nen und offen zu legen.

A J-ill
"/’.': AN

2006 in Berlin ging es um das Thema ,, Der informierte Patient: Wer soll und wer kann
ihn am besten informieren?” [Bildnachweis: Aviso Verlagsgesellschaft mbH]
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27. Deutscher Krebskongress vom 22.-
26. Marz 2006 in Berlin

Vom 22.-26. Mdrz 2006 fand in Ber-
lin der Deutsche Krebskongress statt,
und die DLH war dabei, wie immer,
mit einem grofRen Informationsstand
vertreten. Auch die DLH-Partnerorga-
nisationen APMM (Arbeitgemeinschaft
Plasmozytom/Multiples Myelom), ME (My-
eloma Euronet) und Lymphom-Koaliti-
on prasentierten sich. Der Kongress hat
eine hohe Anziehungskraft fiir berufli-
che und ehrenamtliche Helfer im Krebs-
bereich, aber auch fiir Journalisten. Am
Sonntag, den 26. Mdrz 2006, konnte
der Kongress auch von Patienten, An-
gehdrigen und weiteren Interessierten
besucht werden. Obwohl das Thema
Leukdmien/Lymphome nicht explizit
im Programm dieses Kongress-Tages
vertreten war, haben entsprechend In-
teressierte dennoch den Weg zu uns
an den Stand gefunden. Sie waren
iberrascht iiber unser vielfdltiges
und ansprechendes Informationsma-
terial. Bei zukiinftigen Krebs-Infor-
mationstagen dieser Art sollten unbe-
dingt — neben Brust-, Darm- und Pro-
statakrebs - weitere Krebserkrankun-
gen im Programm beriicksichtigen wer-
den — schlie3lich gibt es mehr als 100
verschiedene Krebskrankheiten!

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), sindin
folgenden Kursen noch Platze frei:

» Leben aus der Mitte (16.-18. Mai 2006,
95 Euro)
» Helfenden Worten die Hand reichen

_ Offent

ﬂi{u-u.m

Der Info-Stand der DLH auf dem Deutschen Krebskongress, der vom 22.-26. Mdrz

Vom 23.-25. Mdrz konnten die Besucher des Deutschen Krebskongresses Bilder mit at-

A \ A

traktiven Berlin-Ansichten zugunsten der DLH erstehen. Diese von der Firma Schering
Deutschland GmbH unterstiitzte Aktion erbrachte der DLH eine Spende in Héhe von 2.000
Euro. Herzlichen Dank an die Initiatoren und an alle, die die Aktion unterstiitzt haben!
V.L.n.r.: Dr. Gertrud Schréder (Leiterin der Geschdftseinheit Onkologie bei Schering),
Anita Waldmann (DLH-Vorsitzende), Petra Born (DLH-Vorstandsmitglied) und Prof. Dr.
Giinter Derigs (Stddt. Kliniken Frankfurt/M. Hoechst)

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. [Anmerkung: Da
die Seminare in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie generell sehr beliebt sind, em-
pfiehlt sich eine friihzeitige Anmeldung.]

7. Symposium der NHL-Hilfe e.V. am 16.

(14.-16. August 2006, 95 Euro)

» Mensch und Natur (16.-18. August
2006, 95 Euro)

» Ressourcen im Alltag. Auftanken und
zur Ruhe finden (28.-30. August 2006,
95 Euro)

» Praxisorientierte Unterstiitzung fiir

September 2006 in Dortmund

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

Informations-Tag des Vereins ,lebensmut

Patienten-Informations-Tag der Leuka-

mie- und Lymphomhilfe Miinster (S.E.L.P.

e.V.) am 14. Oktober 2006 in Miinster

Geplant sind 5 Vortrdge zu den Themen:

- Neue Therapieansétze bei Non-Hodg-
kin-Lymphomen (NHL)

- Neue Therapieansatze bei Akuter
Myeloischer Leukdmie (AML)

- Angehdrigenbegleitung

- Fremdspendersuche

- Psychische Veranderungen wahrend
und nach Therapie

Nahere Informationen: Tel.: 02506-6768,

email: leukaemie-lymphom@selp.de

Junge-Leute-Seminar der Deutschen
Leukdamie-Forschungshilfe (DLFH) vom
20.-22. Oktober 2006 im ,Waldpiraten-
Camp” in Heidelberg

e.V.” am 23. Septemb. 2006 in Miinchen

Leiter von Selbsthilfeqruppen fiir Leuka-
mie- und Lymphomerkrankte [= 8. DLH-
Gruppenleiter-Seminar] (28. September
- 1. Oktober 2006, 95 Euro. )

Die Kursein der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u. a. an die Zielgruppe
Betroffene/Angehorige/Selbsthilfegrup-

Aktuelle Moglichkeiten der Krebshehand-
lung bei Leukamien, Lymphomen, Darm-
krebs, Brustkrebs und Prostatakrebs: Ex-
pertenvortrage, Arbeitsgruppen, Info-
stinde und Podiumsdiskussion. Nahere
Informationen: lebensmut e.V., Tel.: 089-
7095-4903 email: lebensmut@med.uni-
muenchen.de, www.lebensmut.org

Die ,Junge-Leute-Seminare” richten
sich an junge Erwachsene mit oder nach
einer Krebserkrankung im Alter zwi-
schen 18 und 30 Jahren. Interessenten
wenden sich wegen naherer Informati-
onen bitte an die Deutsche Leukdmie-
Forschungshilfe — Aktion fiir krebskran-
ke Kinder e.V. (DLFH), Adenauerallee
134, 53113 Bonn, Tel.: 0228-688460,
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Fax: 0228-68846-44, email: frackenpoh
l@kinderkrebsstiftung.de, www.kinder-
krebsstiftung.de.

Gemeinsame Jahrestagung der Deut-
schen, Osterreichischen und Schweizeri-
schen Gesellschaften fiir Himatologie und

Onkologie vom 4.-8. Nov. 2006 in Leipzig
Wissenschaftlicher Kongress mit Patien-
teninformationstag (unter Federfiihrung
der DLH) am Samstag, den 4. Nov. 2006,
zu den Themen Leukdmien, Lymphome,
Plasmozytom und solide Tumoren.

DLH-Patienten- und Angehdrigen-Fo-
rum am 18. November 2006 in Passau
Wissenschaftlicher Leiter: PD Dr. Thomas
Sudhoff, II. Medizinische Klinik, Hama-
tologie und Onkologie, Klinikum Passau.
Themen: Leukdmie- und Lymphomer-
krankungen, Darm- und Brustkrebs.

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Als neue Fordermitglieder der DLH wur-
denin der 46. und 47. Vorstandssitzung
am 14. Januar und am 7. April 2006
aufgenommen:

» Dr. Maria Arens, Bremen

» Eleonore Baur, Konstanz

» Inge Chrobok, Stuttgart

» Hannelore Coumont, Winterspelt

» Prof. Dr. Giinter Derigs, Mainz

» Anita Hach, Meckenheim

» Angelika Hecht, Konstanz

» Andrea Huf, Jevenstedt

» Felix Jelinek, Karlsruhe

» Kerstin Kleinert, Essen

» Glinther Kremer, Saarlouis

» Reinhold Siede, Kirchhain

» Heinz Ubmann, Asendorf

» Friedrich Wendel, Treuenbrietzen

Als neue ordentliche Mitglieder wurden

aufgenommen:

» Leukdmie Online e.V., Riemerling

» Selbsthilfegruppe fiir Leukdmie- und
Lymphom- Betroffene, Bielefeld

» Regionalgruppe Bingen der Leuka-
miehilfe Rhein-Main e.V.

» Selbsthilfegruppe Leukdmie-, Lymphom-
und Plasmozytomtreff Bremen-Nord

Damit gehdren der Deutschen Leukdmie-
und Lymphom-Hilfe als ordentliche Mit-
glieder 83 Selbsthilfegruppen und -ver-
eine und als fordernde Mitglieder 205 na-
tiirliche sowie 5 juristische Personen an.

Selbsthilfegruppe fiir Erwachsene mit
Leukdmie- und Lymphomerkrankun-
gen in Rendsburg

- ein Beitrag von Annegret Biittner, Leiterin
der Selbsthilfegruppe fiir Leukdmien und
Lymphome in Rendsburg und Umgebung.
Seit Sommer 2005 gibt es auch in Rends-
burg eine Selbsthilfegruppe fiir Erwach-
sene mit Leukdmien und Lymphomer-
krankungen. Unsere Gruppe besuchen Be-
troffene und Angehdrige, und wir tref-
fen uns einmal im Monat in gemiitli-
cher Runde zum Erfahrungsaustausch.
Hier sprechen wir iiber unsere Angste,
Sorgen und Probleme. Dazu gehoren
Erfahrungen mit unserer Krankheit, mit
Arzten, Behorden oder Krankenkassen
und der Umgang mit den Sorgen der
Angehdrigen. Selbstverstandlich steht
bei uns auch der SpaR auf der Tagesord-
nung, und einem gemiitlichen Plausch
wird gerne Platz eingerdumt. Bei Bedarf
holen wir uns Informationen von aul3en,
z.B. in Form von Vortrdgen oder Besich-
tigungen. Neue Mitglieder sind jeder-
zeit herzlich willkommen.

Nédhere Infos unter: Tel. 04331-132336,
Annegret Biittner, Di., Mi., Do. 9.00 bis
12.00 Uhr, email: kibis@bruecke.org,
www.selbsthilfegruppe-leukaemie.de

Annegret Biittner leitet die Selbsthilfe-
gruppe fiir Patienten mit Leukdmien und
Lymphomen in Rendsburg und Umgebung.

Selbsthilfegruppe fiir Plasmozytom-
Patienten und ihre Angehdrigen in
Hamburg

- ein Beitrag von Rosemarie Jéger, Lei-
terin der Selbsthilfegruppe fiir Plasmozy-
tom-Patienten und ihre Angehérigen in
Hamburg

Endlich ist es auch in Hamburg soweit: Am
15. Mdrz 2006 konnte ich eine Selbst-
hilfegruppe fiir Plasmozytompatienten

Rosemarie Jdger leitet die Selbsthilfe-
gruppe fiir Plasmozytom-Patienten und
ihre Angehdrigen in Hamburg.

und ihre Angehdrigen starten. Dr. Sal-
wender vom Altonaer Krankenhaus hat
uns einen Raum zur Verfligung gestellt
und mochte uns auch in Zukunft mit
Rat und Tat zur Seite stehen. Schon bei
diesem ersten Treffen merkte ich, wie
groR der Bedarf und das Interesse an
einer tatigen Selbsthilfegruppe sind.
Das Wichtigste fiir diese neue Gruppe
scheint mir der Erfahrungsaustausch
und die emotionale Unterstiitzung der
Mitglieder zu sein, da Menschen, die
selbst betroffen sind, eher Verstandnis
fiireinander aufbringen. Dariiber hin-
aus ist es auch wichtig, Informationen
weiterzugeben und neue Informatio-
nen durch Fachreferenten zu bekom-
men. Die Gruppe wird sich in Zukunft
an jedem zweiten Mittwoch eines je-
den Monats im Altonaer Krankenhaus
im Raum 2612 um 19 Uhr treffen. Ich
hoffe, dass die Gruppe auch weiterhin
ein voller Erfolg sein wird! Kontakt:
Rosemarie Jager, Am Schafwedel 33,
21435 Stelle, Tel.: 04174-3867, email:
Rosemariejaeger@aol.com.

Leukdmie-, Lymphom- und Plasmozy-
tom/Myelom-Treff in Oldenburg (LLP-

Treff)

- ein Beitrag von Ragnhild Kriiger, Leite-
rin des LLP-Treffs in Oldenburg

Seit Januar 2002 besteht ein Leukdmie-,
Lymphom- und Plasmozytom/Myelom-
Treff in Oldenburg (OL), der sowohl fiir
Betroffene, wie auch fiir Angehdrige
und Freunde offen ist. Das Treffen findet
an jedem zweiten Donnerstag im Monat
bei BeKoS, der Beratungs- und Koordi-
nierungsstelle fiir Selbsthilfegruppen in
Oldenburg statt.
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Die Mitglieder kommen nicht nur aus
Oldenburg, sondern aus dem ganzen
Weser-Ems-Gebiet und nehmen somit
zum Teil einen erheblichen Anfahrts-
weg in Kauf, vielleicht auch mit bedingt
durch den Umstand, dass das Klinikum
in Oldenburg einen herausgehobenen
Versorgungsauftrag erfiillt. Die Treffen
haben sich zu einer guten Informations-
quelle iiber neueste Entwicklungen auf
dem medizinischen Sektor und alle The-
men zur Krankheitsbewdltigung entwi-
ckelt. Dabei erhalten wir hervorragende
Unterstiitzung von medizinischer Seite
sowie von Referenten aus angrenzen-
den Themenbereichen, so dass zu jedem
2. Treffen ein Referent eingeladen ist.
Der andere — mindestens genauso, wenn
nicht sogar wichtigere — Aspekt ist der
Kontakt untereinander. Gerade da sich
viele von uns lebenslang mit ihrer Dia-
gnose auseinandersetzen miissen, steht
neben dem Bediirfnis, jederzeit auf dem
aktuellen Stand der medizinischen Ent-
wicklung zu sein, das Bediirfnis, sich mit
anderen Betroffenen auszutauschen und
Anteil am Leben der anderen zu haben.
Mittlerweile hat sich auch unsere Grup-
penfahrt zum DLH-Patienten-Kongress
als ein fester Bestandteil in unserem
Jahresplan entwickelt. Auf Initiative der
Selbsthilfegruppe wurde das im nach-
sten Artikel beschriebene Projekt um-
gesetzt. Kontakt: Ragnhild F. Kriiger,
Tel. 0441-8853553, email: SHG-Leuk-
OL@nwn.de

Drahtlos vom Bett ins Internet. Neuer
Service fiir Krebspatienten im Klini-
kum Oldenburg

Seit Mitte 2005 konnen Patienten der

Station 312 im Klinikum Oldenburg ei-
nen drahtlosen Internetzugang nutzen
und zudem Emails verschicken und
empfangen. Die Patienten der Klinik fiir
Onkologie und Hamatologie im Klini-
kum Oldenburg miissen teilweise sehr
lange stationdr liegen. Der drahtlose
Internetzugang wurde eingerichtet, da-
mit sie den Kontakt zur AuRenwelt auch
vom Bett aus aufrechterhalten kdnnen.
Die Patienten kdnnen mit Hilfe dieses
neuen Service einerseits ins Internet
gehen, um sich zu informieren. Sie kdn-
nen aber auch Kontakt mit ihren An-
gehorigen und Freunden aufnehmen,
wenn sie sich dazu in der Lage fiihlen.
Des Weiteren kdnnen damit DVDs abge-
spielt werden, die sich die Patienten in
der klinikeigenen Biicherei ausleihen
konnen. Ermoglicht wurde das Projekt
durch eine Spende der Deutschen José
Carreras Leukdmie-Stiftung e.V. (DJCLS),
die das passende Notebook beisteuerte.
Den Antrag an die DJCLS hat der Leukd-
mie-, Lymphom- und Plasmozytom/My-
elom-Treff (LLP) Oldenburg gestellt, der
sich auch fiir die weitere Umsetzung stark
gemacht hat. Von der DLH wurde der An-
trag befiirwortet. Die monatlichen An-
schlussgebiihren iibernimmt das Klinikum,
das auch die technischen Vorausset-
zungen geschaffen hat. Problem dabei
war vor allen Dingen die Einhaltung be-
stimmter Sicherheitsstandards. Das Sys-
tem setzt sich aus Komponenten zusam-
men, die fiir einen Einsatz im medizini-
schen Umfeld geeignet sind, da drahtloses
Internet auf Funkbasis funktioniert. Zu-
dem ist das drahtlose Netzwerk kom-
plett vom klinikeigenen Netzwerk abge-
trennt. Ein zweites Notebook soll—eben-
falls mit Unterstiitzung der DJCLS - fiir
die Station 412 angeschafft werden.

Links neben dem Patienten: Ragnhild Kriiger (Leiterin der Selbsthilfegruppe), Ralf

Boldt (Leiter der EDV-Abteilung im Klinikum), Prof. Dr. Claus-Henning Kéhne (Direk-
tor der Klinik fiir Onkologie und Himatologie). Rechts neben dem Bett: Ralf Schmacker

(Pflegeleiter der Station 312)

Selbsthilfe Elmshorn

- ein Beitrag von Wolfgang Waldhaus,
Leiter der Selbsthilfegruppe Leukimie &
Lymphom Elmshorn

In Elmshorn und Umgebung haben wir
etwas zustande gebracht, was im ge-
samten Bundesgebiet wohl einmalig
sein diirfte: Unter dem Dach der freien
Initiative Selbsthilfe Elmshorn (SHE)
haben sich iiber 60 Selbsthilfegruppen
aus Elmshorn und Umgebung, die die un-
terschiedlichsten Krankheitsbilder und
Anliegen vertreten, zusammengeschlos-
sen, um gemeinsame Interessen zu ver-
folgen und um sich untereinander aus-
zutauschen. Zu Beginn unserer Treffen,
die regelmaRig zweimal im Jahr statt-
finden, halt ein Gastreferent einen Vor-
trag zu wichtigen gesundheitspoliti-
schen Themen, zur Selbsthilfeforderung
oder zu sonstigen Themen, die fiir alle
Gruppen wichtig und von Interesse sind.

Das Bild zeigt Anke und Wolfgang Wald-
haus am Stand der Selbsthilfegruppe Leu-
kimie & Lymphom Elmshorn beim 2. Elms-
horner Selbsthilfetag am 18. Mdrz 2006.

AnschlieRend wird in der Regel noch
lebhaft dariiber diskutiert. Daraufhin
berichtet der aus mehreren aktiven Mit-
gliedern bestehende Vorstand iiber die
durchgefiihrten Aktivitaten. Aktuelle The-
men werden erdrtert und zukiinftige
Aktionen geplant. Durch die Mitglied-
schaft in der Arbeitsgemeinschaft fiir
Patientenverbdnde und Selbsthilfegrup-
pen der Kassendrztlichen Vereinigung
Schleswig Holstein sind wir stets gut
tiber das aktuelle gesundheitspolitische
Geschehen informiert, und wir kdnnen
sogar einen gewissen Einfluss darauf
ausiiben.

Durch Unterstiitzung des Elmshorner
Flora Gesundheitszentrums, das uns den
Raum fiir unsere Zusammenkiinfte und
den Server fiir unsere Online-Prasenta-
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tion zur Verfiigung stellt, durch Unter-
stiitzung der Elmshorner Marktpassage,
der Stadt Elmshorn, der AOK Schles-
wig-Holstein und natiirlich durch viel
Eigeninitiative, gelingt uns, was in der
heutigen Zeit fast unmdglich erscheint:
All das funktioniert fiir uns kostenlos,
worauf wir sehr stolz sind.

Am 18. Marz fand unser 2. Elmshorner
Selbsthilfetag statt, der von der Bevol-
kerung wieder sehr gut angenommen
wurde. In der Marktpassage prasentier-
ten sich 40 Selbsthilfegruppen mit eige-
nem Stand. Auch die Politik ist auf uns
aufmerksam geworden: Einer unserer
Bundestagsabgeordneten war zugegen.
Er war sehr beeindruckt von unserem
Engagement und versprach uns einen
regelmaRigen Meinungsaustausch.

Kontakt und ndhere Informationen:
Wolfgang Waldhaus, GrenzstralRe 11,
25436 Heidgraben, Tel.: 04122-42170
oder 0179-2233006, email: LLHElmshorn
@aol.com, www.selbsthilfe-elmshorn.de

Madrchentheater fiir krebskranke Kin-
der und betroffene Miitter und Vater

Seit 1994 veranstaltet die Stiftung zur
Férderung der Knochenmarktransplanta-
tion (SFK), Schweiz, jedes Jahr Mdrchen-
theater fiir krebskranke Kinder, Jugend-
liche, aber auch betroffene Miitter und
Viiter. Fiir die Kranken ist es das ,High-
light des Jahres”, denn sie kdnnen fiir
ein paar Stunden ihre Krankheit, weifse
Kittel und Spritzen vergessen. Auf dem

11. DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung

a B !

Die Teilnehmer an der 11.DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung vom 7.-9

e

Bericht folgt in der néichsten Ausgabe der DLH-INFO.

Schwerbehindertenausweis - wie lauft
das? Die wichtigsten Informationen
zum Antrag und zur Feststellung der
Behinderung

- ein Beitrag von Tanja Giintner, Expertin
fiir Sozialfragen im Gesundheitswesen
beim , betanet” (www.betanet.de)

Trotz schwerer Erkrankung haben Pati-
enten oft Scheu vor einem Schwerbe-
hindertenausweis. Doch dieser kann
durchaus Vorteile bringen. Patienten
kommen damit neben ihrer Krankheits-
last in den Genuss einiger Vergiinsti-
gungen: bei der Steuer, beim Autofah-
ren, in offentlichen Verkehrsmitteln
oder Museen.

Die Ausstellung eines Schwerbehinder-
tenausweises erfolgt auf Antrag des
Schwerbehinderten. Antragsformulare
sind beim Versorgungsamt erhaltlich.

Praxistipps:
e Antrag mit den Arzten absprechen
o Kliniken und Arzte anfiihren, die am be-
sten {iber die Krankheit informiert sind.
 Unbedingt die dem Antrag beiliegen-
den Schweigepflichtsentbindungen und
Einverstandniserkldarungen ausfiillen,
damit das Versorgungsamt Auskiinfte
einholen kann.
Mdglichst Arztberichte mit dem Antrag
einreichen und darauf achten, dass in
den Befundberichten die einzelnen Aus-
wirkungen der Erkrankung und der The-
rapie (z.B. mangelnde korperliche Be-
lastbarkeit) detailliert dargestellt sind.
Nicht nur die Grunderkrankung, son-
dern auch alle zusdtzlichen Beein-
trachtigungen, z.B. Sehfehler, ange-
ben. Der Patient sollte sich dafiir etwa
eine Woche lang selbst beobachten
und beobachten lassen und alles auf-
schreiben, was korperlich beeintrach-
tigt, Schmerzen verursacht oder wo-
mit er sich und/oder andere gefahrdet.

. April 2006 in Kénigswinter. Ein ausfiihrlicher

A

Bild sind Candy Heberlein, Présidentin
der SFK (Bildmitte), sowie einige der ca.
80 (gesunden) Kinder und Jugendlichen
zu sehen, die am 18. Dezember 2005 das
Mdrchen ,Die Chinesische Nachtigall”
von Hans Christian Andersen auffiihrten.

s A

e Lichtbild beilegen

Der Schwerbehindertenausweis belegt
die Art und Schwere einer oder mehre-
rer Behinderungen. Grundsatzlich hat
man erst ab einem Grad der Behinde-
rung (GdB) von mindestens 50 Anspruch
auf einen Schwerbehindertenausweis.
Ausnahme: Behinderte mit einem GdB
von 30 kdonnen sich Schwerbehinderten
gleichstellen lassen, wenn das ihren Ar-
beitsplatz erhdlt oder sie infolge dieser
Gleichstellung einen Arbeitsplatz be-
kommen konnen.

Grad der Behinderung

Damit ist also der GdB von zentraler Be-
deutung. Dieser wird in der Regel vom
Versorgungsamt festgestellt. Fiir die
Feststellung des GdB wird ein drztlicher
Gutachter tdtig. Unter Einbeziehung
aller eingereichten und angeforderten
Befundberichte von Arzten und Klinken
und der Selbsteinschatzung des Patien-
ten richtet sich der arztliche Gutachter
dann nach bundesweit giiltigen Richtli-
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nien, den so genannten ,Anhaltspunk-
ten fiir die drztliche Gutachtertdtig-
keit”. Lymphome und Leukdamien fallen
in diesen Richtlinien unter die Gruppe
26.16, zu finden im Internet unter
www.betanet.de (Suchwort ,Erkrankun-
gen des Blutes”).

Zwei konkrete Beispiele daraus:

Nach einer Knochenmarktransplanta-
tion empfiehlt die Richtlinie fiir drei
Jahre einen GdB von 100. Danach rich-
tet sich der GdB nach den verbliebenen
Auswirkungen und einem eventuellen
Organschaden, ist jedoch nicht niedri-
ger als 30 anzusetzen.
Schwerbehinderung kommt immer erst
in Betracht, wenn die Behinderung
anhaltend ist, das hei3t: mindestens
sechs Monate dauert. Wahrend anhal-
tender Therapie bei Morbus Hodgkin in
den Stadien I bis IIIA geben die An-
haltspunkte einen GdB-Rahmen von 60
bis 100 vor, je nach Beeintrachtigung
des Allgemeinzustands. Nach der Voll-
remission, also dem vollstandigen Ver-
schwinden messbarer Krankheitsherde,
wird drei Jahre lang ein GdB von 50
empfohlen.

Die kompletten ,Anhaltspunkte fiir die
arztliche Gutachtertatigkeit” finden sich
imInternetunter http://anhaltspunkte.
vshinfo.de. Kommen mehrere Krankhei-
ten zusammen, werden die GdB-Werte
nicht einfach zusammengezahlt, son-
dern es wird die Beeintrachtigung ins-
gesamt betrachtet.

Merkzeichen

Neben dem GdB gibt es im Schwerbe-
hindertenausweis auch so genannte
Merkzeichen. Sie kennzeichnen die Art
der Behinderung, zum Beispiel ,B* fiir
Begleitung erforderlich oder ,aG” fiir
auBergewdhnlich gehbehindert. Be-
stimmte Nachteilsausgleiche wie Park-
erleichterungen oder Telefonsozialtarif
erhdlt man nur mit einem bestimmten
Merkzeichen oder ab einem bestimmten
Grad der Behinderung. Ein Uberblick
iiber alle Nachteilsausgleiche steht im
Internet auf www.betanet.de (Suchwort
~Nachteilsausgleiche”).

Antrag auf Erhéhung

Verschlechtert sich der Gesundheitszu-
stand eines Patienten mit Schwerbehin-
dertenausweis oder kommt eine weitere
dauerhafte Einschrankung durch eine
neue Erkrankung dazu, sollte beim Ver-
sorgungsamt eine Erhéhung des GdB
beantragt werden. Den Vordruck fiir den
Antrag versendet das Versorgungsamt
auf Anfrage, und es priift, ob ein neuer
Schwerbehindertenausweis ausgestellt
wird. Normalerweise gilt der Ausweis

langstens fiinf Jahre, bei Lymphomen
und Leukdmie sind die Fristen oft kiirzer
und richten sich nach der Therapiedau-
er und der Heilungsbewahrung.

Viele weitere Informationen, insbeson-
dere zu den verschiedenen Nachteils-
ausgleichen, bietet das bereits erwahnte
betanet (www.betanet.de). Dabei han-
delt es sich um eine Suchmaschine fiir
Sozialfragen im Gesundheitswesen. Die
Nutzung ist so einfach wie ,googeln”.
Man gibt einen Suchbegriff ein und be-
kommt dann eine kurze Ergebnisiiber-
sicht gelistet. Mit dem Klick auf das ge-
wiinschte Thema geht es direkt weiter
zu den ausfiihrlichen Informationen.
Fiir die Inhalte ist das gemeinniitzige
beta Institut verantwortlich. Zustandig
fiir die Verbreitung ist der Arzneimit-
telhersteller betapharm. So sorgt beta-
pharm u.a. dafiir, dass betanet und wei-
tere soziale Informationssysteme bei
Arzten und Apothekern zur Verfiigung
stehen, damit Patienten auch dort Rat
und Hilfe finden.

Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke und Abkiirzungen erldutern. In
dieser Folge geht es um MaRe fiir das
Therapieansprechen bei Chronischer
Myeloischer Leukdmie (CML).

CHR komplette hdmatologische Re-
mission [Remission = Riickbildung]:
Normales Blutbild und normales wei-
Res Differentialblutbild [Differential-
blutbild = prozentuale Aufschliisselung
derweilRen Blutkdrperchen]. Keine Milz-
vergroRerung oder andere Beteiligun-
gen auRerhalb des Knochenmarks.
Symptomfreiheit.

CCR komplette zytogenetische Remis-
sion: 0% Philadelphia-Chromosom-po-
sitive Zellen (Ph+ Zellen). [Das Phila-
delphia-Chromosom ist ein typisches
Kennzeichen der CML.]

CMR komplette molekulare Remission:
Fehlender Nachweis des ,Verschmel-
zungsgens” (Fusionsgens) BCR-ABL - das
der CML zugrunde liegt - mithilfe einer
hochempfindlichen Untersuchungsme-
thode, der so genannten qualitativen
Polymerasekettenreaktion (,,nested” PCR)
MCR gute zytogenetische Remission:
0-35% Ph+ Zellen.

MMR gute molekulare Remission: Re-
duktion von BCR-ABL-mRNA (ein indi-
rektes MaR fiir BCR-ABL) um mehr als
drei Log-Stufen bzw. Verhaltnis BCR-
ABL zu ABL < 0,12%.

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom
Patienten - Erfahrungsbericht: Mein

Rehaaufenthalt in der Klinik fiir Tu-
morbiologie Freiburg

- ein Beitrag von Hans-Joachim Hadel
Bevor ich im Herbst 2004 im Alter von da-
mals 51 Jahren von meiner Diagnose Mul-
tiples Myelom (Plasmozytom) erfuhr, fiihl-
te ich mich korperlich absolut fit. 100 km
auf dem Rennrad waren fiir mich kein
Problem und zugleich ein toller Aus-
gleich. Erst zwei Wirbeleinbriiche (einer
davon mit einer Kyphoplastie operiert
und der andere mit einem Korsett stabi-
lisiert) sowie etliche Rippenbriiche hol-
ten mich ein — und iiberholten mich.
Die Behandlung mit anschlieRender zwei-
maliger Hochdosis-Chemotherapie und
autologer Stammzelltransplantation dau-
erte fast ein Jahr. Im Anschluss stand
eine Rehabilitation zur Diskussion - fiir
mich eigentlich kein Thema, denn ich
war endlich wieder zu Hause.

Nach Rechercheim Internet durch meine

Frau sollte die Klinik fiir Tumorbiologie

(KTB) in Freiburg fiir meine Krankheit

gut spezialisiert sein. Als die LVA die

Kosten fiir meine Frau als Begleitperson

genehmigte, sagte ich zu. Ich war noch

nie in einer Rehabilitation gewesen -
was hatte ich also fiir Erwartungen?

1. Ich wollte keinen Stress.

2. Ich wollte mich erholen von dem letz-
ten Jahr, was mir auch fiir meine Frau
wichtig war.

3. Ich wollte wissen, wo ich stehe und
was ich mir und meinen Knochen zu-
trauen kann.

Bei Hans-Joachim Hadel wurde im Herbst
2004 ein Multiples Myelom (Plasmozy-
tom) diagnostiziert. Nach durchstandener
Therapie und Rehabilitation macht er
Jjetzt wieder ldngere Radtouren durch
den Spreewald.
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Im November 2005 reisten wir dann in
die KTB nach Freiburg. Die Atmospha-
re in der Klinik war angenehm locker.
Das Personal war sehr freundlich und
die Unterkunft war gut. Was meinen

Wunsch nach Erholung voll erfiillte, war

die wunderschone Region Schwarzwald,

die Stadt Freiburg und die unmittelba-
re Nahe der Klinik zum Stadtzentrum.

Uberraschend fiir mich war, dass einer

der ersten Kontakte in der Klinik ein

Psychologe war. Mit diesem besprachen

wir meine Ziele und teilten die Therapie

ein. Diese psychologische Begleitung er-
streckte sich iiber die gesamte Rehazeit.

Sehr angenehm empfand ich, dass die

Arzte wie auch das iibrige Personal es ge-

schafft haben, mir ein Gefiihl von Ruhe

und Kompetenz zu vermitteln. Ich bin
zum Beispiel noch nie so griindlich bei
einer Aufnahme untersucht worden wie
hier. Samtliche Vortrdge hatten ein ho-
hes Niveau. Alle Fragen, die ich hatte,
wurden, wenn nicht gleich, dann aber
sehr bald, beantwortet. Trotzdem war
nach anderthalb Wochen Punkt 3 noch
nicht erledigt. Der Héhepunkt flir mich
kam mit der onkologisch-orthopadischen
Konferenz. Unter der Leitung eines er-
fahrenen Orthopaden, den Klinikdrzten,
eines Physiotherapeuten und eines Ortho-
pddietechnikers durfte ich mich vorstel-
len und bekam eine Beurteilung mei-
nes korperlichen Zustandes, den The-
rapieplan und in Abstimmung mit dem

Techniker das fiir mich richtige Korsett:

Kompetenz und kiirzeste Wege—meines

Wissens ziemlich einmalig in Deutsch-

land. Was mir nicht viel gebracht hat,

waren die Gruppengesprache mit Pati-
enten gleicher Diagnose. Ich habe ler-
nen miissen, dass die Krankheitsbilder
sehr vielfdltig sein kdnnen und auch
die Bewadltigung - je nach Alter - sehr
unterschiedlich ist. Jedoch gibt es spe-
zifische Angebote fiir Patienten mit

Multiplem Myelom:

- ein diagnostisches Programm, das be-
sonders die rehabilitativen Probleme
Myelom-Erkrankter beriicksichtigt

- Physiotherapeutische Angebote, die
auf die speziellen Bediirfnisse von
Myelom-Patienten abgestimmt sind

- Informationsveranstaltungen und Grup-
pengesprache speziell fiir Myelom-
Patienten

- eine onkologisch-orthopadische Kon-
ferenz

AbschlieRend kann ich sagen, dass ich

ganz langsam und erst nach der Reha

merkte, wie mir das ganzheitliche Be-
handlungskonzept in der KTB Freiburg
gut getan hat.

Wo bin ich jetzt - vier Monate nach der
Rehabilitation? Ich mache wieder lan-
gere Radtouren durch den Spreewald,
jedoch nicht mehr mit dem Rennrad. Es
geht mir gut. Was ist mir noch wichtig?
Ganz wichtig fiir mich ist, wenn es ir-
gendwie geht: Bewegung, am besten in
der Natur. Vergessen mochte ich aber
auch nicht das Vertrauen in die Medizin.
Bei akuter Erkrankung ist es nicht immer
moglich, eine Zweitmeinung einzuho-
len. Es muss kein Nachteil sein, wenn der
Behandlungsort keinen grofRen , Tumor-
zentrumsnamen” hat. Ich wurde im Carl-
Thiem-Klinikum Cottbus, Station 1d,
medizinisch hervorragend und perso-
nell bestens betreut. Mein besonderer
Dank geht nach Cottbus, nach Freiburg
sowie auch an die DLH. Kontakt: Hans-
Joachim Hadel, zu erreichen iiber die
email: Schluessel-Hadel@t-online.de

Patientenforum ,,Blut kann krank sein”
am 24. Februar 2006 in Salzburg

- ein Beitrag von Elke Weichenberger,
Obfrau (Vorsitzende) der Selbsthilfe My-
elom Kontakt Osterreich

Jahrlich erkranken in Osterreich etwa
35.000 Menschen an Krebs, wobei eine
deutliche Zunahme der Krebsfdlle fiir
die Zukunft zu erwarten ist. Krebs ist
eine Erkrankung, die in jedem Lebens-
alter auftreten kann und fast die Halfte
aller Manner und etwas mehr als 1/3
der Frauen in ihrer Lebenszeit betreffen
wird. Aufgrund der massiven Auswir-
kungen einer Tumorerkrankung auf das
Leben der Menschen, ihre Berufsfahig-
keit, ihre soziale Kommunikationsfa-
higkeit, ihre Akzeptanz im offentlichen
Raum, aber auch aufgrund der finanzi-
ellen Auswirkungen ist es von besonde-
rer Bedeutung, dass sich Patienten mit
Krebserkrankungen zusammen schlieRen
und ihre Interessen wahren. Dieser Zu-
sammenschluss in Form von Selbsthil-
fegruppen erlaubt es den Betroffenen,
untereinander soziale und 6konomische
Probleme zu diskutieren und fiir indivi-
duelle krankheitsspezifische Probleme
den noch engeren und iiber das Alltags-
leben hinausgehenden Kontakt zu medi-
zinischen Spezialisten zu suchen. Es war
daher sowohl der Selbsthilfe Myelom Kon-
takt Osterreich als auch der III. Medizi-
nischen Klinik mit Hdmatologie und in-
ternistischer Onkologie der Salzburger
Landeskliniken/Paracelsus Medizinischen
Universitdt ein besonderes Anliegen,
aulRerhalb der bereits engen Zusammen-
arbeit in der Patientenbetreuung an der

Klinik ein Forum anzubieten, in dem an-
sonsten nicht gestellte Fragen betrof-
fener Patienten und ihrer Angehdrigen
gekldrt werden konnten. Dabei wurde
eine medizinisch erstklassige Information
tiber sdmtliche Aspekte der zugrunde lie-
genden Erkrankung sowie derzeitige und
zukiinftige Behandlungsaussichten ge-
boten. Die Veranstaltung diente der In-
formation iiber bosartige Erkrankungen
von Lymphknoten und Knochenmarkszel-
len, d.h. Leukdamien, Lymphome und Multi-
ples Myelom. Die Veranstaltung verstand
sich als {iberregional und betroffene Pa-
tienten aus dem Bundesland Salzburg, den
angrenzenden dsterreichischen Bundes-
landern sowie dem bayerischen Raum
waren gekommen.

=

Elke Weichenberger, Obfrau (Vorsitzende)
der Selbsthilfe Myelom Kontakt Usterreich
am Infostand anldsslich des Patientenfo-
rums ,,Blut kann krank sein” am 24. Feb-
ruar 2006 in der Paracelsus Medizinischen
Universitdt in Salzburg. Die Veranstaltung
wurde von der Selbsthilfegruppe durchge-
fiihrt und von der Osterreichischen Krebs-
hilfe Salzburg unterstiitzt.

Im Rahmen der Veranstaltung machten
anerkannte Experten der III. Medizi-
nischen Klinik auf Friihsymptome von
Blut- und Knochenmarkserkrankungen
aufmerksam, um auf diese Weise die
Wachsamkeit potentiell betroffener Men-
schen zu erhdhen.

Ebenso wurden neueste Entwicklungen,
wie molekulare und immunologische
Verfahren in der Behandlung der Er-
krankung, die Behandlung von Neben-
wirkungen bzw. deren Vermeidung so-
wie psychosoziale Probleme, die sich er-
geben konnen, besprochen. Besondere
Bedeutung kam dieser Informations-
veranstaltung auch vor dem Hinter-
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grund zu, dass Patienten zunehmend
bewusst wird, dass sie besonderes In-
teresse am medizinischen Fortschritt
und der Forschung haben miissen. Die
Klinik versucht derzeit mit einer ba-
siswissenschaftlichen Leukdamie- und
Myelom-Forschungseinheit am Labor
fiir immunologische und molekulare
Krebsforschung (LIMCR) Salzburg - un-
ter der Leitung von Herrn Univ. Prof.
Dr. Richard Greil, Vorstand der III. Med.
und Vorstand des Labors - den Patienten
modernste Grundlagen-, angewandte
und klinische Forschung als Motor des
Fortschritts zur Verfligung zu stellen.
Ebenso wichtig ist, das Bewusstsein von
Patienten dafiir zu fordern, dass For-
schung Leben retten kann und dass die
Durchsetzung von Patienteninteressen
in der Offentlichkeit an Wissen gebun-
den ist.

GOLD fiir www.myelom.at

Die DLH gratuliert ganz herzlich!

Am 28. Mdrz 2006 erhielt die Selbsthilfe
Myelom Kontakt Osterreich bei der Verlei-
hung des ,.at-award-Preises” GOLD fiir
die Homepage www.myelom.at. Dies ist
angesichts von 2000 Einreichungen eine
sehr hohe Auszeichnung.

Elke Weichenberger (Mitte), Obfrau Myelom
Kontakt Osterreich, Mag. Patrick Edelmayr
(rechts) und DI (FH) Martin Zehentner
(links), beide Agentur elements.at, freu-
en sich iiber den renommierten .at-award
2004/2005 GOLD, Bereich Gesundheit.

Phase-II-Studie zur autologen Stamm-
zelltransplantation bei Osteomyelofi-
brose (OMF) in Heidelberg

- ein Beitrag von Prof. Dr. Stefan Frueh-
auf, Innere Medizin V, Universititsklinik
Heidelberg, Im Neuenheimer Feld 410,
69120 Heidelberg, Tel.: 06221-56 27 81,
Fax: 06221-56 57 21, email: stefan.frueh
auf@med.uni-heidelberg.de oder Haem-
Onk.Studien@med.uni-heidelberg.de
Die Osteomyelofibrose (OMF) gehort zu
den chronischen myeloproliferativen Er-
krankungen. Sie ist durch eine erhéhte
Bildung von Bindegewebsfasern im Kno-
chenmark charakterisiert. Typische Sym-
ptome sind Abgeschlagenheit, Nacht-
schweild und Druckgefiihlim Bauch. Der
Hamoglobin-Wert (Hb) und die Anzahl
der Thrombozyten (Blutpldttchen) sind
erniedrigt. Die Milz ist vergroRert und
ins periphere Blut werden atypischer-
weise Stammzellen (sog. CD34-positive
Zellen) mobilisiert. Zur Diagnosesiche-
rung erfolgt eine Knochenmarksbiopsie,
die von einem erfahrenen Pathologen
untersucht werden muss. AuRerdem wird
der Anteil CD34-positiver Zellen im pe-
ripheren Blut gemessen, was auch als
Prognosefaktor dient. Therapieziel ist
vor allem die Linderung der Symptome.
Behandelt wird mit Bluttransfusionen,
gegebenenfalls auch mit Erythropoie-
tin. Als Standard-Chemotherapeutikum
gilt Hydroxyurea [Litalir®, Syrea®]. In
einigen Féllen wurden Erfolge mit Tha-
lidomid gesehen.

Eine Heilung der Osteomyelofibrose ist
allerdings nur durch eine allogene Blut-
stammzelltransplantation mdglich [al-
logen bedeutet, dass die Stammzellen
von einem Familien- bzw. Fremdspen-
der stammen]. Bei Patienten, fiir die
kein Spender gefunden werden kann,
gibt es die Maglichkeit einer autologen
Blutstammzelltransplantation [autolog
bedeutet, dass die Stammzellen vom Pa-
tienten selber stammen]. Durch opti-
mierte Verfahren bei der autologen
Stammzelltransplantation haben sich
die Chancen deutlich verbessert. An der
Heidelberger Universitdtsklinik wurden
in einer Pilotstudie Erfahrungen mit 8
Patienten im Alter zwischen 48 bis 67
Jahren gesammelt. Bei 60% der Pati-
enten mit klinisch relevanter Blutarmut
(Andmie) kam es zu einem Hb-Anstieg
um mehr als 1g/dl [g/dl = Gramm pro
Deziliter] bzw. zu Transfusionsfreiheit
seit mehr als 3 Jahren. Dies gilt als wich-

tigster Nutzen fiir den Patienten. Eine
Besonderheit der Therapie ist, dass im
Mittel 6 bis 12 Monate nach der autolo-
gen Transplantation vergingen, bis sie
ansprach. Die Therapie war gut vertrag-
lich. Es traten keine schwerwiegenden
Nebenwirkungen, wie Mundschleimhaut-
entziindungen, auf. Bei keinem der Pati-
enten bestand die Notwendigkeit einer
kiinstlichen Erndhrung mit Infusionen.
Wer Interesse an einer Teilnahme an
der Studie hat, kann sich an Prof. Frueh-
auf wenden (Kontaktdaten siehe Vor-
spann).

Osteomyelofibrose

Haufigkeiten von Symptomen
und Befunden

e Erhdhte LDH 86 %
*Splenomegalie 84%
* Anamie 81%
* Leukozytose 41%
*Thrombozytopenie  32%
e Thrombozytose 29%
* Gewichtsverlust 23%
* Blutungen 9%
e Thrombose 9%

[LDH = Laktatdehydrogenase, ein En-
zym, das bei Zellzerfall ansteigt, Sple-
nomegalie = MilzvergréfSerung, Andmie
= verminderter Himoglobinwert (Blut-
armut), Leukozytose = zu viele weifse
Blutkérperchen, Thrombozytopenie = zu
wenige Blutplittchen, Thrombozytose =
zu viele Blutpldttchen]

Primdre Magenlymphome

- ein Beitrag von Dr. Peter Koch, Deutsche
Studiengruppe Gastrointestinale Lympho-
me (Studienzentrale: Frau Mechthild Bertels;
Dr. Peter Koch; Dr. Riidiger Liersch), Uni-
versitdtsklinikum Miinster, Medizinische
Klinik A, Albert-Schweitzer-StrafSe 33,
48149 Miinster,Tel.: 0251-834-9526, email
lymphome-muenster@ukmuenster.de

Einleitung

Primdre Magenlymphome gehdren zur
Gruppe der extranodalen Non-Hodgkin-
Lymphome (NHL), die ihren Ausgang
nicht in einem Lymphknoten (Nodus)
nehmen, sondern sich in lymphatischem
Gewebe einzelner Organe entwickeln
[extranodal = auBerhalb des Lymph-



DLH-INFO 29

19

knotens]. Jedes Organ kann betroffen
sein, jedoch ist die Haufigkeit der ver-
schiedenen ,0Organlymphome” sehr un-
terschiedlich. Magenlymphome fiihren
mit etwa 5 Féllen pro Jahr auf 1 Million
Menschen die Liste an.

Klinik, Histologie und Diagnostik

Typische Beschwerden gibt es bei Ma-
genlymphomen nicht. Magenschmer-
zen sind am hdufigsten. Bestehen Ma-
genschmerzen Uber ldngere Zeit, muss
eine Magenspiegelung durchgefiihrt
werden, die aber in der Regel als Ursa-
che eine Schleimhautentziindung oder
ein Geschwiir ergibt. Nur selten ist ein
Lymphom Grund fiir die Beschwerden.
Die Diagnose wird an Gewebeproben
moglichst durch einen Fachhdmatopa-
thologen gestellt.

Bei Magenlymphomen wird wie bei no-
dalen NHL zwischen indolenten (,,nied-
rigmalignen”) und aggressiven (,,hoch-
malignen”) Lymphomen unterschieden.
Ein besonderer Lymphomtyp ist das
»Marginalzonen-Lymphom* (hdufig auch
MALT-Lymphom genannt), das ein ty-
pischer Vertreter der indolenten extra-
nodalen Lymphome ist. Fiir ihre Entste-
hung im Magen spielt eine chronische
Infektion mit Helicobacter pylori (ein
Bakterium) eine besondere Rolle.
Neben der iiblichen Ausdehnungsdiag-
nostik bei Lymphomen ist eine genaue
Untersuchung des Magen-Darm-Traktes
erforderlich. Die Ausbreitung innerhalb
des Magens ldsst sich am besten durch
den endoskopischen Ultraschall (EUS)
bestimmen, der auch eine Beurteilung
der den Magen umgebenden Lymph-
knoten erlaubt, die einer Untersuchung
durch eine Computer-Tomographie ent-
gehen wiirden. Beim endoskopischen
Ultraschall wird der Schallkopf wie bei
der Spiegelung durch die Speiserohre
eingefiihrt. Beim so genannten Mini-
EUS werden Spiegelung und Ultraschall-
untersuchung mit dem gleichen Gerdt
durchgefiihrt. Da neben dem Magen
auch der Darm betroffen sein kann (in
ca. 5-8% der Fdlle) gehort auch eine
Darmspiegelung mit Entnahme von Ge-
webeproben zu den erforderlichen Un-
tersuchungen. Liegen alle Befunde der
Ausdehnungsdiagnostik (,Staging”) vor,
wird wie bei anderen Lymphomen das
Stadium festgelegt. Stadium und histo-
logischer Gewebetyp sind die Grundlage
fiir die Therapieplanung.

Therapie

Friiher stand die Operation des Magens
wie bei Magenkrebs ganz im Vorder-

grund der Behandlung. Zwei groRe Stu-
dien der Miinsteraner Universitdtsklinik
in den 90er Jahren haben jedoch ge-
zeigt, dass eine Magenentfernung -
ganz abgesehen von der schlechteren
Lebensqualitdt ohne Magen - sogar eher
von Nachteil flir den Patienten ist.

Eine Besonderheit bei Magenlympho-
men ist die Infektion mit Helicobacter
pylori (siehe oben). Liegt ein Marginal-
zonen-Lymphom im Stadium I vor und
wurde das Bakterium nachgewiesen,
versucht man zundchst eine antibioti-
sche Behandlung (,,Keimeradikation®).
Etwa 20% der Patienten kdnnen so be-
handelt werden. Ist die Therapie erfolg-
reich, verschwindet das Lymphom. Ob
das gleichbedeutend mit ,Heilung” ist,
kann man zurzeit noch nicht sicher be-
antworten. Deswegen sind lebenslange
Nachuntersuchungen erforderlich.
Versagt diese Therapie, wird in den
Stadien I und II eine Strahlentherapie
durchgefiihrt, die von den Patienten re-
lativ gut vertragen wird, weil aufgrund
der Miinsteraner Studienergebnisse der
Umfang der Bestrahlung deutlich redu-
ziert werden konnte. Nach dieser Thera-
pie leben nach 10 Jahren iber 95% der
Patienten.

In den Stadien III und IV wird die The-
rapie dhnlich wie bei follikuldren Lym-
phomen mit CHOP durchgefiihrt. Durch
die Hinzunahme von Rituximab ist auch
in den hoheren Stadien von langjahri-
ger Krankheitsfreiheit (Heilung?) aus-
zugehen.

Aggressive Magenlymphome des Ma-
gens weisen eine Besonderheit auf: Sie
haben hdufig kleinzellige (= indolente)
Anteile. Deshalb empfiehlt die Miinste-
raner Studiengruppe eine kombinierte
Chemo- und Strahlentherapie in Ver-
bindung mit Rituximab. In den Stadien
I und II sind in der Miinsteraner Studi-
engruppe iiber 90% der Patienten noch
krankheitsfrei nach 10 Jahren.

Stadien III und IV, die sehr selten sind,
werden ebenfalls mit CHOP und Ritu-
ximab behandelt. Der Erfolg entspricht
etwa dem der Behandlung aggressiver
nodaler Lymphome.

Ausblick

Im Studienprotokoll 01/2003 wird zur
Zeit gepriift, ob mit einer Reduktion der
Therapie (geringerer Umfang der Be-
strahlung bei indolenten und weniger
Chemotherapie bei aggressiven Lym-
phomen) bei gleich guten Therapie-
ergebnissen weniger Toxizitdt und da-
mit mehr Lebensqualitdt erzielt wer-
den kann.

Das ,Chemo-Gehirn“: Kognitive Defi-
zite nach Chemotherapie

Dieser Artikel beruht auf Informationen
der amerikanischen Organisation ,,Cancer
Care”, www.cancercare.org, und wurde in
Kooperation mit Dr. Peter Ziirner, Sonnen-
berg-Klinik, Bad Sooden-Allendorf, erstellt.

Probleme mit dem Geddchtnis und der
Konzentration sowie ein allgemeines Ge-
fuihl, mental nicht so wie friiher zu funkti-
onieren, werden umgangssprachlich als
“Chemo-Gehirn” bezeichnet. In der Fach-
sprache wird von ,kognitiven Defiziten”
gesprochen [Kognition=Wahrnehmung,
Erkenntnis, Denkvermdgen]. Wer unter
einem oder mehreren der nachfolgenden
Symptome leidet, hat eventuell ein
~Chemo-Gehirn” und ist auf jeden Fall
nicht allein damit.

e Gedachtnisstdrungen

* Konzentrationsschwache

e Lernprobleme

* Schwierigkeiten, das richtige
Wort zu finden

* Probleme bei der Bewiltigung
der alltaglichen Aufgaben

Patienten nehmen diese Symptome hdu-
fig wahrend der Chemotherapie wahr.
Nach einem Jahr lassen sie nach oder
verschwinden sogar ganz. Bei einigen
Patienten kann das ,Chemo-Gehirn” al-
lerdings jahrelang bestehen bleiben.

Mdgliche Ursachen
des ,,Chemo-Gehirns”

Die genauen Ursachen dieser Symptome,
insbesondere, wenn sie langer als ein
Jahr andauern, sind nicht bekannt, aber
es gibt eine Reihe behandelbarer Fakto-
ren, die eventuell eine Rolle spielen, wie:
 Verminderung der roten Blut-
korperchen (Erythrozyten)
e Stress
* Depressionen
* Angst
* Fatigue/schwere Erschépfung und
Schlafstérungen
* Medikamente zur Behandlung von
Nebenwirkungen
¢ Hormonelle Anderungen, diein
Zusammenhang mit der Krebsthe-
therapie stehen
Es ist also wichtig, dem Arzt davon zu
berichten, wenn Probleme mit dem Ge-
ddchtnis oder irgendwelche anderen
Symptome eines ,Chemo-Gehirns” be-
stehen. Der Arzt kann helfen, einige der
Faktoren zu beseitigen, die dazu bei-
tragen konnen, dass kognitive Defizite



20

DLH-INFO 29

auftreten. Z.B. konnen Medikamente zur
Behandlung der Ubelkeit einen nega-
tiven Einfluss auf die Aufmerksamkeit
und das Denkvermdgen haben. Eine re-
lativ einfache Umstellung der Medika-
mente kann einen grofRen Unterschied
im Befinden zur Folge haben.

Mit dem Arzt iiber Symptome des “Che-
mo-Gehirns” zu sprechen, kann jedoch
schwierig sein. Nicht alle Fachleute
kennen sich damit aus. Das Gesprach
mit dem behandelnden Arzt ist dennoch
der wichtigste Schritt zur Einleitung
ggf. erforderlicher MaRnahmen.

Einige Tipps fiir das Arztgesprach:

- Sagen Sie Ihrem Arzt, dass sich der
Begriff “Chemo-Gehirn” auf kognitive
Defizite nach Chemotherapie bezieht.
- Lassen Sie sich von einer Person Ihres
Vertrauens begleiten. Es kann hilfreich
sein, wenn noch jemand mithort, vor al-
lem, wenn Gedachtnisprobleme bestehen.
- Schreiben Sie Ihre speziellen Proble-
me auf und versuchen Sie, die Beschrei-
bung kurz zu halten, wie z.B.

e Es fallen mir oftmals bestimmte
Worter nicht ein.”
»Ich kann mich nur schlecht
konzentrieren.”
~Meine Aufmerksamkeit ldsst
nach einer gewissen Zeit nach.”
,Ich kann mich nicht mehr auf mehre-
re Sachen gleichzeitig konzentrieren.”
- Fiihren Sie Buch iiber Ihre Symptome.
Wann haben die Symptome angefangen?
Werden sie besser oder schlechter? Schrei-
ben Sie auch die Antworten Ihres Arztes
auf. Sofern moglich, nehmen Sie einen
Cassetten-Recorder mit, damit Sie spater
noch einmal in Ruhe die Informationen
durchgehen konnen. Ihren Arzt sollten
Sie natiirlich fragen, ob es fiir ihn o.k.
ist, dass Sie das Gesprach aufzeichnen.
Holen Sie sich eine Zweitmeinung ein,
wenn Sie den Eindruck haben, Ihr Arzt
nimmt Ihre Probleme nicht ernst. Ihre
Schwierigkeiten konnen zwar wieder von
allein verschwinden, aber wenn sie blei-
ben, sollte auf jeden Fall ein Fachmann
aufgesucht werden.
Hier einige Beispiel-Fragen, die Sie Ihren
behandelnden Arzten stellen kdnnen:
- Wie lange bleiben die Symptome be-
stehen?
- Konnen Sie mich untersuchen und
priifen, ob meine Symptome in Zusam-
menhang mit anderen Faktoren stehen,
die leicht behandelbar wéren, wie z.B.
niedrige Blutzellwerte oder Medikamen-
tennebenwirkungen?
- Wenn Sie mich diesbeziiglich nicht un-
tersuchen und beraten kdonnen, wiirden

Sie mich zu einem Fachmann {iberweisen?
- Wenn Sie meinen, dass ich jetzt keine
Untersuchung bendtige, wann sollte ich
zur Kontrolle wiederkommen?

- In welcher Form kdnnte mir eine Be-
handlung helfen?

- Kennen Sie einen Fachmann, der mir
helfen konnte, Strategien zu entwickeln,
um mit meinen Gedachtnis- und Konzen-
trationsstérungen besser umzugehen?
- Gibt es sonst etwas, das ich wissen
sollte? Gibt es weiterfiihrende Informa-
tionen?

Méglichkeiten, um die Konzentration
zu verbessern

Konzentration ist die Fahigkeit zu ar-
beiten, ohne sich durch andere Perso-
nen, Gefiihle oder Aktivitdten ablenken
zu lassen. Es gibt drei Schritte, um die
Konzentrationsfahigkeit zu fordern (Vor-
sicht: Verbissenes Uben fiihrt meist nicht
zu besseren Ergebnissen!):

1. Konzentration aufbauen

Seien Sie sich bewusst {iber dulRere Ab-
lenkungen und versuchen Sie, diese aus-
zuschalten. Gehen Sie z.B. nicht ans
Telefon oder bitten Sie Ihre Familie, Sie
wahrend einer Stunde nicht zu storen.
Innere Ablenkungen wie Gedanken, Ge-
fiihle, korperliche Bediirfnisse, Hunger
und Miidigkeit konnen Ihre Fahigkeit,
sich zu konzentrieren, stark behindern.
Versuchen Sie, diese Ablenkungen be-
wusst wahrzunehmen und achten Sie
darauf. Wenn Sie zum Beispiel wissen,
dass Sie hungrig sind, essen Sie, bevor
Sie mit Ihren Aufgaben beginnen. Tun
Sie etwas gegen die Dinge, die Sie bei
Thren Aufgaben behindern. Stoppen Sie
ablenkende Gedanken, die Ihnenin den
Sinn kommen, sobald sie Ihnen bewusst
werden. Sie kdnnen dies tun, in dem Sie
den Gedanken bewusst zur Kenntnis neh-
men, und dann wieder zu Ihrer Aufgabe
zuriickkehren. Legen Sie sich einen No-
tizblock bereit. Wenn Ihnen etwas ein-
fallt, das noch erledigt werden muss,
schreiben Sie es auf, damit Sie anschlie-
Rend wieder den Kopf frei haben.

2. Konzentration verbessern

Planen Sie, sich zu konzentrieren. Wie
interessiert sind Sie an dem, was Sie tun?
Wenn die Antwort lautet, dass Sie ,nicht
sehr” daran interessiert sind, versuchen
Sie, Interesse aufzubauen. Mdaglicher-
weise motiviert es Sie, sich vorzustel-
len, eine Aufgabe erledigt zu haben.

- Teilen Sie Aufgaben in kleinere Ab-
schnitte. Dadurch haben Sie hadufiger das
Gefiihl, eine Aufgabe erledigt zu haben.

- Planen Sie Pausen gemaR Ihrer Kon-
zentrationsfahigkeit ein. Sie sind keine
Maschine. Ein Spaziergang oder eine Mit-
tagspause helfen, den Kopf wieder frei
zu bekommen.

- Benutzen Sie einen Bleistift oder ei-
nen Marker, wenn Sie lesen. Dann sind
Sie aktiver bei der Sache.

- Wenn Sie spiiren, dass die Konzent-
ration nachldsst, stehen Sie auf. Diese
korperliche Aktivitdt unterbricht den
Arbeitsprozess und Sie konnen Ihre Auf-
merksamkeit danach wieder auf Ihre
Aufgabe lenken.

- Variieren Sie Ihre Aufgaben. Ein Wech-
sel tut so gut wie eine Pause.

3. Konzentrationsgewohnheiten ent-
wickeln

Konzentration muss, wie jede andere
Fahigkeit auch, gelernt, geiibt und wei-
ter entwickelt werden.

- Wie lange konnen Sie sich konzen-
trieren? Finden Sie es heraus, indem Sie
festhalten, wann Sie mit einer Aufgabe
beginnen, und wann Ihre Konzentrati-
on nachldsst.

- Finden Sie eine regelmdRige Tages-
zeit, zu der es Ihnen am besten gelingt,
sich zu konzentrieren und Aufgaben zu
erledigen.

- Unter welchen Bedingungen kdnnen Sie
sich am besten konzentrieren (z.B. ein auf-
geraumter Schreibtisch, gutes Licht, an-
genehme Musik im Hintergrund...)? Uber-
legen Sie, was fiir Sie zu einer konzent-
rationsfordernden Atmosphare gehort.
Wenn die Konzentration nachldsst, gon-
nen Sie sich eine Pause. Sie werden se-
hen, dass es nach 15-20 Minuten oft wie-
der besser geht. Haufig wird es Ihnen
schwer fallen, mehrere Aufgaben gleich-
zeitig zu erledigen. Achten Sie darauf,
sofern moglich, eine Aufgabe abzuschlie-
Ren, bevor Sie eine neue beginnen.

Méglichkeiten zur Férderung der Erin-
nerung:

- Sie sollten immer einen Schreibblock
griffbereit haben. Fiihren Sie z.B. Lis-
ten dariiber, was einzukaufen oder zu
erledigen ist. Schreiben Sie sich Ihre
Medikamente auf oder Namen und Be-
schreibungen von Personen, an die Sie
sich erinnern wollen. Sie kdnnen auch
so alltdgliche Dinge aufschreiben, wie
wo Sie Ihr Auto geparkt haben.
Weitere Dinge, die Sie aufschreiben kon-
nen:

- Ort und Zeit von Verabredungen

- Anrufe, die zu erledigen sind

- Symptome und Beschwerden
Treiben Sie Sport, essen Sie gesund und
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achten Sie auf ausreichend Erholung
und Schlaf.

Benutzen Sie einen Wandkalender, um
an Verabredungen und andere wichtige
Erledigungen zu denken. Eine andere gu-
te Moglichkeit, um wichtige Informati-
onen nicht zu vergessen, besteht darin,
einen Zettel an den Kiihlschrank oder
an den Badezimmerspiegel zu heften.
Wiederholen Sie Informationen, die Sie
von anderen Personen bekommen, laut,
und schreiben Sie die wichtigsten Punk-
te auf.

Kontrollieren Sie, was Sie aufgeschrie-
ben haben, um sicherzugehen, dass Sie
die richtigen Worter benutzt haben.
Machen Sie Kreuzwortrdtsel und lsen
Sie Denksportaufgaben, oder gehen Sie
zu einem Vortrag iiber ein Thema, das
Sie interessiert.

Trainieren Sie Ihr Geddchtnis! Wenn Sie
z.B. oft Ihren Schliisselbund verlegen,
nehmen Sie sich Zeit und stellen Sie
sich bildlich vor, was Sie {iblicherweise
tun, wenn Sie ihn hinlegen. Sagen Sie
auBerdem laut und deutlich zu sich
selbst: ,Ich lege jetzt den Schliissel-
bund auf die Kommode.” Dann sehen
Sieihn an und wiederholen Sie ,Schliis-
selbund auf der Kommode.” Das Horen
der Information regt Ihr Gedachtnis zu-
satzlich an.

Abhdngig davon, wie offen Sie mit priva-
ten Angelegenheiten umgehen, kénnen
Sie Freunde und Angehdrige dariiber
aufkldren, was Sie zurzeit durchmachen
und dass Sie sich in einer Phase befin-
den, in der Sie Dinge vergessen, die Sie
normalerweise nicht vergessen wiirden.
TIhre Freunde und Angehdrigen kdnnen
Sie so besser verstehen, Ihnen ggf. hel-
fen und Sie ermutigen.

Hilfe durch Fachleute

Wenn Ihre Symptome Sie weiterhin angst-
lich oder traurig machen, scheuen Sie sich
nicht davor, professionelle Hilfe in An-
spruch zu nehmen. Dies gilt auch, wenn
ein Jahr nach der Chemotherapie ver-
gangen ist und Techniken zur Selbsthil-
fe die Symptome des ,Chemo-Gehirns”
nicht bessern konnten. Fachleute, die
Krebspatienten psychosozial unterstiit-
zen und in der Erhebung und Behand-
lung von Symptomen eines ,,Chemo-Ge-
hirns” geschult sind, nennt man Psy-
choonkologen. Psychoonkologen haben
eine spezielle Ausbildung, die sie darauf
vorbereitet, Menschen zu helfen, dieauf-
grund einer Krebserkrankung und -the-
rapie Schwierigkeiten haben, u.a. auch
in Bereichen wie Aufmerksamkeit, Ler-
nen, Organisation und Geddchtnis. Diese

Fachleute machen eine Untersuchung
und priifen, ob es irgendwelche behan-
delbaren Probleme, wie z.B. Depression,
Angst, Fatigue oder Medikamentenne-
benwirkungen gibt. Sie identifizieren die
Bereiche, in denen Hilfe bendtigt wird,
aber auch die Bereiche, in denen Star-
ken bestehen. Wenn Ihre Untersuchung
komplett ist, schlagen Psychoonkologen
ggf. MaRnahmen zur Behandlung der
kognitiven Defizite vor. Dieser Prozess
beinhaltet, an den Problemfeldern zu
arbeiten, und einen Plan zu entwickeln,
der dazu beitragen soll, das Funktionie-
ren und die Bewdltigung des tdglichen
Lebens zu verbessern. Es kann dariiber
hinaus sehr hilfreich sein, {iber das Pro-
blem mit einem Sozialarbeiter, der sich
mit Krebspatienten auskennt, zu spre-
chen oder mit einer Selbsthilfegruppe in
Kontakt zu treten.

Sollten ungewdhnlich schwere kognitive
Einschrankungen bestehen, kann eine
Untersuchung durch einen Neuropsy-
chologen erforderlich sein. Ein Neuro-
psychologe fiihrt besondere Tests durch
und kann so kldren, ob schwerwiegende
Hirnleistungsstérungen bestehen. Dies
ist in aller Regel nach einer Chemothe-
rapie nicht der Fall. Im Einzelfall sind
weitere medizinische Untersuchungen
erforderlich, um eine andere Ursache
auszuschlieRen. Dies ist vor allem sinn-
voll, wenn aufgrund neuropsychologi-
scher Einschrankungen die Berufsfahig-
keit gefahrdet ist und andere Ursachen
wie Angst, Depression, Fatigue und
Medikamentennebenwirkungen ausge-
schlossen wurden. Oft ist eine stationdre
RehabilitationsmalRnahme in einer spe-
zialisierten Klinik bei der Bewiltigung
von Folgen eines ,Chemo-Gehirns” hilf-
reich. Ziel der psychosozialen Unterstiit-
zung wird in der Regel sein, kognitive
Einschrankungen zu erkennen und Stra-
tegien zu entwickeln, diese Einschran-
kungen durch Bewadltigungsstrategien
solange auszugleichen, bis sie sich wie-
der zuriickgebildet haben.

Angehorigen-Erfahrungsbericht zur
Vorbeugung von Mundschleimhaut-
entziindungen

Als Ehefrau und Hautdrztin habe ich bei
zwei Hochdosischemotherapien und Trans-
plantationen vieles erlebt und moch-
te Folgendes gerne als Anregung wei-
tergeben, da dies sicher auch im Sinne

meines leider verstorbenen Mannes wa-
re. Mundschleimhautentziindungen bei
Hochdosischemotherapien gehdren laut
Aussagen von Betroffenen mit zu den
schmerzhaftesten Erfahrungen. Ich selbst
habe miterlebt, wie ein Patient im Nach-
barzimmer ldnger als eine Woche iiber
extreme Schmerzen klagte, die nur mit
Morphium zu beherrschen waren.
Mein Ehemann, der aufgrund einer Aku-
ten Myeloischen Leukdmie sowohl mit
einer autologen als auch mit einer allo-
genen Stammzelltransplantation nach
Hochdosischemotherapie behandelt wur-
de, hatte sehr zur Verwunderung der
behandelnden Arzte keine nennenswer-
ten Mundschleimhautschdden.
Ich fiihre das zum gréfiten Teil auf die
Ratschldge und die gute Betreuung durch
den mit uns befreundeten Direktor der
Klinik fiir Zahnerhaltung und Parodon-
tologie der Ludwig-Maximilians-Univer-
sitdt Miinchen, Prof. Dr. Reinhard Hi-
ckel, zuriick, dem ich auch an dieser
Stelle nochmals danken mochte. Er hat
meinem Mann bei der vorgeschriebenen
zahnarztlichen Untersuchungvorder Be-
handlung in miihevoller Kleinarbeit auch
den letzten Rest von Zahnstein ent-
fernt und alle Zdhne so poliert, dass es
Keimen nicht so leicht fallt, sich anzu-
siedeln. Bekanntlich sind weiche und
harte Zahnbeldge ein bevorzugter Tum-
melplatz fiir Bakterien. Ist das Immun-
system intakt, kénnen sie normalerwei-
se in Schach gehalten werden.
Dariiber hinaus wurden wir aufgeklart,
wie extrem wichtig die Mundhygiene ge-
rade dannist, wenn sieim Laufe der Che-
motherapie schmerzhaft wird. Es gilt,
die Keimzahl mit allen zur Verfiigung
stehenden Mitteln so gering wie mog-
lich zu halten.

Geraten wurde im Einzelnen:

- nach jedem Essen die Zghne griind-
lich mit einer weichen Zahnbiirste zu
putzen und den Mund mit ,Chlorhexi-
din” zu spiilen.

- jede Zahnbiirste nur einmal zu ver-
wenden.

- haufig Mundspiilungen durchzufiihren.

Wenn auch die weiche Zahnbiirste zu

schmerzhaft wird und das Zahnfleich

blutet:

- die Zdhne mit sterilen Wattetragern
abzuwischen, die mit alkoholfreier,
chlorhexidin-haltiger Lésung (z.B. Pa-
roex®) benetzt wurden oder

- die sog. ,Chemische Zahnbiirste” in Form
von CHX Dental Gel (Firma: Dentsply
DeTrey GmbH) anzuwenden. Man tragt
dieses Gel mit dem Wirkstoff Chlor-
hexidindigluconat auf die Zéhne und
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das Zahnfleisch auf, wo es eine lang

anhaltende, antibakterielle Wirkung

durch hohe Haftfahigkeit entfaltet.
Da die Klinik sich meist mit der Ausgabe
eines Merkblattes begniigt, erscheint
es mir enorm wichtig, dass der Kranke
immer wieder ermuntert wird, diese oft
nicht angenehmen, mundhygienischen
MaRnahmen durchzufiihren. In der Zeit
der Aplasie (Zelltief) ist jeder Kranke
froh, wenn er nichts unternehmen muss
und seine Ruhe hat. Gerade dann sollte
der Angehorige hilfreich zur Seite ste-
hen und den Kranken vielleicht sogar
etwas zur Mundpflege drdngen, insbe-
sondere, wenn dies wegen Schmerzhaf-
tigkeit abgelehnt wird. Jeder Tag ohne
Mundschleimhautentziindung ist ein gu-
ter Tag. Und wenn man mit so einfa-
chen MalRnahmen, die zudem noch bil-
lig sind, diese ohnehin problematische
hochbrisante Krankheitsphase erleich-
tern kann, dann denke ich, ist es wert,
diese Ratschldge weiterzugeben.

Dr. med. Brigitte Kienlein-Kletschka,
Facharztin fiir Dermatologie, Allergolo-
gie, Umweltmedizin, Phlebologie, So-
phienstr. 100, 91052 Erlangen

Zu den Leserbriefen:

Leserbriefe werden von der Redaktion sehr
beachtet und gern verdffentlicht. Natiir-
lich geben sie in erster Linie die Meinung
des Briefschreibers wieder und nicht not-
wendigerweise diejenige der Redaktion.

Kontaktwiinsche

» Patientin (52), Chronische Myelo-
ische Leukdmie, aus dem Landkreis
Cuxhaven, Diagnose im Marz 2005, Be-
handlung mit Imatinib [Glivec®], moch-
te mit anderen Betroffenen in Kontakt
treten, gerne personlich, sonst auch
per Telefon oder Briefwechsel.

» Patientin (50), groRzellig diffuses
Lymphom mit Knochenbefall und einem
dadurch bedingten Knochenbruch, aus
dem Raum Bonn/Rhein-Sieg-Kreis, Dia-
gnose im Januar 2006, zurzeit in Thera-
pie (erst R-CHOP, jetzt R-CHP wegen Ner-
venschadigungen durch Vincristin), moch-
te sich gerne austauschen und sucht
Kontakt zu gleichartig Betroffenen, per-
sonlich, telefonisch oder per email.

Kontaktaufnahme:

Betroffene oder andere Leser, die Betrof-
fene kennen, die zur Kontaktaufnahme
bereit sind, melden sich bitte in der DLH-
Geschiftsstelle (Tel.: 0228-33 88 9 200,
email: info@leukaemie-hilfe.de).

Gliickwiinsche

5 Jahre

» ho/noho-Schweizerische Patienten-
organisation fiir Lymphombetroffene,
Aesch

» Kontaktgruppe Myelompatienten CMP
Flandern, Genk

» Leukdmie-Selbsthilfegruppe Passau

» Selbsthilfeverein ,Aplastische Ana-
mie e.V.”, Benediktbeuern

» Selbsthilfegruppe von Erwachsenen mit
Leukdamien und Lymphomen, Ilshofen

» Selbsthilfeverein Haarzell-Leukdmie,
Goslar (Jahr der Vereinsgriindung)

» Selbsthilfegruppe Plasmozytom/Mul-
tiples Myelom, Thiiringen, Jena

» Selbsthilfegruppe Leukdmie Saar/Pfalz,
St. Ingbert

» Regionalgruppe Koln der NHL-Hilfe e.V.
NRW

10 Jahre

» B.L.U.T. e.V. = fiir Menschen in Not,
Weingarten (Jahr der Vereinsgriindung)

» Regionalgruppe Aschaffenburg der
Leukdmiehilfe Rhein-Main e.V.

» Selbsthilfegruppe fiir Erwachsene mit
Leukdamie und malignen Lymphomer-
krankungen, Wiirzburg

» Deutsche CLL-Studiengruppe

15 Jahre

» Leukdmiehilfe Rhein-Main e.V.

(Jahr der Gruppengriindung)

» Leukdmie- und Lymphomhilfe Miinster,
S.E.L.P.e.V. (Jahr der Vereinsgriindung)

30 Jahre

» AdP - Arbeitskreis der Pankreatekto-
mierten e.V. (Pankreatektomie =
Bauchspeicheldiisenentfernung)

Die DLH gratuliert allen ,Geburtstags-
kindern” ganz herzlich!

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

Thalidomid. Wissenswertes fiir Pati-

teren Patienten eine deutliche Wirkung,
auch wenn alle anderen Medikamente
vorher versagt hatten. Die Broschiire
enthdlt ausfiihrliche Erlauterungen zu
Thalidomid. Dabei geht es nicht nur um
die Wirkung und die Nebenwirkungen,
sondern auch um die Historie und die
Anwendungssicherheit. Das Risiko-Mini-
mierungs-Programm der Firma Pharmion
Germany GmbH zur Verhinderung des
Auftretens weiterer Contergan-Falle wird
beschrieben. Einen groRen Raum neh-
men auch die Erlduterungen zu Fragen
der Kostenerstattung ein, da das Pra-
parat leider bis jetzt (Stand April 2006)
weder in Deutschland noch EU-weit als
Fertigarzneimittel zugelassen ist. Her-
ausgeber der Broschiire sind PD Dr. Axel
Glasmacher (Universitatsklinikum Bonn)
und Dr. Detlev Janssen (Med-i-Scene
Concept GmbH). Bei der Erstellung der
Broschiire war die DLH Kooperations-
partner, und von der Firma Pharmion
Germany GmbH wurde das Projekt in-
haltlich uneingeschrankt unterstiitzt.
Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle.

\"‘u

7

/ Thalidomid

Chronische Myeloische Leukdmie. Rat-
geber fiir Patienten

enten und Angehorige
(1. Auflage 2006, kostenlos)

Thalidomid, das ehemalige Contergan,
hat die erste und groRte Arzneimittelka-
tastrophe in Deutschland und weltweit
ausgelost. Das Medikament wurde vom
Markt genommen und von vielen verges-
sen. Durch die Beharrlichkeit einer An-
gehdrigen kam es Ende der 90er Jahre in
den USA zu einem Anwendungsversuch
beim Multiplen Myelom (Plasmozytom),
der interessante Ergebnisse erbrachte. In
der Folge zeigte das Medikament bei wei-

(1. Auflage 2006, kostenlos)

Diese von der DLH herausgegebene Bro-
schiire, die in Kooperation mit der Deut-
schen CML-Studiengruppe erstellt wurde,
geht auf die Verbreitung und die Ursachen
einer CML ein und beschreibt Symptome,
Diagnostik und Krankheitsverlauf. Es folgen
ausfiihrliche Erlduterungen zur Therapie.
Abschlielend wird auf die Bedeutung der
Therapietreue und die Themen Zeugungs-
fahigkeit und Schwangerschaft einge-
gangen.

Bestelladresse: DLH-Geschéftsstelle
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DVD: Fitness trotz Fatique. Bewegung
und Sport bei tumorbedingtem Mii-

digkeitssyndrom
(1.Aufl."05, als Einzelexemplar kostenlos)

Auf dieser DVD werden konkrete Ubungen
zur positiven Beeinflussung des Fatigue-
Syndroms dargestellt. Prof. Dr. Klaus Schii-
le, Institut fiir Rehabilitation und Behin-
dertensport der Deutschen Sporthoch-
schule Koln, erldutert zu Beginn einige
Grundlagen. Abgerundet wird der Film
durch Fatigue-bezogene Erfahrungsberichte
eines Non-Hodgkin-Lymphom-Patienten
und einer Brustkrebspatientin. Die 20minii-
tige DVD ist zusammen mit der gleich-
namigen Broschiire erhdltlich bei der Deut-
schen Fatigue-Gesellschaft e.V., Maria-
Hilf-Str. 15, 50677 Koln, Tel.: 0221-
93 115 96, Fax 0221-93 115 97, email
info@deutsche-fatigue-gesellschaft.de.

DVD mit Bewegungsubungen

!

" TROTL FATIGUE

Bewegung und Sport bei tumorbedingtem Mildigkeitssyndrom

deutsche fatigue

gesellschaft

Den Krebs bewdltigen und einfach wie-
der leben

Autorin: Tanja Diamantidis, Trias Ver-
lag, Stuttgart, 1. Auflage 2004, 167 S.,
ISBN 3-8304-3226-7, 17,95 Euro

Lebenshilfe-Ratgeber gibt es mittlerwei-

le in uniiberschaubarer Menge. Trotzdem
macht es Sinn, diesen Ratgeber vorzu-
stellen, denn er ist wirklich sehr emp-
fehlenswert. Ansprechend illustriert und
tibersichtlich gegliedert, prasentiert sich
hier ein Buch, das aufviele Fragen Antwort
gibt und Anregungen bereit halt, wie man
lernen kann, mit einer vollig neuen Le-
benssituation umzugehen. Nicht nur der
Betroffene, sondern auch die Lebenspart-
ner, die Familie sind gefordert, das Leben
nach der Diagnose ,Krebs” wieder lebens-
wert zu gestalten. So zeichnet sich das
Buch auch dadurch aus, dass zwei Kapi-
tel den Lebenspartnern bzw. den Kindern
und ihren Schwierigkeiten gewidmet sind.
Die Autorin, als Psychoonkologin Uber
viele Jahre mit den Problemen vertraut,
die sich aus der Diagnose ,Krebs” erge-
ben, bietet konkrete Informationen und
Hilfestellung in Form von praktischen
Ubungen an, damit wichtige Fragen zur
Krankheitsbewaltigung beantwortet wer-
den konnen und mit Angst erregenden
Mythen aufgeraumt werden kann. Wie die
Autorin selbst in ihrem Vorwort bemerkt,
kann es ein Patentrezept fiir den Umgang
mit ,Krebs” nicht geben. Aber es kénnen
Moglichkeiten aufgezeigt werden, indivi-
duell Strategien zu entwickeln, das Leben
trotz allem als lebenswert zu empfinden
und dementsprechend zu gestalten.

Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Was kannich selbst fiir mich tun? Patien-
tenkompetenz in der modernen Medizin

Autoren: A. Bopp, Delia Nagel, Gerd Nagel,
Riiffer &Rub Verlag, Ziirich, 1. Aufl.’05,
128 S., ISBN 3-907625-23-4, 16,10 Euro

Das vorliegende Buch beschreibt zu-
nachst die Weiterentwicklung der Rolle
des (Krebs-)Kranken vom bevormundeten
Patienten der 60er Jahre bis heute, da

immer mehr Betroffene Eigenverantwor-
tung, Information und partnerschaftli-
che Kommunikation mit dem behandeln-
den Arzt als bedeutsam einschatzen. Pati-
enten und Angehdrige sind mehrheitlich
davon iiberzeugt, dass der Verlauf ihrer
Therapie und sogar ihre Lebenserwartung
nicht nur von rein medizinischen Faktoren
abhdngen, sondern ihr ,innerer Arzt” beim
Heilungsprozess entscheidend mitwirkt.
Dies ergab eine Patientenbefragung, auf
die sich die Autoren beziehen. Es ist nicht
zuletzt das Verdienst der Entstehung und
Erstarkung der Selbsthilfe in den 80er Jah-
ren, dass der Begriff ,Patientenkompetenz”
heute einen wachsenden Stellenwert im
Gesundheitswesen hat. Dabei dulRert sie
sich auf vielfdltige Weise und ist so indi-
viduell, wie der Mensch selbst. Allen Pati-
enten, die sich als kompetent empfinden,
ist jedoch gemein, dass sie fiir sich selbst
aktiv werden, in welcher Form auch immer
dies geschieht. Es kann bedeuten, Thera-
pieentscheidungen (mit-)zutreffen, sein
Vertrauen in die medizinische Fachkompe-
tenz zu legen, aber auch bewusstes Los-
lassen und vieles mehr. In den folgenden
Kapiteln kommen zehn Krebspatienten bei-
spielhaft zu Wort. Sie schildern ihren per-
sonlichen Weg, mit ihrer Angst und dem
Gefiihl des Ausgeliefertseins (besser) fertig
zu werden, Kraftquellen zu entdecken und
selbstbestimmter zu werden. Im Anschluss
finden sich Empfehlungen von Patienten fiir
Patienten, wie man den individuell geeig-
neten Weg fiir sich finden kann und eine Lis-
te mit hilfreichen Kriterien, um die Seriosi-
tit von komplementdr-medizinischen MaR-
nahmen einschatzen zu kdnnen. Der An-
hang bietet niitzliche (Internet-)Adressen.
Leider fehlt bei den Selbsthilfeorganisati-
onen ein Hinweis auf die Deutsche Leuka-
mie- und Lymphom-Hilfe.

Rezensentin: Antje Schiitter

Annette Bopp, Delia Nagel, Gerd Nagel

Was kann ich selbst
fiir mich tun?

Patientenkompetenz
in der modernen Medizin

Roffer&Rub
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Fachbuch: Chronische Lymphatische
Leukdmie

Hrsg.: Michael Hallek, Bertold Emme-
rich, UNI-MED Science, Bremen, 2. neu
bearbeitete Auflage 2005, 128 Seiten,
ISBN 3-89599-865-6, 44,80 Euro

Der rasche Fortschritt in der Forschung
zur Chronischen Lymphatischen Leukdmie
(CLL) machte eine Uberarbeitung der 1.
Auflage notwendig. Nicht nur wesentliche
Erkenntnisse in der Entstehung, sondern
auch die Erweiterung und Verbesserung
der Behandlung sind ausschlaggebend fiir
die Neuauflage gewesen. Wie gewohnt,
prasentiert sich dieses Fachbuch klar ge-
gliedert, gut illustriert und verstandlich
geschrieben. Fiihrende Experten geben
eine Ubersicht iiber den aktuellen Wis-
sensstand zur CLL ausgehend von den
molekulargenetischen Grundlagen iiber
Diagnostik, Prognoseeinschdtzung bis hin
zu den verschiedenen Therapiemoglichkei-
ten, die sehr ausfiihrlich erldutert werden.
Konzepte fiir Primar- und Rezidivbehand-
lungen von Patienten unterschiedlicher
Risikogruppen werden vorgestellt [Rezi-
div = Riickfall]. Es handelt sich um eine
empfehlenswerte Lektiire fiir alle, die mit
CLL-Patienten zu tun haben.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Chronische lymphatische
Leukamie

2. Auflage
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Fachbuch: Monoklonale Antikorper in
der Leukdamietherapie

Hrsg.: Andreas Engert, Dimitris Voliotis,
UNI-MED Science, Bremen, 1.Aufl. 2005,
80 S., ISBN 3-89599-618-1, 39,80 Euro

Dieses Fachbuch bietet vielfaltige Infor-
mationen zu monoklonalen Antikdrpern.

~Monoklonal” bedeutet, dass die Anti-
korpermolekiile identisch sind und die-
selbe Zielstruktur (Antigen) erkennen.
Nach der Erlduterung der Grundlagen
wird die sog. ,Immunphanotypisierung”
bei akuten Leukdmien, also die Bestim-
mung der Oberflichenmerkmale zur na-
heren Klassifizierung, beschrieben. Es
folgen zwei Kapitel zu Antikorpern, die
speziell bei Akuter Myeloischer Leu-
kdmie (AML) eingesetzt werden. Ein
weiteres Kapitel geht auf Antikorper ein,
an die ein radioaktives Teilchen gekop-
pelt wurde (sog. ,Radioimmunkonjuga-
te”). Im letzten Kapitel geht es um An-
tikorper bei lymphatischen Leukdamien.
Dies ist das fiir die Praxis relevanteste
Kapitel, denn die wenigen im Leukdmie-/
Lymphombereich zugelassenen Antikor-
per sind fiir Lymphome spezifisch zuge-
lassen. Die meisten anderen Antikorper
befinden sich noch im Entwicklungssta-
dium, so dass festzuhalten ist, dass sich
dieses Buch an besonders interessierte
und fachlich vorgebildete Leser richtet, die
auch im Hinblick auf ganz neue Entwick-
lungen auf dem Laufenden sein wollen.
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Monoklonale Antikorper
in der Leukdmietherapie
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Stammzellen aus Nabelschnurblut. Ethi-
sche und gesellschaftliche Aspekte.

Autorin: Alexandra Manzei, IMEW - Institut
Mensch, Ethik und Wissenschaft, Berlin,
1.Auflage 2005, 82 Seiten, ISBN 3-
9809172-3-1, 8,— Euro

Seit geraumer Zeit bieten Firmen kom-
merziell an, Nabelschnurblut von Neuge-
borenen privat zu lagern, um es bei spa-
teren Erkrankungen therapeutisch ein-
setzen zu konnen. Dies ist jedoch umstrit-

ten. Die Soziologin Alexandra Manzei ist
dem brisanten Thema intensiv nachge-
gangen und legt differenzierte und kom-
petente Antworten vor. Wichtigste Bot-
schaft fiir werdende Eltern ist, dass es bis
heute keinen medizinischen Grund fiir Ge-
sunde gibt, Nabelschnur-Stammzellen pri-
vat einzulagern. Uber den gesetzlichen
Regulierungsbedarf beziiglich der Ten-
denzen zu patentnaher Forschung und zur
Kommerzialisierung medizinischer Produk-
te hinaus ist eine bessere Aufklarung des
betreuenden medizinischen Personals, aber
auch der Schwangeren und ihrer Partner
dringend erforderlich, um der aggressiven
Werbepraxis kommerzieller Nabelschnur-
blutbanken etwas entgegenzuhalten.
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Stammzellen aus Nabelschnurblut
Ethische und gesellschaftliche Aspekte
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Die DLH-Info erhalten automatisch alle Mit-
glieds-Initiativen und Fordermitglieder der
Deutschen Leukdamie-und Lymphom-Hilfe.
Sie wird auRerdem an Fachleute im Bereich
Leukdmien/Lymphome sowie an Interes-
sierte und Freunde der Deutschen Leuka-
mie- und Lymphom-Hilfe verteilt. Sie er-
scheint dreimal im Jahr. AuBerdem ist sie
im Internet unter www.leukaemie-hilfe.de
(Menti: , Informationen”-, Presse”-,, DLH-Info-
Zeitung®) abrufbar. Redaktionsschluss der
drei Jahresausgaben: 28.02.,30.06.,31.10.

Auflage: 8.000
Nachdruck nur mit vorheriger Genehmigung.

Herausgeber:
Deutsche Leukdamie- und Lymphom-Hilfe
e.V., Thomas-Mann-Stral3e 40, 53111 Bonn.

Redaktionsteam:

Dr. Ulrike Holtkamp (Redaktionsleitung),
Annette Hiinefeld, Dr. Inge Nauels, Antje
Schiitter, Anita Waldmann

Gestaltung:
Perform Werbung & Design GmbH, Lorrach

Druckkosten:
Hoffmann-La Roche AG, Grenzach-Wyhlen



