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Gesetz zur ,Starkung des Wettbewerbs
in der Gesetzlichen Krankenversiche-
rung” (WSG) in Kraft getreten

Bundesprasident Horst Kohler hat das
Gesetz zur Gesundheitsreform ,nach in-
tensiverPriifung”unterschrieben.Durch-
greifende verfassungsrechtliche Beden-
ken hatten den Bundesprasidenten an
der Ausfertigung nicht gehindert — so
ein Sprecher. Das Gesetz, das offiziell
LGesetz zur Starkung des Wettbewerbs
in der GKV”, kurz: ,WSG”, genannt wird,
konnte somit zum 1. April ‘07 in Kraft tre-
ten. Es enthilt weit reichende Anderun-
gen fiir die gesundheitliche Versorgung.
Einige Regelungen werden allerdings erst
viel spater wirksam werden. Des Weiteren
kommt es bei bestimmten Regelungen da-
rauf an, wie der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) sie ausgestalten wird. Der
Gesetzgeber hat hiermit die zentrale Funk-
tion des G-BA bei der Ausgestaltung des
Leistungsrechts erneut unterstrichen.
Er kann sich so auRerdem zum Teil aus
der politischen Verantwortung ziehen.
Auf Seite 3 gehen wirim Detail auf eini-
ge Anderungen ein, die sich auf die Ver-
sorgung von Patienten auswirken werden.

Rechtsverordnung zum ,Compassio-
nate Use” steht nach wie vor aus

Bei den Arzneimitteln ist es in der Vergan-
genheitimmer wieder in bestimmten Fal-
len zu Problemen bei der Kosteniibernahme
gekommen. Dies betrifft zurzeit in unserem
Bereich vor allem sog. ,No-Label“-Medika-
mente, also solche, die zum Zeitpunkt der
Anwendung noch gar nicht zugelassen sind.

In Abgrenzung zu den ,No-Label“-Medika-
menten wird die Anwendung von bereits zuge-
lassenen Arzneimitteln in Anwendungsgebie-
ten, die nicht von der Zulassung umfasst sind,
als ,0ff-Label-Use” bezeichnet.

Die DLH meint, dass die Situation bei
dem No-Label-Medikament Thalidomid
(ehemaliges Contergan) nach wie vor un-
tragbar ist, weil aufgrund fehlender ge-
setzlicher Regelungen verzweifelte Pa-
tienten dazu getrieben werden, sich das
Praparat auf dem Schwarzmarkt bzw. im
Internet zu beschaffen. Dies birgt Risi-
ken — sowohl fiir die Betroffenen als auch
ganz besonders fiir Schwangere bzw. das
ungeborene Kind. Die nach § 21 Abs. 2
Ziffer 6 Arzneimittelgesetz (AMG) vor-
gesehene Rechtsverordnung zum ,Com-
passionate use”, in der konkrete Ver-
fahrensregeln festgelegt werden soll-
ten, steht nach wie vor aus - skandalos
angesichts der Tatsache, dass die 14.
AMG-Novelle bereits im Sommer 2005
in Kraft getreten ist.

Compassionate use” bezeichnet das In-den-
Verkehr-Bringen eines zulassungspflichtigen
Arzneimittels in Hartefallen bereits vor der Zu-
lassung.

Das WSG hat hier keine Abhilfe geschaf-
fen, sondern wohl eher die Umsetzung
der o.g. Rechtsverordnung aufgrund an-
derer Prioritdten behindert. Es bleibt zu
hoffen, dass das ,Richterrecht” mit sei-
nen einschldgigen Urteilen der vergang-
enen Jahre - wie z.B. dem Bundesver-
fassungsgerichtsurteil vom 6. Dezember
2005 - das Schlimmste verhindern kann.
Allerdings ist dies zum Nachteil derje-
nigen Patienten, denen das Kampfen
schon allein aus gesundheitlichen Griin-
den schwer fdllt. Manche Richter-Ent-
scheidungen sind auRerdem aus Patien-
tensicht realitdtsfern, wie z.B. jene des
Bundessozialgerichts vom 31. Mai 2006
[B 6 KA 53/05 B], in der ausgefiihrt wird,
dass der Arzt im Falle eines Off-Label-Use
dem Patienten ein Privatrezept ausstel-
len und es diesem iiberlassen kann, sich
bei der Krankenkasse um Erstattung der
Kosten zu bemiihen. In dem besonderen
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Fall eines medizinisch-fachlich umstrit-
tenen Off-Label-Use kdnne der Arzt auch
zundchst selbst bei der Krankenkasse de-
ren Auffassung als Kostentrager einholen
und im Ablehnungsfall dem Patienten ein
Privatrezept ausstellen. Ganz abgesehen
davon, dass bei der Verordnung von Arz-
neimitteln keine vorherige Genehmigung
durch die Krankenkasse vorgesehen ist,
sind innovative Arzneien oft so teuer,
dass sich chronisch Kranke wohl kaum
leisten konnen, ,mal eben” ein Privatre-
zept fiir eine solche Arznei einzuldsen!
Die Wahrscheinlichkeit, die Kosten spater
zuriickerstattet zu bekommen, diirfte bei
einem solchen Vorgehen auRerdem ge-
ring sein. Nicht zuletzt offenbart sich hier
deutlicher als je zuvor die bereits beste-
hende Tendenz zur ,Zwei-Klassen-Medizin®,

Meldungen

Auszeichnung fiir groRes ehrenamtli-
ches Engagement: Bundesverdienst-
kreuz fiir Anita Waldmann

Am 26. Oktober 2006 hat der Bundespra-
sident Horst Kohler Anita Waldmann -
Mitgriinderin der DLH und seit 2001 de-
ren Vorsitzende - das Bundesverdienst-
kreuz verliehen. Im Rahmen einer Feier-
stunde wurde es vom hessischen Minis-
terprdsidenten Roland Koch am 4. De-
zember 2006 iiberreicht. ,Ihr ehren-
amtliches Engagement ist nicht nur ein
wichtiger Beitrag zum Wohle der Allge-
meinheit, sondern auch ein Zeichen der
Solidaritdt mit den Biirgern in unserem
Lande. Sie geben damit aullerdem ein
lobenswertes Beispiel und Anregung fiir
andere, es Ihnen gleich zu tun.” So
fasste der Hessische Ministerprasident
Roland Koch die Verdienste der ehem.
Einzelhandelskauffrau Anita Waldmann
aus Riisselsheim sowie von drei weite-
ren ehrenamtlich Engagierten zusam-
men, als er ihnen in Wiesbaden aus An-
lass des Tages des Ehrenamtes das Ver-
dienstkreuz am Bande des Verdienstor-
dens der Bundesrepublik Deutschland
iiberreichte. Anita Waldmann aus Riis-
selsheim habe mit ihrem langjahrigen
umfangreichen ehrenamtlichen Wirken
in zahlreichen Vereinen, Organisationen
und Selbsthilfegruppen wesentlich dazu
beigetragen, die Lebensqualitit und Uber-
lebenschancen Leukdamiekranker zu ver-
bessern. Mit ihrem herausragenden En-
gagement belege sie eindrucksvoll die
besondere Qualitdt der Selbsthilfear-
beit. Die Erkrankung ihres 25jdhrigen
Sohnes an Akuter Lymphatischer Leuka-
mie offenbarte das Fehlen von Informa-
tionen iiber diese Krankheit und Thera-
piemdglichkeiten bei erwachsenen Pa-
tienten. Mit Hilfe von Arzten sorgte sie
fiir laienverstdndliche Erstinformatio-
nen auf der Station, auf der ihr Sohn
lag, und spater auch in anderen Klini-
ken. Mit anderen Betroffenen griindete
sie eine Selbsthilfegruppe im GroRraum
Rhein-Main und trieb die Griindung der
Leukdmiehilfe Rhein-Main g.e.V. im
Jahre 1994 entscheidend voran, deren
Vorsitzende sie seither ist. Sie ist Mit-
telpunkt und Ansprechpartnerin fiir die
Betroffenen und hat zahlreiche Kno-
chenmarkspenderaktionen organisiert.
Gemeinsam mit sechs anderen regiona-
len Selbsthilfeorganisationen griindete
Anita Waldmann 1995 die DLH. Auch
in europaweit und international tati-

gen Selbsthilfeorganisationen engagiert
sich Anita Waldmann. So war sie u.a. im
Jahr 2004 bei der Griindung des Myelo-
ma Euronet, einem europdischen Netz-
werk von Selbsthilfeorganisationen fiir
Patienten mit Plasmozytom/Multiplem
Myelom, maRgeblich beteiligt und hat
2006 dessen Vorsitz iibernommen.

Foto: e.blatt

Anita Waldmann, DLH-Vorsitzende, wurde
fiir ihr ehrenamtliches Engagement mit
dem Bundesverdienstkreuz ausgezeichnet.

10 Jahre DLH-Patienten-Kongress -
10 Jahre Information aus erster Hand
fiir Leukdmie- und Lymphompatienten

Wie bereits berichtet, findet der 10. bun-
desweite DLH-Patienten-Kongress vom
16. bis 17. Juni 2007 in Heidelberg statt.
Die DLH bietet Leukdamie- und Lymphom-
patienten wieder reichlich Gelegenheit,
sich {iber ihre Erkrankung zu informieren
und mit anderen Betroffenen auszutau-
schen. U.a. werden renommierte Exper-
ten in 14 separaten Raumen laienver-
standlich {ber die einzelnen Leukdmie-
und insb. auch die verschiedenen Lym-
phomarten sprechen. Im Anschluss anihre
Vortrdge stehen die Experten den Patien-
ten flir Fragen zur Verfiigung. Weitere Pro-
grammpunkte sind u.a. komplementdre
Therapieverfahren, Erndhrung, Langzeit-
nachbetreuung von transplantierten Pa-
tienten und Kinderwunsch nach Krebs-
behandlung. Das Thema ,Leukdamien und
Lymphome bei dlteren Menschen” bildet
in diesem Jahr einen der Schwerpunkte
des Kongresses. Immerhin sind von den
ca. 25.000 jahrlich neu diagnostizierten
Leukdmie- u. Lymphompatienten 97 % Er-
wachsene und davon mehr als die Halfte
tiber 60 Jahre alt. Deshalb widmet sich
der Festvortrag der demographischen Ent-
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wicklung. Es ist bekannt, dass sich die
Bevdlkerungsstruktur in den ndchsten
Jahren verdndern wird. Die Anzahl der
Beitragszahler wird sinken, wahrend es
zunehmend Menschen gibt, die Leis-
tungen aus den Sozialversicherungen
bendtigen. Gleichzeitig ist das Potenzial,
durch eine verniinftige Lebensweise ge-
sund alt zu werden, noch nicht ausge-
schopft. So ist es z. B. unumstritten, dass
es auch fiir dltere Leukdmie- und Lym-
phompatienten, deren Organe nicht vor-
geschddigt sind, relativ gute Behand-
lungsmaglichkeiten gibt. Keinesfalls darf
es zu einer Diskriminierung der dlteren
Generation kommen. Alte Menschen diir-
fen keine Angst davor haben miissen,
dass Leistungen aufgrund ihres Alters
nicht bewilligt werden.

Das Kongress-Programm kann in der DLH-
Geschiaftsstelle angefordert werden. Eine
Anmeldung ist auch {iber das Internet mog-
lich: www.leukaemie-hilfe.de/Kongress.

10. Bundesweiter
DLH-Patienten-Kongress
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Leukdamie-Studienregister fiir mehr
Transparenz und Qualitat

Im September 2006 hat das Leukdmie-
Informationszentrum am Universitéts-
klinikum Frankfurt am Main unter www.
kompetenznetz-leukaemie.de (Meniipunk-
te,Arzte” -, Studien” - ,Studienregister”)
erstmals in Deutschland ein internetba-
siertes Studienregister bereitgestellt,
das den Anforderungen der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) entspricht. Da-
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Im September 2006 ging das WHO- konforme Leukamre-Studrenregrster des Kom-

petenznetzes Akute und chronische Leukdmien an den Start.

mit wurde der o6ffentlichen Forderung
Rechnung getragen, dass im Interesse
von Arzten und Patienten mehr Trans-
parenz beziiglich laufender Therapie-
studien geschaffen werden muss. Das
neue Register leiste einen entscheiden-
den Beitrag zur Transparenz und Quali-
tdt im Bereich der Leukdmie-Studien -
so Dr. Nicola Gokbuget, Leiterin des Leu-
kdmie-Informationszentrums und Ini-
tiatorin des Registers. Gegriindet im
Jahr 1999 im Rahmen des Kompetenz-
netzes ,Akute und chronische Leuka-
mien”, wurde das Register stetig aus-
gebaut und hat in Deutschland eine
Pionierfunktion bei der Entwicklung von
fachbezogenen Studienregistern iiber-
nommen. Hintergrund ist, dass klini-
sche Studien in der Therapie der Leuka-
mien eine entscheidende Rolle spielen.
Alle Patienten sollten mdglichst im Rah-
men von Therapiestudien behandelt wer-
den. Dies gewdhrleistet eine kontrol-
lierte Behandlung nach aktuellem For-
schungsstand.

In Fachkreisen und in der Offentlichkeit
wurde in den letzten Jahren haufig die
mangelnde Transparenz der Studienland-
schaft kritisiert. Nur die Ergebnisse von
vorher registrierten Studien sollen zu-
kiinftig zur Publikation zugelassen wer-
den. Im Jahr 2004 forderte das ,Inter-
nationale Komitee der Medizinjournal-
Herausgeber” (ICMJE), in Zusammen-
arbeit mit der WHO alle klinischen Stu-
dien in offentlichen Registern zu regi-
strieren. Studieninformationen sollen
aus bestehenden Registern {iber ent-
sprechende Schnittstellen in ein Uber-
Register der WHO eingebracht werden,
die so genannte ,Internationale Re-

gisterplattform fiir Klinische Studien”
(ICTRP). GemdR den Vorgaben, die sich
daraus inhaltlich und technisch erge-
ben, wurde das Deutsche Leukdamie-Stu-
dienregister neu programmiert. Das Stu-
dienregister ist zweisprachig (deutsch/
englisch) und umfasst derzeit ca. 100
deutsche und 30 europdische Leuka-
miestudien.

Auswirkungen der Gesundheitsreform
auf die Versorgung chronisch kranker
und behinderter Menschen

Das Gesetz zur Starkung des Wetthe-
werbs in der GKV, kurz: ,WSG”, ist zum
1. April 2007 in Kraft getreten (vgl. S.
1). Es enthilt weit reichende Anderun-
gen fiir die gesundheitliche Versorgung.
Wir wollen hier auf einige wesentliche
Anderungen, die fiir Patienten von Be-
deutung sind, eingehen.

Arzneimittel

Der Gemeinsame Bundesausschuss wird
verpflichtet, eine Zusammenstellung der
verordnungsfihigen Fertigarzneimittel
zu erstellen und im Internet abruffahig
zu machen. Es wird klargestellt, dass
nichtverschreibungspflichtige Arzneimit-
tel von der Versorgung ausgeschlossen
sind. Beziiglich der verordnungsfahigen
Mittel ist es in der Vergangenheit wie-
derholt zu Problemen bei der Kostenii-
bernahme gekommen. Es ist leider da-
von auszugehen, dass es hier weiterhin
Probleme geben wird.
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Besondere Arzneimittel

Die Verordnung von Spezialpraparaten
mit hohen Jahrestherapiekosten oder
mit erheblichem Risikopotenzial soll zu-
kiinftig in Abstimmung mit einem Arzt
mit besonderen Fachkenntnissen er-
folgen (sog. ,Zweitarztmeinung”). Der
Gemeinsame Bundesausschuss muss in
Richtlinien das Nahere regeln, inshe-
sondere Anwendungsgebiete und Pa-
tientengruppen sowie Anforderungen
an die Qualifikation der Arzte. Fiir die
Abstimmung des behandelnden Arztes
mit dem Arzt fiir besondere Arzneimit-
teltherapie sind angemessene Fristen
vorzusehen. Leider ist zu befiirchten,
dass es bei zunehmender Biirokratie zu
Verzogerungen im Behandlungsablauf
kommen wird. AuRerdem steigt die Wahr-
scheinlichkeit fiir negative Entscheidun-
gen aufgrund einer ,Anonymisierung”
des Patienten-Entscheider-Verhaltnisses.
Patienten werden zur Vermeidung die-
ser negativen Effekte dann nur noch zu
solchen Arzten gehen wollen, die ohne
Uberpriifung durch einen ,Zweitarzt”
entscheiden konnen.

Kosten/Nutzen -Bewertung von Arz-
neimitteln

Bei der Kosten-Nutzen-Bewertung sol-
len inshesondere die Verbesserung des
Gesundheitszustandes, eine Verkiirzung
der Krankheitsdauer, eine Verlangerung
der Lebensdauer, eine Verringerung der
Nebenwirkungen sowie eine Verbesse-
rung der Lebensqualitdt angemessen
beriicksichtigt werden. Es stellt sich
allerdings die Frage, inwieweit diese
Faktoren in die Bewertung tatsachlich
einflieBen bzw. inwieweit nicht doch
wirtschaftliche Erwdgungen als hoch-
rangiger eingestuft werden.

Belastungsgrenze fiir Zuzahlungen

Die Belastungsgrenze fiir Zuzahlungen

von 1% wird nur noch fiir chronisch

kranke Menschen gelten, die in den vo-

rangegangenen Jahren

- Friiherkennungsuntersuchungen in An-
spruch genommen haben

- an einem strukturierten Behandlungs-
programm (sog. ,Disease-Management-
Programm”) teilnehmen

- sich nach arztlicher Bescheinigung ,the-
rapiegerecht” verhalten

Der Gemeinsame Bundesausschuss legt

in Richtlinien bis zum 31. Juli 2007

fest, in welchen Fallen Fritherkennungs-

untersuchungen ausnahmsweise nicht

zwingend durchgefiihrt werden miissen.

AuRerdem muss der Gemeinsame Bun-

desausschuss regeln, welchen Versi-

cherten das Erfiillen der Voraussetzun-
gen nicht zumutbar ist.

Die Neuregelung ist stark umstritten, da
hier versucht wird, durch Strafe, Druck
und Schuldzuweisung die Teilnahme-
quote an Friitherkennungsuntersuchun-
gen und strukturierten Behandlungs-
programmen zu erhdhen. Es drangt sich
auch die Frage auf, was wohl genau un-
ter ,therapiegerechtem Verhalten” zu
verstehen ist.

Gesundheitsfonds

Mit der Einfiihrung des Fonds werden die
Arbeitnehmer bzw. Versicherten einsei-
tig belastet. Allerdings steht es den Ver-
sicherten frei, die Krankenkasse zu wech-
seln, wenn die Kasse, in der sie versi-
chert sind, Zuschiisse erhebt. Es ist je-
doch zu bezweifeln, dass chronisch Kran-
ke, die auf ein hohes Leistungsniveau
angewiesen sind, die Moglichkeit zum
Wechsel in grofRem Stil nutzen werden.

Wabhltarife

Die Erweiterung von Wahl- und Ent-
scheidungsmdglichkeiten wird Verunsi-
cherung auslosen. Die neuen Méglich-
keiten stehen im Prinzip nur jungen
gesunden Versicherten offen und sind
daher fiir chronisch kranke und behin-
derte Menschen diskriminierend.

Hausarztzentrierte Versorgung

Die Teilnahme der Hausdrzte an struktu-
rierten Qualitatszirkeln ist grundsatzlich
zu begriilien. Bei der Aufteilung in haus-
und facharztliche Versorgung muss dafiir
Sorge getragen werden, dass bei chro-
nisch kranken Patienten der Facharzt
die Hausarztfunktion iibernehmen kann.

Rehabilitation

Die Leistungen der medizinischen Reha-
bilitation werden zu PflichtmalRnahmen
fiirdie gesetzlichen Krankenkassen. Dies
ist grundsatzlich sehr zu begriiBen.

Palliativversorgung

Auf Verordnung eines Vertragsarztes oder
Krankenhausarztes kann eine speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung fiir
Menschen mit einer nicht heilbaren, fort-
schreitenden Erkrankung bei begrenzter
Lebenserwartung verordnet werden. Dies
gilt auch bei Versicherten in stationdren
Pflegeeinrichtungen. Inhalt und Umfang
der Leistungen bestimmt der Gemeinsame
Bundesausschuss in seinen Richtlinien.

Schnittstellenprobleme
Der Abbau von Schnittstellenproblemen
zwischen den verschiedenen Versorgungs-

bereichen ,niedergelassener Arzt”, ,Kran-
kenhaus”, ,Rehabilitation” und ,Pflege”
kann zu einer Verbesserung der Versor-
gung beitragen. Die DLH fordert aller-
dings nach wie vor eine gesetzliche
Regelung fiir die Kosteniibernahme psy-
chosozialer Unterstiitzungsangebote.
Kosten durch Folge- bzw. Begleiter-
krankungen aufgrund mangelnder psy-
chosozialer Unterstiitzung konnten so
vermieden werden.

Neuregelung der Selbsthilfe-Férderung

Mit der Gesundheitsreform wurde auch
die Selbsthilfe-Forderung umfassend neu
geregelt. U.a. ist Folgendes vorgesehen:
- Die Forderung der Selbsthilfe durch die
Krankenkassen und ihre Verbande er-
folgt zu einem festen Umfang in Hohe
von 0,55 Euro pro Versichertem im
Jahr. Der Betrag wird fortgeschrieben.

- Ab 2008 sind diese Fordermittel vollstan-
dig an die Selbsthilfe auszuschiitten.

- Nichtverausgabte Fordermittel im For-
derjahr flieRen im Folgejahr zusdtz-
lich der Gemeinschaftsforderung zu.

- Mindestens 50% der jahrlichen For-
dermittel sind fiir die kassenarten-
tibergreifende Gemeinschaftsforderung
bereitzustellen.

- Den Krankenkassen und ihren Verban-
den verbleiben fiir eigene Selbsthilfe-
aktivitaten bis zu 50% der Fordermittel.

- Die kassenarteniibergreifende Gemein-
schaftsforderung (sog. ,Poolforderung”)
ist auf allen drei Forderebenen — Bund,
Land und kommunaler Ebene — umzu-
setzen.

- Die Mittel der kassenarteniibergrei-
fenden Gemeinschaftsforderung sind
gemeinsam und einheitlich durch die
Krankenkassen oder ihre Verbande auf
vier Forderbereiche zu verteilen. Die-
se vier Bereiche sind: Selbsthilfeorga-
nisationen auf Bundesebene, Selbst-
hilfeorganisationen auf Landesebe-
ne, Selbsthilfegruppen und Selbsthil-
fekontaktstellen.

- Die Vertreter der Selbsthilfe sind auf
den jeweiligen Forderebenen zu be-
teiligen.

- Die Verteilung der Fordermittel erfolgt
unter Beriicksichtigung der ,Gemein-
samen und einheitlichen Grundsatze”,
die zukiinftig neben den Inhalten der
Forderung auch die Verteilung der
Fordermittel auf den jeweiligen For-
derebenen regeln.

- Auf der regionalen Ebene soll das von
den Spitzenverbanden der Kranken-
kassen und der Spitzenorganisationen
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der Selbsthilfe empfohlene Ein-An-
sprechpartner-Modell weiter verbrei-
tet werden.

- Die Selbsthilfekontaktstellen miissen
fiir eine Forderung eine gesundheits-
bezogene Ausrichtung haben und the-
menbereichs- und indikationsiiber-
greifend arbeiten.

- Pauschale Forderung und Projektforde-
rung werden gleichrangig behandelt.

- Der Spitzenverband Bund trifft Re-

gelungen und fasst Beschliisse zum
Krankheitsverzeichnis sowie zu den
~.Gemeinsamen und einheitlichen
Grundsdtzen”.
Mit diesen Regelungen sind viele For-
derungen zur Selbsthilfeforderung, wie
z. B. die Ubertragung nicht veraus-
gabter Mittel in das Folgejahr durch
Einstellen in den Gemeinschaftsfonds,
die Beteiligung der mal3geblichen Spit-
zenorganisationen der Selbsthilfe auch
auf Landerebene und die Prézisierung
der Forderungvon Selbsthilfekontakt-
stellen, aufgenommen worden.

Methylphenidat-Studie bei tumorbe-
dingter Erschopfung (Fatigue)

Die Tumorbedingte Fatigue (ausgespro-
chen: Fatiek) ist ein Zustand krankhaf-
ter Miidigkeit und Erschépfung. Das
Beschwerdebild wird bei Krebskranken
noch immer zu wenig beachtet, obwohl
Fatigue die Lebensqualitat stark beein-
trachtigt und eine normale Lebensfiih-
rung praktisch unmdglich macht. An-
ders als bei Ermiidung nach korperli-
cher oder geistiger Anstrengung, die
manchmal sogar als angenehm emp-
funden wird, tritt Fatigue ohne vorhe-
rige Anstrengung auf und verschwindet
auch nach ausreichender Erholungszeit
nicht. Schlaf fiihrt ebenfalls nicht zur
Regeneration. Betroffene klagen iiber
Lustlosigkeit, Schwache, Verlust der kor-
perlichen Belastbarkeit, Interesselosig-
keit, Motivationsverlust, seelische Er-
schopfung, Konzentrationsstorungen,
Traurigkeit, Frust und Reizbarkeit. Die
Antriebslosigkeit fiihrt haufig auch da-
zu, dass sich die Patienten von Familie
und Freunden entfremden.

Etwa 80% aller Krebspatienten erkran-
ken zeitweise an Fatigue. Haufig ist die
Ursache eine Blutarmut (Andmie) als
Folge der Krebshehandlung. Allerdings
leiden bis zu 40% aller Krebspatienten
noch Jahre nach der Therapie unter
krankhafter Miidigkeit und Erschop-
fung, obwohl die Blutarmut nicht mehr
besteht. Die Behandlung speziell dieser

Form der Fatigue ist schwierig. Des-
halb besteht groRes Interesse an der Er-
forschung neuer medikamentdser Be-
handlungsmethoden. Eine Moglichkeit
besteht z.B. in der Anwendung so ge-
nannter,Stimulanzien”, also Mitteln, die
anregend und konzentrationsfordernd
wirken. Ein Mittel aus dieser Substanz-
gruppe ist Methylphenidat, das u.a. zur
Behandlung von Kindern mit Aufmerk-
samkeitsdefizit- bzw. Hyperaktivitats-
storung eingesetzt wird. In zwei klei-
neren klinischen Studien haben Arzte
bei Krebspatienten mit Fatigue positive
Effekte beobachtet. Daneben gibt es
aber auch eine neuere Arbeit, die kei-
nen positiven Effekt nachweisen konn-
te. Dosis und Therapiedauer waren hier
aber wohl nicht ideal, daher sind weitere
Uberpriifungen notwendig.

Zurzeit ist die Behandlung von Krebs-
patienten mit Methylphenidat auf kli-
nische Studien beschrankt. In einer Stu-
die, die seit Herbst 2006 von der Firma
Medice, Iserlohn, in Kooperation mit
der Deutschen Fatigue-Gesellschaft e.V.
durchgefiihrt wird, wird nun untersucht,
ob Methylphenidat bei Krebspatienten
wirksam ist, die keine Blutarmut ha-
ben und sich aktuell keiner Krebsthera-
pie unterziehen, aber trotzdem unter
krankhafter Miidigkeit und Erschopfung
(Fatigue) leiden. Der Nachweis der Wirk-
samkeit soll durch den Vergleich mit ei-
ner Kontrollgruppe, die ein Scheinme-
dikament (Placebo) erhilt, erfolgen.
Die Studiendauer betragt 3 Wochen ge-
folgt von einer dreiwdchigen Nachbe-
obachtungsphase. Begonnen wird ein-
schleichend mit einer Dosis von 10 mg
Methylphenidat tdglich an Tag 1 und 2
sowie 20mg an Tag 3 bis 7. Ab der
zweiten Woche wird die Dosis gegebe-
nenfalls auf 40mg sowie ab der dritten
Woche gegebenenfalls auf 60mg er-
hoht. Die Erhohung in der zweiten und
dritten Woche erfolgt aber nur, wenn
bis dahin noch keine Besserung der Fa-
tigue-Symptomatik eingetreten ist und
sofern bis dahin keine untolerablen Ne-
benwirkungen aufgetreten sind. Leiter
der Studie ist Prof. Dr. Manfred Heim,
Chefarzt der Sonnenberg-Klinik in Bad
Sooden-Allendorf und Griindungsmit-
glied der Deutschen Fatigue-Gesellschaft.
Zentren fiir die Teilnahme an der Studie
befinden sich in Bad Sooden-Allendorf,
Berlin, Dortmund, Hamburg, Kassel, Kéln,
Leipzig, Magdeburg und Miinchen. N&-
here Informationen: Deutsche Fatigue-
Gesellschaft e.V., Tel.: 0221-93 115 96,
E-Mail: info@deutsche-fatigue-gesell
schaft.de

Finanzstatus der DLH
zum 31. Dezember 2006

Vortrag 2005
Einnahmen 2006

120.638 Euro
505.754 Euro

626.392 Euro
446.150 Euro

Zwischensumme

Ausgaben 2006

Bestand

am 31. Dez. 2006 180.242 Euro

Das Budget der DLH wurde auch 2006
wieder zum groRten Teil von der Deut-
schen Krebshilfe bereitgestellt.

Die Unterstiitzung durch die Kranken-
kassen nach § 20 SGB V im Jahr 2006
teilt sich wie folgt auf:

.Partner der Selbsthilfe” 5.500 Euro

Barmer Ersatzkasse 5.500 Euro
DAK
(Deutsche Angestellt.-Krankenkasse) 3.000 Euro
AOK
(Allgemeine Ortskrankenkasse) 8.500 Euro

»Selbsthilfeforderge-
meinsch. der Ersatzkas.” 9.000 Euro

Gesamt 31.500 Euro

(Erlauterung: Bei den ,Partnern der
Selbsthilfe” handelt es sich um einen
Zusammenschluss des Bundesverban-
des der Betriebskrankenkassen, des
Bundesverbandes der Innungskranken-
kassen, der Bundesknappschaft, der See-
Krankenkasse sowie des Bundesverban-
des der landwirtschaftlichen Kranken-
kassen. Bei der ,Selbsthilfe-Forderge-
meinschaft der Ersatzkassen” handelt
es sich um die Techniker Krankenkasse
(TK), die Gmiinder ErsatzKasse (GEK),
die Kaufmannische Krankenkasse (KKH),
die Hamburg Miinchener Krankenkasse,
die Hanseatische Krankenkasse (HEK),
die Krankenkasse fiir Bau- und Holzbe-
rufe (HZK) und die KEH Ersatzkasse.)

Die Forderung nach & 20 SGB V ist von
32.000 Euro im Jahr 2005 auf 31.500
Euro im Jahr 2006 geringfiigig gesun-
ken — und dies, obwohl die Krankenkassen
auch im Jahr 2006 die Soll-Forderung
bei weitem nicht ausgeschopft haben.
Dariiber hinaus erhielten wir im Jahr
2006 21.305 Euro an Mitgliedsbeitrdgen
und 116.929 Euro aus Zuwendungen.
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Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

Bericht vom Amerikanischen Hamato-
logen-Kongress (ASH) vom 9.-12. De-
zember 2006 in Orlando/Florida

Nach wie vor ist die Chemotherapie das
Hauptstandbein der Leukdmie- und Lym-
phom-Therapie. Erfreulicherweise sind
aber groRRe Fortschritte bei der Entwick-
lung neuartiger Therapieansdtze ge-
macht worden. Sie tragen zur Effekti-
vitdt der Therapie bei, und haben oft
weniger Nebenwirkungen. Auf der 48.
Jahrestagung der Amerikanischen Ge-
sellschaft fiir Himatologie (ASH) An-
fang Dezember 2006 in Orlando/Florida
wurde {iber zahlreiche neue Entwicklun-
gen berichtet. Auf einer der zentralen
Pressekonferenzen standen die neuen
Tyrosinkinase-Hemmer ,Nilotinib” und
~Dasatinib” [Sprycel™] im Mittelpunkt
des Interesses. Es handelt sich hierbei
um Nachfolgesubstanzen von Imatinib
(Glivec®), das in den letzten Jahren die
Therapie der Chronischen Myeloischen
Leukdamie (CML) mit Philadelphia-Chromo-
som revolutioniert hat. Fast alle Fragen
der anwesenden Journalisten richteten
sich an Prof. Dr. Andreas Hochhaus und
Dr. Martin Miiller vom Klinikum Mann-
heim, die Studien zu diesen beiden
Substanzen vorstellten.

Da ein Teil der CML-Patienten Imatinib
nicht vertragt und dariiber hinaus Resi-
stenzen gegen Imatinib durch Mutationen
im zugrunde liegenden ,BCR-ABL-Gen”
auftreten konnen, wurde nach Nachfolge-
substanzen gesucht. Bei den Patienten,
die in den vorgestellten Studien unter-
sucht wurden, lagen in etwas mehr als
der Hélfte der Fdlle Mutationen vor.
Meistens handelte es sich nur um eine
Mutation, aber einige Patienten wiesen
auch zwei, drei oder gar vier Mutationen
auf. Es konnten zahlreiche verschiedene
Mutationen identifiziert werden. In einer
Studie waren es 28, in einer anderen
sogar 46. Das Ansprechen auf die neuen
Substanzen war gut, wobei es umso bes-
ser war, je friiher im Krankheitsverlauf sie
eingesetzt wurden. Sowohl Nilotinib als
auch Dasatinib stellen somit wichtige Be-
handlungsoptionen fiir Patienten dar, die
Imatinib nicht vertragen oder gegeniiber
Imatinib resistent sind. Es wird als wich-
tig angesehen, den genauen Mutations-
status zu bestimmen, um die Therapie
darauf abstimmen zu konnen.

Am 3. Februar 2007 fand in Kéln die Auftaktveranstaltung fiir die Reihe ,Patien-

ten-Kongress*“ des Patientenbeirats der Deutschen Krebshilfe statt. Das Interesse am

Infostand der DLH war, wie immer, grofs.

Patienten-Kongress des Patienten-
beirats der Deutschen Krebshilfe am
3. Februar 2007 in Koln

Ca. 500 Besucher waren in das Betten-
haus der Universitatsklinik Kéln gekom-
men, um sich beim 1. Patientenkon-
gress des Patientenbeirats der Deut-
schen Krebshilfe umfassend {ber den
aktuellen Stand und die Therapiemdg-
lichkeiten von Darmkrebs, Brustkrebs,
Prostatakrebs, HNO-Tumoren und Lym-
phomen zu informieren. Der zeitliche
Ablauf war allerdings noch nicht opti-
mal. U.a. fehlte Zeit fiir die Diskussion
und Fragen zu den Vortrdgen. Die Po-
diumsdiskussion behandelte das Thema
,Im Strudel der Reformen — Wo bleibt
der Patient?” Allgemeiner Tenor der Dis-
kussion war, dass Befiirchtungen vor
schlechterer Versorgung durch die Ge-
sundheitsreform unbegriindet seien. Das
Publikum mochte sich dieser Meinung
allerdings nicht so recht anschlieRen.
Die ndchsten Stationen fiir die Veran-
staltungsreihe des Patientenbeirats sind -
nach Miinster am 28.04.07 - Wiirzburg
(20. Okt.) und Leipzig (10. Nov.). Nahere
Informationen: Tel.: 0800-777 666 9 (kos-
tenlose Hotline), www.krebskongress.info

Uberleben als Kostenfaktor?! - Aus-
wirkungen der Gesundheitsreform

- ein Beitrag von Annette Hiinefeld
(S.E.L.P. e.V), DLH-Beauftragte fiir Of-
fentlichkeitsarbeit

Teuer und unsozial oder innovativ und
gerecht? Kaum ein Projekt der Bundes-
regierung ist so umstritten wie die neue
Gesundheitsreform, die zum 1. April 2007
in Kraft getreten ist. Eines scheint je-

doch sicher: Je nach Blickwinkel werden

die Auswirkungen dieser Reform sehr un-

terschiedlich ausfallen. Entgegen aller

Beteuerungen, dass jeder Patient auch

zukiinftig alle notwendigen Behand-

lungen und Medikamente erhalt, wird
befiirchtet, dass sich die Versorgung
verschlechtert und es zu héheren Be-
lastungen fiir alle Versicherten kommt.

Aus diesem Grund lud die Leukdmie- und

Lymphomhilfe Miinster (S.E.L.P. e. V.)

am 14. Februar 2007 zu einer Podiums-

diskussion zum Thema ,Uberleben als

Kostenfaktor?! — Auswirkungen der Ge-

sundheitsreform” mit hochrangigen Ver-

tretern aus den Bereichen Selbsthilfe,

Patientenberatung, Arzteschaft, Kran-

kenkasse, Pharmaindustrie und Politik

in die Halle Miinsterland ein.

Auf dem Podium waren vertreten:

- Daniel Bahr (MdB FDP, Miinster)

- Prof. Dr. Wolfgang Berdel (Arztlicher
Direktor der Med. Klinik A des Univer-
sitdtsklinikums Miinster)

- Gudrun Bruns (Krebsberatungsstelle,
Miinster)

- Dr. Hans Georg Faust (MdB CDU, stellv.
Vorsitzender des Bundesgesundheits-
ausschusses, Goslar)

- Annette Hiinefeld (S.E.L.P.e.V., Miinster)

- Prof. Dr. Joachim Kienast (KMT-Zen-
trum Miinster)

- Dr. Karsten Kratz-Albers (niedergelas-
sener Hamatoonkologe, Miinster)

- Andreas Krebs (Wyeth Pharma GmbH,
Miinster)

- Hermann Rosenbaum (Vereinigte IKK,
Miinster)

Zahlreiche interessierte Biirger und Arz-

te nutzten die Veranstaltung, um mit

Spezialisten aus dem Gesundheitsbe-

reich tber Einschrankungen der arztli-

chen Therapiefreiheit, Einholung einer
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Zweitarztmeinung oder die Reduzierung
der wohnortnahen Versorgung zu disku-
tieren. Sowohl vom Publikum als auch von
den Podiumsgdsten wurde dabei viel Kri-
tik an der Reform geiibt. Zundchst stellte
Prof. Berdel vom Uniklinikum die Kosten-
diskussionin Frage. ,Faktist, dass es kei-
nekurzfristige Kostenexplosion gibt, son-
dern, dass die Kosten aus verschiedenen
Griinden kontinuierlich steigen. Vor allem
aber sind die steigenden Kosten mit der
demographischen Entwicklung und dem
medizinischen Fortschritt zu begriinden®,
berichtete Prof. Berdel. Annette Hiine-
feld meinte, es sei noch gar nicht ab-
sehbar, welche Herausforderungen mit
der Umsetzung der Gesundheitsreform
auf die Selbsthilfe und die Patienten
zukdmen. Prof. Kienast sprach dariiber
hinaus das Problem der sozialen Aus-
grenzung der Patienten nach schwerer
Erkrankung an. ,In der akuten Behand-
lung wird viel Geld fiir den Patienten
ausgegeben. Nach der Behandlung wird
er dann aber haufig mit seinen sozialen
Problemen allein gelassen, so Kienast.
Der niedergelassene Hamatoonkologe
Arzt Dr. Karsten Kratz-Albers befiirch-
tet eine Zunahme bei der Biirokratie.
Die Flut von Formularen fiihre zu einem
erheblichen Mehraufwand. Allein die
Angst vor Regressdrohungen bei fehlen-
der Einholung einer ,Zweitarztmeinung”
konne unter Umstanden dem Patienten
eher schaden als nutzen.

Andreas Krebs, Geschiftsfiihrer des for-
schenden Arzneimittelunternehmens Wy-
eth Pharma GmbH in Miinster erkldrte:
LWir miissen gemeinsam dafiir kdampfen,
dass der Zugang von Patienten zu neu-
en Behandlungsverfahren, insbesondere
aus dem innovativen Sektor der Biotech-
nologie, erhalten bleibt. Ansonsten sind
gerade die neuen Verfahren trotz {iber-
legener Wirksamkeit fiir Patienten nicht
mehr verfligbar, und Heilungschancen wer-
den aus budgetdren Griinden vergeben.
Hier haben Patienten, Arzte, Politik und
Industrie ein gemeinsames Interesse.”
Im Bundestag ist die Gesundheitsreform
mit zahlreichen Gegenstimmen aus den
eigenen Reihen von der Regierungs-
koalition verabschiedet worden. Von
der Arbeit im Ausschuss fiir Gesundheit
des Deutschen Bundestages berichteten
Dr. Hans Georg Faust (MdB, stellvertreten-
der Vorsitzender des Ausschusses, CDU)
und Daniel Bahr (MdB, Mitglied des Aus-
schusses, FDP). Angesichts der kritischen
Statements nahmen die Politiker Stel-
lung und erlduterten, welche Entwick-
lungen in Folge der Gesundheitsreform
aus ihrer Sicht zu erwarten seien.

»
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Auf der 2. Offenen Krebskonferenz am 24./25. Februar 2007 in Diisseldorf herrschte

die ganze Zeit iiber Betrieb am DLH-INFO-Stand.

2. Offene Krebskonferenz der Deut-
schen Krebsgesellschaft und der Krebs-
gesellschaft NRW am 24./25. Februar
2007 in Diisseldorf

Die Deutsche Krebsgesellschaft e.V. hat
gemeinsam mit der Krebsgesellschaft
NRW e.V. in Diisseldorf am 24. und 25.
Februar 2007 die ,2. Offene Krebskon-
ferenz” (OKK) veranstaltet. Deutlich we-
niger Besucher als urspriinglich erwar-
tet kamen ins Congress Centrum Diis-
seldorf, um sich {ber die Vermeidung,
Fritherkennung, Therapie und Nachsor-
ge von Tumorerkrankungen zu informie-
ren. Die Informationsstdnde in der Aus-
stellung waren gut besucht. Viele Be-
troffene richteten ihre konkreten Fragen
direkt an die Vertreter der verschiede-
nen Selbsthilfeorganisationen und der
anderen Aussteller.

1. EBMT-Patienten- und Familien-Tag
24. Marz 2007 in Lyon

Auf Anfrage von Prof. Dr. Dietger Nieder-
wieser (EBMT-Prasident) und Frau Prof.
Dr. Mauricette Michallet (Kongress-Pra-
sidentin) wurde gemeinsam mit Unter-
stiitzung der DLH-Vorsitzenden Anita
Waldmann der 1. Patiententag dieser Art
in Lyon sehr erfolgreich durchgefiihrt.
Obwohl die offizielle Kongresssprache
englisch war, wurden viele Diskussionen
mit den tber 300 Teilnehmern (80%
Franzosen, ca. 20% aus ganz Europa)
auch auf Franzosisch gefiihrt. Viele Pati-
enten zeigten ihre Dankbarkeit fiir diese
Veranstaltung. Zitat einer jungen Plasmo-
zytom-Patientin: ,So viele gut verstand-
liche Informationen wie an diesem Tag
habe ich vorher noch nie bekommen®.
Ein Leukdmie-Patient meinte: ,Endlich

habe ich mich mit Gleichbetroffenen un-
terhalten kénnen” und ein transplan-
tierter Lymphom-Patient sagte: ,Ich wiir-
de so gerne meinen Spender kennen
lernen wollen. Wann ist in Frankreich
moglich, was anscheinend in Deutsch-
land kein Problem ist?”. Dass der Be-
darf fiir Veranstaltungen dieser Art bei
den Franzosen groRer ist als von den
heimischen Arzten vermutet, haben die
vielen Kommentare gezeigt. So werden
zukiinftig sicherlich noch viele Patienten-
Informationstage von den dort ansdssigen-
Arzten gemeinsam mit Patienten-Orga-
nisationen wie ,Lymphome Espoir“und
JLeucémie Espoir” durchgefiihrt werden.

Terminkalender

Veranstaltungen, die fiir unsere Leser
von Interesse sein konnten

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

» Leben aus der Mitte (14. - 16. Mai 2007,
95 Euro)

» Gesundheitstraining nach Simonton
(Grundkurs) (1. - 3. Juni 2007, 120 Euro)
» Herzensangelegenheiten (20.-22. Au-
gust 2007, 95 Euro)

» Auftanken und zur Ruhe finden — Gelas-
senheit im Alltag (23. - 24. August 2007,
95 Euro)

» Trauern und den Weqg der Tinte gehen.
Schreibwerkstatt fiir Trauernde und deren
Begleiter (10.-12. Sept. 2007, 125 Euro)
» Kraft zum Leben, Mut zum Traumen
(17. - 19. September 2007, 95 Euro)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-Aka-
demie wenden sich u. a. an die Zielgrup-
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pe Betroffene/Angehorige/Selbsthilfe-
gruppenleiter, aber auch - je nach Kurs -
an Arzte, Pflegende und andere Berufs-
tatige im Umfeld von Krebserkrankten so-
wie ehrenamtlich Tatige. Das Programm
der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie kann
unterderoben genanntenTelefon-Nr. an-
gefordertwerden. Esistauchim Internet
einsehbarunterwww.krebshilfe.de. [An-
merkung: Da die Seminare in der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie generell sehr
beliebt sind, empfiehlt sich eine friih-
zeitige Anmeldung.]

2. DLH-Patienten- und Angehdrigen-
Forum am 1. September 2007 in Frank-
furt/Oder

Wissenschaftlicher Leiter ist Prof. Dr.
Michael Kiehl, Abteilung Hamatologie/
Onkologie, Innere Medizin des Klini-
kums Frankfurt (Oder) GmbH. Nahere
Informationen: Sekretariat Prof. Kiehl:
Tel.: 0335-548 4601, E-Mail: innere@
klinikumffo.de

2. MDS-Patienten-Tag der DLH am 1. Sep-

2. DLH-Patienten- und Angehdrigen-
Forum am 29. September 2007 in Frei-
burg

Auch in Freiburg wird nach der ersten
Veranstaltung dieser Art im September
2005 ein weiteres DLH-Patienten- und
Angehérigen-Forum stattfinden. Nam-
hafte Experten zu Leukdmien und Lym-
phomen, inklusive Myelom, werden in
laienverstandlicher Sprache iiber die Ver-
ldufe und Therapiemdglichkeiten spre-
chen. Wissenschaftliche Leiterin ist Prof.
Dr. Monika Engelhardt, Abteilung Hdma-
tologie/Onkologie, Universitatsklinikum
Freiburg (vgl. Beitrag ,Neues zum Mul-
tiplen Myelom/Plasmozytom vom Ameri-
kanischen Hamatologen-Kongress ASH
2006, Seite 12). Nahere Informationen:
Leukdamiehilfe Rhein-Main, Tel.: 06142-
32240, E-Mail: buerolhrm1@aol.com

Gemeinsame Jahrestagung der Deut-
schen, Osterreichischen und Schweize-
rischen Gesellschaften fiir Himatologie
und Onkologie vom 5.-9. Oktober 2007
in Basel

tember 2007 in Diisseldorf

Nach dem ersten, sehr erfolgreichen
MDS-Patienten-Tag der DLH im Novem-
ber 2003 in Duisburg konnte nun ein
weiterer Infotag fiir MDS-Patienten in
Kooperation mit der Universitatsklinik
Diisseldorf und der Leukdmie Liga Diis-
seldorf organisiert werden. Angegliedert
ist er an ein internationales MDS-Sympo-
sium, das bereits ab dem 31. August
2007 in Diisseldorf stattfindet. Wissen-
schaftlicher Leiter ist Prof. Dr. Ulrich Ger-
ming, Abteilung Hamatologie/Onkolo-
gie der Universitdtsklinik Diisseldorf.N&-
here Informationen: DLH-Geschaftsstelle

8. Symposium der NHL-Hilfe e.V. NRW

fiir Patienten, Angehdrige und Inter-

essierte anldsslich des Internationalen

Welt-Lymphom-Tags am 15. September

2007 in Dortmund

Vorgesehen sind u.a. Vortrdge zu fol-

genden Lymphomtypen:

- Follikuldres Lymphom

- Mantelzell-Lymphom

- Immunozytom/Morbus Waldenstrom

- Lymphome des Magens

- GroRzellig-diffuse (hoch-maligne)
Lymphome

- T-Zell-Lymphome

- Chronische Lymphatische Leukdmie

- Multiples Myelom/Plasmozytom

- Hodgkin-Lymphome

Ndhere Informationen: Non-Hodgkin-

Lymphome Hilfe e.V. NRW, Tel.: 02335-

689861, Fax: 02335-689863, E-Mail:

nhl.hilfe@t-online.de, www.nhl-hilfe.de

Wissenschaftlicher Kongress mit Pati-
enteninformationstag am Samstag, den
6. Oktober 2007

Junge-Leute-Seminar der Deutschen Leu-
kdmie-Forschungshilfe (DLFH) vom 12.-14.
Oktober 2007 im ,Waldpiraten-Camp” in
Heidelberg

Die ,Junge-Leute-Seminare” richten sich
an junge Erwachsene mit oder nach ei-
ner Krebserkrankung im Alter zwischen
18 und 30 Jahren. Interessenten wen-
den sich wegen naherer Informationen
bitte an die Deutsche Leukdmie-For-
schungshilfe — Aktion fiir krebskranke
Kinder e.V. (DLFH), Adenauerallee 134,
53113 Bonn, Tel.: 0228-688460, Fax:
0228-68846-44, E-Mail: frackenpohl@
kinderkrebsstiftung.de, www.kinderkrebs
stiftung.de

DLH-Patienten- und Angehorigen-Forum
am 27. Oktober 2007 in Marburg
Wissenschaftlicher Leiter ist Prof. Dr.
Andreas Neubauer, Klinik fiir Hdmato-
logie, Onkologie und Immunologie, Kli-
nikum der Philipps-Universitat Marburg
GmbH. Nadhere Informationen: DLH-Ge-
schaftsstelle

Myelom-Patiententag am 4. November
2007 in Heidelberg

Wissenschaftlicher Leiter ist Prof. Dr.
Hartmut Goldschmidt, Med. Klinik und
Poliklinik V, Hamatologie/Onkologie,
Universitatsklinikum Heidelberg.

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Als neue ordentliche Mitglieder der DLH
wurden in der 50. und 51. Vorstandssit-
zung am 13. Januar und am 27. April
2007 aufgenommen:

» Diamond-Blackfan-Anamie-SHG e.V.,
Berlin
» LebensWert e.V., Koln

Als neue Fordermitglieder der DLH wur-
den aufgenommen:

» Willi Gerhards, Kreuzau

» Otto Hauf, Gaimersheim

» Rolf Kleinekathofer, Essen

» Ingeborg Krafczyk, Berlin

» Dr. Peter Lachmund, Nottensdorf
» Dr.iur. hc. Albert Meyer, Hassfurt
» Ralf Rambach, Wangen

» Glinter Schlixbier, Dettenhausen
» Helmut Schmitt, Biebergemiind
» Irmgard Schrdder, Lilienthal

» Stephanie Totaro, Deidesheim

» Wilhelm Wirtz, Alsdorf

» Maria Zepf, Oberhinkofen

Damit gehoren der Deutschen Leukdmie-
und Lymphom-Hilfe als ordentliche Mit-
glieder 84 Selbsthilfegruppen und -ver-
eineundalsfordernde Mitglieder 207 na-
tiirliche sowie 6 juristische Personen an.

Nachruf: Peter Fischer am 8. Februar
2007 verstorben

Leider mussten wir von unserem lang-
jahrigen Vorstandsmitglied (1999 - 2003)
Peter Fischer Abschied nehmen. Peter
Fischer hatin St. Augustin eine Kontakt-
stelle fiir Plasmozytom-Patienten und
Angehdrige geleitet. Er war in seiner

Peter Fischer ist am 8. Feb. 2007 verstorben.
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Heimatstadt als Kommunalpolitiker sehr
aktiv und hat sich durch seine Arbeit
und seinen unermiidlichen Einsatz fiir
das Wohl der Biirgerinnen und Biirger
in St. Augustin verdient gemacht. Peter
Fischer wurde 66 Jahre alt.

Selbsthilfebiennale Essen 2006: 2.Platz
in der Kategorie , Mut” fiir Berg und
Tale.V.

- ein Beitrag von Barbara Larisch, Vor-
sitzende von Berg und Tal e.V., SHG fiir
Patienten und Angehérige vor und nach
Knochenmarktransplantation, Tel.: 0201-
723 4118, E-Mail barbara.larisch@berg
undtal-ev.de, www.bergundtal-ev.de

Beim Fest der Selbsthilfe im Congress
Center der Messe Essen am 27. Novem-
ber 2006 wurde der 2. Essener Selbst-
hilfepreis durch den Oberbiirgermeister
der Stadt, Dr. Wolfgang Reiniger, ver-
liehen. Der Verein ,Berg und Tal e.V.”
hatte sich erstmalig an dem Wettbe-
werb beteiligt und den 2. Platz in der
Kategorie ,Mut”, der mit einem Preis-
geld in Hohe von 600,- Euro dotiert war,
gewonnen. Beworben hatte sich Berg und
Tal mit einer Typisierungsaktion auf der
Messe ,Mode Heim und Handwerk”/“Ge-
sundheitsmesse”. Dort sind mit freund-
licher Unterstiitzung der DKMS Deut-
sche Knochenmarkspenderdatei 75 neue
potenzielle Spender mit Hilfe eines ein-
fachen Wangenschleimhautabstriches in
die Datei aufgenommen worden. Die Be-
schreibung dieser Aktivitdt war ein Teil
der Bewerbung. Bernd Scheidemannvon
der BKK, Pate von Berg und Tal, hatte
die Aufgabe, die Gruppe in nur knapp
drei Minuten bei einer Jury aus promi-

nenten Personlichkeiten der Stadt Essen
zu prasentieren. Die Bewerber durften
bei der Prasentation allerdings nicht an-
wesend sein. So blieb die Spannung bis
zum Schluss erhalten. Die Jury entschied
hinter verschlossenen Tiiren und das Er-
gebnis wurde, eingebettet in ein wunder-
volles Rahmenprogramm, erst am Abend
der Verleihung bekannt gegeben. Berg
und Tal bedankt sich recht herzlich
- bei Herrn Dr. Deiritz von der WIESE e.V.,
ohne dessen Aufmunterung sich die
Gruppe gar nicht beworben hitte,
- bei der DKMS fiir deren Unterstiitzung
bei der Messeaktion
- und natiirlich beim Paten Bernd Schei-
demann, der Berg und Tal mit seiner
Vorstellung bei der Jury zum Sieg ver-
holfen hat.

Neue Leukdmie- und Lymphom-Selbst-
hilfegruppe im Ortenaukreis

LLsHG

Leukdmie- und
Lymphom-Selbst-
hilfegruppe

im Ortenaukreis

Im Mittelpunkt der Treffen der neuen
Leukdmie- und Lymphom-Selbsthilfegrup-
pe im Ortenaukreis steht der Erfahrungs-
austausch. Daneben werden Fachvortra-
ge und auch gesellige Veranstaltungen
organisiert. Die Selbsthilfegruppe ladt
alle Betroffenen zu den Gruppentreffen
ein und freut sich liber neue Besucher.
Die Treffen finden jeden vierten Freitag
im Monat um 19.00 Uhr im neuen evan-
gelischen Gemeindehaus in Friesenheim

S 1]
Berg und Tal e.V. hat bei der ,Selbsthilfebiennale Essen 2006 den 2. Platz in der
Kategorie ,Mut” gewonnen, der mit einem Preisgeld in Héhe von 600,- Euro dotiert
war (vorne von links nach rechts: Christine Muck, Barbara Larisch, Giinther Axler;
hinten: Bernd Scheidemann, Ralf Muck).

(FriedhofstralRe) statt. Nahere Infos:
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen des
Landratsamtes Ortenaukreis, Tel.: 0781
805 9771.

Neue Leukdmie- und Lymphom-Selbst-
hilfegruppe in Nordthiiringen: Proble-
me gemeinsam bewiltigen

- ein Beitrag von Gerhard Schwarz, An-
sprechpartner und Initiator der Selbsthil-
fegruppe, Im Kober 28, 99986 Oberdor-
la, Tel. 03601-756433, E-Mail: schwarz.
oberdorla@freenet.de

Die Diagnose ,Leukamie” oder ,Lymphom”
stellt fiir die Betroffenen und ihre An-
gehodrigen einen tiefen Einschnitt in
ihrem Leben dar und verdndert es von
einem Tag auf den anderen. Der Krank-
heitsverlauf, die verschiedenen Behand-
lungsmoglichkeiten und damit verbun-
dene Beschwerden sowie Einschran-
kungen unterscheiden sich individuell
sehr. Deshalb ist es nicht einfach, diese
Krankheit zu verstehen. Daraus ergibt
sich ein grofRes Informationsbediirfnis.

Gerhard Schwarz, Ansprechpartner und
Initiator der Leukdmie- und Lymphom-
Selbsthilfegruppe Nordthiiringen

Wir sind eine Gruppe von Betroffenen,
die Leukdmie- und Lymphomkranke bei
der Verarbeitung ihrer jeweiligen Diag-
nose unterstiitzen wollen. Daher haben
wir im Februar 2007 in der Region Nord-
thiiringen eine Leukdmie- und Lymphom-
Selbsthilfegruppe ins Leben gerufen.
Wir machen den Betroffenen Mut, den
Kampf gegen die Krankheit aufzuneh-
men, aber auch mit der Krankheit po-
sitiv zu leben. Auch die Unterstiitzung
von Angehdrigen und Freunden ist uns
wichtig. Ihre psychische Belastung ist
ebenfalls grol3, denn die Krebserkran-
kung beeinflusst und verandert nicht
allein das Leben des Betroffenen. Unse-
re Gruppentreffen in regelméaRigen Ab-
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standen dienen dem Informations- und
Erfahrungsaustausch, um so u.a. der Iso-
lation des Einzelnen entgegenzuwirken.
Wir fordern auRerdem die Kommunika-
tion zwischen Betroffenen und Nicht-
betroffenen. Dariiber hinaus bieten wir
Gesprache und Vortrage zu krankheits-
spezifischen Themen an und informieren
iiber Sozialleistungen wie Beihilfen, Nach-
sorgemalRnahmen und den Schwerbe-
hindertenausweis.

Neue Regionalgruppe der Leukdmie-
und Lymphom-Hilfe Kdln e.V. in Aachen

- ein Beitrag von Michael Enders, Vorsit-
zender der Leukdmie- und Lymphom-Hilfe
Koln e.V.

Am 8. Mdrz 2007 fand in der Krebsbera-
tungsstelle am Universitatsklinikum Aa-
chen die Griindungsveranstaltung der
Regionalgruppe Aachen der Leukdamie-
und Lymphom-Hilfe K&ln e.V. (LLH K6ln)
statt. In einem Vortrag iiber die Arbeit
dieser Selbsthilfevereinigung in Koln,
Aachen und dem Oberbergischen Kreis
verdeutlichte Michael Enders, Vorsit-
zender des Vereins und Beisitzer im
DLH-Vorstand, die Wichtigkeit der Hil-
fe flir Betroffene und Angehdrige. Die
Regionalgruppe Aachen wurde von Mi-
chael Enders und Barbara Liineberg, die
in Aachen Ansprechpartnerin ist, auf-
gebaut. Die Regionalgruppe Aachen
trifft sich zukiinftig alle zwei Monate in
der Krebsberatungsstelle. Es wird dafiir
gesorgt, dass Patienteninformationsbro-
schiiren den Patienten in verschiede-
nen Abteilungen der Med. Klinik IV der
Universitdtsklinik zur Verfiigung stehen.
Weiterhin ist geplant, einen runden
Tisch mit Arzten im Raum Aachen, Esch-
weiler und Diiren zu installieren. Erste
Gesprache hierzu wurden bereits ge-

fiihrt. Am 15. September 2007 wird sich
die Regionalgruppe mit einem Stand
und einem Vortrag iiber Erndhrung bei
Krebserkrankungen sowie nach Stamm-
zelltransplantation aktiv am Didtetik-
Kongress beteiligen. Referentin wird die
Erndhrungsberaterin Susanne Girndt
sein. Kontakt und ndhere Infos: Barba-
ra Llineberg, Tel.: 0241-174397, E-Mail
SassenachAIX@aol.com

Bundessozialgericht (BSG) halt Ab-
schlage bei Erwerbsminderungsrenten
fiir rechtswidrig

Rentenabschldage bei Erwerbsminde-
rungsrenten, die vor dem 60. Lebens-
jahrin Anspruch genommen werden,
sind gesetz- und grundrechtswidrig.
Dies hat der 4. Senat des Bundesso-
zialgerichts (BSG) am 16. Mai 2006
entschieden (Az.: B 4 RA 22/05 R).

Erwerbsminderungsrentner, denen nach
dem 31.12.2000 eine Erwerbsminde-
rungsrente mit Abschldgen bewilligt
wurde und die bei Rentenbeginn noch
nicht 60 Jahre alt waren, sollten vor
dem Hintergrund dieser Entscheidung
einen Antrag auf Uberpriifung stellen.
Versicherte, denen eine Erwerbsminde-
rungsrente gerade erst bewilligt wurde,
sollten mit Verweis auf das Urteil inner-
halb eines Monats Widerspruch einle-
gen. Dies ist schon allein deshalb emp-
fehlenswert, weil sich die Minderung der
Rente in der Regel auch auf die Hohe
der Folgerente (z.B. Altersrente oder er-
neute Erwerbsminderungsrente) auswirkt.

In der Krebsberatungsstelle am Universitdtsklinikum Aachen fand am 8. Mdrz 2007
die Griindungsveranstaltung der Regionalgruppe Aachen der Leukdmie- und Lymphom-
Hilfe Kéln e.V. (LLH Kéln) statt.

Der Sozialverband Deutschland (SoVD)
bietet auf seinen Internetseiten www.sovd.
de entsprechende Musterschreiben an.
Die Entscheidung ist aus Sicht der Be-
troffenen sehr zu begriiRen, denn die
Bezieher einer Erwerbsminderungsrente
haben keine Wahl, ob sie weiterhin einer
Beschéftigung nachgehen oder Rente
beziehen mochten. Ihr Gesundheitszu-
stand ldsst eine Erwerbstdtigkeit nicht
mehr zu. Krankenkassen, Arbeitsagen-
turen und Kommunen diirfen Bezieher
von Krankengeld oder Arbeitslosengeld
sogar dazu auffordern, beim Renten-
versicherungstrager einen Antrag auf
Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation und zur Teilhabe am Arbeitsleben
zu stellen. Wenn dann davon ausgegan-
gen wird, dass die Erwerbsféhigkeit des
Versicherten auch mit Eingliederungs-
leistungen nicht wieder herzustellen ist,
kann ein solcher Antrag als Antrag auf
eine Erwerbsminderungsrenteausgelegt
werden. Die Versicherten konnen so -
auch gegen ihren Willen (!) - zu Renten-
beziehern werden.

Ob man zu den betroffenen Erwerbs-
minderungsrentnern gehért, kann man
am einfachsten daran feststellen, ob im
Rentenbescheid der Hinweis enthalten
ist, dass der so genannte ,Zugangs-
faktor” kleiner als 1,0 ist. Dies fiihrt
namlich zu einer Minderung der ,per-
sonlichen Entgeltpunkte”, die fiir die
Berechnung der Rente eine grof3e Rol-
le spielen. Der ,Zugangsfaktor” wurde
allerdings erst ab dem 1. Januar 2001
abgesenkt, so dass nur Personen be-
troffen sein diirften, die nach diesem
Zeitpunkt einen neuen Rentenbescheid
erhalten haben. Wer Zweifel hat, kann
sich bei seiner Rentenversicherung er-
kundigen oder sich bei Sozialverbanden
wie dem SoVD beraten lassen.

In den meisten Fallen wird die einmona-
tige Widerspruchsfrist, innerhalb derer
gegen den Rentenbescheid vorgegangen
werden kann, abgelaufen sein. Wenn
nicht, muss maninnerhalb eines Monats
nach Zustellung des Rentenbescheides
Widerspruch einlegen und dies mit der
0.g. Entscheidung des Bundessozialge-
richts begriinden. Ist die Frist bereits
abgelaufen, kann ein Uberpriifungsan-
trag nach § 44 SGB X beim zustandigen
Rentenversicherungstrager gestellt und
- ebenfalls unter Hinweis auf die o.g.
Entscheidung - um eine Neuberechnung
der Rente gebeten werden.

Ist das 60. Lebensjahr bereits vollen-
det, sollte iiberpriift werden, ob die ur-
spriingliche Rentenbewilligung bereits
vor Vollendung des 60. Lebensjahres er-
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folgt ist. In diesen Fallen ist ebenfalls
von einer Rentenkiirzung auszugehen.
Das BSG hat in seinem Urteil ausdriick-
lich offen gelassen, ob die Abschldge bei
Erwerbsminderungsrenten, die nach Voll-
endung des 60. Lebensjahres in Anspruch
genommen werden, gleichfalls verfas-
sungswidrig sind. Der Sozialverband
Deutschland wird allerdings weitere Mus-
terklagen fiihren, damit auch diese Fall-
konstellation gerichtlich {iberpriift wird.
Hintergrund

Wer vor dem 63. Lebensjahr aus gesund-
heitlichen Griinden nicht mehr in der
Lage ist, seinen Beruf auszuiiben, erhilt
Erwerbsminderungsrente von seiner Ren-
tenkasse. Je jlinger die Betroffenen sind,
desto weniger haben sie in die Renten-
kasse eingezahlt. Entsprechend gering
sind die erworbenen Rentenanspriiche.
Deshalb wird die Erwerbsminderungs-
rente auf der Grundlage des fritheren
Einkommens berechnet. Wer bei Eintritt
der Erwerbsminderung 60 Jahre oder
alter ist, kann zwischen der Erwerbs-
minderungsrente und der Altersrente
fiir Schwerbehinderte wahlen. Wer die
Altersrente wahlt, muss mit Abschlagen
von bis zu 10,8 Prozent in drei Jahren
rechnen. Bei der Erwerbsminderungs-
rente gab es frither keine Abschldge,
sie wurde daher auch von den Betrof-
fenen bevorzugt. Im Jahr 2001 hat der
Gesetzgeber diese Ungleichheit beho-
ben und bei der Erwerbsminderungs-
rente ebenfalls Abschldge eingefiihrt -
und zwar in derselben Hohe wie bei der
Altersrente. Problematisch ist dabei al-
lerdings, dass die Rentenabschldge alle
Erwerbsgeminderten und nicht nur die-
jenigen ab einem Alter von 60 Jahren
betreffen. Auch ein 30-Jahriger muss
also den Abschlag hinnehmen - obwohl
er nicht die Wahl zwischen zwei ver-
schiedenen Renten hat. Da das Gesetz
nicht ausdriicklich Abschldge bei jiinge-
ren Erwerbsminderungsrentnern anord-
net, hatte sich eine 46-jahrige Er-
werbsminderungsrentnerin aus Nieder-
sachsen mit Hilfe des Sozialverbandes
Deutschland gegen die Kiirzung zur
Wehr gesetzt — mit Erfolg: das Bundes-
sozialgericht gab ihr Recht.

Die weitere Entwicklung

Wenngleich man sich jederzeit auf Ent-
scheidungen des Bundessozialgerichts
berufen kann, sind diese zundchst nur
fiir den konkreten Einzelfall verbind-
lich. Da es um viel Geld geht, haben
die Sozialversicherungstrager BSG-Ur-
teile, die fiir die Versicherten positiv
waren, oft nur zdgerlich oder gar nicht
umgesetzt. Im Gegenteil, teilweise wur-

den solche Urteile durch Eingreifen des
Gesetzgebers wieder zu Lasten der Ver-
sicherten korrigiert. Insofern ist es
nicht erstaunlich, dass die Deutsche
Rentenversicherung Bund (DRVB) im
November 2006 erkldrt hat, dass sie
das Urteil vorerst nicht umsetzen, son-
dern weitere Musterklagen fiihren wird.
Hierfiir hat die Rentenversicherung die
Riickendeckung des Bundesministeri-
ums fiir Arbeit und Soziales. Betroffene
sollten sich also nicht wundern, wenn
sie mit der Bestdtigung des Eingangs ih-
res Uberpriifungsantrages erst einmal
vertrostet werden.

Neuregelung im Altersgrenzenanpas-
sungsgesetz (,,Rente mit 67“) zum
Schaden der Betroffenen

Zum 1.Mai 2007 tritt zudem eine Neu-
regelung in Kraft, nach der bestands-
kréftige Verwaltungsakte (Bescheide)
der Rentenversicherung nur noch mit
Wirkung fiir die Zukunft zuriickzuneh-
men sind, wenn es ein Urteil des Bun-
desverfassungsgerichts oder eine ,stan-
dige Rechtsprechung” gibt, wonach ein
Gesetz oder eine Rechtspraxis der Ren-
tenversicherung rechts- bzw. verfas-
sungswidrig ist. Die Neuregelung (& 100
Abs. 4 SGB VI) ist im Altersgrenzenan-
passungsgesetz versteckt. Bislang konn-
te bis zu vier Jahre riickwirkend eine
Nachzahlung erfolgen, wenn ein Ren-
tenbescheid korrigiert werden musste.
Nach Inkrafttreten von § 100 Abs. 4 SGB
VI wird es eine Riickzahlung von Betra-
gen, die in der Vergangenheit von der
Rentenversicherung zu Unrecht einbe-
halten worden sind, nicht mehr geben.
Etwaige Riickzahlungsanspriiche hat in
Zukunft nur, wer durch ein Widerspruchs-
verfahren verhindert, dass der Aus-
gangsbescheid bestandskraftig wird.

Erfahrungsberichte von Leukdmie- und
Lymphom-Betroffenen, ihren Angeho-
rigen und Knochenmark-/Stammzell-
spendern

Im Projekt ,leukaemie-kmt.de” wird in
Kooperation mit der DLH die Rubrik
~Erfahrungen” angeboten (Meniipunkte
~Weitere Infos” — ,Erfahrungen®). In die-
ser Rubrik konnen Erfahrungsberichte von
Betroffenen mit Leukdmien und Lympho-
men, ihren Angehorigen und Knochen-
mark-/Stammzellspendern gelesen wer-
den (vgl. S.21). Die Zugriffszahlen zei-
gen, dassdieser Bereichintensivgelesen
wird. Die Vielfalt dieses Bereichs hdngt
davon ab, dass mdglichst viele Erfah-
rungsberichte zu den unterschiedlichen

Erkrankungen und Behandlungsformen
vorhanden sind. Deswegen freuen wir
uns iber jeden thematisch relevanten
Erfahrungsbericht. Wer bereit ist, sei-
nen Erfahrungsbericht fiir andere Be-
troffene zur Verfiilgung zu stellen, setzt
sich bitte mit der DLH-Geschaftsstelle
in Verbindung (Tel.: 0228-33 88 9 200,
E-Mail info@leukaemie-hilfe.de).

Rehakliniken fiir Leukdmie- und Lym-
phompatienten

Im Projekt ,leukaemie-kmt.de” wird auch
eine Liste mit Rehakliniken gefiihrt, die
einen Schwerpunkt bei der Rehabilitati-
on von Leukdmie- und Lymphompatien-
ten haben (Meniipunkte ,Behandlung”-
~Nachsorge”-,Rehabilitation”). Zu eini-
gen der dort aufgefiihrten Kliniken sind
ebenfalls Erfahrungsberichte verfiigbar.
Dies ist jeweils in den Anmerkungen zu
der Klinik vermerkt. Wir wiirden uns freu-
en, wenn Leser, die schon einmal an ei-
ner Reha-/AHB-MalRnahme teilgenom-
men haben, auch diesbeziiglich einen
Bericht ber ihre Erfahrungen zur Ver-
fligung stellen wiirden. Setzen Sie sich
bei entsprechendem Interesse bitte mit
uns in Verbindung. Vertreter von Rehakli-
niken, die ihre Klinik in der Liste vermis-
sen, nehmen bitte ebenfalls Kontakt auf.
Dies gilt selbstverstandlich auch, wenn
Daten einer Rehaklinik nicht korrekt
sind bzw. wenn sich etwas gedndert hat.

Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke und Abkiirzungen erlautern.

Anti-Idiotyp-Vakzine: Die ,Anti-Idiotyp-
Vakzine” ist ein Tumorimpfstoff. Das Kon-
zept beruht auf der Idee, dass maligne
Lymphomzellen vom B-Zell-Typ - wie nor-
male B-Zellen - auf ihrer Oberfldche Anti-
korpermolekiile als Rezeptoren fiir Anti-
gene, wie z.B. Krankheitserreger, auf-
weisen. Diese Antikorpermolekiile be-
sitzen bestimmte variable Abschnitte —
abhdngig davon, gegen welches Antigen
sie sich richten. Eine B-Zelle und alle
ihre Tochterzellen, die auf ein solches
ganz bestimmtes Antigen ,program-
miert” sind, bilden nur diesen speziel-
len Antikdrpertyp. Da ein Lymphom ge-
rade dadurch charakterisiert ist, dass
die Ursprungszelle und alle Tochter-
zellen gleich sind, ist auch der variab-
le Abschnitt des Antikorpers bei allen
Lymphomzellen identisch. Man spricht
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vom ,Idiotyp” des Lymphoms. Werden
nun Antikdrper gegen den ,Idiotyp” des
Lymphoms hergestellt, kénnen die Lym-
phomzellen damit ganz gezielt ange-
steuert werden. Selbst bei Lymphomen,
die keine Antikorper freisetzen, kann
durch ein bestimmtes biotechnologi-
sches Verfahren der ,Idiotyp” gewon-
nen werden.

Chelator: Chelatbildner. Es handelt sich
um chemische Verbindungen, die mit Me-
tallionen stabile Komplexe (sog. ,Chela-
te”) bilden. Der Begriff ,Chelat” stammt
vom griechischen Wort fiir ,Kralle” oder
,Krebsschere”.

Compassionate Use: ,,Compassionate use”
bezeichnet das In-den-Verkehr-Bringen
eines zulassungspflichtigen Arzneimit-
tels in Hartefallen bereits vor der Zu-
lassung.

Kreuzresistenz: Mit , Kreuzresistenz” ist
gemeint, dass Krankheitserreger oder Tu-
morzellen, die auf ein bestimmtes Me-
dikament nicht (mehr) ansprechen, auf-
grund der chemischen Verwandtschaft
zu einem anderen Medikament auch auf
dieses nicht oder weniger gut reagieren.
WSG: Wettbewerbsstarkungsgesetz bzw.
JGesetz zur Starkung des Wettbewerbs
in der GKV“

Info-Rubrik Plasmozytom/

Multiples Myelom

Neues zum Multiplen Myelom/Plas-
mozytom vom Amerikanischen Hama-
tologen-Kongress (ASH) 2006

- ein Beitrag von Prof. Dr. med. Monika En-
gelhardt, Abteilung Hdmatologie/Onko-
logie, Universititsklinikum Freiburg, Hug-
stetterstr. 55, 79106 Freiburg, Tel. 0761-
2703461, Fax 0761-2703684, E-Mail:
monika.engelhardt@uniklinik-freiburg.de

Das Multiple Myelom ist eine bdsartige
(maligne) Erkrankung des Knochenmarks,
bei der Plasmazellen entarten. Plasma-
zellen sind bestimmte weiRe Blutkdr-
perchen, die Antikorper bilden. Das Mul-
tiple Myelom macht ca. 1% aller Krebs-
erkrankungen und ca. 10% aller bosar-
tigen Erkrankungen des blutbildenden
Systems aus. Die Haufigkeit betragt in Eu-
ropa ca. 4 Neuerkrankungen pro 100.000
Einwohner und Jahr. Fiir Deutschland be-
deutet dies, dass rund 3500 Menschen
jedes Jahr neu an einem Multiplen Mye-
lom erkranken. Die Haufigkeit des Auf-
tretens nimmt mit dem Alter deutlich
zu: das mittlere Alter bei Erkrankungs-
beginn liegt bei 65 Jahren. Unspezifi-

sche Symptome der Myelomerkrankung
werden hdufig verkannt, so dass sich
fast 60% der Patienten bei Diagnose-
stellung in einem fortgeschrittenen Sta-
dium befinden. Bemerkenswert ist, dass
durchschnittlich mehr als 6 Monate bis
zur definitiven Diagnose vergehen, ob-
wohl bereits zu Erkrankungsbeginn er-
hebliche Symptome wie Schmerzen und
sogar Knochenbriiche auftreten konnen.
Dies verdeutlicht die Notwendigkeit ei-
ner friihzeitigen Kooperation aller in
Diagnostik und Therapie des Myeloms
eingebundenen Arzte und zeigt auch,
dass es noch intensiver Aufkldrung zum
Myelom bedarf.

Prof. Dr. Monika Engelhardt

In der Abteilung Hamatologie und Onko-
logie der medizinischen Universitatskli-
nik Freiburg werden ca.200 Myelompati-
enten im Jahr, davon ca. 40 mit Neudia-
gnose, behandelt. Diese werden - nach
Griindung des sogenannten ,Compre-
hensive Cancer Center Freiburg” (CCCF) -
im ,Kompetenzzentrum Lymphome” be-
treut. Um neue Erkenntnisse bekannt
zu machen bzw. zu diskutieren, wurde
im Januar 2007 von der Abteilung Hama-
tologie und Onkologie, wie jedes Jahr,
eine sog. ,Post-ASH-Fortbildung” ver-
anstaltet. Der ,ASH” ist der Jahreskon-
gress der Amerikanischen Hamatologie-
Gesellschaft (American Society of Hema-
tology), der immer Anfang Dezember
in Amerika stattfindet. Hinsichtlich des
Myeloms wurden - aus insgesamt 610
ASH-Beitragen allein zu dieser Erkran-
kung — die wesentlichen neuen Erkennt-
nisse vorgetragen. Im Nachfolgenden
werden diese kurz dargestellt.

Hinsichtlich der Erstlinientherapie wur-
den von der Mayo-Klinik in den USA und
der franzosischen Myelomgruppe Studi-
en zu folgenden Kombinationstherapi-
en prdsentiert:

- Thalidomid + Dexamethason im Ver-
gleich zu Dexamethason allein
- Bortezomib (Velcade®) + Dexametha-
son im Vergleich zu VAD (Vincristin,
Doxorubicin und Dexamethason)
Bei eindrucksvollen Patientenzahlen (470
bzw. 420) demonstrierten diese Studien
ein besseres Ansprechen mit der Thali-
domid- bzw. Bortezomib-Kombination.
In einer Phase-I/II-Studie wurde eine
Kombination aus Lenalidomid (Revlimid®)
und Dexamethason -z.B. als Therapie vor
autologer Stammzelltransplantation -
eingesetzt. Diese Therapie war gut ver-
trdglich und fiihrte zu einem Anspre-
chen von 91%. Schlussfolgerung vieler
Myelomexperten beim ASH war deshalb,
dass VAD nicht mehr verwendet werden
muss (,VAD is out’).

Eine Metaanalyse zur Thalidomidbehand-
lung als Erstlinientherapie, in die sechs
Studien mit insgesamt 1875 Patienten
eingeschlossen wurden, zeigte in den
vier groRten Studien, dass das Anspre-
chen deutlich besser war, wenn der
Standardtherapie Melphalan/Prednison
Thalidomid hinzugefiigt wurde. Aller-
dings zeigten dabei erst zwei Studien
ein verbessertes ereignis- bzw. progres-
sionsfreies Uberleben, und nur eine Stu-
die zeigte ein verbessertes Gesamt-
iberleben. Hingegen zeigten alle Stu-
dien, dass unter Thalidomid vermehrt
Nebenwirkungen auftraten, insbheson-
dere Thrombosen und Embolien (TE),
Verstopfung, Miidigkeit und Polyneuro-
pathie (PNP). Es wurde daher gefolgert,
dass Thalidomid das Therapieansprechen
erhoht, aber noch weitere Studien né-
tig sind, um einen Uberlebensvorteil zu
bestdtigen. Dariiber hinaus muss noch
geklart werden, wie am besten dem Auf-
treten von Thrombosen und Embolien
vorgebeugt werden kann.

Auch bei der Darstellung der bestmog-
lichen Therapie im Riickfall (Rezidiv)
wurden neue Kombinationstherapien vor-
gestellt:

Ohne Vergleich

- Bortezomib (Velcade®) plus Thalidomid
plus Melphalan/Prednison

- Lenalidomid (Revlimid®) plus Doxoru-
bicin plus Dexamethason (RAD)

- Lenalidomid plus Bortezomib

Mit Vergleich
- Liposomales Doxorubicin und Bortezo-
mib im Vergleich zu Bortezomib allein
- Lenalidomid und Dexamethason im Ver-
gleich zu Dexamethason allein (soge-
nannte ,MM-009- bzw. MM-010-Studie”)




DLH-INFO 32

13

Die Untersuchungen ohne Vergleich
zeigten die Durchfiihrbarkeit und gute
Vertrdglichkeit der Kombinationen und
Ansprechraten zwischen 57-84 %. Die ver-
gleichenden Studien zeigten ein besse-
res Ansprechen mit der Kombinations-
therapie. Die Analysen der ,MM-009-
Studie”, die in Nord-Amerika Lenali-
domid plus Dexamethason gegeniiber
Dexamethason im Riickfall priifte, so-
wie der ,MM-010-Studie”, die dieselbe
Fragestellung in Europa, Australien und
Israel untersucht hat, ergaben bei einer
mittleren Beobachtungszeit von 17,1
bzw. 16,5 Monaten dariiber hinaus ein
deutlich giinstigeres Uberleben mit Le-
nalidomid plus Dexamethason. Die The-
rapie war zudem auch in folgenden Si-
tuationen durchfiihrbar:

a) bei milder oder moderater Nieren-
schwdche

b) bei dlteren Patienten

c) bei intensiver Vortherapie, inklusive
Stammzelltransplantation

d) bei Thalidomidvorbehandlung, wobei
hier eine gewisse, wenngleich nicht voll-
standige Kreuzresistenz zwischen Thali-
domid und Lenalidomid diskutiert wurde.
[Zur Erkldrung: Mit ,Kreuzresistenz” ist
in diesem Zusammenhang gemeint, dass
Myelomzellen, die nicht (mehr) auf Tha-
lidomid ansprechen, aufgrund der che-
mischen Verwandtschaft zwischen Thali-
domid und Lenalidomid auch auf Lenali-
domid nicht oder weniger gut reagieren.]

In der ASH-Forthildungsveranstaltung
(Educational session) zum Myelom wur-
de liber die Gefahr des Auftretens tiefer
Beinvenenthrombosen und Lungenem-
bolien (kurz: ,TE”) diskutiert. Die Fra-
ge ist, wie dieser Komplikation am bes-
ten vorgebeugt werden kann. Bei der
Analyse aller entsprechenden zwischen
1998 und Juli 2006 durchgefiihrten Pha-
se-II/III-Studien wurde unter Thalido-
mid/Dexamethason eine TE-Rate von 15 %
und unter Lenalidomid/Dexamethason
eine TE-Rate von 14 % berichtet. Hervor-
gehoben wurde erneut, dass noch Un-
klarheit hinsichtlich der besten TE-Vor-
beugung (Prophylaxe) besteht. Als vor-
zugsweise - da einfach - einzusetzende
Prophylaxe wird Acetylsalicylsdure bzw.
LAspirin® (100-300mg pro Tag) verwen-
det. Bei geringer Thalidomid- oder Lena-
lidomid-Dosis wird — sofern keine Risiko-
faktoren vorliegen — sogar von einigen
Experten gar keine Prophylaxe durchge-
fiihrt. Dies giltinsbesondere, wenn Ery-
thropoetin als Wachstumsfaktor fiir die
roten Blutkdrperchen nicht zum Einsatz
kommt. Ein hoheres TE-Risiko scheint

bei Anwendung mit Anthrazyklinen (z.B.
Doxorubicin) oder mit Melphalan/Pred-
nison vorzuliegen. Wenn bereits eine
Thrombose oder eine Embolie aufgetre-
ten ist, sind 85% der Experten der Mei-
nung, dass eine Thalidomid- oder Lena-
lidomid-Therapie bei addquater Hem-
mung der Blutgerinnung (sog. ,Antiko-
agulation”) fortgesetzt werden kann.

Als Erhaltungstherapie kommen bei Pa-
tienten mit Resterkrankung - z.B. nach
autologer Stammzelltransplantation -
verschiedene Substanzen in Frage, wie
z.B. Prednison, Thalidomid oder Lenali-
domid. Hierdurch werden andere Erhal-
tungstherapien, wie z.B. Interferon, ab-
gelost. Die Australische Leukdmie- und
Lymphomgruppe (ALLG) verglich zwei
verschiedene Erhaltungstherapien bei
243 Patienten (Beginn: 6 Wochen nach
autologer Stammzelltransplantation). In
Gruppe A bekamen 114 Patienten bis zu
200mg Thalidomid pro Tag in Kombi-
nation mit 50mg Prednison an jedem
zweiten Tag. In Gruppe B erhielten 129
Patienten eine alleinige Prednisonerhal-
tungstherapie. 64% der Patienten der
Gruppe A konnten die Thalidomid-Predni-
son-Erhaltungstherapie 12 Monate lang
durchfiihren. Neurologische Nebenwir-
kungen wie Polyneuropathie traten unter
Thalidomid hdufiger auf. Interessanter-
weise gab es aber keine Unterschiede
zwischen den beiden Gruppen hinsicht-
lich des Auftretens von Thrombosen,
Embolien und Nebenwirkungen an der
Niere. Am wichtigsten ist, dass sowohl
das krankheitsfreie wie auch das Ge-
samtiiberleben in Gruppe A deutlich bes-
ser war als in Gruppe B. Die Erhaltungs-
therapie mit Thalidomid und Prednison
stellt somit einen erfolgversprechenden
Ansatz fiir viele Myelompatienten nach
autologer Stammzelltransplantation dar.

Hinsichtlich der autologen Stammzell-
transplantation wurde von der franzosi-
schen Myelomgruppe bei 849 Patienten
nach zweifacher (Tandem)-Transplanta-
tion gezeigt, dass das Ereichen einer
guten Remission zu einem besseren Ge-
samtiiberleben fiihrt. Dies ist somit ein
wichtiger Prognosefaktor. Unter einer
~guten” Remission wurde sowohl eine
komplette Riickbildung der Krankheits-
zeichen wie auch eine sehr gute Teil-
riickbildung (> 90% Reduktion des mo-
noklonalen Eiweilles) verstanden.

Die italienische Studiengruppe GIMEMA
verglich bei der Tandemtransplanta-
tion eine Melphalan-Dosis von jeweils
200mg/m? in der Vorbehandlung ge-

geniiber 100 mg/m?. Die hohere Dosis
fiihrte zu einem besseren Ansprechen.
Die Ergebnisse des ereignisfreien Uber-
lebens und des Gesamtiiberlebens waren
-nacheinerrelativ kurzen Nachbeobach-
tungszeit von 3 Jahren - ebenfalls bes-
ser, allerdings gab es diesbeziiglich kei-
nen statistisch deutlichen Unterschied
zwischen den beiden Gruppen, so dass
auch die geringere Dosis eine gute Op-
tion fiir Myelompatienten darstellt.
Die glinstigste Zeit fiir die Durchfiih-
rung einer zweiten autologen Stamm-
zelltransplantation wurde von einer tu-
nesischen Arbeitsgruppe an 140 Mye-
lompatienten, die jiinger als 60 Jahre
alt waren, untersucht. In Gruppe A er-
hielten 69 Patienten zwei Transplanta-
tionen im Abstand von 6 Monaten. In
Gruppe B erhielten 71 Patienten nur eine
Transplantation, aber eine Erhaltungs-
therapie mit Thalidomid sowie eine zwei-
te Transplantation, sofern ein Riickfall
auftrat. Die Ergebnisse sprechen dafiir,
dass die Behandlung wie in Gruppe B
ein probates Vorgehen darstellt, das bis-
her noch zu wenig genutzt wird. Ein-
schrankend ist zu sagen, dass die Nach-
beobachtungszeit in dieser Studie noch
kurz ist und relativ wenige Patienten
untersucht wurden.
Wahrend somit die autologe Transplan-
tation als potente Standardtherapie Pa-
tienten bis zu 70 Jahren angeboten wird,
priift man bei Risikopatienten in Studi-
en die friihe autologe Transplantation,
gefolgt von einer allogenen Transplan-
tation. Dabei sind die Ergebnisse der al-
logenen Transplantation bisher eher ent-
tduschend. Folgende Fragen sind noch
zu kldren:

- Sollte die allogene Transplantation
Lnur” bei Risiko-Patienten durchge-
fiihrt werden?

- Welche Langzeitresultate konnen er-
reicht werden?

- Wie konnen diese langfristig verbes-
sert werden?

In diesem Zusammenhang ist erwahnens-

wert, dass im New England Journal of

Medicine (NEJM 356: 1110-1120, 2007)

gerade eine Arbeit der italienischen Ar-

beitsgruppe GIMEMA zur friihen alloge-
nen Stammzelltransplantation mit er-
folgversprechenden Daten erschienen ist.

Gepriift wurde in der Primartherapie des

Myeloms:

- eine allogene Stammzelltransplanta-
tion im Anschluss an eine autologe
Stammzelltransplantation (,,auto-allo”)

im Vergleich zu

- zwei autologen (Tandem)-Transplan-
tationen (2 x auto)




14

DLH-INFO 32

Wesentliches Ergebnis der Studie ist, dass
die Transplantationsassoziierte Sterb-
lichkeit mit 2% bei zweimaliger autologer
Transplantation und 10% bei der auto-
allo-Transplantation relativ gering war.
Bei der auto-allo-Transplantation muss da-
riiber hinaus bedacht werden, dass es zu
AbstoRungsreaktionen (Graft versus Host
Disease bzw. GvHD) kommen kann.
Kritisiert wird die Arbeit allerdings aus
folgenden Griinden:

1. Es wurden viele Patienten aus der Stu-
die ausgeschlossen und erst gar nicht
der auto-allo-Transplantation zugefiihrt.
2. Es wurden viele Myelompatienten mit
gutem Risikoprofil eingeschlossen, die
eher von einer allogenen Transplantati-
on profitieren als Risikopatienten.

3. Die autologe Konditionierung (Hoch-
dosis-Chemotherapiegabe) war relativ
wenig intensiv. Zum Teil erhielten die
Patienten nur 100-140mg/m? Melpha-
lan (anstatt 200mg/m?)

Bei der Amyloidose wurde die Bedeu-
tung prognostischer Faktoren hervorge-
hoben. Hierbei handelt es sich u.a. um
bestimmte Herzenzyme, Albumin und
die Alkalische Phosphatase. Anhand
dieser Faktoren konnen die Durchfiihr-
barkeit einer Therapie, das Komplika-
tionsrisiko sowie das Therapie-assozi-
ierte Sterberisiko besser abgeschatzt
werden. Zudem zeigte sich - wie beim
Myelom - dass das Erreichen einer kom-
pletten Krankheitsriickbildung nach
Stammzelltransplantation fiir die Ge-
samtprognose von Bedeutung ist. Eine
zweite Stammzelltransplantation nach
fehlendem komplettem Ansprechen auf
die erste Stammzelltransplantation ist
bei ausgewdhlten Patienten von Vor-
teil. Kleinere Studien zeigten, dass eine
Behandlung der Amyloidose mit Borte-
zomib oder Lenalidomid/Dexamethason
gut durchfiihrbar ist.

Das Auftreten einer Kieferosteonekrose
unter Bisphosphonattherapie ist eine
relativ gefiirchtete Nebenwirkung [Os-
teonekrose = umschriebener Untergang
von Knochengewebe]. Die Haufigkeit des
Auftretens wird auf 6-13% geschatzt.

In einer Studie wurden nun zwei ver-
schiedene Anwendungsarten verglichen:
Patienten der Gruppe A erhielten Bis-
phosphonate einmal pro Monat (Zolen-
dronat, Pamidronat oder beide). Grup-
pe B erhielt das Bisphosphonat ab dem
2. Jahr nur alle 3 Monate. Die Analyse
des Vergleichs ergab, dass durch den
Bisphosphonateinsatz wie in Gruppe B
die Haufigkeit und die Zeit bis zum Auf-

treten einer Kieferosteonekrose deut-
lich vermindert bzw. verzdgert werden
konnte. Alle beobachteten Kieferoste-
onekrosen traten entweder unter Zole-
dronat oder unter abwechselnder Zole-
dronat/Pamidronat-Gabe auf.

Als wesentliche Neuigkeiten (,Take
home messages”) erbrachte der ASH
beziiglich des Multiplen Myeloms inso-
fern folgende Erkenntnisse:

1. Neue Substanzen und Kombinationen
l6sen in der Erst- und Riickfalltherapie
friihere Standardtherapien wie ,VAD” ab.
2. Thalidomid verbessert in der Erstlini-
entherapie das Ansprechen, wobei wei-
tere Studien benotigt werden, um das
AusmaR der Verbesserung des ereignis-
freien Uberlebens und des Gesamtiiber-
lebens zu bestimmen. Wie dem Throm-
boserisiko am besten vorbeugt wird, ist
noch offen.

3. Thalidomid wird in der Erhaltungs-
therapie in deutlich geringeren Dosen
(100mg bis max. 200mg pro Tag) als
friiher eingesetzt und verhilft zu er-
staunlichen Verldufen.

4. Die autologe Stammzelltransplantation
bleibt das Riickgrat der Primartherapie.
5. Bei der Amyloidose erscheinen neue
Substanzen viel versprechend. Prognos-
tische Faktoren und das Erreichen einer
kompletten Krankheitsriickbildung nach
Stammzelltransplantation sind von Be-
deutung.

6. Das Risiko fiir Kieferosteonekrosen
kann durch eine Verminderung der Hau-
figkeit der Bisphosphonatgabe deutlich
reduziert werden.

Fazit

Zusammenfassend lieferte auch der Ame-
rikanische Hamatologen-Kongress 2006
einen umfassenden Uberblick iiber neue
Erkenntnisse, insbesondere auch zur Mye-
lomtherapie. Die biologischen Eigen-
schaften der Erkrankung werden zuneh-
mend beriicksichtigt. Obwohl das Mul-
tiple Myelom - trotz erheblicher Fort-
schrittein der Therapie — noch immerals
nicht heilbar gilt, verstehen wir die Me-
chanismen der Erkrankung immer bes-
ser. Zudem erlauben heute neue the-
rapeutische Mdoglichkeiten, die Patien-
ten immer effektiver zu behandeln, so
dass diese mit der Erkrankung besser
und ldnger leben kdnnen. AulRerdem
wachst die Hoffnung, moglichst bald
tiber noch geeignetere Mittel zu verfii-
gen, um das Multiple Myelom nachhaltig
behandeln zu konnen. Die enge Inter-
aktion mit dem Patienten, seinen Ange-
horigen und allen &rztlichen Kollegen,

die in die Behandlung eingebunden sind,
ist dabei von entscheidender Bedeu-
tung. Um eine solche enge Interaktion zu
fordern, fiihren wirin Kooperation mit
der DLH am 29. September 2007 das
2. Freiburger DLH-Patienten- und An-
gehorigen-Forum mit namhaften Exper-
ten als Referenten zu Leukdmien und
Lymphomen, inklusive Myelom, durch
(vgl. Seite 8).

Abkiirzungen/Erlduterungen

ASH  American Society of Hematology;
Kiirzel fiir den Amerikanischen
Hamatologen-Kongress

allogen Stammzellverwendung vom
Familien- oder Fremdspender

autolog Stammzellverwendung vom
Patienten selbst

Liposomales Doxorubicin
vertraglichere Variante des Doxo-
rubicins aufgrund bestimmter
Veranderungen des Molekiils

PNP  Polyneuropathie, eine Schadigung
der peripheren Nerven mit Auf-
treten von Taubheit, Kribbeln
und Schmerzen

RAD  Lenalidomid (Revlimid®)/Doxo-
rubicin/Dexamethason

TE Beinvenen-Thrombosen und
Lungenembolien

VAD  Vincristin, Doxorubicin, Dexa-
methason

Spate Diagnose und zeitraubende Me-
dikamentenzulassung sind die groR-
ten Hindernisse bei der Behandlung
und Versorgung von Myelompatienten

Ein fortgeschrittenes Krankheitsstadium
infolge spater Diagnose und zeitrau-
bende Verfahren bei der Medikamen-
tenzulassung sind die beiden grof3ten
Hindernisse in der Behandlung und Ver-
sorgung von Myelom-Patienten in Euro-
pa. Dies hat eine von Myeloma Euronet,
dem europdischen Netzwerk von Myelom-
Patientengruppen, durchgefiihrteinter-
nationale Umfrage ergeben. 163 Perso-
nen aus 42 Lindern, davon u.a. 95 Arzte
und 42 Patienten bzw. Angehorige, nah-
men zwischen Mai und Oktober 2006
daran teil. Zweck der Umfrage war nicht
nur herauszufinden, was fiir Arzte, Pati-
enten und Angehorige die groRten Hin-
dernisse in der Versorgung von Mye-
lom-Patienten sind, sondern auch zu
erfahren, was ihrer Meinung nach getan
werden muss, um diese Hindernisse zu
iberwinden. Patienten und Angehdrige
sahen den wichtigsten Schrittin der bes-
seren Ausbildung und Information von
medizinischen Fachkraften, einschliel3-
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lich Hausdrzten. Arztinnen und Arzte
stuften vor allem die Lésung von finanzi-
ellen und Kostenerstattungsproblemen
als vorrangig ein, gefolgt von der schnel-
leren Zulassung und Verfiigbarkeit von
Behandlungsmdglichkeiten. Die Umfra-
geergebnisse werden kiinftig bei der Of-
fentlichkeitsarbeit und der Interessen-
vertretung eingesetzt. Sie stehen voll-
standig online unter www.myeloma-eu
ronet.org zum Herunterladen zur Verfii-
gung. Weitere Informationen: Myeloma
Euronet, SekretariatTel.: 030-288797 55,
info@myeloma-euronet.org

StiL — Studiengruppe indolente Lym-
phome

- ein Beitrag von Katrin Rosen und PD
Dr. Mathias Rummel (Abteilung Himato-
logie und internistische Onkologie, Uni-
versitdtsklinikum GiefSen, Klinikstrafse 36,
35392 Giefen), Kontakt zur Studienzen-
trale: Tel.: 0641-9942-600, Fax 0641-
9942-609, E-Mail kontakt@stil-info.de,
www. stil-info.de

E

PD Dr. Mathias Rummel

Die Studiengruppe indolente Lymphome
(,StiL”) ist ein deutschlandweiter Zu-
sammenschluss von hamatologisch-on-
kologischen Kliniken und Schwerpunkt-
praxen. Sie ist aus der »Studiengruppe
Purinanaloga« um Prof. Mitrou und
PD Dr. Mathias Rummel — dem jetzigen
Leiter der StiL — hervorgegangen. Die
LStudiengruppe Purinanaloga” ist 1994
an der Universitédtsklinik Frankfurt ent-
standen, um diese Klasse von Substan-
zen (u.a. Fludarabin, Cladribin, etc.) in
der Behandlung maligner Lymphome
zu erforschen. Am 1. Oktober 2006 hat
PD Dr. Mathias Rummel die Leitung der
Abteilung Hamatologie und internisti-

Aktuelle StiL - Studienprotokolle

NHL 1 - 2003 | Niedrig maligne und Mantelzell-Lymphome - Primdrtherapie: Randomi-
sierte Studie Bendamustin + Rituximab im Vergleich zu CHOP + Rituximab
(CHOP = Cyclophosphamid, Doxorubicin, Vincristin, Prednison)

NHL 2 - 2003 | Niedrig maligne und Mantelzell-Lymphome - Riickfalltherapie: Randomi-
sierte Studie Bendamustin +Rituximab im Vergleich zu Fludarabin + Rituximab

NHL 3 - 2004 | Haarzellenleukdmie - Primértherapie: Ein Zyklus Cladribin unter die Haut
(subkutane Anwendung), bei Resterkrankung ein weiterer Zyklus

NHL 4 - 2004 | Haarzellenleukdamie-Riickfall und Haarzellenleukdamie-Variante: Cladribin
(subkutane Anwendung) in Kombination mit Rituximab

NHL 5 - 2004 | Follikuldres Lymphom, Riickfall oder Nicht-Ansprechen nach mindestens
2 Rituximab-haltigen Vortherapien: Ibritumomab-Tiuxetan (Zevalin®)

NHL 6 - 2004 | Altere Patienten (> 75 Jahre) mit indolenten und Mantelzell-Lymphomen:
Bendamustin/Rituximab mit Erhebung der Begleiterkrankungen

Die aktuellen Studienprojekte der ,Studiengruppe indolente Lymphome™ (StiL)

sche Onkologie des Universitatsklini-
kumsin GieRen {ibernommen. Mitihmals
Leiter der Studiengruppe wurde auch
die Studienzentrale der StiL zum 15. Fe-
bruar 2007 nach GieRen verlegt.

Schwerpunkt: Studien zur Therapie-
optimierung

Die StiL koordiniert die gemeinsamen
Anstrengungen, hdlt die Kommunika-
tion der Mitglieder untereinander auf-
recht und versteht sich als kompetenter
Ansprechpartner in Fragen der gemein-
samen wissenschaftlichen Aktivitaten.
Die Therapie von Patienten mit malignen
Lymphomen befindet sich in einer per-
manenten Entwicklung. Neue wissen-
schaftliche Erkenntnisse vermehren ste-
tig das Wissen iiber diese Erkrankungen.
Die optimale Behandlung wird deshalb
nie abschlieend gekldrt sein. Die Pa-
tienten haben aber einen Anspruch da-
rauf, dass sich der wissenschaftliche
Fortschritt auch auf die Behandlung
ihrer Erkrankung auswirkt.

Schwerpunkt der wissenschaftlichen Be-
mithungen der StiL sind Therapieopti-
mierungsstudien, um auf dieser Basis ak-
tuelle Therapieempfehlungen abgeben
zu kdnnen. Therapiekonzepte miissen ent-
wickelt werden, die ein Hochstmal® an
Wirksamkeit aufweisen und gleichzeitig
hinsichtlich der Nebenwirkungen best-
moglich vertrdglich sind. Die StiL priift
moderne Therapiekonzepte in Studien,
die Uber l@ngere Zeit angelegt - d.h.
~prospektiv” - sind. Einige Studien ver-
gleichen verschiedene Therapieschema-
ta miteinander. Um in dem Fall bei der
Auswertung der Studienergebnisse nicht
zu falschen Schlussfolgerungen zu kom-
men, isteine Zufallszuteilung bzw. ,Ran-
domisierung”zudenverschiedenen The-
rapieschemata notwendig.

Die StiL nutzt gleichzeitig die langjdhri-
ge praktische Erfahrung der beteiligten
Arzte in der Behandlung von Patienten
mit malignen Lymphomen: Eine Stil-Stu-
die ist das Ergebnis ausgiebiger Diskus-
sionen aller beteiligten Arzte und For-
scher. Der Erfolg der Bemiihungen der StiL
um im besten Sinne »praxisnahe« For-
schung zeigt sich darin, dass sich sowohl
Universitatskliniken und Forschungszen-
tren (12) als auch viele onkologische Fach-
abteilungen (41) und Praxen (76) an den
Projekten beteiligen (Stand 30.04.2007).
Diese Konstellation ermdglicht einen of-
fenen, praxisbezogenen Dialog zum Bes-
ten des Patienten als wesentliches und
grundlegendes Element der Arbeit der
Studiengruppe. Der erzielte Konsens be-
riicksichtigt sowohl den gréRtmdglichen
Nutzen als auch in besonderem Malle
den Schutz der uns anvertrauten Kranken.

Bendamustin plus Rituximab: Wirk-
sam bei indolenten Lymphomen

Die StiL untersuchte in einer Studie erst-
mals die Wirksamkeit und Vertraglich-
keit der Kombination Bendamustin plus
Rituximab (B-R) bei Patienten mit Riick-
fall (Rezidiv) oder Nichtansprechen ei-
nes langsam fortschreitenden, niedrig-
malignen bzw. indolenten Lymphoms. In
der Gruppe der teilnehmenden Patien-
ten war die Diagnose »follikuldres Lym-
phom« mit 38% am haufigsten vertre-
ten. Da es fiir die anderen niedrig mali-
gnen Lymphomarten nur wenige Studi-
enangebote gibt, waren auch zu jeweils
ca. 27 % Patienten mit Morbus Walden-
strom bzw. Mantelzell-Lymphomen in die
Studie eingeschlossen. Hinzu kamen ei-
nige wenige Patienten mit Marginalzo-
nen-Lymphomen. Das Alter lag im Mittel
bei 64 Jahren. Alle Studienteilnehmer
waren in einem fortgeschrittenen Krank-
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heitsstadium (III oder 1V), wobei ein
Drittel der Patienten bei der Studienauf-
nahme auf die letzte vorausgegangene
Therapie nicht angesprochen hatte, d.h.
Jrefraktar” war. Die Gesamtansprechrate
auf die Behandlung mit Bendamustin und
Rituximab war mit 90% weit hoher als er-
wartet. Inshesondere war die Rate der
kompletten Riickbildungen (= Remissi-
onen) mit 60% Uberraschend und ein-
drucksvoll hoch. Bei den 16 Patienten
mit Mantelzell-Lymphomen, von denen
7 auf die letzte Therapie refraktar waren,
konnte in 75% der Félle eine Remission
erzielt werden, in 50% sogar eine kom-
plette Remission. Beiallen Patienten mit
Morbus Waldenstrom konnten wir ein
Therapieansprechen beobachten. Bei der
Halfte dieser Patienten war die Zeit
ohne Krankheitsfortschreiten langer als
24 Monate (Spannbreite: 5 bis mehr als
44 Monate).

Trotz der Vorbehandlungen der Patien-
ten waren die Nebenwirkungen auf das
Blutbild nur gering ausgepragt. Insge-
samt wurde in 16 % der Zyklen eine aus-
gepragte Verminderung der weil3en Blut-
korperchen festgestellt (Leukozytopenie).
Ansonstenwurden keine besonderen Ne-
benwirkungen an den Organen beobach-
tet. Ein kompletter Haarverlust (Alope-
zie) trat ebenfalls nicht auf. Sogar die
bei anderen Therapien oft auftretende
Ausdiinnung der Haare war ausgespro-
chen selten. Einige Patienten klagten
liber ausgepragte Miidigkeit (sog. ,Fa-
tigue”) in der ersten Woche nach der
Therapie, und wenige Patienten ver-
spiirten ein leichtes Ubelkeitsgefiihl fiir
bis zu 5 Tage nach der Behandlung.

Es besteht international noch keine Einig-
keit, welches Therapieschema bei den
indolenten und Mantelzell-Lymphomen
zum Einsatz kommen soll. Wir verglei-
chen darumin den Studien ,NHL 1-2003*
und ,NHL 2-2003“ (vgl. Tab.) die Kombi-
nation Bendamustin-Rituximab mit zwei
etablierten Therapieschemata. Diese Stu-
dien priifen, ob B-R bei giinstigerem Ne-
benwirkungsprofilgleichwirksamwiedie
etablierten Therapieschemata ist. Inner-
halb der Riickfallstudie NHL 2-2003 ha-
ben wir im September 2006 eine Uber-
arbeitung (ein sog. ,Amendment”) des
Studienprotokolls verabschiedet. Alle Pa-
tienten in dieser Studie, deren Therapie
nach dem 1. Juli 2006 endete bzw. enden
wird, sollen mit einer Rituximab-Erhal-
tungstherapie weiter behandelt werden.

In der Studie NHL 6-2004 wird iiber-
priift, ob die Kombination Bendamustin

plus Rituximab speziell auch bei alteren
Patienten iiber 75 Jahre wirksam und
vertraglich ist. Eingeschlossen werden
Patienten sowohl mit primar zu behan-
delnden als auch mit rezidivierten/re-
fraktaren niedrigmalignen und Mantel-
zell-Lymphomen.

Als Primartherapie der Haarzellenleuk-
damie wird in der Studie NHL 3-2004 die
Verabreichung von Cladribin als Spritze
unter die Haut (Litak®) dberpriift. In
der Riickfallsituation untersuchen wir
die Kombination von Litak® mit Ritu-
ximab (NHL 4-2004).

Wenn nach mindestens zwei Rituximab-
haltigen Therapien Patienten mit einem
follikuldren Lymphom einen Riickfall oder
kein Therapieansprechen haben, kon-
nen sie innerhalb unserer Studie NHL
5-2004 mit Zevalin® behandelt werden.
Die Wirksamkeit sowie Art und Haufig-
keit von Nebenwirkungen des Medika-
ments sollen anhand einer groRReren Pa-
tientengruppe untersucht werden.

Die multizentrische Studie zum Stellen-
wert von Rituximab bei Patienten mit
L,Immunthrombozytopenie” (ITP) und
Riickfall oder fehlendem Therapieanspre-
chen nach Steroidbehandlung und Milz-
entfernung ist mittlerweile geschlossen.
Bei der ITP handelt es sich um eine Auto-
immunerkrankung mit starker Vermin-
derung der Thrombozyten (Blutplatt-
chen). Die Auswertung der Studie lduft.

Ndhere Informationen zu den Studien
stehen auf der Homepage der Studien-
gruppe www.stil-info.de zur Verfiigung.

Tumorimpfung - Realitdt und Zukunfts-
chancen

- ein Beitrag von Dr. Sebastian Kreiter,
Abteilung fiir Experimentelle & Transla-
tionale Onkologie, Arbeitsgruppe Prof.
Dr. med. Ugur Sahin/PD Dr. med. Ozlem
Tiireci, III. Med. Klinik und Poliklinik der
Johannes-Gutenberg-Universitit Mainz,
Obere Zahlbacherstrafie 63, 55131 Mainz,
E-Mail: kreiter@uni-mainz.de

Grundlagen

Die Idee, das Immunsystem zu stimulie-
ren, um eine Reaktion gegen den Tumor
auszuldsen, wurde zum ersten Mal Ende
des 19. Jahrhunderts durch William Coley
in therapeutischer Absicht angewendet.
Auf klinischen Beobachtungen fuRend
entwickelte er einen Impfstoff (,Vak-
zine”) aus abgeschwdchten Erregern.
"Coleys Gift’ fiihrte bei den Tumorpatien-

Dr. Sebastian Kreiter

ten nach der Impfung zu einer unspe-
zifischen Aktivierung des Immunsys-
tems, welche teilweise mit einer Riickbil-
dung des Tumors verbunden war. Nach
diesen ersten Ansdtzen trat die Tumor-
impfung bzw. ,Tumorvakzination” im Zuge
der erfolgreichen Etablierung der Che-
mo- und Strahlentherapie in den Hin-
tergrund. Mit den fortschreitenden wis-
senschaftlichen Erkenntnissen zum Im-
munsystem des Menschen und der Bio-
logie von Tumoren sowie der Suche nach
spezifischeren Therapiewerkzeugen jen-
seits der Chemotherapie sind Tumorvak-
zinationsansdtze in den letzten Jahren
dann aber wieder erneut in den Fokus
klinischer Entwicklung geriickt.
Impfungen sind vielen Menschen ein Be-
griff, da sich manch einer noch an die Kin-
derschutzimpfungen erinnert. Was pas-
siert dabei im Korper, dass infolge einer
kleinen Injektion Menschen so nachhal-
tig vor verschiedensten Erkrankungen ge-
schiitzt werden? Verantwortlich fiir die
Effizienz der Impfung ist das korperei-
gene Immunsystem, dessen Mechanis-
men zur Abwehr von Infektionen sehr ver-
schiedenartig sind. Neben unspezifischen
zelluldren Abwehrmechanismen sind
vor allem zwei Mechanismen wichtig:

1.) die antikdrpervermittelte Inmunabwehr
2.) die T-Zellvermittelte zelluldre Abwehr

Antikorper sind groRe EiweiRverbin-
dungen (Proteine), welche von Plasma-
zellen produziert werden und im Blut-
kreislauf durch den Korper zirkulieren.
Sie sind in der Lage, dreidimensionale
Strukturen auf der Zelloberflache zu er-
kennen. Bei Bindung eines Antikdrpers
z.B. an eine infizierte Zelle kann diese
durch verschiedene Mechanismen, wel-
che die Antikorper auslosen, zerstort
werden. T-Zellen patrouillieren eben-
falls durch den Korper. Sie besitzen Re-
zeptoren, um infizierte oder entartete
Zellen zu erkennen und konnen sich
nach einem Stimulus vielfach teilen.
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Solcherart vermehrt sind T-Zellen in der
Lage, die von ihnen erkannten Zellen
durch Lyse (Aufldsung) zu zerstdren.

Bei einer Impfung erfolgt eine Neupro-
grammierung unseres Immunsystems.
Durch die Injektion im Rahmen einer
Impfung z.B. mit abgetdteten Erregern
kann das Immunsystem die Oberflachen-
strukturen erkennen und es kommt zur Bil-
dung von antikorperproduzierenden Plas-
mazellen sowie von T-Geddchtnis-Zellen.
Falls der geimpfte Mensch dann zu ei-
nem spateren Zeitpunkt infiziert wird,
sind Zellen des Immunsystems in der
Lage, schnell zu reagieren und einen
Ausbruch der Krankheit zu verhindern.
Die Entwicklung von Impfungen gehort
zu den erfolgreichsten medizinischen
Entwicklungen aller Zeiten. Millionen
von Menschen wurden z.B. durch Imp-
fungen vor Kinderkrankheiten geschiitzt.
Erkrankungen wie Kinderlahmung, die
noch vor 50 Jahren zu schweren Krank-
heitsbildern fiihrte, sind durch die Ent-
wicklung von spezifischen Impfungen
fast vollstandig zuriickgedrangt worden.

Tumorimpfung - Prinzipien und Pro-
blematik

Prinzipiell kann man auch bei Tumor-
impfungen zwei verschiedene Anwen-
dungsformen unterscheiden. Zum einen
die prophylaktische (vorbeugende) Im-
pfung und zum anderen die therapeuti-
sche Impfung. Eine prophylaktische Tu-
morimpfung d@hnelt vom Ansatz her den
Kinderschutzimpfungen. Mit einer sol-
chen Vakzination méchte man dem Auf-
treten einer Tumorerkrankung bei Men-
schen vorbeugen. Idealerweise wird das
Immunsystem durch die Impfung in die
Lage versetzt, bei bosartiger Entartung
einzelner Zellen diese zu erkennen und
zu zerstoren bevor sich ein relevanter Tu-
mor bilden kann. Eine weitere Form der
vorbeugenden Impfung besteht darin,
gegen bestimmte Erreger, wie z.B. Viren,
zu impfen, die eine Umwandlung von nor-
malen Zellen in Krebszellen auslosen kon-
nen. Erste Erfolge mit einer solchen pro-
phylaktischen Tumorimpfung konnten be-
reits erzielt werden. So gelang es im
Rahmen von Studien bei Frauen durch
eine prophylaktische Vakzination gegen
das ,Humane Papilloma-Virus” das Auf-
treten von bestimmten Zellveranderungen
(Dysplasien) am Gebdrmutterhals zu
verhindern, die eine Vorstufe zur Ent-
wicklung einer Krebserkrankung sind.
Allerdings sind noch viele Hiirden zu
iiberwinden bis prophylaktische Tumor-
impfungen eine breite Anwendung fin-
den. Zum Beispiel stellt sich die Frage,

wie der zu impfende Personenkreis defi-
niert werden sollte. Noch kdnnen nur in
sehr begrenztem Umfang Voraussagen
tiber das Krebsrisiko einzelner Menschen
getroffen werden, und die Kenntnis {iber
genetische Marker, anhand derer eine
spatere Entwicklung eines Tumorleidens
vorausgesagt werden kann, ist noch un-
zureichend.

Das Prinzip der therapeutischen Imp-
fung gegen Tumorerkrankungen beruht
auf der Annahme, dass es moglich sein
sollte, das Immunsystem - wie oben dar-
gestellt — so zu programmieren, dass die
entarteten Zellen des Tumors erkannt,
attackiert und zerstort werden. Dies kann
wiederum durch Antikérper, durch T-
Zellen oder durch eine Kombination von
beidem erfolgen. Nun konnte man ein-
wenden, dass hier doch ein Widerspruch
vorliegt, da ja der Tumor im Kdrper ei-
nes Menschen entstanden ist, der tber
ein normales Immunsystem verfiigt,
dieses aber offensichtlich nicht in der
Lage war, den Tumor zu erkennen und
dessen Wachstum zu unterbinden. Wie-
so sollte das Immunsystem also nach
einer Impfung dazu in der Lage sein,
den Tumor effizient zu attackieren?

An dieser Frage lassen sich die Unter-
schiede zu Impfungen gegen Krank-
heitserreger und die daraus folgenden
wissenschaftlichen Herausforderungen
skizzieren. Bei Impfungen gegen viele
Viren oder Bakterien kommt uns zugu-
te, dass die Oberflachenstrukturen die-
ser Erreger sich massiv von den Oberfla-
chenstrukturen der Zellen des mensch-
lichen Kdrpers unterscheiden. Das be-
deutet, dass Krankheitserreger vom
menschlichen Immunsystem als , fremd”
erkannt und dann vom Immunsystem
bekampft werden konnen. Bei Tumor-
zellen dagegen ergibt sich eine ande-
re Situation, da es sich um entartete
Zellen handelt, die aus kdrpereigenen
Zellen entstanden sind. Die Verschie-
denartigkeit der Tumorzellen im Ver-
gleich zu den gesunden Geweben, aus
denen sie hervorgegangen sind, ist oft-
mals gering. AuRerdem verfiigen Tumo-
ren {iber eigenstandige Mechanismen, um
einer effektiven Bekdampfung durch das
Immunsystem aus dem Weg zu gehen.
Hieraus ergibt sich die Problematik der
fehlenden Erkennung oder der Entste-
hung von Toleranz des Korpers gegeniiber
den Tumorzellen. Um die Tumorimpfung
zu einem etablierten Therapieverfahren
zu entwickeln, wird daher die weitere
Erforschung der Biologie von Tumoren,
der Mechanismen unseres Immunsys-
tems und der Mdglichkeiten, uns diese

Mechanismen zunutze zu machen, von
grolRer Bedeutung sein.

Methoden der Tumorimpfung

Im Folgenden werden zur Erlduterung
der Konzepte, die momentan verfolgt
werden, verschiedene Methoden bzw. The-
rapiestudien kurz dargestellt. Diese Uber-
sicht erhebt keinen Anspruch auf Voll-
standigkeit, sondern dient nur der Erldu-
terung. Prinzipiell kann man zwischen
»~molekular definierten” und ,moleku-
lar nicht definierten” Tumorimpfstoffen
unterscheiden. Zu den nicht definier-
ten Tumorimpfstoffen gehdren zum Bei-
spiel Tumorzellen, Tumorzellldsungen
oder Ausziige aus diesen mit groReren
und kleineren EiweiRverbindungen (Pro-
teine und Peptide) oder auch Nuklein-
sduren (Trdger des genetischen Codes —
DNA, RNA). Gemeinsam ist diesen Ver-
fahren, dass es sich um ,Mischimmu-
nisierungen” handelt, bei denen ohne
genaue Kenntnis der einzelnen vom Im-
munsystem erkannten Strukturen eine
antitumorale Immunantwort gegen meh-
rere, verschiedene Tumormerkmale (Tu-
morantigene) erzielt werden soll.
Aufgrund von genetischen Veranderun-
gen, die wahrend der Tumorentwick-
lung entstehen, unterscheiden sich Tu-
morzellen von ihren nicht entarteten Ur-
sprungszellen. Diese Veranderungen auf
molekularer Ebene kdnnen zusammen
mit weiteren Merkmalen des Tumors
durch das Immunsystem erkannt werden.
Diese veranderten Strukturen bilden
die Grundlage fiir die Entwicklung mo-
lekular definierter Tumorimpfstoffe. Zur
Hervorrufung von antigen-spezifischen
Immunantworten kdnnen verschiedene
Wege genutzt werden. Es kdnnen DNA,
RNA sowie synthetische Eiweile und
Peptide verwendet werden. Diese kon-
nen entweder dem Patienten direkt ver-
abreicht werden oder aber es werden
sog. Antigen-prasentierende ,dendriti-
sche” Zellen im Labor damit beladen,
die dann dem Patienten - sozusagen
als ,Verstarker” — verabreicht werden.
Im Zuge der fortschreitenden Entwick-
lung konnten in den letzten Jahren bei
verschiedenen Tumorarten erste Phase
II/11I Studien durchgefiihrt werden, um
die therapeutische Wertigkeit von Impf-
therapien zu iiberpriifen. Im Rahmen von
patientenspezifischen Impfungen gegen
B-Zell-Lymphome mit sogenannter ,Anti-
Idiotyp-Vakzine” ergaben sich Hinwei-
se, dass Patienten, die eine Antikor-
perantwort gegen den Impfstoff entwi-
ckelt hatten, auch klinisch profitierten.
Zur Erkldrung: Die ,Anti-Idiotyp-Vakzine”
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ist ein molekular definierter Tumor-
impfstoff. Das Konzept beruht auf der
Idee, dass maligne Lymphomzellen vom
B-Zell-Typ - wie normale B-Zellen - auf
ihrer Oberflache Antikdrpermolekiile als
Rezeptoren fiir Antigene, wie z.B. Krank-
heitserreger, aufweisen. Diese Antikor-
permolekiile besitzen bestimmte vari-
able Abschnitte — abhdngig davon, ge-
gen welches Antigen sie sich richten.
Eine B-Zelle und alle ihre Tochterzellen,
die auf ein solches ganz bestimmtes An-
tigen ,programmiert” sind, bilden nur
diesen speziellen Antikorpertyp. Da ein
Lymphom gerade dadurch charakteri-
siert ist, dass die Ursprungszelle und
alle Tochterzellen gleich sind, ist auch
der variable Abschnitt des Antikdrpers
bei allen Lymphomzellen identisch. Man
spricht vom ,Idiotyp” des Lymphoms.
Werden nun Antikorper gegen den ,Idio-
typ” des Lymphoms hergestellt, konnen
die Lymphomzellen damit ganz gezielt
angesteuert werden. Selbst bei Lympho-
men, die keine Antikorper freisetzen,
kann durch ein bestimmtes biotechno-
logisches Verfahren der ,Idiotyp” gewon-
nen werden. Seit etwa 10-15 Jahren wer-
den Konzepte zur aktiven spezifischen Im-
muntherapie maligner Lymphome durch
Anti-Idiotyp-Vakzinierung verfolgt.

Fir Erkrankungen wie die Akute Mye-
loische Leukdamie (AML), die eine hohe
Dynamik aufweist, konnte der Stellen-
wert einer Tumorimpfung in der voll-
stdndigen Beseitigung (Eradikation) ei-
ner minimalen Resterkrankung nach Ab-
schluss einer konventionellen Therapie
liegen. Allerdings liegen hierzu noch
keine Studien mit groReren Patienten-
zahlen vor. Auch fiir andere relevante
Tumorarten wurden oder werden Impf-
studien durchgefiihrt. Informationen zu
Tumorimpfstudien konnen unter ande-
rem auf der Homepage des Vereins fiir
Krebsimmuntherapie (www.c-imt.org)
abgerufen werden. Generell kann zu
vielen derartigen Studien bemerkt wer-
den, dass die beobachteten Effekte meist
bei Patientengruppen mit geringer Tu-
morlast auftreten. Unklar ist, ob die
Effekte auf eine spezifische Immunre-
aktion - ausgeldst durch die Impfung -
zuriickzufiihren sind oder auf eine un-
spezifische Aktivierung des Immun-
systems. Problematischerweise gibt es
bis jetzt keine immunologischen Test-
parameter, die eindeutig mit einem kli-
nischen Ansprechen auf die Impfung kor-
relieren. Durch diesen Mangel fehlt es
an Moglichkeiten zur Uberpriifung der
Tauglichkeit (Validitdt) klinischer Tumor-
impfansatze.

Perspektiven

Weltweit wird an vielen Zentren an der
Entwicklung von Tumorimpftherapien ge-
forscht. Erkenntnisse aus der Forschung
an Tiermodellen und die Ergebnisse frii-
herer klinischer Studien zeigen die Mog-
lichkeit auf, durch eine spezifische Neu-
programmierung des Immunsystems Tu-
moren zu attackieren. Obwohl der Weg
zu einer breiten klinischen Anwendung
noch weit ist, kann in den ndchsten Jah-
ren ein Ubergang von kleinen punktuel-
len Versuchen zu einer planvollen Ent-
wicklung dieser Therapieform erwartet
werden. Unter anderem wird in unserer
Abteilung an der Entwicklung RNA-ba-
sierter Vakzinationsverfahren zu einem
vielseitig nutzbaren Medikament gear-
beitet. Voraussichtlich wird auch die
Tumorvakzination kein alleiniger The-
rapieansatz sein, sondern sich in ein
multimodales Umfeld konventioneller
Therapien und anderer innovativer An-
satze als Baustein einfiigen. Im Bereich
der Immuntherapien sind auch viel ver-
sprechende Methoden in der Entwick-
lung, die auf der Infusion modifizierter
tumorspezifischer Abwehrzellen beru-
hen. Unsere Erwartung ist, dass in der
gegenseitigen Ergdnzung solcher ver-
schiedener immuntherapeutischer Kon-
zepte Patientinnen und Patienten in ab-
sehbarer Zeit eine weitere potente The-
rapie angeboten werden kann.

Die Radioimmuntherapie (RIT) mit
Zevalin®

- ein Beitrag von Dr. Karin Hohloch und
Prof. Dr. Lorenz Triimper, Abteilung Hima-
tologie und Onkologie, Klinikum der Georg-
August-Universitit Gottingen, Robert-Koch-
Strafle 40, 37075 Géttingen, Tel.: 0551-
39-8535, Fax 0551-39-8587, studiensek
retariat.haema@med.uni-goettingen.de

Die Radioimmuntherapie ist ein recht
neues Verfahren in der Behandlung der
B-Zell-Lymphome. Dabei wird ein Anti-
korper gegen das sog. ,CD20"-Merkmal,
das mit hoher Dichte auf der Oberfléache
von fast allen B-Lymphom-Zellen vor-
handen ist, mit einem radioaktiven Teil-
chen gekoppelt. Letzteres dient dazu,
die Lymphomzellen lokal zu bestrahlen.
Somit wird das B-Zell-Lymphom sehr
gezielt behandelt - ohne wesentliche
Nebenwirkungen fiir andere Organe.

In Deutschland ist zurzeit Ibritumomab-
Tiuxetan (Handelsname: Zevalin®) fiir die
Behandlung des follikuldren Lymphoms
im Riickfall nach einer Rituximabhalti-
gen Therapie bzw. bei Nichtansprechen

auf andere Therapien zugelassen. Bei
Zevalin® wird der CD20-Antikorper ,Ibri-
tumomab” mittels eines Chelatbildners,
d.h. eines Bindegliedes (Tiuxetan), an
LYttrium 90“ (°°Y) gekoppelt, vgl. Abb. 1.
Dieses als Radionuklid bezeichnete ra-
dioaktive Teilchen hat den Vorteil, dass
es sich um einen reinen Beta-Strahler
handelt, d.h. bei seinem Zerfallin stabi-
les Zirkonium (°°Zr) wird nur Beta-Strah-
lung abgegeben, die eine kurze Halb-
wertszeit von 64 Stunden und eine Ein-
dringtiefe von nur 5-10mm hat. Dadurch
ist eineambulante Anwendung maglich,
da keine fiir Angehorige oder Behandler
gefahrliche Strahlung freigesetzt wird.
Die absorbierten Strahlendosen der ge-
sunden Organe liegen unter der festge-
legten Sicherheitsgrenze, so dass keine
Nebenwirkungen an den Organen auf-
treten. Regelhaft kommt es jedoch zu
einer deutlichen Verschlechterung der
Blutzellwerte mit einem Abfall der wei-
Ren Blutkorperchen (Leukozyten), der
Blutplattchen (Thrombozyten) und des
roten Blutfarbstoffs (Hamoglobin). An-
ders als bei konventionellen Chemothe-
rapien tritt der tiefste Wert (Nadir) erst
nach 7-9 Wochen auf (im Mittel nach
60 Tagen). Starke Verminderungen der
Leukozyten treten bei ca. 32% aller Pa-
tienten auf, wahrend die Thrombozyten
bei ca. 8,5% stark abfallen. Die Zeit bis
zur Erholung des Blutbildes ist mit ma-
ximal 14 Tagen kurz.

Bei folgenden sog. ,absoluten Kontra-
indikationen” darf Zevalin® nicht ange-
wendet werden:

* Schwangerschaft oder Stillzeit

» Uberempfindlichkeit gegeniiber dem
Antikdrper bzw. dem Bindeglied

Als relative Kontraindikationen gelten:

* Alter < 18 Jahre

e schlechte Blutzellwerte (Thrombozy-
ten < 100.000, Leukozyten < 1500)

* Befall des Knochenmarks mit Lym-
phomzellen > 25%

* Eine vorausgegangene externe Be-
strahlung von > 25% des aktiven
Knochenmarkes

e Zustand nach Knochenmark- bzw.
Stammzelltransplantation

* Nachweis von humanen Anti-Maus-
Antikdrpern

Bei einer ,relativen Kontraindikation” liegt
die Entscheidung zur Behandlung im Er-
messen der behandelnden Arzte. Hiufig ist
eine Radioimmuntherapie trotz des Vor-
liegens einer relativen Kontraindikation,
z. B. mit einer reduzierten Dosis, moglich.
Die Durchfiihrung der Radioimmunthe-
rapie ist relativ einfach und ambulant
moglich. Sie bedarf einer guten Zusam-
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menarbeit und einer enger Absprache
zwischen dem behandelnden Hamatolo-
gen/Onkologen und einem Nuklearme-
diziner, der Zevalin® unter besonderen
Schutz- und Sicherheitshedingungen
herstellt. An den Tagen 1 und 7 erfolgt
je eine Gabe des monoklonalen Antikor-
pers Rituximab in einer Dosierung von
250mg/m?. Dies dient dazu, das CD20-
Merkmal von normalen CD20-positiven
B-Zellen zu séttigen. (Die normalen CD20-
positiven B-Zellen werden dabei zwar
auch geschddigt, aber erfreulicherweise
schldgt sich dies nicht in einer erhoh-
ten Infektionsrate nieder.) Damit wird
erreicht, dass der radioaktiv markierte
Antikorper sein Ziel - das auf den Lym-
phomzellen in héherem MalRe vorhan-
dene CD20 - besser erreicht.

An Tag 7 wird direkt im Anschluss an die
Jkalte” Antikorpergabe der mit dem Ra-
dionuklid gekoppelte ,heiRe” Antikor-
per in die Vene verabreicht, vgl. Abb. 2.
Nebenwirkungen sind mit denen einer
Rituximabgabe vergleichbar, wobei aber
haufiger Ubelkeit auftritt, vgl. Tab. 1.
In den Zulassungsstudien fiir Zevalin®
konnte gezeigt werden, dass bei einem
Vergleich von Rituxmab mit Zevalin® die
Ansprechrate fiir die mit Zevalin® be-
handelten Patienten deutlich besser war,
dies allerdings nicht zu einer Verldn-
gerung der Zeit bis zum Fortschreiten
der Krankheit fiihrte. Allerdings konn-
te in einer Analyse aller zur Zulassung
fiilhrenden Studien eine Gruppe von Pa-
tienten mit sehr gutem Ansprechen iden-
tifiziert werden, bei denen die Zeit bis
zum Therapieversagen mehr als 3 Jahre
betrug. In einer weiteren Analyse konn-
te eine zweite Gruppe von stark vorthe-
rapierten Patienten identifiziert werden,
die bisher auf keine andere Therapie an-
gesprochen hatten und unter Zevalin® -
zumindest kurzfristig — ein Ansprechen
zeigten. Die Identifikation gerade die-
ser Patienten, die am meisten von Ze-
valin® profitieren, ist ein vordringliches
Ziel weiterer Studien und Analysen.
Durch die bisher durchgefiihrten Studi-
en konnte, wie oben beschrieben, die
Wirksamkeit von Zevalin® bei Patienten
mit follikuldren Lymphomen, die einen
Riickfall haben bzw. die nicht auf ande-
re Therapien ansprechen, gezeigt wer-
den. Gleichzeitig ist die Therapie ein-
fach und sicher durchzufiihren: gravie-
rende Nebenwirkungen sind in der Lite-
ratur bisher nicht beschrieben worden.
Eine Radioimmuntherapie mit Zevalin®
ist daher bei diesen Patienten als eine
wichtige Therapiemoglichkeit anzusehen.
Patienten, die fiir eine autologe oder al-

Bildnachweis: Mit freundlicher
Genehmigung der Bayer Vital GmbH.

Tiuxetan (MX-DTPA)

Abb. 1. Bindung des monoklonalen Antikérpers Ibritumomab-Tiuxetan mit Yttrium-
90-Markierung (Zevalin®) an eine CD20-positive B-Zelle.

Rituximab (250 mg/m?)

Tag1 2 3 4

Bildnachweis: Mit freundlicher
Genehmigung der Bayer Vital GmbH.

Rituximab (250 mg/m?)

Abb. 2. Behandlungsablauf einer Zevalintherapie: Sieben Tage vor Verabreichung des
markierten (,,heiflen”) Antikérpers wird Rituximab zum Absdttigen gegeben. Direkt vor
der Gabe von Zevalin® erfolgt die zweite Gabe des ,, kalten” Anti-CD20-Antikérpers.

Tab. 1: Nebenwirkungen

90-Yttrium -Zevalin (%)

Rituximab (%)

Schwaéche

Ubelkeit
Kaltegefiihl/Schiittelfrost
Schmerzen

Fieber

Bauchschmerzen

Erbrechen

Heiserkeit

Kopfschmerzen

Husten
Schwindel
Atemnot

Juckreiz

Wasseransammlungen (6ceme)

44 Al
43 19
25 29
19 14
19 17
19 11
19 7
18 16
16 23
15 7
15 7
15 7
11 16
8 16

Tab. 1.: Nebenwirkungen der Zevalin ®-Therapie

logene Stammzelltranplantation in Frage
kommen, sollten - wenn immer moglich -
in Studien eingeschlossen werden, die
dieWirksamkeiteinerRadioimmunthera-
pieinderVorbehandlung-dersog. ,Kon-
ditionierung” - berpriifen. Zahlreiche
amerikanische und deutsche Studien ha-
ben namlich zeigen konnen, dass die
Kombination einer hochdosierten Radio-
immuntherapie mit der Stammzelltrans-
plantation die Ergebnisse der Transplan-
tation verbessern kann.

Neuere Entwicklungen zielen darauf, Ze-
valin® als Primartherapie bei Patienten
mit follikuldren Lymphomen oder als Kon-

solidierung, d.h. im Anschluss an eine
durch Chemoimmuntherapie erreichte
Krankheitsriickbildung (Remission) ein-
zusetzen. Allerdings l@sst sich nur durch
die Durchfiihrung kontrollierter Studien —
idealerweise mit Zufallszuteilung (= Ran-
domisierung) zu verschiedenen Thera-
pieschemata — herausfinden, wann der
optimale Zeitpunkt fiir eine Radioim-
muntherapie im Therapieablauf bei den
follikuldren Lymphomen ist und welche
Untergruppen am meisten profitieren.

Auch bei anderen Lymphomarten wie
den grof3zellig-diffusen Lymphomen, den
Hirnlymphomen und dem Mantelzell-Lym-
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Tab. 2: Erlduterungen:

allo = allogen (Stammzellverwendung vom Familien- ICE= Ifosfamid, Carboplatin, Etoposid
oder Fremdspender) Konsolidierung = Therapie, mit der die erreichte Krankheitsriick-
auto = autolog (Stammzellverwendung vom Patienten bildung gefestigt werden soll
selbst) LMU = Ludwig-Maximilians-Universitat
BBBD = Blood Brain Barrier Disruption (Offnung der Blut- R= Rituximab
Hirn-Schranke) TBI = Total Body Irradiation (Ganzkdrperbestrahlung)
DHAP = Dexamethason/Cytarabin/Cisplatin TU= Technische Universitat
GemOxDex =  Gemcitabin/Oxaliplatin/Dexamethason Tx = Stammzelltransplantation
HD-Cyclo = Hochdosis-Cyclophosphamid INS = Zentrales Nervensystem/Gehirn
HD-MTX = Hochdosis-Methotrexat Z-BEAM = Zevalin® plus
HD-VP 16 = Hochdosis-VP16 bzw. Hochdosis-Etoposid BCNU/Etoposid/Cytarabin/Melphalan
Lymphomart/ Behandlungsituation/ Therapie Studienleitung
Kurztitel (wenn vorhanden) Umstédnde
Konventionelle Therapie
Follikuldre Lymphome
NHL 5 - 2004 der StiL-Studien- 2. Riickfall Zevalin®-Monotherapie Uni GieRen
gruppe (vgl. S. 16)
RITZ* 1. Riickfall Chemoimmuntherapie LMU Miinchen
+/- Zevalin®-Konsolidierung, R-Erhaltung
/ Primartherapie Zevalin®-Monotherapie Charite, Berlin
R-Erhaltung (wenn bcl-positiv)
Mantelzell-Lymphome
/ Riickfall Zevalin® (bei hoher Tumorlast: vorge- LMU Miinchen

Tx nicht moglich

schaltete Chemoimmuntherapie)

GroRzellige Lymphome

(Plus diverse andere CD20 positive,
schnell wachsende Lymphome)

,ZEAL-Studie”

1. Riickfall
Tx nicht moglich
(Studie noch nicht aktiv)

Primartherapie
> 60 Jahre

4x GemOxDex+4xR
Zevalin®-Konsolidierung

Zevalin®-Konsolidierung
nach Chemoimmuntherapie

Uni Homburg

Bayer Schering Pharma,
Berlin

ZNS-Lymphome

/

bei Riickfall oder
bei fehlendem
Therapieansprechen

Zevalin® +/- BBBD

Charite, Berlin

Transplantationsstudien

Schnell wachsende Lymphome
(auBer Vorlaufer B-Zell-Lymphome)
eskaliertes ,Z-BEAM”

CD20 positiv
> 1 Riickfall
18-65 Jahre

R-ICE, R-DHAP
Zevalin® + BEAM + auto Tx

Uni G6ttingen

Diverse langsam und schnell
wachsende Lymphome

ab 2 Riickfalle
18-70 Jahre

Arm A fiir langsam wachsende Lymphome
Zevalin®

+ Fludarabin

+ TBI + allo Tx

Arm B fiir schnell wachsende Lymphome
Zevalin®

+ Fludarabin/Melphalan

+ Alemtuzumab + allo Tx

Uni Tiibingen

Follikuldre und groRzellige
Lymphome

1. oder 2. Riickfall
18-65 Jahre

R-DHAP

HD-Cyclo+R

HD-MTX+R

HD-VP 16+R

Zevalin® + BEAM + auto Tx

Uni Ko6ln

Tab. 2: Aktuelle Zevalin ®-Studien.
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phom wird derzeit die Effektivitat von
Zevalin® untersucht. Beim Mantelzell-Lym-
phom scheint eine Konsolidierungsthe-
rapie nach Chemoimmuntherapie Erfolg
versprechender zu sein als eine alleinige
Radioimmuntherapie. Die aktuellen Stu-
dien sind in Tab. 2 dargestellt.

Um die Behandlung dieser neuen Thera-
pieform sicher und wirksam zu gestalten,
haben sich in Deutschland Hamatologen/
Onkologen und Nuklearmediziner in einer
RIT-Arbeitsgemeinschaft zusammenge-
schlossen, die zweimal im Jahr tagt und
internationale Kongresse veranstaltet,
um das Wissen {iber diese Therapieform
einzuordnen und zu verbreiten. Der letz-
te Kongress fand im Oktober 2006 in
Gottingen statt. U.a. sind von dieser Grup-
pe auch die aktuellen, von der Deutschen
Gesellschaft fiir Himatologie und Onko-
logie bzw. der Deutschen Gesellschaft fiir
Nuklearmedizin verabschiedeten Leitli-
nien zur Durchfiihrung der RIT veroffent-
licht worden.

Da ein groRer Teil der Patienten auRer-
halb von kontrollierten klinischen Stu-
dien behandelt wird, wurde in Deutsch-
land mit der Zulassung von Zevalin®
ein Radioimmuntherapieregister als un-
abhdngiges Projekt der Abteilung Ha-
matologie und Onkologie des Univer-
sitatsklinikums Gottingen eingerichtet.
Ziel dieses Registers ist es, alle in
Deutschland mit Radioimmuntherapie
behandelten Patienten anonymisiert zu
registrieren. Es sollen Daten iber den
Therapieverlauf, das Behandlungsergeb-
nis und die Nebenwirkungen bei routi-
nemdlRiger Anwendung gesammelt und
regelmdRig ausgewertet werden. Eine
Registrierung und Dokumentation der
Patienten - sofern sie nach dem 1. April
2004 mit einer Radioimmuntherapie be-
handelt worden sind - ist fiir alle Arzte
unter www.rit-deutschland.de mdoglich.
Voraussetzung ist eine unterschriebene
Einverstandniserkldrung des Patienten.
Erfasst werden nur Informationen, die
der Arzt ohnehinin seiner Patientenakte
hinterlegt, zusétzliche Untersuchungen
sind nicht notwendig. Es wird kein Einfluss
auf Therapieentscheidungen und Ab-
laufe genommen. Das Register soll die
Prozess- und die Ergebnisqualitat der Ra-
dioimmuntherapie zunachst nur doku-
mentieren und im Sinne eines aktiven
Qualitatsmanagements dazu beitragen,
diese Therapieform zu verbessern. Die
Daten sind geschiitzt und konnen nur
vom behandelnden Arzt bzw. von ei-
nem Expertenteam der deutschen RIT-
Anwendergruppe eingesehen und aus-
gewertet werden.

Neuer Erfahrungsbericht einer Patien-
tin mit groRzelligem diffusem Lym-
phom im Projekt www.leukaemie-kmt.de

In der Rubrik ,Erfahrungen”, die im Pro-
jekt ,leukaemie-kmt.de” in Kooperation
mit der DLH angeboten wird (vgl. S. 11),
ist ein neuer Erfahrungsbericht einer Be-
troffenen (Jahrgang 1969) mit einem
schnell wachsenden (hoch malignen)
Lymphom erschienen: Nach etwa einem
halben Jahr mit zunehmenden Beschwer-
den und standigem Schwanken zwischen
Angst und Hoffnung wird bei ihr im Juli
2003 die Diagnose ,grof3zelliges diffu-
ses Lymphom” gestellt. Sie sucht seeli-
schen Beistand bei der Kirche, wird
dort aber enttduscht. Im Folgenden be-
schreibt die Betroffene, wie sie mit Hil-
fe ihrer religiosen Einstellung und der
Unterstiitzung durch ihren Mann und
ihr soziales Umfeld die Zeit der Therapie
durchsteht. Der Bericht geht auch auf
die Zeit nach der Therapie ein, in der
sie zundchst in eine tiefe Krise stiirzt.
Die Betroffene orientiert sich dann aber
beruflich neu, und auch ihr Wunsch, nun
endlich eine Familie zu griinden, wird
immer stdrker. Etwa zwei Jahre nach
der Diagnosestellung tritt sie eine neue
Stelle an und wird praktisch gleichzeitig
schwanger. Aktuell genieRt sie ihr ,ganz
normales Familienleben” mit Mann und
Kind, wenngleich sie sich bewusst dar-
iiber ist, dass es ein fragiles Gliick ist.
Doch das hilt sie nicht in Angst und
Schrecken - sie ist umso dankbarer fiir
jeden Tag.

Der Bericht kann online eingesehen wer-
den unter: www.leukaemie-kmt.de/Info/
Erfahrungen. Interessenten, die keinen
Internetzugang haben, kdnnen den Be-
richt in der DLH-Geschédftsstelle anfor-
dern.

5 Jahre

» SHG Lymphom- und Leukdamiekranke
und deren Angehdrige Mayen und Um-
gebung

» Selbsthilfegruppe Non-Hodgkin-Lym-
phome Hamburg

» Selbsthilfe Plasmozytom /Multiples
Myelom e.V. Karlsruhe (Vereinsgriin-
dung)

» SHG fiir Leukdamien und Lymphome,
Braunschweig

» AGLS Aktion Gottinger Leukdmie- und
Lymphom-Selbsthilfe e.V.

» SHG Lymphom und Leukdmie, Bielefeld

» Leukdmie-, Lymphom- und Myelom-Treff
Oldenburg

» Leukdmie- und Lymphom-Selbsthilfe-
gruppe Schleswig-Flensburg

» Netzwerk fiir Patienten mit myelopro-
liferativen Erkankungen e.V., Liineburg
10 Jahre

» Selbsthilfe Plasmozytom / Multiples
Myelom e.V. Karlsruhe

» Leukdmie- und Lymphomhilfe Metro-
polregion Rhein-Neckar, Heidelberg

> Berg und Tal e.V. , Essen
» LebensWert e.V., Kdln

» Plasmozytom/Multiples Myelom SHG
NRW e.V., Wuppertal

» SHG Leukdmie-, Lymphom- und Plasmo-
zytom-Treff, Bremen

N

» SHG fiir chronische myeloproliferative
Erkrankungen, Recklinghausen

15 Jahre
» SHG Morbus Hodgkin Kdln e.V..

» Haarzell-Leukdamie-Hilfe e.V., Goslar

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

Kontaktwiinsche

- Patientin (45), Akute Myeloische Leukdi-
mie (AML), aus der Nahe von Karlsruhe,
wurde im August 1998 knochenmarktrans-
plantiert. Im November 1999 trat ein
Riickfall auf, so dass im Januar 2000 eine
weitere Transplantation durchgefiihrt wer-
den musste. Seitdem besteht eine GvHD
am Auge (GvHD = Graft versus Host Disease
bzw. Transplantat-gegen-Wirt-Krankheit).
Aufgrund einer schweren Benetzungssto-
rung ist 10 miniitiges Tropfen mit einem
Tranenersatzmittel notig. Die derzeitigen
Beschwerden bestehen in extremer Licht-
empfindlichkeit, brennenden Schmerzen
und offenen Stellen auf der Hornhaut. Im
August 2006 wurde zur Behandlung einer
solchen offenenStelleeinesog. ,Amnion-
deckung” durchgefiihrt (mit ,Amnion”
wird die innere Haut der Fruchtblase be-
zeichnet). Da eine lokale Behandlung nicht
zum Erfolg filihrte, soll jetzt systemisch
mit Cortison und Sandimmun® (Wirkstoff:
Ciclosporin) behandelt werden. Eine sol-
che immunsuppressive Therapie kdnnte
allerdings einen Riickfall begiinstigen.
Gesucht wird nach Erfahrungsaustausch
mit dhnlich Betroffenen.
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- Patientin (56 Jahre), extranodales
Marginalzonen-Lymphom in der Binde-
haut des linken Auges (Diagnose April
2006), aus Hamburg, sucht Kontakt zu
Gleichbetroffenen, die auch eine Strah-
lentherapie erhalten haben.

- Patientin (50), Chronische Idiopathische
Myelofibrose (CIMF) bzw. Osteomyelo-
fibrose (OMF), Diagnose im Februar 2006
nach Pfortaderthrombose und Milzin-
farkt, aus Darmstadt, sucht Kontakt mit
gleichartig Betroffenen. Der ,Lille-Score”
ist niedrig, zurzeit nur Behandlung mit
Anagrelid und Marcumar®.

- Patient (53), Burkitt-Lymphom, aus dem
Raum Hamburg, Diagnose Ende 2006,
Behandlung nach dem sog. ,GMALL-B-
ALL/NHL 2002-Studienprotokoll”, sucht
nach Kontakt zu anderen Betroffenen,
insbesondere solchen, die Erfahrungen
mit einer Schadel-Bestrahlung aufgrund
von Lymphom-Befall im Nervenwasser
(Liquor) haben. Wie wurde die Bestrah-
lung vertragen? Gibt es Langzeit-Neben-
wirkungen mit negativen Folgen fiir die
Lebensqualitdt, wie z.B. eine Einschran-
kung der Konzentrations- und Merkfa-
higkeit?

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,

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de).

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

Transfusionsbedingte Eiseniiberladung

bin, dem roten Blutfarbstoff). Bei der
Mehrzahl entwickelt sich eine Abhdngig-
keit von regelmaRigen Blutiibertragun-
gen. Mit jeder Blutlibertragung wird dem
Korper allerdings viel Eisen zugefiihrt,
da Hamoglobin pro Molekiil vier Eisen-
atome enthilt. Eisen ist zwar wichtig
fiir den Korper, aber eine ausgepragte
Eiseniiberladung kann gefdhrlich wer-
den. Patienten mit Aplastischer Andmie
(Blutbildungsversagen) sind prinzipiell
mit dem gleichen Problem konfrontiert.
In der Broschiire wird erkldrt, was eine
Eiseniiberladung ist, wie sie diagnosti-
ziert wird und welche Behandlungsmdg-
lichkeiten es gibt. Die Therapieempfeh-
lungen einer internationalen Konsen-
suskonferenz zur Eiseniiberladung bei
MDS werden dargestellt. SchlieBlich
wird dariiber aufgekldrt, was Betroffe-
ne selbst zum Erfolg der Therapie bei-
tragen konnen. Bestelladresse: DLH-Ge-
schaftsstelle

Transfusionsbedingte
Eiseniiberladung

bei Patienten
mit myelodysplastischem Syndrom

oder aplastischer Andmie

- Ein Leitfaden fiir Patienten -

DLH

Deutsche Leukiimie- & Lymphom-Hilfe
Hursbesverhand der Sellnibillosganisatieen

ar Unbersttrmng vom Erwachsersen mit
Lekinsbers und Lymighaimen .V,

Das’Chemo-Hirn’. Konzentrationsscha-
cheund Gedichtnisstérungen nach Che-
motherapie... und was Sie dagegen tun

bei Patienten mit myelodysplastischem

konnen.

Syndrom oder aplastischer Andmie.

(3. vollstdndig iiberarbeitete Auflage
Dezember 2006, kostenlos. Herausge-
ber: DLH. Autoren: Prof. Dr. Norbert
Gattermann, Dr. Corinna Strupp in Ko-
operation mit der DLH und dem Verein
~Aplastische Andmie e.V.”. Mit freund-
licher Unterstiitzung durch die Firma
Novartis Pharma GmbH)

Die meisten Patienten mit Myelodyspla-
stischem Syndrom (MDS) leiden schon
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung un-
ter einer Anamie (Mangel an Hamoglo-

(1. Auflage Marz 2007, kostenlos, Her-
ausgeber: DLH)

Treten nach einer Chemotherapie Pro-
bleme mit dem Gedachtnis und der Kon-
zentration auf, wird dies umgangs-
sprachlich als ,Chemohirn” bezeichnet.
Wem die Bewaltigung der alltdglichen
Aufgaben schwer fallt und wer meint,
geistig nicht mehr so wie friiher zu
funktionieren, leidet eventuell an ei-
nem Chemohirn und ist auf jeden Fall
nicht allein damit. Um Betroffene iiber
die Zusammenhdnge zwischen einer

Chemotherapie und Stérungen von geis-
tigen Funktionen aufzukldren, hat die
Deutsche Leukdmie- und Lymphom-Hilfe
eine Broschiire zu diesem Thema heraus-
gegeben. Diegenauen Ursachendes Che-
mohirns sind nicht bekannt, aber es
gibt eine Reihe von Faktoren, die even-
tuell eine Rolle spielen. Betroffene
sollten daher mit ihren Arzten iiber
die aufgetretenen Symptome sprechen,
da es durchaus Behandlungsmdglich-
keiten und Losungswege gibt. Fiir das
Arztgesprach werden Tipps gegeben,
und konkrete Beispielfragen werden
aufgefiihrt. Besonders hilfreich fiir Be-
troffene sind zahlreiche Hinweise, wie
die Konzentration aufgebaut, verbes-
sert und weiterentwickelt werden kann.
Dariiber hinaus werden Mdglichkeiten
zur Forderung der Erinnerung beschrie-
ben. Wenn ein Jahr nach der Chemothe-
rapie vergangen ist und Techniken zur
Selbsthilfe die Symptome des Chemo-
hirns nicht bessern konnten, sollte pro-
fessionelle Hilfe gesucht werden. Dazu
werden Wege aufgezeigt. Im Anhang
werden oft verwechselte Begriffe wie
"Psychologie’, "Psychoonkologie’, "Psy-
chotherapie’, "Psychiatrie” und 'Neuro-
psychologie” erklart, um Krebskranken
die Suche nach fachkundiger Hilfe zu
erleichtern. Der Text beruht auf Infor-
mationen der amerikanischen Organi-
sation ,Cancer Care” (www.cancercare.
org) und wurde in Kooperation mit
Dr. med. Peter Ziirner, Sonnenberg-
Klinik, Bad Sooden-Allendorf, erstellt.
Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle

DAS ,,CHEMOHIRN”

Konzentrationsschwiche und
Gedachtnisstorungen nach
Chemotherapie

IDLH

Deutsche Leukiimibe- & Lymphom-Hilfe
Busnidewvrrband der Sellmthilfenrgasissthomen

mar Undersalirumg von Lrwachsenen mit
Leukfimlen nd Lymphomen .\,

Leukdmie bei Erwachsenen

(Vollstandig tberarbeitete Auflage Ja-
nuar 2007, kostenlos. Herausgeber: Deut-
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sche Krebshilfe. Medizinische Beratung
Prof. Dr. Bernd Hertenstein/Bremen,
Prof. Dr. Arnold Ganser/Hannover. In
Kooperation mit der DLH.)

Im Bereich der Leukdamietherapie hat sich
in den letzten Jahren einiges getan —und
so war es an der Zeit, diesen Ratgeber
griindlich zu iiberarbeiten. Das Konzept
wurde leichtverandert, derInhalt erwei-
tert und die Erfahrungsberichte von Be-
troffenen durch neue ersetzt. Insgesamt
handelt es sich um eine umfassende, lai-
enverstandliche Erstinformation zum The-
ma Leukdmie. Einzelexemplare und klei-
ne Mengen kdnnen in der DLH-Geschafts-
stelle bestellt werden. Bestelladresse fiir
grolRere Mengen: Deutsche Krebshilfe,
BuschstralRe 32, 53113 Bonn, Telefon:
0228-72 99 00, Fax: 0228-72 99 0 11,
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de, www.
krebshilfe.de

Leukamie

Die blauen
Ratgeber

B

20

Maligne Lymphome - Diagnose, Be-
handlungsmethoden, Erfahrungen

(6. liberarbeitete Auflage Februar 2007,
kostenlos. Herausgeber: Roche Phar-
ma AG. Wissenschaftliche Beratung:
Prof. Dr. Wolfgang Hiddemann, Miinchen.
In Kooperation mit der DLH)

Angesichts der Tatsache, dass die 5. Auf-
lage der Broschiire ,Non-Hodgkin-Lym-
phome” im Jahr 2002 erschienen ist,
wurde es Zeit fiir eine inhaltliche Uber-
arbeitung. Neu ist auch der Titel, der aktu-
elle Entwicklungen bei der Nomenklatur
widerspiegelt. Grundtenor der WHO-Klas-
sifikation der Lymphome ist ndmlich, je-
des Lymphom moglichst ,beim Namen zu
nennen”. Der Begriff ,Non-Hodgkin“ wird
dadurch im Prinzip nicht mehr benétigt,
bedeutet er doch lediglich ,Nicht-Hodg-

kin“. Allerdings ist es sicherlich noch
ein weiter Weg bis sich die neuen Be-
grifflichkeiten iiberall durchgesetzt ha-
ben. Am Inhalt der Broschiire hat sich
ansonsten dadurch nichts Grundsatzli-
ches geandert. Das lymphatische Sys-
tem wird erkldrt, und es wird erldutert,
was Lymphome sind. Die verschiede-
nen Unterformen werden in einer Uber-
sichtstabelle dargestellt, und auf ein-
zelne Formen wird knapp eingegangen.
Weitere Kapitel behandeln die Sympto-
matik, die mit Lymphomen in Zusam-
menhang stehen kann, und Untersu-
chungsmethoden zur Diagnosesiche-
rung. Schwerpunkt der Broschiire ist
die Darstellung der verschiedenen The-
rapieansatze in allgemeiner Form. The-
men wie ,Kannich noch Sport treiben?”,
,Wie muss ich mich erndhren?”, ,Kann
ich noch arbeiten gehen?”, ,Wie reagiert
die Umwelt auf meine Erkrankung?”,
,Wie spreche ich mit meinen Freunden/
Bekannten/Angehorigen iiber die Er-
krankung?” und ,Wie gehe ich vor, wenn
es Schwierigkeiten in der Kommunika-
tion mit meinen betreuenden Arzten
gibt?” werden in kurzen Abschnitten
beleuchtet. Es schlieRen sich zwei Pa-
tientenberichte (zum ,Burkitt”- und
zum ,MALT”-Lymphom) an, die die kon-
kreten Erfahrungen von Betroffenen
widerspiegeln. Der Anhang enthalt niitz-
liche Adressen und ein kurzes Fachwar-
terverzeichnis. Einzelexemplare bzw.
kleine Mengen der Broschiire kdnnen in
der DLH-Geschéaftsstelle angefordert
werden. GroRere Mengen kdnnen di-
rekt bei der Firma Roche Pharma AG be-
stellt werden: Roche Pharma AG, On-
kologie, Emil-Barell-StralRe 1, 79639
Grenzach-Wyhlen, Tel.: 07624-14 2255,
Fax 0800-2026000, E-Mail: grenzach.
arzneimittel@roche.com

Soll ich bei einer Therapiestudie mit-
machen? - Therapiestudien in der Ha-
matoonkologie

(4. liberarbeitete Auflage Januar 2007,
kostenlos. Herausgeber: Roche Phar-
ma AG. Wissenschaftliche Beratung:
Prof. Dr. Bertold Emmerich, Miinchen.
In Kooperation mit der DLH)

Die Broschiire, die in 4. {iberarbeiteter
Neuauflage erscheint, enthalt Wissens-
wertes rund um das Thema ,Studien”.
Es wird erklart, was eine Therapiestudie
ist und warum Therapiestudien notwen-
dig sind. Die verschiedenen Phasen der
klinischen Priifung werden erldutert. Der
Leser findet Antworten auf die Frage,
welchen Nutzen man als Patient von einer
Teilnahme an einer Therapiestudie haben
kann, aber auch auf mogliche Risiken wird
eingegangen. Der Anhang enthilt eine
ganz konkrete Fragenliste, mit deren Hilfe
man mit seinem Arzt die einzelnen As-
pekte, die in Zusammenhang mit einer
Studie von Bedeutung sind, durchgehen
kann. Eine kurze ,Checkliste” bietet
Hilfe fiir die endgiiltige Entscheidungs-
findung. Speziell fiir Leukdmie- und Lym-
phompatienten ist dariiber hinaus der
komplett iiberarbeitete Adressanhang
interessant, der Hinweise auf 26 ver-
schiedene deutsche Leukdmie- und Lym-
phom-Studiengruppen enthalt. Einzel-
exemplare bzw. kleine Mengen der Bro-
schiire konnen in der DLH-Geschafts-
stelle angefordert werden. GrofRere
Mengen kdnnen direkt bei der Firma
Roche Pharma AG bestellt werden: Roche
Pharma AG, Onkologie, Emil-Barell-
StraRe 1, 79639 Grenzach-Wyhlen, Tel-
fon 07624-14 2255, Fax 0800-2026000,
E-Mail: grenzach.arzneimittel@roche.
com
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Mama - was hast Du? Ein Wegweiser
fiir Eltern, die an Krebs erkrankt sind

(1. Auflage Oktober 2006, Autorin: An-
nette Rexrodt von Fircks, Herausgeber:
Techniker Krankenkasse (TK), kosten-
los erhdltlich in allen TK-Geschafts-
stellen und herunterladbar im Internet
unter www.tk-online.de)

Annette Rexrodt von Fircks war 35 Jah-
re alt als sie erfuhr, dass sie an Brust-
krebs erkrankt war. Zu dem Zeitpunkt
hatte sie drei Kinder im Alter von drei,
fiinf und sieben Jahren. In dem vorlie-
genden Wegweiser schildert sie, wie sie
in Bezug auf die Krebserkrankung mit
ihren Kindern umgegangen ist. Daraus
kdnnen Leser in dhnlicher Situation
niitzliche Tipps und Hinweise ableiten.

En Wegweiser i0r Eifem,
die on Krebs erkonkt sind

Techniker Kignkenkosse

Fachbuch: Polyneuropathien

Herausgeber: Bernhard Neunddrfer,
Dieter HeuR, Thieme Verlag, Stuttgart,
1. Auflage 2007, 129 Seiten, ISBN 978-
3-13-139511-5, 69,95 Euro

Polyneuropathien stellen auch im Bereich
der Leukamien und Lymphome ein rele-
vantes Thema dar. Durch bestimmte Me-
dikamente, aber auch durch die Krank-
heit selbst kann es zu Missempfindun-
gen, Taubheitsgefiihl und Schmerzen,
vorwiegend in den FiiRen, aber auch in
den Handen kommen. Der Schwerpunkt
im vorliegenden Fachbuch liegt bei den
Grundlagen und bei der Diagnostik der
Polyneuropathien. Die zahlreichen ver-
schiedenen Formen und Ursachen werden
tibersichtlich dargestellt. Beziiglich der
Therapie kann man leider nicht mit der
Erwartungshaltung an das Buch heran-
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gehen, hier den ,Stein der Weisen” zu
finden. Das Buch kann nur den aktuellen
Stand des medizinischen Wissens wie-
dergeben, und der ist leider fiir betrof-
fene Patienten nach wie vor unbefriedi-
gend. Der Umstand, dass Krebs- und
Krebstherapiebedingte Polyneuropathi-
en oft ein ,Schattendasein” fiihren,
spiegelt sich auch in diesem Buch wie-
der, denn nur relativ kurze Abschnitte
des Buches gehen hierauf ein. Fach-
leute, die sich einen Uberblick verschaf-
fen wollen und sich fiir Details inte-
ressiert, werden aber sicherlich viele
niitzliche Hinweise finden.
Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Fachbuch: Kutane maligne Lympho-
me. Klinik, Diagnostik und Therapie-
strategien

Hrsg. Prof. Dr. Rudolf Stadler, Dr. Almut
Kremer u.a., UNI-MED SCIENCE, Bre-
men, 1. Auflage 2006, 157 Seiten, ISBN
978-3-89599-875-1, 44,80 Euro

Dieses Fachbuch, das Ende 2006 in der
Reihe Uni-Med Science erschienen ist,
gibt einen umfassenden Uberblick iiber
den neusten Stand der Entstehung, Di-
agnostik, Klinik und Therapie der bos-
artigen Haut-Lymphome. In bewdhrter
Manier sehr gut gegliedert und bebildert
ermoglicht es dem Leser, sich anhand
der neuen WHO-EORTC-Klassifikation ein-
gehend {iber die verschiedensten Haut-
Lymphome zu informieren. Den Thera-
piemoglichkeiten wird umfassend Raum
gegeben, einschlieRlich der Supportiv-
therapie. Dort hatte man sich vielleicht
noch einen Abschnitt zu psychoonkologi-
schen Unterstiitzungsmdglichkeiten fiir
Betroffene gewiinscht, denn aufgrund

der sehr eindrucksvollen Fotos von mog-
lichen Hautveranderungen kann man sich
kaum vorstellen, dass diese Erkrankun-
gen nicht auch schwere Auswirkungen
auf die Psyche der Patienten haben kon-
nen. Insgesamt liegt mit diesem Buch
ein ausgezeichnetes Werk vor, das ak-
tuelles Wissen iibersichtlich zusammen-
fasst und dem Wunsch der Autoren sicher
gerecht werden wird, namlich, Qualitédt
in Diagnostik und Therapie zu verbes-
sern.

Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Kutane maligne Lymphome -
Klinik, Diagnostik und
Therapiestrategien
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