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Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der Deutschen

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

Das erste Jahr des neuen Vorstandes
im Amt ist voriiber — und viel ist pas-
siert. Wir hatten uns ja auch viel vorge-
nommen. Die im Dezember ‘08 in mei-
nem Leitartikel in der DLH-INFO 37 an-
gekiindigten Ziele sowie Vorschldge zu
ihrer Umsetzung gilt es zu betrachten:
Bei der DLH-Mitglieder-Jahreshaupt-
versammlung Anfang Marz 2009 in
Konigswinter konnten wichtige Wei-
chen gestellt werden. Die Veranstal-
tung war gut besucht - 38 von 86
ordentlichen Mitgliedern insgesamt
waren vertreten. Abgesehen von die-
ser relativ hohen Anzahl vertretener
Mitglieder hat vor allem der intensive
Diskussionsverlauf die Veranstaltung
geprdgt. Ein wahres Mammutpro-
gramm mit umfassenden Satzungs-
anderungen und vollig neuen Vor-
schlédgen zur Finanzierung unserer Ar-
beit wollten besprochen, abgewogen
und bearbeitet werden. Daher lag
der Schwerpunkt der Workshops am
Samstag auch darauf. Dank der hdu-
fig kontrovers, aber fast ausnahms-
los konstruktiv gefiihrten Debatte
konnte das zweite Ziel in meinem
oben erwdhnten Leitartikel [, Fiir die
Selbsthilfegruppen: Raus aus der Bitt-
stellerrolle bei Krankenkassen, Behor-
den und Firmen®] schon ganz gut um-
gesetzt werden. Sehr viele DLH-Mit-
gliedsinitiativen kénnen nun eine
finanzielle Basisforderung erhalten,
die an sehr wenige und leicht nachzu-
weisende Vorgaben gebunden ist und
sehr unbiirokratisch beantragt und
ausgezahlt werden kann. Die ersten 11
Gruppen haben bereits im April ihre
Gelder erhalten —immerhin zwischen
700 bis 1.500 Euro pro Jahr. Wich-
tig dabei ist, dass auch Gruppen, die
diese Bedingungen (noch) nicht er-
fiillen konnen — oder auch wollen -

keinerlei materielle oder ideelle Ein-
bulRen erleiden!

Mit dieser Grundlage konnte der zwei-
te grofRe Tagesordnungspunkt ange-
gangen werden — die Satzungsande-
rung. Einstimmig hat die Versamm-
lung die Satzung der DLH zukunftsfest
und wegweisend gemacht: Dem stdn-
dig wachsenden Anspruch nach mehr
und besserer Hilfestellung fiir unsere
Patienten werden zukiinftig Regional-
verbande und Arbeitsgemeinschaften
Rechnung tragen. Damit sind Entwick-
lungen der letzten Jahre ,in der Satz-
ungswirklichkeit” angekommen und
verankert. Die Leukdmie- und Lym-
phomhilfe LLH Regionalverband Rhein-
land-Westfalen e.V. hat als erster DLH-
Regionalverband eine Basisforderung
in Hohe von 3.200 Euro erhalten.
Weiter verfolgt wurde auch das Teil-
ziel, mit einem guten Angebot an
Seminaren und Fortbildungen den
Leitern der DLH-Selbsthilfeinitiativen
Unterstiitzung zu bieten. So haben
sich Gruppenleiter und Mitglieder des
Vorstandes einem zweitagigen Super-
visionsseminar unterzogen. Wesent-
liche Erkenntnisse daraus werden ab
2010 beginnend umgesetzt und fest
verankert: Jedes Jahr sollte minde-
stens ein Supervisions-Seminar fiir
Gruppenleiter stattfinden. Hierbei
sollen Techniken gelernt und erprobt
werden, die den Leitern helfen, den
seelischen Druck ihrer Arbeit besser zu
verarbeiten und zu ertragen. Beglei-
tet wird dieses Programm durch Grup-
penleiter-Seminare bekannter Art,
die starker nach Zielgruppen (,Neu-
linge und alte Hasen”) orientiert
stattfinden werden. Hier sollen prak-
tische Fahigkeiten vermittelt werden,
die vom Umgang mit Arzten in Klinik
und Praxis iiber Organisations- und
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Behordenfragen bis zur Erlernung von
Gesprachstechniken im Umgang mit
(schwierigen) Patienten reichen. Au-
Rerdem werden diese Seminare star-
ker gefordert, indem die DLH die Ko-
sten fiir die Teilnehmer zukiinftig ge-
mal unserer finanziellen Richtlinien
tibernehmen kann. Wenn Sie jetzt zu
Recht fragen, wie die DLH dies alles
finanzieren kann, dann sind wir bei
Ziel 3 des Kataloges von oben [,Fiir
die DLH als Bundesverband: starke,
anerkannte und unabhangige Inte-
ressenvertretung unserer Patienten in
Politik, bei Behdrden und gegeniiber
der Wirtschaft”]. Der Vorstand hat
sich Finanzierungsgrundsatze gege-
ben, die die Unabhdngigkeit struktu-
rell bewahren und gleichzeitig neue
Finanzquellen erschlieRen. Diese sind
auf der DLH-Internetseite fiir jeden
nachzulesen — als ein wesentlicher
Beitrag zur Transparenz unseres Han-

delns. So hat die Deutsche Krebshilfe
einerseits ihre Bewilligungsbedin-
gungen verscharft — uns aber auch
mehr Gelder bewilligt als bisher. An-
dererseits tragen unsere Bemiihun-
gen um ein breiteres — nicht nur ho-
heres — Spendenaufkommen durch
einzelne Geldgeber und Firmen er-
kennbar Friichte.

Und ,so ganz nebenbei” laufen die
Vorbereitungen fiir unseren 12. DLH-
Patienten-Kongress in BERLIN auf
vollen Touren. Hier leistet eine per-
fekt eingespielte und sehr engagier-
te Geschaftsstelle hervorragende Ar-
beit.

Herzlichen Dank auch an alle Leser,
die sich in ihrem jeweiligen Bereich
fiir eine Verbesserung der Situation
von Leukdamie- und Lymphompatien-
ten einsetzen -

auf Wiedersehen in Berlin am
20./21. Juni! - Ihr Ralf Rambach

Meldungen

Prof. Dr. Dr. h.c. Volker Diehl fiir
Hodgkin-Forschung gewiirdigt

Die Prasidentin der Deutschen Krebs-
hilfe, Frau Prof. Dr. Dagmar Schi-
panski, hat am 10. Dezember 2008
den Deutschen Krebshilfe Preis 2007
verliehen. Die Verleihung des von
Dr. Wilhelm Hoffmann gestifteten
Preises erfolgte im Rahmen einer
Feierstunde im Alten Rathaus Bonn
an Prof. Dr. Dr. h.c. Volker Diehl, ehe-
maliger Direktor der Medizinischen
Klinik I der Universitdt zu Koln.
Prof. Diehl wurde fiir seine herausra-

Am 10. Dezember 2008 wurde Prof. Dr. Dr. h.c. Volker Diehl von Frau Prof.

genden, weltweit anerkannten Ver-
dienste um die Behandlung und Erfor-
schung der Hodgkin Lymphome aus-
gezeichnet. Mit der Verleihung ihres
Ehrenpreises an Prof. Diehl wiirdigt
die Deutsche Krebshilfe das Lebens-
werk eines Arztes und Wissenschaft-
lers, dessen herausragende Verdien-
ste nicht nur in Deutschland, son-
dern weit {iber unsere Grenzen hinaus
eine hohe Beachtung und Wertschat-
zung erlangt haben. Prof. Diehl leite-
te viele Jahre die Deutsche Hodgkin
Studiengruppe. Dank der Forschungs-
arbeiten dieser Arbeitsgruppe kdnnen
heutzutage sogar fortgeschrittene Sta-
dien des Hodgkin Lymphoms in bis
zu 90 Prozent der Fille geheilt und

Dr. Dagmar Schipanski der Deutsche Krebshilfe Preis 2007 verliehen.
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Nebenwirkungen der Therapie immer
weiter reduziert werden. Die Deut-
sche Krebshilfe forderte die Arbeiten
der Deutschen Hodgkin Studiengrup-
pe unter der Leitung von Prof. Diehl
seit 1993 bis heute mit rund 8,7 Mil-
lionen Euro. Aktuell nehmen an den
Therapiestudien dieser Gruppe {iber
400 Zentren teil, darunter universi-
tdre Einrichtungen, Kliniken der Re-
gelversorgung sowie spezialisierte
Facharztpraxen. Auch Standorte im
europdischen Ausland und in den USA
gehoren dem Studienverbund an. In-
zwischen werden fast 80 % der in
Deutschland neu erkrankten Hodgkin-
Patienten nach den Studienprotokollen
der Deutschen Hodgkin Studiengruppe
behandelt. Die Hodgkin-Studien stel-
len das Musterbeispiel einer langjah-
rigen interdisziplindren Zusammenar-
beit dar, an der internistische Onkolo-
gen, Radiotherapeuten, Pathologen
und Biostatistiker beteiligt sind. Prof.
Diehl lagen aber immer auch die psy-
chosozialen Sorgen seiner Patienten
und die Probleme der Lebensqualitdt
am Herzen. So entstand das ,Haus Le-
benswert” am Klinikum der Universi-
tat zu Koln 1997 auf seine Initiative.
Dieses Haus bietet Mdglichkeiten zur
psychoonkologischen Betreuung von
Krebskranken.

Die Deutsche Krebshilfe vergab den
Deutschen Krebshilfe Preis nun zum
zwolften Mal. Er ist mit 10.000 Euro
dotiert und geht zuriick auf eine Erb-
schaft, welche die Deutsche Krebshil-
feim Jahr 1996 erhielt. Die Erbschaft
war verbunden mit der Auflage, den
Erls zinsbringend anzulegen und aus
den Ertrdgen einen jahrlichen Preis
fiir herausragende Arbeiten in der
Onkologie zu vergeben.

Deutsche Krebshilfe fordert weitere
Spitzenzentren der Krebsmedizin: For-
derprogramm zur Verbesserung der
Versorgung krebskranker Menschen

,Die Qualitdt der medizinischen Ver-
sorgung von Krebs-Patienten ist bun-
desweit immer noch sehr unterschied-
lich. Das wollen wir dandern”, betonte
Friedrich Carl Janssen, Vorstandsvor-
sitzender der Deutschen Krebshilfe,
bei einer Pressekonferenz in Berlin am
1. April 2009 anlasslich der Vorstellung
von sechs weiteren Spitzenzentren der
Krebsmedizin. Nach dem Vorbild der

amerikanischen ,,Comprehensive Can-
cer Centers” fordert die Deutsche Krebs-
hilfe jetzt bundesweit das Nationale
Centrum fiir Tumorerkrankungen (NCT)
in Heidelberg sowie insgesamt zehn
universitdre Zentren mit jeweils drei
Millionen Euro je Zentrum {iber einen
Zeitraum von jeweils drei Jahren. Die
Universitatskliniken Berlin, Erlangen,
Essen, Frankfurt, Hamburg und Ulm
wurden im Rahmen der zweiten For-
derstufe nach internationaler Begut-
achtung aus 18 Bewerbern als weitere
Spitzenzentren der Krebsmedizin aus-
gewahlt. Bereits seit 2007 unterstiitzt
die Deutsche Krebshilfe die Zentren
in Dresden, Freiburg, Kéln/Bonn und
Tiibingen.

Fortschritte in der Vorbeugung, Friih-
erkennung, Diagnostik und Therapie
der Krebserkrankungen haben die
Uberlebenschancen und die Lebens-
qualitdt krebskranker Menschen in
Deutschland in den vergangenen Jah-
ren deutlich verbessert. Doch nach
wie vor gibt es in den verschiedenen
Regionen Deutschlands Unterschiede
in der Versorgung.

Daher hatte die Deutsche Krebshilfe
schon im Friihjahr 2006 die erste For-
derperiode des Forder-Schwerpunkt-
programms “Onkologische Spitzen-
zentren” ausgeschrieben. Im Herbst
2007 folgte die Ausschreibung der
zweiten Forderstufe. Zentrale Anlauf-
stellen fiir Krebs-Patienten, Tumor-
Konferenzen, interdisziplindre Patien-
tenbehandlung auf hochstem Niveau,
ein modernes Qualitatssicherungssy-
stem und die Verbindung von klini-
scher Forschung und Grundlagenfor-
schung sind nach Auffassung der
Deutschen Krebshilfe die Grundvor-
aussetzungen fiir solche Exzellenz-
zentren. Ebenso notwendig sind auch
die Vernetzung und enge Kooperati-
onen mit den umliegenden Kranken-
hdusern sowie den niedergelassenen
Arzten in der Region. Auf die zweite
Ausschreibung hin gingen 18 Bewer-
bungen aus der ganzen Bundesrepu-
blik bei der Deutschen Krebshilfe ein.
Sie wurden von einem international
besetzten Expertengremium unter der
Leitung von Prof. Dr. Alexander Egger-
mont (Erasmus Medical Center, Rot-
terdam) begutachtet. Dieses Gremi-
um besuchte im November 2008 sowie
im Januar 2009 zehn dieser Zentren
vor Ort und schlug die Universitatskli-
niken Berlin, Erlangen, Essen, Frank-

furt, Hamburg und Ulm zur Forde-
rung vor. Der Vorstand der Deutschen
Krebshilfe folgte den Gutachtervor-
schldgen und bewilligte fiir das am-
bitionierte Gesamtprojekt weitere
18 Millionen Euro fiir drei Jahre. Die
Forderung dient der Optimierung und
Weiterentwicklung der von den Zen-
tren initiierten Strukturen und Prozesse
in der Krebsmedizin und -forschung.
Von den nunmehr 11 Spitzenzentren —
einschlieRlich des Nationalen Cen-
trums fiir Tumorerkrankungen in Hei-
delberg — verspricht sich die Deut-
sche Krebshilfe eine deutliche Ver-
besserung der Patientenversorgung
und neue Impulse fiir die Verzahnung
von Forschung und Versorgung. Es
soll aulRerdem sichergestellt werden,
dass krebskranke Menschen ohne Rei-
bungs- oder Informationsverlust aus
dem stationaren Versorgungsbereich
in die ambulante Betreuung gehen.
Auch die Einbindung von Krebs-Selbst-
hilfeorganisationen sowie die Berlick-
sichtigung von klinischen Krebsregi-
stern sind unverzichtbare Vorausset-
zungen fiir die Forderung. Dariiber
hinaus setzt sich die Deutsche Krebs-
hilfe dafiir ein, dass mittelfristig auch
unterhalb der Ebene der Spitzenzen-
tren vergleichbare Versorgungsstruk-
turen, beispielsweise in kommunalen
onkologischen Schwerpunktkranken-
hdusern, aufgebaut werden.

Die Spitzenzentren der Krebsmedizin,
die zukiinftig von der Deutschen Krebs-
hilfe gefordert werden, miissen unter
anderem folgende Kriterien erfiillen:

* Fachiibergreifende interdisziplindre Onko-
logie fiir alle Tumorerkrankungen mit zen-
traler Anlaufstelle fiir Krebs-Patienten.

¢ Einrichtung von interdisziplindren Kon-
ferenzen (,Tumor-Boards®)

¢ Entwicklung und/oder Umsetzung von Be-
handlungspfaden im Sinne von Leitlinien

¢ Einbringung von Patienten in klinische
Studien

* Enge Verzahnung von Forschung und
Klinik (translationale Forschung)

* Psychoonkologische und palliative
Betreuung

¢ Einbindung von Krebs-Selbsthilfe-
organisationen

« Interaktion mit niedergelassenen Arzten
und Krankenhdusern der Umgebung

* \orhaltung von Aushildungsprogrammen fiir
Arzte, Wissenschaftler und Pflegepersonal

* Nachweis eines Qualitdtssicherungssystems

* Dokumentation durch klinische Krebs-
register

* Entwicklung von Programmen zur Krebs-
Friiherkennung und -Pravention




DLH-INFO 38

Azacitidin [Handelsname: Vidaza®]
in der Europdischen Union zur The-
rapie Myelodysplastischer Syndro-
me zugelassen

Die Europdische Kommission hat Vi-
daza® (Azacitidin) am 17.12.2008 zur
Therapie myelodysplastischer Syn-
drome (MDS) zugelassen. Das zuge-
lassene Anwendungsgebiet umfasst
die Behandlung von MDS-Patienten
mit hoherem Risiko der Kategorien
LInt-2“ und ,High-Risk” nach dem Pro-
gnose-System ,IPSS” (International
Prognostic Scoring System). Weitere
Subgruppen nach der WHO-Klassifi-
kation, fiir die Azacitidin zugelassen
wurde, sind die Chronische Myelomono-
zytdre Leukdmie (CMML) mit 10-29 %
Blasten im Knochenmark ohne myelo-
proliferative Storung sowie die Akute
Myeloische Leukdmie (AML) mit 20-
30 % Blasten im Knochenmark und
gleichzeitiger Dysplasie [Zellfehlge-
staltung] in mehreren Blutzellreihen
(RAEB-t nach der FAB-Klassifikation).

Zugelassene Anwendungsge-
biete fiir Vidaza®:

- MDS mit hoherem Risiko (IPSS-
Kategorien ,Int-2” und ,High-
Risk)

- Chronische Myelomonozytdre
Leukdmie (CMML) mit 10-29 %
Blasten im Knochenmark ohne
myeloproliferative Stérung

- Akute Myeloische Leukdamie
(AML) mit 20-30 % Blasten im
Knochenmark und Dysplasie in
mehreren Blutzellreihen

Azacitidin verzogert das Fortschrei-
ten in eine Akute Myeloische Leuka-
mie (AML). Bei knapp 50 % der zuvor
transfusionsabhdngigen Betroffenen
wird eine Transfusionsfreiheit erzielt,
was mit einer besseren Prognose ver-
bunden ist. Die Zulassung von Azaciti-
din in der Europadischen Union beruht
auf den Daten der ,AZA-001-Studie”,
der grofRten internationalen Phase-
IIT-Studie mit Zufallszuteilung (Ran-
domisierung) zu verschiedenen Thera-
piearmen, die bisher bei Hochrisiko-
MDS-Patienten durchgefiihrt wurde. Ihr
Ziel war es, die Ergebnisse der 2002
veroffentlichten ,,CALGB-Studie 9221”
zu bestdtigen, die bereits 2004 zur

MDS-Zulassung von Azacitidin in den
USA gefiihrt hatte. In der AZA-001-
Studie erhielten 358 Patienten mit
Hochrisiko-MDS entweder Azacitidin
oder eines von drei konventionellen
Therapieregimen (CCR: bestmdgliche
supportive Behandlung, kurz BSC/BSC
plus niedrig dosiertes Ara-C/BSC plus
Standardchemotherapie).

Es zeigte sich, dass die Therapie mit
Azacitidin das Gesamtiiberleben im
Vergleich zur CCR-Gruppe deutlich ver-
langerte und den Anteil an Patien-
ten, die zwei Jahre iiberlebten, bei-
nahe verdoppelte. Ein Uberlebens-
vorteil war dabei in allen Patienten-
Subgruppen nachweisbar, d.h. er war
unabhdngig von Alter, Geschlecht,
MDS-Subtyp, IPSS, Chromosomen-
veranderungen, Anzahl verminderter
Blutzellreihen (Zytopenien), Blasten-
anteil oder Hohe des Enzyms ,Lak-
tatdehydrogenase” (LDH). Dieser Ef-
fekt beruhte sowohl auf der Verlan-
gerung der Zeit bis zum Ubergang
in eine Akute Myeloische Leukdamie
(AML) als auch auf einer deutlichen
Verbesserung des Blutbildes mit ent-
sprechend verminderten Komplikati-
onen. So erreichten 45 % der zuvor
transfusionsabhdangigen Patienten
unter Azacitidin eine Transfusionsun-
abhdngigkeit, was nur bei 11 % der
Patienten unter den anderen drei kon-
ventionellen Therapieregimen der Fall
war. Das 2-Jahres-Uberleben der Pati-
enten mit einer Verbesserung der Blut-
werte unter Azacitidin betrug 71,7 %
und war damit dem 2-Jahres-Uberle-
ben der Patienten unter den ande-
ren drei konventionellen Therapiere-
gimen (27,1 %) deutlich {iberlegen.

Der Behandlungserfolg in der Studie
setzte im Allgemeinen erst nach vier,
manchmal auch erst nach sechs bis
acht Therapiezyklen ein. Dies beruht
vermutlich auf dem speziellen Wirk-
mechanismus von Azacitidin, der die
sog. ,Methylierung” in bestimmten
Abschnitten des Erbguts riickgangig
macht. Die durch die Methylierung
stummgeschalteten Gene, die fiir die
Ausreifung der Blutzellen von Bedeu-
tung sind, werden wieder aktiv und
die Blutbildung normalisiert sich. Bei
kontrollierbaren Nebenwirkungen er-
wies sich Azacitidin in der AZA-001-
Studie als weitgehend gut vertrdg-
lich.

Rituximab [MabThera®] in der EU
fiir Patienten mit Chronischer Lym-
phatischer Leukdmie (CLL) in der
Ersttherapie zugelassen

Die Europdische Kommission hat
MabThera® (Rituximab) am 25. Fe-
bruar 2009 in Kombination mit einer
Chemotherapie zur Anwendung bei
Patienten mit nicht vorbehandelter
Chronischer Lymphatischer Leukdmie
(CLL) zugelassen. Die Anzahlan CLL-
Neuerkrankungen liegt bei ungefdhr
drei Fillen pro 100.000 Einwohner,
wobei Manner um 30 % haufiger be-
troffen sind als Frauen. Die CLL tritt
hauptsdchlich bei dlteren Menschen
auf: So sind 70-80 % der Patienten
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung
alter als 55 Jahre, und am haufigsten
wird die Erkrankung zwischen dem
65. und 70. Lebensjahr diagnosti-
ziert.

Die nun erfolgte Zulassungserweite-
rung basiert auf den Daten aus der
internationalen ,CLL8-Studie” der
Deutschen CLL-Studiengruppe unter
der Leitung von Prof. Dr. med. Michael
Hallek (Universitdtsklinikum Koln) in
Zusammenarbeit mit der Firma Roche
Pharma AG. Nach den Resultaten der
Studie iiberleben die mit der Kom-
bination Rituximab plus Chemothe-
rapie als Erstlinienbehandlung the-
rapierten Patienten im Durchschnitt
40 Monate ohne Fortschreiten ihrer
Erkrankung, wahrend der entspre-
chende Wert unter alleiniger Chemo-
therapie durchschnittlich 32 Monate
betrdgt. In die klinische Priifung einge-
schlossen wurden 817 Patienten mit
CLL, die eine Erstlinienbehandlung
erhielten. Durchgefiihrt wurde die
Studie an 191 Priifzentren in 11 Lan-
dern. In dieser randomisierten Stu-
die (mit Zufallszuteilung zu den The-
rapiearmen) erhielten die Patienten
entweder Rituximab in Kombination
mit einer Chemotherapie (Fludara-
bin und Cyclophosphamid) oder die
Chemotherapie allein. Primarer End-
punkt der Studie war das Uberleben
ohne Fortschreiten der Erkrankung.
Neue oder unerwartete sicherheits-
relevante Beobachtungen wurden in
der Studie nicht gemacht.
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12. Bundesweiter DLH-Patienten-
Kongress Leukdmien & Lymphome
am 20./21. Juni 2009 in Berlin

Wie berichtet, wird der 12. bundes-
weite DLH-Patienten-Kongress am
20./21. Juni 2009 in Berlin gemein-
sam mit der Charité-Universitdtsme-
dizin stattfinden. Wissenschaftlicher
Leiter ist Prof. Dr. Bernd Ddrken. Ta-
gungsstdtte ist die Freie Universitdt
in Berlin-Dahlem. Das ausfiihrliche
Programm zu dem Kongress kann in
der DLH-Geschdftsstelle angefordert
oder im Internet heruntergeladen
werden: http://kongress.leukaemie-
hilfe.de (hier sind auch ein Anmelde-
formular sowie nahere Informationen
zur Hotelreservierung eingestellt).

Neben 15 zeitgleich stattfindenden,
zweistiindigen Programmpunkten zu
den einzelnen Leukdmie- und Lym-
phomarten am Samstagnachmittag
(sog. ,Workshops”) werden zu iiber-
greifenden Themen am Samstag- und
Sonntagvormittag Plenarvortrage ge-
halten (vgl. Textkdsten). Fiir Betrof-
fene nach Stammzelltransplantation
(SZT) ist am Samstagnachmittag ein
separates Programm vorgesehen. Kon-
gressbegleitend werden eine Vielfalt
an Informationen, eine Filmvorfiih-
rung mit einem Erfahrungsbericht
einer Lymphompatientin sowie ein
~Ruheraum” fiir Betroffene angeboten.

12, Bundesweiter
DLH-Patienten-Kongress
Leukdmien & Lymphome

Gamainsam mil der Chanité.Univeruddtamadirin Rarfa
ud renormmer bis Releresien sus gene Doulichamd

20.-21. Juni 2009
Berlin
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Im Einzelnen sind folgende krankheits-
bezogenen Workshops vorgesehen:
ALL = Akute Lymphatische Leukdmie
AML = Akute Myeloische Leukdmie

CLL = Chronische Lymphatische Leukamie
CML = Chronische Myeloische Leukdmie
PMM = Plasmozytom / Multiples Myelom
Hodgkin-Lymphom

Follikuldre Lymphome
Mantelzell-Lymphom

Diffus groRzellige Lymphome
Hirn-Lymphome
Marginalzonen-Lymphome

Morbus Waldenstrom

Haut-Lymphome

MDS/SAA = Myelodysplastische Syn-
drome/Schwere Aplastische Andmie
CMPE = Chronische Myeloproliferative
Erkrankungen (Primdre Myelofibrose,
Essentielle Thrombozythdmie, Poly-

zythaemia Vera)

Auch fiir den Erfahrungsaustausch
ist geniligend Zeit eingeplant: Neben
der ,Kontaktborse”, die jeweils im An-
schluss an den entsprechenden krank-
heitsbezogenen Workshop in dersel-
ben Raumlichkeit stattfindet, und einer
Gesprachsrunde speziell fiir Angeho-
rige ist eine Abendveranstaltung mit
gemiitlichem Beisammensein und Rah-
menprogramm vorgesehen. In diesem
Rahmen wird auch wieder der DKMS-
Mechtild-Harf-Preis fiir das Ehrenamt
verliehen (Preistrager: Martin Hilker von
der ,Aktion Lebensweg e.V.”, Oelde.)

Spezielles Angebot der DB

Die Deutsche Bahn stellt fiir den Kon-
gress ein Fahrkartenkontingent zu ei-
nem bundeseinheitlichen Festpreis von
99 Euro pro Fahrkarte fiir die Hin- und
Riickfahrt zur Verfiigung (2. Klasse;
1. Klasse: 159 Euro). Weitere Ra-
batte (z.B. BahnCard) kdnnen nicht
gewdhrt werden. Mit dem speziellen
Fahrschein konnen alle Ziige der DB
genutzt werden, auch der ICE. Fiir den
ICE-Sprinter und die DB-Nachtziige
ist ein Aufpreis erforderlich. Eine Sitz-
platzreservierung ist nicht im Preis
enthalten. AuRerdem besteht eine
Zugbindung. Die Fahrscheine gelten
zwischen dem 18. und 23. Juni 2009.
Bis zum 1. Geltungstag ist es maglich,
den Fahrschein fiir eine Gebiihr von
15 Euro umzutauschen bzw. erstat-
ten zu lassen. Fahrkarten konnen
unter 01805-311153 (14 Cent/Minute),
Stichwort ,DLH-Kongress 2009, re-
serviert werden.

Folgende Plenarvortriage werden
angeboten:

- Neue Therapieansatze bei
Lymphomen

- Neue Therapieansdtze bei
Leukdmien

- Neue Entwicklungen bei
Stammzelltransplantationen

- Langzeitfolgen nach Chemo-
und Strahlentherapie

- Laborwerte
- Erndhrung

- Was kann ich selbst zu einem
glinstigen Krankheitsverlauf
beitragen?

Fiir einen guten Zweck...

...veranstalteten Schiilerinnen und
Schiiler des Theodor-Mommsen-Gym-
nasium in Bad Oldesloe im November
2008 einen Weihnachtsbasar, dessen
Erlds in Hohe von 3.300 Euro zu ei-
nem Drittel an die Deutsche Leuka-
mie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH) ge-
spendet wurde. Diese Tradition eines
Weihnachtsbasars gibt es schon seit
vielen Jahren. Nach Aussage des Spre-
chers der Schiilervertretung, Hendrik
Schmidt, wollen die Schiiler mit dem
Erlos anderen helfen, denen es nicht
so gut geht. Hendrik Schmidt erklar-
te, dass insbesondere in der Weih-
nachtszeit, die den Schiilerinnen und
Schiilern sehr grol3e Freude bereite,
durch die Spenden den Hilfebediirf-
tigen etwas abgegeben werden solle.
Es werde dann in der Vorweihnachts-
zeit zu Hause und in Gruppen eifrig
gewerkelt, um den Basar mdglichst
vielfaltig bestiicken zu kdnnen.

Am 28. November 2008 versammel-
ten sich rund 600 Schiilerinnen und
Schiiler in der Pausenhalle des Theo-
dor-Mommsen-Gymnasiums in Bad
Oldesloe, um voller Vorfreude die Ver-
kaufsstande aufzubauen. Als endlich
alles aufgebaut war, kamen Eltern
und andere Besucher, um die scho-
nen Bastelarbeiten zu kaufen. Mit viel
Spal} versuchte jede Klasse ihre Ker-
zen, Kekse, Sterne, Lichterketten, Fen-
sterbilder und all die anderen kreativ
in die Tat umgesetzten Bastelideen
an den Mann bzw. die Frau zu brin-
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Am 11. Februar 2009 wurden den Vertretern von drei begiinstigten Instituti-
onen, u.a. der DLH, iiberdimensionale symbolische Schecks, jeweils im Wert von
1.100 Euro, liberreicht. Bei dem Gesamtbetrag von 3.300 Euro handelt es sich
um den Erlds des Weihnachtsbasars 2008 des Theodor-Mommsen-Gymnasiums
Bad Oldesloe. V.L.n.r.: Anna Maria Liebhoff (Schiilervertretung), Herma Bau-
meister (Schatzmeisterin der DLH), Wiebke Schwarz (Schulsprecherin), Katrin
Kahlcke-Beall (Ronald McDonald Haus Liibeck), Tabea Koop (Schulsprecherin),
Jutta Bauer (Kinder- und Jugendhaus St. Josef-Stift Bad Oldesloe) und Hendrik

Schmidt (Schulsprecher).

gen. Durch diesen Eifer und durch
das Café der Schiilervertretung, das
mit selbstgebackenem Kuchen der
Eltern reichlich bestiickt war, kam
am Ende des Tages ein Spendenbe-
trag in Hohe von 3.300 Euro zusam-
men, der am 11. Februar 2009 in Form
von {iberdimensionalen symbolischen
Schecks, jeweils im Wert von 1.100
Euro, den Vertretern der drei begiin-
stigten Institutionen {berreicht wur-
de. Traditionsgemal’ wurden die Spen-
den aufgeteilt und an eine Einrich-
tung vor Ort, an eine in der Region
sowie an eine deutschland- bzw. welt-
weite Einrichtung verteilt, um mog-
lichst vielen Bediirftigen helfen zu
konnen. Von dem Erlds 2008 wurde
neben dem Kinder- und Jugendhaus
St. Josef-Stift in Bad Oldesloe und
dem Ronald McDonald Haus in Lii-
beck erstmalig die DLH unterstiitzt.
Wie Hendrik Schmidt erklarte, habe
die Findungskommission fiir die
Spendenempfanger u.a. die DLH fiir
das Jahr 2008 bestimmt, weil auch
viele jiingere Menschen betroffen
seien und durch die Spende ein di-
rekter Bezug zu diesen Betroffenen
hergestellt werde. Hendrik Schmidt
trug zum Schluss den Wunsch vor,
dass er hoffe, dass durch die Spende
vielen Betroffenen der Umgang mit
ihren Bluterkrankungen durch Infor-
mation, Aufkldrung und Unterstiit-

zung erleichtert werde. Die DLH
meint, dass diese Aktion und dieses
Engagement filir gemeinniitzige Zwe-
cke hochste Anerkennung finden soll-
te und auf jeden Fall nachahmens-
wert ist.

Herma Baumeister, DLH-Schatzmeis-
terin

Expertentagung Innovative Medizin —
innovative Versorgungsformen - wie
kommen die richtigen Therapien zu
den richtigen Patienten?

Das Bundesministerium fiir Gesund-
heit hat am 2. April 2009 eine Exper-
tentagung zum Thema: ,Zukunfts-
weisende Versorgungsformen mit in-
novativen Therapien”in Berlin durch-
gefiihrt. Hierbei haben Expertinnen
und Experten aus Wissenschaft und
Forschung, Arzte und Apotheker, Ver-
treter von Krankenkassen, der Phar-
mazeutischen Industrie und Patien-
tenvertreter in Workshops zur Quali-
tatssicherung, zum Versorgungsma-
nagement der Krankenkassen und
zur Steuerung der Arzneimittelver-
sorgung die aktuelle Lage bespro-
chen und neue Lésungen diskutiert.
Auch die DLH war vertreten.

Durch die Entwicklung neuartiger Arz-
neimittel ist es moglich, die Therapie
gezielt auf die individuellen Beson-

derheiten der einzelnen Patientinnen
und Patienten oder Patientengrup-
pen zuzuschneiden, z.B. bei Krebs.
Diese so genannte ,personalisierte
Medizin” stellt zunehmend neue An-
forderungen an den Transfer von Wis-
sen in den Versorgungsalltag. Fiir den
Erfolg einer Therapie mit innovativer
Medizin ist es entscheidend, dass bei
den Patienten die richtigen Arznei-
mittel eingesetzt werden. Ein wech-
selseitiger Erfahrungsaustausch zwi-
schen Spitzenmedizin, Kompetenz-
zentren und der allgemeinen Versor-
gung ist daher enorm wichtig. Es gilt,
Grenzen zwischen den Professionen
zu iiberwinden und auch neue Wege
der Zusammenarbeit zwischen den
drztlichen und nichtérztlichen Berufs-
gruppen zu entwickeln. Die Tagungs-
dokumentation ist auf www.bmg.
bund.de (unter ,Presse”) einsehbar.

Finanzstatus der DLH zum 31. Dezem-
ber 2008

Einnahmen 2008
Ausgaben 2008

566.846 Euro
572.231 Euro

Ergebnis - 5.385 Euro

Die DLH hat somit im Jahr 2008 ein
Minus in Hohe von 5.385 Euro erwirt-
schaftet. Insgesamt steht die DLH aber
auf gesicherten finanziellen FiilRen.

Das Budget der DLH wurde auch 2008
wieder zum groRten Teil von der
Deutschen Krebshilfe bereitgestellt
(59,42 %). Im Rahmen der Kassen-
arteniibergreifende Gemeinschafts-
forderung nach §20 Sozialgesetzbuch
(SGB) V erhielt die DLH im Jahr 2008
35.000 Euro. Dazu kommen 10.000
Euro im Rahmen der Kassenindividu-
ellen Projektforderung, die von der
LSelbsthilfe-Férdergemeinschaft der
Ersatzkassen” fiir den DLH-Patienten-
Kongress in Bremen bereitgestellt
wurden. Diese Fordergemeinschaft
setzte sich - im Jahr 2008 - aus fol-
genden Krankenkassen zusammen:

¢ Techniker Krankenkasse

e Gmiinder ErsatzKasse

* Hamburg Miinchener Krankenkasse

¢ Hanseatische Krankenkasse

* Krankenkasse fiir Bau- und
Holzberufe
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Die Forderung der DLH durch die Kran-
kenkassen (gemaR & 20 SGB V) lag
somit mit 45.000 Euro im Jahr 2008
etwa in derselben Hohe wie im Jahr
2007 (46.000 Euro). Dariiber hin-
aus erhielt die DLH im Jahr 2008
25.198 Euro an Mitgliedsbeitragen
und 117.666 Euro aus Zuwendungen.
Die Unterstiitzung durch die Pharma-
industrie machte im Jahr 2008 9,52 %
des DLH-Budgets aus.

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

21. und 22. Marz 2009: 1. Deut-
sche Mantelzell-Lymphom-Tagung
der Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN fiir
Patienten und Angehérige in Darm-
stadt

Insgesamt waren 48 Teilnehmer aus
allen Teilen Deutschlands (Hamburg,
Elmshorn, Potsdam, Stuttgart, Han-
nover, Miinchen, etc) und sogar aus
der Schweiz nach Darmstadt gereist.
Das Tagungshotel bot einen sehr gu-
ten Rahmen und war technisch her-
vorragend ausgestattet. Prof. Drey-
ling machte seinem Ruf als Fachmann
fiir das Mantelzell-Lymphom wieder
alle Ehre. Er animierte wahrend sei-
nes Vortrages immer wieder zu Fra-
gen, erkldrte die gezeigten ,Kaplan-
Meier-Kurven” in ihrer Bedeutung
sehr verstandlich [es handelt sich
hierbei um Uberlebenskurven] und
stand nach seinem Vortrag, zusam-
men mit Dr. Stefan Knop aus Wiirz-
burg, noch zu Einzelgesprachen zur
Verfiigung. Die Teilnehmer genossen
die Mdglichkeit, sich untereinander
auszutauschen und nutzen die Gele-
genheit bis kurz vor Mitternacht. Am
Sonntagmorgen waren fast alle wie-
der vollzdhlig erschienen, um dem
Vortrag von Dr. Jutta Hiibner zum
Thema ,Lebensqualitat — Was kann
ich selbst fiir mich tun?” zu lauschen.
Sie hat wieder einmal mit viel Fach-
wissen und der notwendigen Menge
Humor erreicht, dass die Zeit wie im
Fluge verging und kein Teilnehmer
ohne Antwort auf die gestellten Fra-
gen nach Hause fahren musste.
Anita Waldmann, DLH-Ehrenvorsit-
zende

mDLﬁ
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Links: Am 14. Februar 2009 fiihrte
der Patientenbeirat der Deutschen
Krebshilfe einen Patienten-Kongress
in Bielefeld durch. Hier im Bild DLH-
Schatzmeisterin Herma Baumeister
(links), die den Infostand der DLH be-
treute sowie DLH-Offentlichkeitsbe-
auftragte Annette Hiinefeld (rechts),
die im Horsaal die Vortrage zu Leu-
kamie- und Lymphomerkrankungen
sowie die Diskussion moderierte.

Unten: Am 28. Marz 2009 fiihrte der Pa-
tientenbeirat der Deutschen Krebshilfe
einen Patienten-Kongress in Berlin
durch. Rainer Gobel von der Leukamie-
Selbsthilfegruppe Berlin moderierte die
Vortrdge zu Leukdmie- u. Lymphomer-
krankungen sowie die Diskussion. Mit et-
wa 500 Teilnehmern war die Veranstal-
tung sehr gut besucht; an der Sitzung zu
den Leukdamie- und Lymphomerkran-
kungen nahmen ca. 100 Personen teil.

Foto: © Onkologisches Forum

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@krebs-
hilfe.de), sind in folgenden Kursen
noch Platze frei:

» 08. - 10. Juni 2009 - 140 Euro:
Psychotherapeutische Begleitung
in der Palliativmedizin

» 26. - 28. Juni 2009 - 120 Euro:
Gesundheitstraining nach SIMON-
TON - Grundkurs - in Achtsamkeit
den eigenen Weg finden

» 26. - 28. August 2009 - 105 Euro:
Aus der Fiille schopfen — Mit Qigong
(Chinesische Gesundheitsiibungen)
Krankheiten iiberwinden

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie wenden sich u.a. an die
Zielgruppe Betroffene/Angehdrige/
Selbsthilfegruppenleiter, aber auch
- je nach Kurs - an Arzte, Pflegende
und andere Berufstatige im Umfeld
von Krebserkrankten sowie ehren-
amtlich Tatige. Das Programm der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie kann unter
der oben genannten Telefonnummer an-
gefordert werden. Es ist auch im Inter-
net unter www.krebshilfe.de einsehbar.
[Anmerkung: Da die Seminare in der
Dr.-Mildred-Scheel-Akademie gene-
rell sehr beliebt sind, empfiehlt sich
eine friihzeitige Anmeldung.]
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20. - 21. Juni 2009: 12. Bundeswei-
ter DLH-Patienten-Kongress Leu-
kdmien & Lymphome in Berlin

Nahere Informationen: siehe Seite 5

5. September 2009: Patienten- &
Angehorigen-Tag der Leukdamiehilfe
RHEIN-MAIN in Mainz (inkl. solide
Tumoren)

Nadhere Informationen: Leukdmiehilfe
RHEIN-MAIN e.V., Tel.: 06142-32240,
E-Mail: buero@LHRM.de

12. September 2009: 3. Offene Krebs-
konferenz Hamburg

Nach Berlin im Jahr 2005 und Diis-
seldorf im Jahr 2007 ist dieses Jahr
Hamburg Veranstaltungsort der ,0ffe-
nen Krebskonferenz”. Ziel der bun-
desweiten Veranstaltung am 12. Sep-
tember 2009 ist es, Patienten, deren
Angehdrige und andere Interessierte
umfassend zum Thema Krebs zuinfor-
mieren. Erstmalig wird die alle zwei
Jahre stattfindende Veranstaltung
gemeinsam von der Deutschen Krebs-
gesellschaft, der Deutschen Krebs-
hilfe und der Hamburger Krebsgesell-
schaft durchgefiihrt und finanziert.
Die Programmgestaltung zeigt, wie
wichtig die Beteiligung der Patien-
tenverbande ist: Sie wirken aktiv an
Planung und Durchfiihrung der Kon-
ferenz mit. Zahlreiche Experten stel-
len den aktuellen Stand der Krebs-
medizin allgemeinverstandlich dar.
Eine zentrale Sitzung wird zudem der
Forderung der Selbsthilfeorganisati-
onen nach mehr psychosozialer Unter-
stiitzung Nachdruck verleihen. Wei-
tere Schwerpunkte des Informations-
tages sind psychologische und sozi-
ale Aspekte einer Krebserkrankung.
Auch fiir Themen wie Erndhrung und
Bewegung bei Krebs sind Ansprech-
partner vor Ort, um zu informieren.
Eintritt und Verpflegung bei der
Veranstaltung sind kostenlos. Eine
Anmeldung ist nicht erforderlich.
Die Offene Krebskonferenz findet im
Hauptgebaude der Universitat Ham-
burg statt, das zentral liegt und gut
erreichbar ist (das Gebaude befindet
sich schrdg gegeniiber dem Bahnhof
Hamburg-Dammtor). Informationen
und Programm erhalten Interessierte
telefonisch unter 05721-893666 oder
im Internet: www.krebskonferenz.info

26. September 2009: Patienten- &
Angehdrigen-Tag der Leukdmiehilfe
RHEIN-MAIN in Fulda (inkl. solide
Tumoren)

Nahere Informationen: Leukdmiehilfe
RHEIN-MAIN e.V., Tel.: 06142-32240,
E-Mail: buero@LHRM.de

26. September 2009: 10. Symposi-

um der NHL-Hilfe e.V. in Dortmund

Tagungsstdtte ist das Kongresszen-

trum Westfalen-Hallen in Dortmund.

Folgende Themen sind vorgesehen

(zum Teil zeitgleich):

- Die Rolle der Gene bei der Entste-
hung von Non-Hodgkin-Lymphomen

- Klassifikation der Lymphome

- Langzeitfolgen der autologen und
allogenen Stammzelltransplantation

- Strahlentherapie

- Nebenwirkungen und Langzeitfol-
gen der Chemotherapie

- Vorbeugung und Behandlung bei
Fieber und Infektionen

- Erndhrung

- Ergdnzende Therapien

- Nachsorge und Anschlussrehabili-
tation

- Psychologisch-psychothera-
peutische Begleitung

- Kunsttherapie

- Fatigue (chronisches
Erschopfungssyndrom)

- Sport und Bewegungstherapie

- Fallvorstellungen

- Zeitgleiche krankheitsbezogene
Workshops (CLL, follikuldre Lympho-
me, diffuse grofRzellige Lymphome,
Plasmozytom/Multiples Myelom, Man-
telzell-Lymphome, Morbus Walden-
strém)

Nahere Informationen: NHL-Hilfe e.V.

NRW, Tel.: 02335-689861, E-Mail: nhl.

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

26. September 2009: Krebs-Infor-
mationstag des Vereins , lebens-
mut e.V.” in Miinchen

Vorgesehen sind Vortrage und Arbeits-
gruppen zu ,Aktuellen Mdoglichkei-
ten der Krebsbehandlung” bei CLL,
CML, Lymphomen, Multiplem Myelom
und verschiedenen soliden Tumoren,
Themeninseln mit Experten fiir die
Schwerpunkte Blutstammzelltrans-
plantation, Palliativmedizin, Friihbe-
rentung, Strahlentherapie, Erndhrung,
Komplementdre Therapien, Infostan-
de und eine Podiumsdiskussion. Na-
here Informationen: lebensmut e.V.,
Telefon: 089 - 7095 - 4918, E-Mail:

lebensmut@med.uni-muenchen.de,
www.lebensmut.org

2. - 4. Oktober 2009: Junge-Leute-
Seminar der Deutschen Leukdmie-
Forschungshilfe (DLFH) im ,Wald-
piraten-Camp” in Heidelberg

Die ,Junge-Leute-Seminare” richten
sich an junge Erwachsene mit oder
nach einer Krebserkrankung im Alter
zwischen 18 und 30 Jahren. Interes-
senten wenden sich wegen ndherer
Informationen bitte an die Deutsche
Leukamie-Forschungshilfe — Aktion
fir krebskranke Kinder e.V. (DLFH),
Adenauerallee 134, 53113 Bonn, Tel.:
0228-688460, Fax: 0228-68846-44,
E-Mail: frackenpohl@kinderkrebsstif
tung.de, www.kinderkrebsstiftung.de

3. Oktober 2009: Krebs-Patienten-
Tag im Rahmen der gemeinsamen
Jahrestagung der Deutschen, Oster-
reichischen und Schweizerischen
Gesellschaften fiir Himatologie und
Onkologie in Mannheim.

Die inhaltliche Gestaltung erfolgt durch
die Bundesverbdnde der Krebs-Selbst-
hilfe sowie das Mastozytose Initiative
Selbsthilfenetzwerk. Neben Workshops
zu Leukdmien, Lymphomen, Multi-
plem Myelom und Mastozytose so-
wie verschiedenen soliden Tumoren
finden Plenarvortrdge zu den Themen
~Epidemiologie und sekundire Vor-
sorge” sowie ,Vitamine in der Nachbe-
handlung” statt. Nahere Informati-
onen: www.haematologie-onkologie-
2009.de oder DLH-Geschaftsstelle.

17. Oktober 2009: Patienten-Kon-
gress des Patientenbeirats der Deut-
schen Krebshilfe in Niirnberg
Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die sieben Krebs-Selbsthilfe-
organisationen, die unter der Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshilfe
stehen. Nahere Informationen gibt
es unter der kostenlosen Hot-Line:
0800-777 666 9, per E-Mail: info@
onkologisches-forum.de oder auf der
Internetseite www.patientenkongress.
net

17. Oktober 2009: Patienten- &
Angehérigen-Tag der Leukdmiehilfe
RHEIN-MAIN in Freiburg im Breis-
gau (inkl. solide Tumoren)

Nahere Informationen: Leukamiehilfe
RHEIN-MAIN e.V., Tel.: 06142-32240,
E-Mail: buero@LHRM.de
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15. November 2009: Patienten- &
Angehorigen-Tag der PMM SHG NRW
e.V. in Duisburg

Ndhere Informationen: PMM SHG
NRW e.V., Biiropark Dornap Haus 1,
Dornaper StralRe 18, 42327 Wup-
pertal, Tel.: 02058-89 53 278, Fax:
02058-7821997, E-Mail: gs@plasmo
zytom.net, www.plasmozytom.net
(siehe auch Artikel Seite 15/16)

28. November 2009: Patienten-
Kongress des Patientenbeirats der
Deutschen Krebshilfe in Rostock
Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die sieben Krebs-Selbsthilfe-
organisationen, die unter der Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshil-
fe stehen. Nahere Informationen
gibt es unter der kostenlosen Hot-
Line: 0800 - 777 666 9, per E-Mail:
info@onkologisches-forum.de oder
auf der Internetseite www.patienten
kongress.net

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

In der 58. DLH-Vorstandssitzung am
16./17. Januar 2009, der 59. DLH-Vor-
standssitzung am 6. Mdrz 2009 und
in der 60. DLH-Vorstandssitzung am
24./25. April 2009 wurden vier neue
ordentliche Mitglieder aufgenommen:

* Leukdmie- und Lymphomhilfe Villin-
gen-Schwenningen

* Selbsthilfegruppe Leukdamie u. Lym-
phom Miinsterland-Siid e.V., Ahlen

* Leukdmie- und Lymphombhilfe LLH
Regionalverband Rheinland-West-
falen e.V.

* Leukdamie- und Lymphomhilfe Ober-
berg LLH

AuRerdem wurden 4 neue Fordermit-
glieder aufgenommen. Damit gehdren
der Deutschen Leukdmie- & Lymphom-
Hilfe als ordentliche Mitglieder 88
Selbsthilfegruppen bzw. -vereine und
als fordernde Mitglieder 199 natiir-
liche sowie 7 juristische Personen an.

Nachruf: Ortrud Hullmann verstarb
am 19. November 2008

Ortrud Hullmann ist am 19. November

Ortrud Hullmann, Vorstandsmitglied
der SHG Lymphome und Leukdmien
Hannover sowie DLH-Kassenpriiferin,
ist am 19. November 2008 im Alter
von 68 Jahren verstorben.

Du hast bis zur letzten Minute gekampft
und nicht aufgegeben.
Am Ende war die Krankheit stirker als Du —
aber unsere Liebe zu Dir ist gréler als alles andere.

Und deshalb wirst Du immer bei uns sein.

2008 im Alter von 68 Jahren an ih-
rer Lymphomerkrankung verstorben.
Ortrud hatte bereits am ersten Tref-
fen der Selbsthilfegruppe Lymphome
und Leukdmien Hannover am 14. Ja-
nuar 1999 teilgenommen und war
seitdem mit dabei. In die Aufbauar-
beit in der Griindungsphase zum Ver-
ein, die schlielich im Oktober 2000
stattfand, hat sie sich aktiv einge-
bracht. Bis zum Schluss war sie im
Vorstand und hat ihr Amt als Schrift-
fiihrerin hervorragend ausgeiibt. Sie
hat an Seminaren teilgenommen, die
Selbsthilfegruppe bei der DLH-Mit-
glieder-Jahreshauptversammlung
vertreten und war Kassenpriiferin der
DLH. Bei den DLH-Kongressen war
sie mehrfach als Helferin eingesetzt.
In Hannover war sie aullerdem Kon-
taktperson und hat regionale Veran-
staltungen immer durch Besetzung
des Selbsthilfegruppen-Standes mit
unterstiitzt. Sie war mit ihrer ein-
fiilhlsamen Art in der Gruppe sehr
beliebt. Durch ihre eigenen langjah-
rigen Erfahrungen — sie war seit 1992
an einem Lymphom erkrankt — hatte
sie viel Verstandnis und konnte viele
Informationen an Patienten weiter-
geben. Sie ist fiir die ganze Gruppe
ein sehr grolRer Verlust, sie war eine
grol3e Stiitze in all den Jahren. Unser
Mitgefiihl gilt den Angehdorigen.
Petra Born, Leiterin der Selbsthilfe-
gruppe und DLH-Vorstandsmitglied

Nachruf: Werner Floer verstarb am
31. Dezember 2008

Die Nachricht vom Tod unseres Grup-
penleiters Werner Floer am Silvester-
tag 2008 hat uns iiberrascht und
macht uns bis heute betroffen und
traurig. Werner Floer hat seine schwe-
re Krankheit leider nicht iiberwinden
konnen. Werner Floer hat mit groRer
Begeisterung ab 2003 im Zusammen-
hang mit einem DLH-Patienten-Tag
2003 in Ulm und dem DLH-Patienten-
Kongress 2004 in Neu-Ulm daran ge-
arbeitet, in Ulm eine Selbsthilfegrup-
pe fiir Patienten mit Leukdmien und
Lymphomen und deren Angehdrige ins
Leben zu rufen. Bei einem Vorberei-
tungstreffen noch im Jahr 2004 mit
dem Ziel der Griindung einer solchen
Selbsthilfegruppe erklarte er sich vol-
ler Freude bereit, die Leitung dieser
Gruppe zu {ibernehmen. Seine Initi-
ativkraft steckte an und ermunterte
uns, aktiv mitzumachen bei dieser
Arbeit. Werner Floer hat mit gro3em
Einflihlungsvermdgen unsere Grup-
pentreffen mit ganz wenigen Ausnah-
men geleitet. Er hatte ein Gespiir fiir
die verschiedenen Stimmungslagen
der Teilnehmer einer solchen Selbst-
hilfegruppe, in der es oft um Angste,
unerfiillte Hoffnungen, Riickschlage,
aber auch gute Nachrichten iiber po-
sitiv verlaufene Behandlungen, fort-
schreitende Genesung und positive
Veranderungen im sozialen Umfeld
von Patienten und deren Angehdrigen
geht. Werner Floer gab der Gruppe
eine positive, lebenshejahende Pra-
gung. Er hielt Kontakt zu den einzel-

Werner Floer, Griinder und Leiter der
Selbsthilfegruppe fiir Patienten mit
Leukdmien und Lymphomen in Ulm,
ist am 31. Dezember 2008 im Alter
von 68 Jahren verstorben.
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nen Teilnehmern. Er riickte die drzt-
liche Heilkunst, die fiir die Betrof-
fenen in unseren Selbsthilfegruppen
so lebensnotwendig ist, in ein posi-
tives Licht. Er hielt auch Kontakt zu
Facharzten und Fachpersonal verschie-
dener Kliniken und Rehabilitations-
einrichtungen. Gerne organisierte er
auch gesellschaftliche Veranstaltun-
gen, die den Zusammenhalt und das
Wachstum unserer Gruppe forderten.
Seine Berichte {iber seine aktive Le-
bensgestaltung trotz gesundheitlicher
Einschrankung, seine Reisen, sein
soziales und ehrenamtliches Engage-
ment waren sehr aufbauend. Es ist
uns eine ganz grolde Verpflichtung,
die Arbeit in unserer Ulmer Selbst-
hilfegruppe im Sinne von Werner
Floer fortzufiihren. Wir werden Wer-
ner Floer in unserer Selbsthilfegrup-
penarbeit fiir Leukdmie- und Lym-
phom-Patienten ein ehrendes und
lebendiges Gedenken bewahren. Den
Angehdrigen, insbesondere Frau Flo-
er, gilt unser aller herzliches Beileid
und Mitgefiihl.

Bartholomdus Miiller und Heike Hillen-
brand (neue Leiterin der Selbsthilfe-
gruppe seit Dezember 2008)

Nachruf: Giinter Kolo verstarb am
12. Januar 2009

Ein grolies Herz
hat aufgehort zu schlagen!

Wir haben Abschied genommen vom
Leiter unserer Selbsthilfegruppe. Er
hat seine Krankheit mit groRer Ge-
duld ertragen. 1996 erkrankte Giinter
Kolo an einer Chronischen Lympha-
tischen Leukamie und musste sich ei-
ner allogenen Stammzelltransplanta-
tion unterziehen. Schon wahrend der
Therapie griindeten er und seine Frau

Giinter Kolo, Griinder und Leiter der
Selbsthilfegruppe von Erwachsenen
mit Leukdmien und Lymphomen in
Stuttgart, ist am 12. Januar 2009 im
Alter von 60 Jahren verstorben.

im Januar 1999 die Selbsthilfegrup-
pe von Erwachsenen mit Leukdmien
und Lymphomen in Stuttgart. Nach
der Genesung setzte sich Giinter Kolo
mit seiner offenen und direkten Art
fiir die Gruppenarbeit sehr stark ein.
Wahrend dieses 10jdhrigen Engage-
ments hat sich Giinter Kolo ein sehr
groRes Wissen angeeignet, Erfah-
rungen gesammelt und diese an die
Teilnehmer der Gruppe weitergege-
ben. Jeder fiihlte sich in der Gruppe
wohl — man war als Patient mit der
Erkrankung nicht alleine gelassen
und unterstiitzte sich gegenseitig.
Durch die verbesserte Information
iiber Diagnostik und Therapie wurde
ein bedeutender Schritt in Richtung
zum miindigen Patienten ermdglicht.
Zu Krankheitsbildern, die Giinter Kolo
nicht vertraut waren, holte er sich
tiberall Informationen ein, um dem
Einzelnen in der Gruppe zu helfen.
Aufgrund der Nachfrage wurde im
September 2001 in seinem Wohnort
Ilshofen eine weitere Selbsthilfegrup-
pe gegriindet. Bis zum heutigen Tag
sind die Betroffenen Giinter Kolo fiir
sein Engagement dankbar. Neben
seiner Funktion als Leiter der Selbst-
hilfegruppen engagierten sich er und
seine Frau im Tierschutzverein und
behandelten und betreuten kranke
Tiere. Diese Arbeit wird iiber seinen
Tod hinaus von Frau Kolo weiterge-
fiihrt. Unser tiefes Mitgefiihl gilt sei-
ner Frau und der Familie.

Astrid Emnst-Wolff (neue Leiterin der
Selbsthilfegruppe seit Dezember ‘08)

Neue Selbsthilfegruppe fiir Erwach-
sene mit Leukdmien und Lympho-
men in Villingen-Schwenningen

- ein Beitrag von Sandra Schliiter, An-
sprechpartnerin der Leukdmie- und Lym-
phomhilfe Villingen-Schwenningen

Im Oktober 2003 bekam ich die Dia-
gnose hochmalignes Non-Hodgkin-
Lymphom (Subtyp: diffus groRzel-
liges B-Zell-Lymphom). Es folgten
Operationen, Chemotherapie und
Bestrahlung. Nachdem das alles ei-
nigermalRen iiberstanden war, nahm
ich im Sommer 2004 Kontakt zur
DLH-Selbsthilfegruppe in Stuttgart
auf, wo ich freundlich empfangen
wurde und wo ich mich immer sehr
gut aufgehoben und informiert ge-

Sandra Schliiter, Griinderin und An-
sprechpartnerin der neuen Selbsthilfe-
gruppe fiir Erwachsene mit Leukdmien
und Lymphomen in Villingen-Schwen-
ningen

fiihlt habe. Im September 2007 bin
ich nach Villingen im Schwarzwald
umgezogen, wo es im ndheren Um-
kreis keine Selbsthilfegruppe fiir Leu-
kdamie- und Lymphompatienten gab.
Durch einen Gesprachskreis im Villin-
ger Klinikum fiir jiingere Frauen, die
an Krebs erkrankt sind, kam ich in
Kontakt mit Prof. Dr. Wolfram Brug-
ger, dem arztlichen Leiter der Ha-
matologie und Onkologie, der schon
lange die Idee mit sich herumtrug,
eine Selbsthilfegruppe fiir seine Pa-
tienten zu griinden. Ich kam also
zum richtigen Zeitpunkt, und das
Ergebnis war eine {iberwialtigend gut
besuchte Auftaktveranstaltung zur
Gruppengriindung am 09.09.2008,
an der auch der DLH-Vorsitzende Ralf
Rambach sowie die DLH-Ehrenvorsit-
zende, Anita Waldmann, aktiv teilge-
nommen haben. In der Zwischenzeit
hat sich die Gruppe schon ein paar
Mal getroffen und gute Gesprache ge-
fiihrt. Auch Prof. Brugger war schon
zu Besuch, um uns iiber Spatfolgen
von Chemo- und sonstigen Krebsthe-
rapien zu informieren. Wir wollen vor
allem den Austausch untereinander
fordern, weil die selbst gemachten
Erfahrungen mit einer bdsartigen
Blut- oder Lymphsystemerkrankung
immer wertvoll sind, sei es fiir andere
Betroffene, Freunde und Verwandte,
Interessierte oder sogar fiir Arzte
und Therapeuten. Deshalb sind wir
sehr froh, dass wir professionelle Un-
terstiitzung durch die Medizinische
Klinik II (Hamatologie und Onkolo-
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gie) und den psychoonkologischen
Dienst des Schwarzwald-Baar-Klini-
kums sowie durch die Selbsthilfe-
kontaktstelle des Schwarzwald-Baar-
Kreises erhalten. Ein kleiner fester
Kern an Teilnehmern hat sich schon
gebildet, diese wiinschen sich aber
noch mehr Interessenten an der Grup-
pe. Die Treffen finden jeden dritten
Dienstag im Monat von 18 bis 20 Uhr
im Konferenzraum III des Personal-
wohnheims II des Villinger Klinikums
statt. Die Adresse lautet: Vohren-
bacher StralRe 25, 78050 Villingen-
Schwenningen.

Kontakt und nahere Informationen:
Sandra Schliiter, HauptstralRe 13,
78052 Villingen-Schwenningen, Tel.:
07721-990831, E-Mail: villingen@
leukaemie-hilfe.de

Neue Selbsthilfegruppe fiir Pati-
enten mit Plasmozytom/Multiplem
Myelom in Augsburg

Nach einer Informationsveranstal-
tung am Zentralklinikum Augsburg
im September 2007 zum Thema Mul-
tiples Myelom (Leitung: Prof. Schli-
mok), die von ca. 70 Patienten und
Angehdrigen besucht wurde, initiier-
te Frau Kohl-Orlowski von der Be-
ratungsstelle Augsburg der Bayeri-
schen Krebsgesellschaft die Griin-
dung einer Selbsthilfegruppe fiir Be-
troffene mit dieser Erkrankung. Bald
darauf kamen ca. 16 Betroffene und
Angehdrige aus Augsburg und dem
schwabischen Umland zu einem er-
sten Treffen. In diesem und dem
ndchsten Treffen hat die Gruppe ihre
Ziele und Inhalte definiert: Im Vor-
dergrund stehen der Erfahrungsaus-

tausch iiber die eigenen Krankheits-
und Therapieerfahrungen sowie der
Wunsch nach (allgemein verstand-
lichen) Fachinformationen. In der
Gruppe herrschte von Anfang an eine
lockere, freundliche und vor allem
optimistische Atmosphdre. Ein Pati-
ent hat die Vorbereitung der Treffen
(mit tatkraftiger Unterstiitzung der
Beratungsstelle Augsburg der Baye-
rischen Krebsgesellschaft), die Be-
schaffung von Informationsmaterial
(vielen Dank an die DLH!) und die
Moderation iibernommen. Fiir jedes
Treffen wurde ein Themenschwer-
punkt vereinbart. So wurde bisher
u.a. Uber die verschiedenen Krank-
heitsformen und Therapiemdglich-
keiten, Risiken und Chancen von Bis-
phosphonaten, soziale und finanzi-
elle Auswirkungen der Erkrankung und
tiber psychoonkologische Aspekte ge-
sprochen. Die Treffen der Patienten
und Angehdrigen finden regelmaRig
alle zwei Monate jeweils am ersten
Dienstag statt, und zwar im Haus der
AOK, Prinzregentenplatz 1, 86150 Augs-
burg, Raum 402, 4. Stock. Beginn ist
um 16 Uhr. Kontakt: Beratungsstelle
der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V.,
SchieRgrabenstraRe 6, 86150 Augs-
burg, Telefon: 0821-9079190; E-Mail:
brs-augsburg@bayerische-krebsge
sellschaft.de

Vorstellung des neuen Handbuchs
fiir Leukamie- & Lymphom-Selbst-
hilfeinitiativen anlasslich der 14.
DLH-Mitglieder-Jahreshauptver-
sammlung am 7./8. Mdrz 2009

Im Rahmen der 14. DLH-Mitglieder-
Jahreshauptversammlung (DLH-MJHV)

am 7./8. Marz 2009 in Konigswinter
hat die Deutsche Leukdmie- & Lym-
phom-Hilfe (DLH) ihr neues Hand-
buch fiir Leukdmie- & Lymphom-
Selbsthilfeinitiatven vorgestellt. Eine
Selbsthilfeinitiative zu leiten und zu
fiihren, ist eine verantwortungsvolle
und wichtige Aufgabe. Die groRten-
teils selbst an einer Leukdmie oder
einem Lymphom erkrankten Leiter und
Leiterinnen der DLH-Selbsthilfeiniti-
ativen engagieren sich auf rein ehren-
amtlicher Basis und miissen sich - ge-
rade zu Beginn ihres Engagements —in
viele neue Themenbereiche einarbei-
ten. Um siein dieser Situation best-
moglich zu unterstiitzen sowie Anre-
gungen fiir die praktische Arbeit zu
bieten, hat die DLH ein Handbuch
fiir die DLH-Mitgliedsinitiativen zu-
sammengestellt. SchwerpunktmaRig
geht es zum einen um die Moglich-
keiten der finanziellen Unterstiitzung
der Mitgliedsinitiatven durch die DLH
im Rahmen der neu eingefiihrten ,Ba-
sisforderung”, zum anderen werden
die ,Serviceangebote” fiir die Mit-
gliedsinitiativen, wie z.B. die Info-
material-Bestellliste, Fortbildungsse-
minare oder die Gruppenhaftpflicht-
versicherung, im Detail dargestellt.
In weiteren Kapiteln wird u.a. auf die
finanzielle Forderung der Selbsthilfe
durch die gesetzlichen Krankenkassen,
die Vorteile der Gemeinniitzigkeit und
Tipps fiir die Pressearbeit eingegan-
gen. Der Anhang enthalt Formulare
und Mustervorlagen. Damit sich das
Handbuch jederzeit auf dem neues-
ten Stand befindet, werden die Mit-
gliedsinitiativen kiinftig bei Bedarf
Ersatzblattlieferungen erhalten. Das
Handbuch steht dariiber hinaus auch
im Rahmen des Internetauftrittes der

Die Teilnehmer an der 14. DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung am 7. und 8. Mdrz 2009 in Kénigswinter
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Die Teilnehmer des Workshops ~Wo Worte fehlen, sprechen Bilder - Einfiihrung in die Maltherapie” im Rahmen der
14. DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung vor ihrem gemeinschaftlich erstellten Werk.

DLH im Mitgliederbereich zum Her-
unterladen zur Verfiigung.

Am Samstag, den 7. Marz, wurden auf
der DLH-MJHV - wie bereits auf Seite 1
ausfiihrlich erldutert - das Handbuch
und insbesondere die neu einge-
fiihrte Basisforderung mit den anwe-
senden Vertretern der DLH-Mitglieds-
initiativen im Detail besprochen. Am
Samstagnachmittag fand auRerdem
zeitgleich fiir entsprechend Interes-
sierte der Workshop ,Wo Worte feh-

len, sprechen Bilder - Einfiihrung in
die Maltherapie” mit Richard Berners,
Kunsttherapeut im Haus LebensWert
e.V. in Kéln, statt. Am Sonntag, den
8. Marz, wurde die eigentliche Mit-
gliederversammlung durchgefiihrt.
Nach Abhandlung der iiblichen For-
malien standen die Berichterstattung
und die Aussprache auf der Tages-
ordnung. [Wer sich fiir den Jahresbe-
richt 2008 interessiert, kann diesen
in der DLH-Geschéftsstelle anfordern

oder im Internet unter www.leukae
mie-hilfe.de - ,Wir iber uns” - ,Jah-
resberichte” einsehen.] Es folgten die
Entlastung des Vorstands und die
Feststellung des Haushaltsplans 2009.
Die Satzungsinderung, die Anderung
der Geschdftsordnung fiir den DLH-
Vorstand sowie die neu eingefiihrte
DLH-Wahlordnung wurden einstim-
mig von der Mitgliederversammlung
angenommen.

Der heiRe Draht - jetzt kostenfrei:
Beratungstelefon der ,,Unabhangigen
Patientenberatung” (UPD) bietet
seit Anfang Januar 2009 Hilfe un-
entgeltlich an

Das bundesweite Beratungstelefon der
~Unabhdngigen Patientenberatung
Deutschland” (UPD) ist seit Anfang
Januar 2009 unter einer neuen und
kostenfreien Rufnummer zu erreichen:
Unter 0800-0117722 konnen sich Pati-
enten montags bis freitags von 10-18
Uhr gebiihrenfrei zu allen Gesundheits-
fragen beraten lassen. Fiir diesen UPD-
Dienst fielen bisher 9 Cent pro Minute
an. Die Unabhdngige Patientenbera-
tung Deutschland unterstiitzt Hilfe-
suchende seit Anfang 2007 in 22 Be-
ratungsstellen sowie {iber das bun-
desweite Beratungstelefon. Monat-
lich suchen etwa 4000 Patienten den
Rat der UPD. Besonderer Beratungs-

und Informationshedarf besteht zu
Leistungen der Kassen und zu gesetz-
lichen Neuregelungen, zu Arznei-,
Heil- und Hilfsmitteln, zu Therapien
und Krankheitsbildern sowie rund
um das Thema ,Zahnbehandlung”.
Beim Telefonservice der Unabhangi-
gen Patientenberatung handelt es
sich nicht um eine ,Hotline” im Sinne
eines Callcenters. Vielmehr stehen die-
selben qualifizierten Beraterinnen und
Berater fiir Fragen zur Verfiigung, die
auch in den regionalen Beratungsstel-
len tétig sind. Weitere Informationen
gibt es auch im Internet unter www.
upd-online.de

Broschiire: Zu Ihrer Sicherheit -
Unfallversichert im Ehrenamt

(Auflage Januar 2007, kostenlos. Her-
ausgeber: Bundesministerium fiir Ar-
beit und Soziales, Referat Information,
Publikation, Redaktion)

Wer sich in seiner Freizeit unentgelt-

lich fiir andere engagiert, tut etwas
fiir die Gesellschaft und beweist aktive
Solidaritdt. Ehrenamtler verhalten sich
solidarisch, deswegen haben sie auch
Anspruch auf solidarischen Schutz.
Die Bundesregierung hat daher zum
1. Januar 2005 neue Rahmenbedin-
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Unfallversichert im Ehrenamt
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gungen fiir den Unfallschutz im Eh-
renamt geschaffen. Die vorliegende
Broschiire will einen Uberblick zu
diesem Thema geben und {iber die
verschiedenen Unfallversicherungs-
trager sowie weitere Mdglichkeiten
zur privaten Absicherung informie-
ren. Die Broschiire klart des Weiteren
dariiber auf, welche Personengrup-
pengruppen in der gesetzlichen Un-
fallversicherung geschiitzt sind, geht
auf hdufig gestellte Fragen ein und
erldutert an Hand von Beispielen,
ob gesetzlicher Unfallversicherungs-
schutz gegeben ist. Bestelladresse:
Bundesministerium fiir Arbeit und So-
ziales, Referat Information, Publika-
tion, Redaktion, 53107 Bonn, Tel.:
0180-515151-0, Fax 0180-515151-1
E-Mail: info@bmas.bund.de (die Be-
stell-Nr. der Broschiire lautet: A 329)

Glossar

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

Alopezie:
Haarausfall bis hin zu Haarlosigkeit

BSC:

best supportive care = bestmdgliche
supportive [unterstiitzende] Behand-
lung; hierbei handelt es sich z.B. um
Transfusionen und die Behandlung
von Infektionen bzw. deren Vorbeu-
gung

Personalisierte Medizin:

Gezieltes Zuschneiden der Therapie
auf die individuellen Besonderheiten
des einzelnen Patienten; im Bereich
der Krebserkrankungen wird hierbei
insbesondere auf molekulare (geneti-
sche) Unterschiede innerhalb ein und
derselben Tumorart abgehoben

Teratogen:

Wenn ein Arzneimittel bei Ungebo-
renen zu Fehlbildungen fiihren kann,
dann ist es ,teratogen”.

Translationale Forschung:
Verzahnung der Forschung mit der
Versorgung von Patienten

WPSS:

~WHO-adapted Prognostic Scoring
System” — hierbei handelt es sich um
eine Einteilung zu besseren Abschat-
zung der Prognose bei Myelodyspla-
stischen Syndromen. Der Vorldufer
zur ,WPSS” ist der ,IPSS” (,Interna-
tional Prognostic Scoring System*)

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom

Einfiihrung eines Sonderrezeptes
fiir Thalidomid [Thalidomide Phar-

mion™] sowie Lenalidomid [Revli-
mid®] am 8. Februar 2009

Die Verordnung der zur Therapie des
Multiplen Myeloms eingesetzten Wirk-
stoffe Lenalidomid [Revlimid®] und
Thalidomid [Thalidomide Pharmion™]
ist seit dem 8. Februar 2009 nur noch
iber ein zweiteiliges Sonderrezept
maglich. Die Neuregelung ist Inhalt
der vom Bundesministerium fiir Ge-
sundheit (BMG) initiierten Anderung
der Arzneimittelverschreibungsver-
ordnung (AMVV) und der Apotheken-
betriebsordnung (ApBetr0). Mit Zu-
stimmung des Bundesrates erweitert
das BMG damit das fiir beide Sub-
stanzen jeweils bereits bestehende
Sicherheitsprogramm, das zwingen-
der Bestandteil der zentralen Zulas-
sungen durch die europdischen Zulas-
sungsbehdrden (EMEA) im Juni 2007
(Lenalidomid) und im April 2008 (Tha-
lidomid) war. Arzte, die ihren Pati-
enten Lenalidomid oder Thalidomid
verschreiben mochten, miissen dafiir
nun das sog. ,T-Rezept” verwenden,
das beim Bundesinstitut flir Arznei-
mittel und Medizinprodukte (BfArM)
angefordert werden muss. Eine dhn-
liche Regelung gibt es bereits bei
der Verordnung von Betaubungsmit-
teln. In beiden Fallen muss der Arzt
zusammen mit dem vorgesehenen An-
forderungsformular (erhaltlich unter
www.bfarm.de) einmalig eine be-
glaubigte Kopie seiner Approbati-
onsurkunde beim BfArM einreichen,
um dann eine bestimmte Stiickzahl
von Sonderrezepten zu erhalten. Mit
Verordnung der beiden Substanzen
Lenalidomid und/oder Thalidomid be-
statigt der Arzt auf dem Rezept, dass
er die notwendigen und in der Fach-
information entsprechender Fertigarz-
neimittel festgehaltenen Sicherheits-
vorschriften eingehalten hat, wozu vor
allem die Durchfiihrung eines Pro-
gramms zur Schwangerschaftspraven-
tion zdhlt. Zudem muss er auf dem
Rezept bestdtigen, dass er dem Pati-
enten die medizinischen Informatio-
nen des pharmazeutischen Herstellers
ausgehandigt hat, so dass der Patient
die notigen Sicherheitsvorkehrungen

nach dem Gesprach mit seinem Arzt
nochmals studieren kann. Die Re-
zepte miissen innerhalb von sechs
Tagen nach Ausstellung vom Pati-
enten bei seiner Apotheke eingelost
werden, wobei die Durchdrucke von
den Apotheken vierteljahrlich an das
BfArM iibersendet werden und Apo-
theken die Abgabe dokumentieren
miissen. Das T-Rezept ist derzeit aus-
schlielich zur Verordnung der o.g.
Arzneimittel vorgesehen. Arzneimit-
tel mit anderen Wirkstoffen, auch
solche, die ebenfalls Fehlbildungen
bei Ungeborenen verursachen kon-
nen, diirfen derzeit auf dem T-Rezept
nicht verordnet werden. Auch fiir Pri-
vatpatienten muss das T-Rezept be-
nutzt werden. Der verordnende Arzt
beschriftet das T-Rezept handschrift-
lich als PKV-Rezept und l4sst das Kran-
kenkassenfeld frei. Auch beim Privat-
rezept muss der Durchschlag an das
BfArM gesandt werden. Das Original
erhdlt der Patient zur Abrechnung mit
seiner privaten Krankenkasse.

Im Rahmen eines zentralen Verfahrens
erhielten im Juni 2007 das Lenalido-
mid-haltige Fertigarzneimittel Revli-
mid® und im April 2008 das Thalido-
mid-haltige Fertigarzneimittel Thali-
domid Pharmion™ eine Zulassung in
der Europdischen Union zur Behand-
lung des Multiplen Myeloms. Thali-
domid Pharmion™ wurde in Kombi-
nation mit Melphalan und Prednison
zugelassen zur Erstlinientherapie bei
Patienten, die nicht fiir eine hoch
dosierte Chemotherapie infrage kom-
men. Revlimid® ist in Kombination
mit Dexamethason angezeigt bei Pa-
tienten, die mindestens eine voraus-
gegangene Therapie erhalten haben.
Lenalidomid und Thalidomid werden
dariiber hinaus bei weiteren, nicht
zugelassenen Indikationen angewen-
det (=off-label-use; vgl. Artikel zu
diesem Thema auf S. 19). Wegen der
schddlichen Wirkung von Thalidomid
auf Ungeborene, die in den 50er-
und 60er-Jahren zu der Contergan-
Katastrophe gefiihrt hat, muss die
Einhaltung hochstmdglicher Sicher-
heitsvorkehrungen bei der Anwen-
dung gewahrleistet sein. Ohne wirk-
same MalRnahmen zur Verhinderung
von Fehlbildungen bei Neugeborenen
ist der Einsatz von Thalidomid-halti-
gen Arzneimitteln medizinisch nicht
vertretbar und das Inverkehrbringen
arzneimittelrechtlich als bedenklich
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anzusehen. Fiir das strukturverwandte
Lenalidomid wurden in einer Unter-
suchung bei Affen ebenfalls Fehl-
bildungen bei Ungeborenen nachge-
wiesen. Es muss deshalb davon aus-
gegangen werden, dass Lenalidomid
bei Menschen vergleichbare schad-
liche Wirkungen auf Ungeborene hat
wie Thalidomid. Wegen des jeweils
stoffgebundenen Risikos erstreckt sich
die Anderungsverordnung nicht nur
auf die beiden genannten Fertigarz-
neimittel, sondern auch auf entspre-
chende Rezepturarzneimittel von Tha-
lidomid (hierbei handelt es sich um
die Herstellung in Apotheken).

Die Patienten miissen iiber die fol-
genden Punkte aufgekldrt werden:

- Risiken der Behandlung mit Lenalido-
mid bzw. Thalidomid, insbesondere hin-
sichtlich des Risikos von Fehlbildungen
bei Ungeborenen

- Keinesfalls Ab- oder Weitergabe Lena-
lidomid- bzw. Thalidomid-haltiger Arz-
neimittel an andere Personen. Alle nicht
eingenommenen Kapseln miissen nach
Abschluss der Behandlung an den Apo-
theker zuriickgegeben werden

- Keine Blut- oder Samenspende wahrend
und mindestens bis eine Woche nach
Abschluss der Behandlung

- Den Patienten miissen vor Beginn der
Behandlung medizinische Informati-
onsmaterialien ausgehandigt werden.
Diese umfassen eine Informations-
broschiire fiir Patienten, einen Auf-
kldrungsbogen, eine Checkliste, einen
Behandlungsausweis (,Therapiepass”)
sowie die aktuelle Gebrauchsinforma-
tion fiir Patienten (Packungsbeilage).

- Bei Frauen im gebarfahigen Alter ist
Lenalidomid bzw. Thalidomid nicht an-
gezeigt, es sei denn, alle Anforderun-
gen des Schwangerschafts-Praventions-
programms werden erfiillt. Da Thali-
domid und Lenalidomid in die Samen-
fliissigkeit tibertreten, sind auch mann-
liche Patienten in das Schwanger-
schafts-Praventionsprogramm einbe-
zogen. Zu den Anforderungen zahlt u. a.
ein grundlegendes Versténdnis der Pa-
tienten fiir die Risiken der Therapie
und die erforderlichen MaRnahmen, die
Anwendung einer zuverldssigen Verhi-
tungsmethode fiir die gesamte Dauer
der Behandlung und fiir vier Wochen
nach Beendigung der Therapie sowie
die Durchfiihrung regelmaRiger Schwan-
gerschaftstests.

~Volles Haus” beim Vortragsabend
der Selbsthilfe Plasmozytom/Mul-
tiples Myelom in Karlsruhe im No-
vember 2008

- ein Beitrag von Brigitte Mews, Vorsit-
zende des SPMK e.V. bis Mdrz 2009

Die Selbsthilfe Plasmozytom/Multip-
les Myelom Karlsruhe (SPMK e.V.) ver-
anstaltete mit Prof. Dr. Martin Bentz,
Chefarzt der 2. Medizinischen Klinik
am Stddtischen Klinikum Karlsruhe,
im November 2008 einen Vortrags-
abend zum Thema ,Die aktuellen Ent-
wicklungen in der Behandlung des
Multiplen Myeloms”. Wie schon einige
Jahre zuvor nahm Prof. Bentz die Ein-
ladung zu dem Vortragsabend gerne
an und zog eine interessierte und
zahlreiche Zuhorerschaft in die Rau-
me der Gemeinde Christkdnig in Karls-
ruhe-Riippurr. Das Anliegen seines Vor-
trages sei, so formulierte Prof. Bentz
gleich zu Anfang, Arzte und Patien-
ten auf anndhernd gleiche Augen-
hohe zu bringen. Der miindige Patient
solle sich gegeniiber Arzten nicht als
Bittsteller, sondern als Partner im ge-
meinsamen Kampf gegen eine ernste
Erkrankung fiihlen. Selbsthilfegruppen
seien auch fiir ihn personlich wich-
tige Meinungshildner was die Bediirf-
nisse von Patienten angehe, und sie
leisteten {iberdies wertvolle Informa-
tionsarbeit, die der behandelnde Arzt
aufgrund stdndiger Zeitnot selbst
kaum noch leisten konne. Als Fach-
mann auch fiir das Multiple Myelom
konnte Prof. Bentz den anwesenden

Myelom-Patienten einiges an Zuver-
sicht mitgeben, da es neue Therapie-
Entwicklungen in den letzten Jahren
gegeben hat, deren Wirksamkeit und
Bedeutung zwischenzeitlich erwiesen
sind. So sind hier vor allem die Me-
dikamente Bortezomib [Velcade®]
und Lenalidomid [Revlimid®], aber
auch Thalidomid [Thalidomide Phar-
mion™] als Einzeltherapie oder in
Kombination mit anderen Medika-
menten zu nennen. Das therapeuti-
sche Arsenal hat sich laut Prof. Bentz
seit den 60er Jahren stark verandert
und sei insgesamt vielfdltiger ge-
worden. Entsprechend sei es heute
schon mdglich, lange und gut mit
dem Multiplen Myelom zu iiberleben,
und in manchen Féllen sei es fast
schon moglich, dass die Krankheit
zu einer chronischen Erkrankung bei
guter Lebensqualitat wird. Der Fort-
schritt in der Forschung lehrt die
Arzte auBerdem, die Krankheit selbst
und auch die individuellen Gegeben-
heiten jedes Patienten besser zu ver-
stehen und in den Therapieansétzen
zu beriicksichtigen. Gerade beim re-
lativ seltenen Multiplen Myelom seien
hier tiberproportional Fortschritte ge-
macht worden, was voraussichtlich in
den ndchsten Jahren zu weiteren, ge-
zielteren Behandlungsmethoden und
auch neuen Medikamenten fiihren
konne. Die verstandliche Art des Vor-
trages von Prof. Bentz machte es
den anwesenden Myelom-Patienten
leicht, in einer abschlieRenden Fra-
gerunde ihre personlichen Fragen zu
stellen. Dabei erwies sich mancher

Prof. Dr. Martin Bentz vom Stédtischen Klinikum Karlsruhe sprach beim Vor-

tragsabend der Selbsthilfe Plasmozytom/Multiples Myelom Karlsruhe e.V. im
November 2008 zum Thema ,,Die aktuellen Entwicklungen in der Behandlung

des Multiplen Myeloms”.
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Frager selbst als Fachmann, so dass
sich die von Prof. Bentz erwiinschte
gleiche Augenhdhe wie von selbst
einstellte. Nach einem sehr interes-
santen und Mut machenden Vortrags-
abend verabschiedete Brigitte Mews,
Vorstandsvorsitzende des SPMK e.V.,
Prof. Bentz unter dem dankbaren
Applaus der Myelom-Patienten und
ihrer Angehdrigen. [Anmerkung der
Redaktion: Am 11. Marz 2009 wurde
der Vorstand des SPMK e.V. neu ge-
wahlt. Vorsitzende des Vorstands ist
nun Gertraud Klein.] Kontakt und na-
here Informationen: Gertraud Klein,
HertzstraRe 166A, 76187 Karlsruhe,
Tel.: 0721-7569651, E-Mail: gertraud
klein@alice-dsl.net, www.plasmozy
tom-ka.de

10 Jahre Selbsthilfegruppe Plas-
mozytom/Multiples Myelom Berlin-
Brandenburg

- ein Beitrag von Elke Schutkowski,
Leiterin der Selbsthilfegruppe Plasmo-
zytom/Multiples Myelom Berlin Bran-
denburg

Am 1. April 2009 besteht unsere SHG
nun schon 10 Jahre. Gegriindet wurde
sie von Dr. oec. Gerhard Janiszewski,
nachdem er selbst an einem Multiplen
Myelom erkrankt war und die Infor-
mationen iiber diese Erkrankung noch
nicht zur Verfiigung standen wie
heute. Er war auch der Verfasser der
~Patientenfibel”, die von der DLH in-
zwischen (iberarbeitet wurde. Leider
verstarb Gerhard Janiszewski 2004,
und seitdem fiihre ich die Selbsthilfe-
gruppe weiter. Besonders bedanken
mochte ich mich bei seiner Tochter,
Wenke Prestel, die weiterhin unseren
Computer bedient.

Gerade in den letzten 10 Jahren hat
sich in der Myelom-Forschung viel
getan. Durch die neuen Substanzen
Thalidomid [Thalidomide Pharmion™],
Lenalidomid [Revlimid®] und Borte-
zomib [Velcade®] haben sich die
Behandlungsmoglichkeiten des Mul-
tiplen Myeloms sehr verbessert. Viel-
leicht gelingt es in absehbarer Zeit,
dass das Multiple Myelom wie eine
chronische Erkrankung behandelt wer-
den kann. Bei mir selbst wurde im Au-
gust 2000 die Diagnose Plasmozytom
Typ IgA Lambda, Stadium IIA gestellt.
Nach einer Hochdosistherapie mit

(v..n.r.) Wenke Prestel, Andreas Ra-
Jjewski, Elke Schutkowski von der Selbst-
hilfegruppe Plasmozytom/Multiples
Myelom Berlin-Brandenburg

Transplantation autologer (eigener)
Stammzellen fiel das IgA von 4000
Milligramm pro Deziliter auf 400 ab.
Nachdem es Ende 2004 wieder auf
4000 angestiegen war, erhielt ich
eine zweite Hochdosistherapie. Dies-
mal stiegen meine IgA-Werte bereits
nach 2 Jahren wieder auf 4000. Nach
zwei Zyklen Bortezomib/Dexametha-
son fielen sie jedoch wieder auf 400
ab. Zur Stabilisierung erhielt ich noch
zwei weitere Bortezomib-Zyklen und
danach taglich 50 Milligramm Thalido-
mid zur Erhaltung. Nachdem die IgA-
Werte nach 6 Monaten auf 1000 an-
gestiegen waren, wurde die Thalido-
mid-Dosis auf 100 Milligramm erhoht
und zusdtzlich nehme ich einmal im
Monat an vier Tagen je 20 Milligramm
Dexamethason. So konnte ich meine
Werte bisher stabil halten. Im Laufe der
Jahre habe ich jedoch gelernt, dass je-
de Myelom-Erkrankung anders verlauft.
Inzwischen haben wir auch einen gu-
ten Kontakt zu den Myelom-Spezia-
listen aufgebaut und erfahren bei Re-
feraten immer etwas iiber die aktu-
ellsten Behandlungsmethoden. Wich-
tig jedoch ist, dass man die Erkran-
kung annimmt und positiv denkt. Mit
dieser Einstellung konnte ich schon
vielen Miterkrankten Mut machen
und ich hoffe, dass es noch lange so
bleibt. Unser Dank geht an die APMM
(Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/
Multiples Myelom), die DLH und die
Berliner Krebsgesellschaft.

Kontakt: Elke Schutkowski, Johannis-
thaler Chaussee 275, 12351 Berlin,
Telefon/Fax: 030-603 63 35, E-Mail:
SHG-Berlin@web.de. Alternativ kann
auch folgende E-Mail-Adresse benutzt
werden: Andreas.Rajewski@gmx.de

Die Plasmozytom/Multiples Mye-
lom Selbsthilfegruppe Nordrhein-
Westfalen im Jahr 2008

- ein Beitrag von Dr. Rolf Pelzing, Vor-
sitzender der pmm SHG NRW e.V.

Die Plasmozytom/Multiples Myelom
Selbsthilfegruppe Nordrhein-Westfa-
len e.V. (pmm SHG NRW e.V.) veran-
staltete im Jahr 2008 drei grolRe Pati-
entenseminare mit jeweils 130 bis 150
Teilnehmern, und zwar in Schwelm,
Bergisch-Gladbach und Mettmann.

) f“
Der neu gewdhlte Vorstand der pmm
SHG NRW e.V.: (v.Ln.r.) Dr. Rolf Pelzing
(Vorsitzender), Heinz Horstkorte (Schatz-
meister), Ulrich Wolter (Stellvertreten-
der Vorsitzender) und — und nicht im
Bild - Sybille Braun (Schriftfiihrerin)

Erfahrungsgemal’ ist bei unseren
Seminaren immer etwa die Halfte der
Teilnehmer zum ersten Mal bei einer
solchen Veranstaltung. Diese — mei-
stens relativ neu diagnostizierten —
Patienten suchen nach grundlegen-
den Informationen uber die Erkran-
kung. Deshalb wurde bei den Semina-
ren des vergangenen Jahres jeweils
am Anfang eine Einfilhrung in die Er-
krankung und ihre Behandlung gege-
ben, gefolgt von Vortragen zu spezi-
elleren Themen, wie z.B. Stand der
Myelomforschung und -behandlung in
den USA, Nebenwirkungen bei The-
rapien, Nierenbeteiligung beim Mul-
tiplen Myelom und Vorsichtsmalinah-
men zur Vermeidung von Infektionen.
Bei der ersten Veranstaltung am 26.
April 2008 in Schwelm wurde in der
Mitgliederversammlung ein neuer Vor-
stand gewdhlt. Er besteht jetzt aus
Dr. Rolf Pelzing (Vorsitzender), Ulrich
Wolter (Stellvertretender Vorsitzender),
Heinz Horstkorte (Schatzmeister) und
Sybille Braun (Schriftfiihrerin).

Die pmm SHG NRW e.V. lddt Patienten
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an jedem 2. Dienstag in den ungera-
den Monaten zu einem zwanglosen In-
formationsaustausch in die Geschafts-
stelle in Wuppertal-Dornap ein (18°h).
Die Adresse lautet: Biiropark Dornap
Haus 1, Dornaper StralRe 18, 42327
Wuppertal. Interessenten sind herz-
lich willkommen und brauchen sich
nicht anzumelden. Bei Bedarf sollen
diese Gesprachsrunden in Zukunft hau-
figer angeboten werden. Wir bemii-
hen uns, auch in anderen Landestei-
len von Nordrhein-Westfalen solche
lokalen bzw. regionalen Gesprachs-
gruppen zu organisieren. Fiir 2009 ist
neben einem Seminar am 25. April in
Bergisch-Gladbach ein weiteres am 14.
November in Duisburg-Rheinhausen
geplant. Informationen iiber unsere
Veranstaltungen und auch zu den
Gesprachsgruppen sind jeweils recht-
zeitig auf unserer Website www.plas
mozytom.net einsehbar. Wer kein In-
ternet hat, kann auch {ber die oben
genannte Anschrift, per Tel.: 02058-
8953278 oder per Fax 02058-7821997
Kontakt aufnehmen.

Aktuelle Therapiekonzepte fiir die
Akute Lymphatische Leukdmie des
Erwachsenen

- ein Beitrag von Dr. med. Nicola Gék-
buget, Koordinatorin der ,,German Multi-
center ALL Study Group”, kurz: GMALL,
Medizinische Klinik II, Klinikum der
J.W. Goethe Universitit, Theodor-Stern-
Kai 7, 60590 Frankfurt a.M., Telefon:
069-6301-6365, Fax: 069-6301-7463,
E-Mail: gmall@em.uni-frankfurt.de,
Homepage: www.kompetenznetz-leu
kaemie.de

Die Akute Lymphatische Leukdmie
(ALL) ist eine bosartige Erkrankung
von lymphatischen Zellen. Lympha-
tische Zellen werden im Knochen-
mark oder der Thymusdriise gebildet
und vermehren sich bei einer bos-
artigen Veranderung unkontrolliert.
Betroffen ist meist das Knochen-
mark, in dem die normale Blutbildung
durch die Leukdmiezellen verdrangt
wird. In der Folge tritt ein Mangel an
normalen Blutzellen (rote Blutkor-
perchen, weilde Blutkorperchen, Blut-
plattchen) auf, was zu Andmie, Infek-

tionsneigung oder Blutungsneigung
fiihren kann. Auch alle anderen Or-
gane konnen bei ALL befallen sein.

In den vergangenen zwei Jahrzehn-
ten konnte eine deutliche Verbesse-
rung der Heilungschancen bei der ALL
erreicht werden. Eine verbesserte
und intensivere Chemotherapie, die
Anwendung der Stammzelltransplan-
tation bei einem Teil der Patienten,
eine Optimierung der Begleittherapie
sowie in den letzten Jahren der Ein-
satz zielgerichteter neuer Medikamen-
te hatten einen wesentlichen Anteil
daran. Es hat sich auch gezeigt, dass
die ALL keine einheitliche Erkran-
kung ist, sondern aus Untergruppen
besteht, die sich im Hinblick auf den
Erkrankungsverlauf, die Heilungschan-
cen und die optimale Therapie un-
terscheiden. Die Untergruppen wer-
den durch eine hochwertige Spezi-
aldiagnostik definiert, die bei allen
ALL-Patienten durchgefiihrt werden
sollte und vor allem im Rahmen von
Studien angeboten wird. Wichtig ist
fiir die Therapieentscheidung ins-
besondere der Subtyp der ALL, d.h.
B-Vorldufer, T-ALL oder reife B-ALL mit
entsprechenden weiteren Untergrup-
pen, das Oberflaichenmerkmal ,,CD20%,
der Nachweis von bestimmten Gen-
veranderungen (bcr-abl, ALL1-AF4)
sowie der Verlauf der minimalen Rest-
erkrankung.

In Deutschland wird die Mehrzahl der
erwachsenen ALL-Patienten in klini-
schen Studien behandelt, die von der
deutschen multizentrischen Studien-
gruppe fiir die ALL des Erwachsenen
(GMALL) durchgefiihrt werden. In
ganz Deutschland nehmen mehr als
120 Kliniken an diesen Studien teil.
Diein den Studien angebotenen The-
rapien umfassen von der Behandlung
bei der Erstdiagnose bis zur Therapie
von Riickfdllen alle Erkrankungspha-
sen. Sie beinhalten zahlreiche inno-
vative Ansadtze in der Therapie ein-
schlieRlich neuer Medikamente, die
sich in der Entwicklung befinden. Ein
besonders wichtiges Prinzip ist dabei
neben der an Risikofaktoren orien-
tierten Intensivierung der Therapie
der Einsatz zielgerichteter Therapie-
elemente, die moglichst ohne die
tiblichen mit der Chemotherapie ver-
bundenen Nebenwirkungen Leukdmie-
zellen gezielt bekampfen. Letztlich

filhrt dies zu einer zunehmenden In-
dividualisierung der Therapie. Die Be-
handlung im Rahmen einer solchen
Studie hat einige Vorteile, z.B. dass
die Therapie nach wissenschaftlichen
Prinzipien festgelegt ist, der Patient
dariiber umfassend aufgeklart wird,
die Therapie in enger Zusammenar-
beit mit der Studienzentrale durch-
gefiihrt wird und die Daten und Er-
gebnisse der Therapie erfasst und
ausgewertet werden.

Grundlage der Therapie bei der ALL
des Erwachsenen ist eine intensive
Chemotherapie. Die Behandlung orien-
tiert sich deshalb unter anderem am
Alter des Patienten, da bei jiingeren
Patienten intensivere Therapien durch-
gefiihrt werden kdnnen. Patienten
im Alter unter 18 Jahren werden im
Allgemeinen in einer hamatologisch-
onkologischen Kinderklinik behan-
delt. Patienten im Alter {iber 55-65
Jahren werden meist mit weniger
intensiven, altersadaptierten Thera-
pieprotokollen behandelt, wobei die
Entscheidung, ob ein Patient nach Stu-
dien fiir jlingere oder altere Patien-
ten behandelt werden kann, letztlich
unter Beriicksichtigung des Allge-
meinzustands und der Begleiterkran-
kungen gefallt wird. Ab einem Alter
von 70-75 Jahren muss ebenfalls auf
der Grundlage dieser Kriterien ent-
schieden werden, ob eine intensive
Chemotherapie (iberhaupt noch durch-
fiihrbar ist.

Die Behandlung der ALL bei Erstdia-
gnose erfolgt bei jiingeren Patienten
derzeit in der GMALL-Therapiestudie

Dr. Nicola Gékbuget, Koordinatorin der
Deutschen ALL Studiengruppe
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07/2003. Hierbei werden gleich meh-
rere neuartige Therapieansatze verfolgt.
Die Chemotherapie setzt sich aus wech-
selnden Chemotherapieelementen zu-
sammen, wobei sich die Intensitat an
dem Riickfallrisiko orientiert. Bei Pati-
enten mit hohem Riickfallrisiko ist be-
reits nach drei Chemotherapieblocken
eine Stammzelltransplantation vorgese-
hen. Dabei werden sowohl Verwandte
als auch Freiwillige aus nationalen und
internationalen Registern als Spender
herangezogen. Demgegeniiber ist bei
Patienten mit geringerem Riickfallri-
siko zundchst keine Stammzelltrans-
plantation vorgesehen. Mit moder-
nen Labormethoden soll bei diesen
Patienten die so genannte minimale
Resterkrankung (MRD) gemessen
werden. Es handelt sich dabei um
einen geringen Anteil von Leukdamie-
zellen, die trotz Chemotherapie noch
im Korper vorhanden sind und die bei
der tiblichen mikroskopischen Unter-
suchung des Knochenmarks nicht er-
kannt werden. Von diesen Zellen kann
ein Riickfall der Erkrankung ausgehen.
Mit der MRD-Bestimmung gelingt es,
einen sehr geringen Anteil von Leu-
kdamiezellen nachzuweisen (eine ein-
zige Leukdmiezelle unter 10.000 nor-
malen Zellen des Knochenmarks). Um
diese Methode einsetzen zu kdnnen,
muss leukdmiebefallenes Knochen-
mark aus der Zeit der Diagnosestel-
lung eingeschickt werden. Patienten,
bei denen {iber einen langeren Zeit-
raum noch MRD nachgewiesen wer-
den kann, haben ein erhdhtes Riick-
fallrisiko und sollen deshalb eine
Stammzelltransplantation erhalten.
Demgegeniiber kann bei Patienten
mit friihem MRD-Abfall die Therapie
nach einem Jahr beendet werden.
Diese Empfehlung kann aber nur ge-
geben werden, wenn der giinstige
Verlauf mit hoher technischer Sicher-
heit bestdtigt werden kann. Gegen-
tiber der Standardbehandlung der ALL
bedeutet dies eine Therapieverkiir-
zung um 1,5 Jahre. Patienten, die in
keine dieser beiden Gruppen passen,
wird fiir ein weiteres Jahr die Durch-
filhrung einer Chemotherapie emp-
fohlen. Bei allen Patienten wird auch
nach Therapieende noch der Verlauf
der MRD durch regelmaRige Knochen-
markpunktionen untersucht, um ei-
nen eventuell aufkommenden Riick-
fall friihzeitig zu entdecken.

Ein Teil der Patienten, deren Leuka-
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miezellen ein besonderes Merkmal auf
ihrer Oberflache tragen (CD20), erhalt
zusdtzlich zu der Chemotherapie ei-
ne Antikorperbehandlung. Der CD20-
Antikorper Rituximab [Handelsname:
MabThera®] wird bereits in der Thera-
pie von Lymphomen erfolgreich ein-
gesetzt. Er sorgt fiir eine gezielte Ab-
tétung der CD20-positiven Zellen und
wird in Kombination mit der Chemothe-
rapie verwendet. Weiterhin wird in der
Studie gepriift, ob eine ErhGhung der
Dosis des Medikaments Asparaginase
zu einer Verbesserung der Ergebnisse

fiihren kann.

Die Stammzelltransplantation stellt
die derzeit intensivste Therapieform
fiir die ALL dar. Standard ist die Kom-
bination von sehr intensiver Chemo-
therapie und einer Ganzkdrperbestrah-
lung (sog. Konditionierung), durch die
das Knochenmark des Patienten und
damit die Leukdmiezellen moglichst
vollstandig beseitigt werden sollen.
Damit die normale Bluthildung wie-
der einsetzen kann, erhdlt der Patient
dann eine Transfusion mit bluthilden-
den Stammzellen eines Spenders. Diese
Zellen siedeln sich im Knochenmark

eine ganz bestimmte Therapiekombi-
nation vorgesehen. AuRRerdem laufen
derzeit mehrere Studien, um dosis-
reduzierte Konditionierungen fiir alte-
re Patienten oder alternative Kondi-
tionierungen zu priifen.

Neben Rituximab war die Entwick-
lung des Medikaments Imatinib [Han-
delsname Glivec®] eine der wichtigsten
Neuerungen in der Leukdamietherapie.
Imatinib ist ein spezieller Hemmstoff,
der gezielt gegen den Erkrankungs-
mechanismus einer Untergruppe der
ALL wirkt. Es handelt sich um die sog.

Philadelphia-Chromosom-positive ALL

an und beginnen mit der Bluthildung.

Um Abwehrreaktionen des Empfangers
zu verhindern, ist eine Unterdriickung
des Immunsystems — zumindest {iber
eine gewisse Zeit — erforderlich. Auch
nach der Stammzelltransplantation ist
es sinnvoll, MRD zu messen, um friih-
zeitig einen eventuell beginnenden
Riickfall zu entdecken. Fiir die Kondi-
tionierung vor Stammzelltransplanta-
tion ist im Rahmen der GMALL-Studie

(Ph+ ALL), die durch eine bestimmte
Chromosomenveranderung gekenn-
zeichnet ist. Bei Patienten mit Ph+ ALL
wird Imatinib mit der Chemotherapie
kombiniert. Jiingere Patienten erhal-
ten derzeit Imatinib parallel zu der
Chemotherapie bis zu einer Stamm-
zelltransplantation. Die Behandlung
erfolgt im Rahmen der GMALL-Studie
07/2003. Auch im Anschluss an die
Transplantation ist der Einsatz von
Imatinib vorgesehen, wenn noch eine
Resterkrankung (MRD) nachweisbar
ist (GMALL Imatinib post-SZT).

Filir dltere Patienten werden derzeit
andere, schonendere Therapiekonzep-
te eingesetzt, da sich gezeigt hat,
dass die Vertraglichkeit der Chemothe-
rapie mit zunehmendem Alter schlech-
ter wird. Die dlteren Patienten erhal-
ten deswegen eine dosisreduzierte und
verkiirzte Chemotherapie. Auch bei al-
teren Patienten ist der Einsatz des Anti-
korpers Rituximab vorgesehen, sofern



18

DLH-INFO 38

die Leukdmiezellen CD20 aufweisen
(GMALL Elderly 1/2003). Weiterhin
wird untersucht, ob eine mdRig in-
tensive Chemotherapie, unter ande-
rem mit Asparaginase, zu einer Ver-
besserung der Therapie fiihren kann.
Es soll kiinftig auch gepriift werden,
ob bei einem Teil der &lteren Patien-
ten eine dosisreduzierte Stammzell-
transplantation durchgefiihrt werden
kann, zumal es vielversprechende Zwi-
schenergebnisse gibt. Fiir Patientenim
Alter iiber 70-75 Jahren oder dltere
Patienten mit massiven Begleiterkran-
kungen hat die GMALL-Studiengruppe
eine Therapieempfehlung herausgege-
ben, die auf einer sehr milden Chemo-
therapie beruht und das Ziel verfolgt,
die Leukamie zu unterdriicken und die
Behandlung mit mdglichst wenig Kran-
kenhausaufenthalten durchzufiihren.
Bei dlteren Patienten mit Ph+ ALL
hat sich gezeigt, dass die Behand-
lung mit Imatinib als Einzelsubstanz
zu Beginn der Therapie zu gleichen
Ergebnissen wie eine Chemotherapie
fiihrt. Nach der anfanglichen Therapie
mit Imatinib erhalten dann alle Pati-
enten eine Kombination von Imatinib
und Chemotherapie.

Auch bei Patienten mit Ph+ ALL ist
es duBerst wichtig, im Verlauf die
MRD zu bestimmen. AuRerdem wer-
den Untersuchungen zum Nachweis
von Mutationen durchgefiihrt, die zu
einer Resistenz gegeniiber dem Me-
dikament Imatinib fiihren. Bei anhal-
tend hohem MRD-Niveau kann die Um-
stellung der Therapie erwogen werden.
Dafiir stehen spezifische Medikamente
nach dem Muster von Imatinib zur
Verfligung. Dasatinib [Handelsname:
Sprycel™] und Niloetinib [Handels-
name: Tasigna®] haben z.T. ein brei-
teres Wirkungsspektrum oder wirken
auch bei Vorliegen von Mutationen.
Aktuell wird in einigen Kliniken in
Deutschland eine Studie mit Dasati-
nib fiir dltere Patienten mit Ph+ ALL
durchgefiihrt (GRAALLPHAGO6). Um
die noch immer zu hohe Riickfallrate
zu senken, soll in dieser Studie von
Anfang an Dasatinib in Verbindung
mit einer milden Chemotherapie ge-
geben werden.

Wenn nach der anfanglich erfolgrei-
chen Therapie ein Riickfall der ALL
auftritt, stehen weitere erfolgverspre-
chende Therapien zur Verfiigung. Ziel
ist es dann immer, eine komplette

Remission zu erreichen, d.h. in der
mikroskopischen Untersuchung kon-
nen keine Leukdmiezellen nachgewie-
sen werden. Im Anschluss wird eine
Stammzelltransplantation angestrebt.
Bei spaten Riickfdllen — nach Been-
digung der Chemotherapie - ist es
haufig am erfolgversprechendsten, die
anfangliche Chemotherapie zu wie-
derholen. Fiir friihe Riickfalle werden
meist intensive, kurze Chemotherapien
empfohlen. Auch neue Medikamente,
die nurin Studien zur Verfiigung ste-
hen, sollten erwogen werden.

Bei Patienten mit Riickfall einer ALL
vom T-Zell-Typ kdnnen die derzeit bes-
ten Ergebnisse mit dem Medikament
Nelarabin [Handelsname: Atriance®]
erzielt werden, das eine spezielle Wir-
kung auf lymphatische T-Zellen hat.
Es handelt sich dabei um eine 5ta-
gige Behandlung, die im Falle eines
Ansprechens nach 21 Tagen wieder-
holt werden kann. Ziel der Nelarabin-
Studie bei der T-ALL ist das Erreichen
einer kompletten Krankheitsriickbil-
dung und eine anschlieRende Stamm-
zelltransplantation.

In seltenen Fallen kann ein Riickfall
der ALL nur das zentrale Nervensy-
stem (ZNS), d.h. die Riickenmarks-
fliissigkeit und das Gehirn, betref-
fen. Fiir Patienten mit einem solchen
+ZINS-Riickfall” wurde ein neues Medi-
kamentgepriift, daseine Depot-Wir-
kung hat [DepoCyte®, eine Variante
des Cytarabins]. Bisher war es {iblich,
2-3mal pro Woche Chemotherapie di-
rekt in die Riickenmarksfliissigkeit zu
verabreichen. DepoCyte® wird nur ein-
mal in 14 Tagen angewendet, was fiir
die betroffenen Patienten eine deut-
liche Erleichterung darstellt.

Immer hdufiger gelingt es, durch re-
gelmaRige Untersuchung der MRD
einen beginnenden Riickfall schon
friihzeitig zu erkennen. Man geht da-
von aus, dass die Erfolgsaussichten
der Therapie giinstiger sind, wenn der
Riickfall noch nicht voll ausgepragt
ist. Die bereits erwdhnte Substanz
Nelarahin kann in dieser Situation ein-
gesetzt werden. Ein weiteres Medika-
ment wird sogar ganz gezielt nurin
der Situation der MRD eingesetzt
(MT103). Es handelt sich um einen
Antikorper, d.h. ein Medikament, das
ganz gezielt an bestimmte Oberfla-
chen-Merkmale der Leukdmiezellen
bindet. Der Antikorper ist fiir Patien-

ten mit B-Vorldaufer-ALL und Nach-
weis von CD19 auf der Zelloberflache
geeignet. Nach der Bindung sorgt die-
ser spezielle Antikorper dafiir, dass
korpereigene Abwehrzellen zu der Leu-
kdmiezelle hingezogen werden und
diese abtoten. Dies ist ein vollig neues
Therapieprinzip, das moglicherweise
auch dann wirksam ist, wenn Resi-
stenzen gegeniiber Chemotherapie
aufgetreten sind. Die aktuell laufen-
de Studie erreicht in Kiirze die ge-
plante Patientenzahl. Eine Nachfolge-
studie ist geplant.

Eine weitere Studie priift den Einsatz
einer neuen Herstellungsform von
Vincristin [Margibo™]. Vincristin ist
ein sehr wichtiges Medikament in der
ALL-Therapie, das in allen Behand-
lungsprotokollen enthalten ist. Es kann
aber auch zu Nebenwirkungen — ins-
besondere Neuropathien, d.h. Taub-
heitsgefiihl, Kribbeln, Schmerzen etc.,
vor allem in den FiiRen - fiihren. In
dem neuen Prdparat ist Vincristin
in sogenannten Liposomen (eine Art
JFettkiigelchen”) eingekapselt und
wirkt daher {iber einen verlangerten
Zeitraum. Moglicherweise kann durch
diese Zubereitung auch die Neben-
wirkungsrate gesenkt werden. An ver-
schiedenen Kliniken in Deutschland
konnen Patienten im Rahmen einer
Studie nach Riickfall mit diesem Me-
dikament behandelt werden.

Als weitere sogenannte ,molekulare”
Therapien, die an Mechanismen der
Tumorentstehung in der Leukdmiezelle
ansetzen, stehen ,Aurorakinase-Hem-
mer” und ,Histon-Deacetylase-Hem-
mer” zur Verfiigung. Fiir Patienten mit
Riickfall einer ALL laufen Studien mit
den Vertretern dieser Substanzklas-
sen ,,AS703569", ,PHA-739358" und
,LBH589". Es handelt sich dabei um
vollig neuartige Therapieprinzipien
bei der ALL und frithe Phasen von kli-
nischen Studien, in denen zum Teil
noch gepriift werden muss, welche
Dosis optimal ist. Die Studien werden
daher nur an wenigen spezialisierten
Kliniken durchgefiihrt, stehen aber
prinzipiell geeigneten Patienten aus
ganz Deutschland zur Verfiigung.

Ein weiteres sehr wichtiges Projekt der
GMALL-Studiengruppe widmet sich der
Erforschung der Lebensqualitdt und
von Spatfolgen bei ALL-Patienten,
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die geheilt sind. Ein grofRes Projekt
zur Untersuchung von Patienten, bei
denen die Diagnose bereits mehr als
5 Jahre zuriickliegt, ist bereits abge-
schlossen [ein Bericht in einem der
folgenden Hefte ist geplant]. Aktuell
werden Untersuchungen bei allen Pa-
tienten mit neu diagnostizierter ALL
durchgefiihrt. Die Patienten werden
gebeten, Fragebdgen zur Lebensqua-
litdt bei Diagnose, nach etwa 4 Mo-
naten und am Ende des ersten Jahres
auszufiillen. Parallel wird ein Test zur
Erfassung von Konzentration und Ge-
ddchtnisleistung durchgefiihrt und der
allgemeine Gesundheitszustand er-
fasst. Ziel ist es, Probleme im Verlauf
der Therapie zu identifizieren, um so
auch gezielt Hilfsangebote fiir die
Patienten entwickeln zu kénnen.

Die Behandlung moglichst vieler ALL-
Patienten im Rahmen von Studien
ist das wichtigste Ziel der GMALL-
Studiengruppe und ist auch im Sinne
der Patienten. Vor dem Einschluss in
Studien miissen allerdings bestimmte
Kriterien erfiillt sein, z.B. im Hinblick
auf Vor- oder Begleiterkrankungen,
Organfunktionen etc. Um auch bei
Patienten, die diese Kriterien nicht
erfiillen, eine Erfassung der Thera-
pieergebnisse und damit auch eine
Qualitatskontrolle zu ermdglichen, hat
die GMALL-Studiengruppe ein Regi-
ster gegriindet, in das alle Patienten
mit ALL nach entsprechender Aufkla-
rung und Einverstdndnis gemeldet
werden sollen. Ziel ist es, eine mog-
lichst umfassende und realistische
Einschdtzung der Durchfiihrung und
der Ergebnisse der ALL-Therapie in
Deutschland zu gewinnen.

Fine jeweils aktuelle Ubersicht {iber
alle laufenden Studien bei der ALL be-
findet sich auf der Internet-Seite des
~Kompetenznetzes Akute und Chroni-
sche Leukdmien” (www.kompetenz
netz-leukaemie.de). Dort sind auch
die Ansprechpartner und fiir Studien
mit neuen Medikamenten z.T. die teil-
nehmenden Kliniken ersichtlich.

Die Studien der ALL-Studiengruppe
werden von der Deutschen Krebs-
hilfe, dem Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung und der
Deutschen José Carreras Leukamie-
Stiftung e.V. finanziell unterstiitzt.

Off-label-use, No-label-use, Com-
passionate Use — was bedeutet das
fiir den Patienten?

- ein Beitrag von Claus Burgardt, Rechts-
anwalt (Fachanwalt fiir Medizinrecht),
Anwaltskanzlei Stréter, Kronprinzen-
strafSe 20, 53173 Bonn, Telefon: 0228-
93454-0, Telefax: 0228-93454-54,

E-Mail: Burgardt@KanzleiStraeter.de

Deutschland nimmt fiir sich in An-
spruch, ein leistungsfahiges Gesund-
heitssystem zu unterhalten, das in an-
gemessener Weise auch den medizini-
schen Fortschritt mit berlicksichtigt.
Die Realitdt steht damit nicht immer
in Einklang, wie Beispiele aus der Arz-
neimittelversorgung zeigen.

Claus Burgardt, Rechtsanwalt (Fach-
anwalt fiir Medizinrecht)

Gesetzliche Grundlage fiir den Be-
reich der Gesetzlichen Krankenversi-
cherung (GKV) ist das 5. Buch des So-
zialgesetzbuches (SGB V). Das SGB V
enthalt einen abschlieRenden Leis-
tungskatalog, den der Versicherte im
Fall einer Erkrankung beanspruchen
kann. Dieser erstreckt sich grundsatz-
lich auch auf die Arzneimittelversor-
gung. Allerdings hat das Bundesso-
zialgericht (BSG) vor einigen Jahren
mit Billigung des Bundesverfassungs-
gerichtes den Leistungsanspruch auf
die zugelassenen Anwendungsgebiete
eines Arzneimittels beschrankt. Dazu
muss man wissen, dass Arzneimittel
in Deutschland nur in den Verkehr
gebracht werden diirfen, wenn sie zu-
vor nach eingehender Priifung durch
die zustdndige Bundesoberbehorde
nach & 21 des Arzneimittelgesetzes
(AMG) zugelassen worden sind. Die Zu-
lassung wird stets nur fiir bestimmte

Anwendungsgebiete (Indikationen)
erteilt, flir die das Arzneimittel auf
Grundlage von klinischen Studien den
Nachweis der Wirksamkeit und Unbe-
denklichkeit erbracht hat. Nun weil3
man in der Praxis, dass Arzneimittel
haufig auch in anderen Anwendungs-
gebieten oder fiir andere Personen-
gruppen wirken, fiir die es keine aus-
driickliche arzneimittelrechtliche Zu-
lassung gibt. Diese Uberschreitung
des zugelassenen Anwendungsgebie-
tes nennt man ,,0ff-label-use”. Es gibt
allerdings auch Falle, in denen Arz-
neimittel eingesetzt werden sollen,
die iberhaupt nicht in Deutschland zu-
gelassen sind. Diese Falle nennt man
~No-label-use” (keine Zulassung in
Deutschland) oder gar ,Compassionate
Use” (keine Zulassung weltweit). Mit
diesen Konstellationen beschaftigen
sich die nachfolgenden Ausfiihrungen.

1.

Der Off-label-use von Arzneimitteln

Was bedeutet dies nun fiir Patienten,
die eine Arzneimittelanwendung au-
Rerhalb des zugelassenen Anwen-
dungsgebietes bendtigen?

Das Bundessozialgericht hat selbst er-
kannt, dass die Beschrankungen auf
die zugelassenen Anwendungsgebiete
nicht immer sachgerecht ist und hat
daher bestimmte - sehr enge - Aus-
nahmevoraussetzungen formuliert,
unter denen der Patient auch einen
Off-label-use eines Arzneimittels be-
anspruchen kann:

1. Es muss sich um eine lebensbedroh-
liche oder regelmaRig todliche ver-
laufende Erkrankung handeln. Eine
akute Lebensbedrohung muss (noch)
nicht vorliegen. Eine statistisch stark
herabgesetzte Lebensdauer geniigt
nach der Rechtsprechung, die ins-
besondere fiir Krebserkrankungen in
der Regel gegeben ist. Die Voraus-
setzung einer schwerwiegenden Er-
krankung kann sich daher aus der
Diagnose, aber auch aus sonstigen
Erschwernisfaktoren, wie z.B. Begleit-
erkrankungen, ergeben.

2. Es darf als Alternative keine zuge-
lassene Arzneimitteltherapie existie-
ren oder die bisherigen Standard-
therapien zugelassener Arzneimittel
miissen ausgeschopft oder aus me-
dizinischen Griinden nicht (mehr) in
Betracht kommen. Ob (sinnvolle) Al-
ternativen noch bestehen, ergibt sich
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aus der Vorbehandlung. Dies kann nur
der behandelnde Arzt beurteilen.

3. Nach dem Stand der wissenschaft-
lichen Erkenntnisse muss die begriin-
dete Aussicht bestehen, dass mit dem
Off-label-use des Arzneimittels ein Be-
handlungserfolg erzielt werden kann.
Die Anforderungen des Bundessozial-
gerichts an diese Voraussetzungen sind
allerdings hoch, denn es verlangt ei-
nen Kenntnisstand, der schon fiir ei-
ne arzneimittelrechtliche Zulassung
reicht; insbesondere miissen daher
klinischen Studien auch der Phase III
vorliegen. Von diesen sehr hohen Vor-
aussetzungen sieht das Bundessozi-
algericht nurin zwei Fallen ab:

a) Klinische Studien erwartet das Bun-
dessozialgericht nicht bei Erkrankun-
gen mit Seltenheitswert, also Krank-
heiten, die so selten auftreten, dass
bei lebensnaher Betrachtung hier keine
Studien durchgefiihrt werden kénnen.
b) Eine weitere Korrektur der sehr re-
striktiven Rechtsprechung des Bun-
dessozialgerichts hat das Bundesver-
fassungsgericht erzwungen. Dieses
hat namlich die Auffassung vertre-
ten, dass es bei lebensbedrohlichen
oder regelmaRig todlich verlaufen-
den Erkrankungen geniigen miisse,
wenn die arztlich empfohlene Be-
handlungsmethode eine nicht ganz
entfernt liegende Aussicht auf Hei-
lung oder auf eine spiirbare positive
Einwirkung auf den Krankheitsverlauf
hat. Diese Vorgaben des Bundesver-
fassungsgerichtes hat das Bundesso-
zialgericht widerwillig aufgegriffen,
aber gemeint, es miisse eine not-
standsdhnliche Situation im Sinne
einer in einem gewissen Zeitdruck
zum Ausdruck kommenden Proble-
matik vorliegen, wie sie fiir einen zur
Lebenserhaltung bestehenden aku-
ten Behandlungsbedarf typisch ist.
Der Vertragsarzt, der den Patienten
behandelt, muss in eigener Verant-
wortung entscheiden, ob der Off-
label-use bei seinen Patienten im
Sinne der oben dargestellten Recht-
sprechung notwendig ist. Bejaht er
dies, so soll der Vertragsarzt das Arz-
neimittel auf einem normalen Kas-
senrezept verordnen, so dass fiir den
Patienten keinerlei Besonderheiten
bestehen. In der Praxis haben aber
viele Arzte Bedenken bei Off-label-
Verordnungen, weil sie befiirchten,
dass eine Krankenkasse sie in Hohe
der Arzneimittelkosten in Regress neh-

men konnte. Daher stellen sie dem
Patienten ein Privatrezept aus und
schicken ihn mit diesem zur Kran-
kenkasse. Manche Arzte stellen auch
im Namen des Patienten bei seiner
Krankenkasse einen entsprechenden
Erstattungsantrag. Das Bundessozi-
algericht geht aber davon aus, dass
der Vertragsarzt grundsatzlich zur
Verordnung auf dem Kassenrezept ver-
pflichtet ist. Lediglich in den Fallen,
in denen der Off-label-use ,fachlich
umstritten” ist, soll der Vertragsarzt
oder der Patient selbst einen ent-
sprechenden Antrag stellen. Manche
Vertragsdrzte wissen dies nicht und
zwingen dadurch Patienten in ein Er-
stattungsverfahren, das nicht notwen-
dig, dafiir aber zeitaufwendig und
kraftezehrend ist. Die Krankenkasse
kann in der Regel den Erstattungsan-
trag nicht selbst beurteilen, sondern
muss den Medizinischen Dienst ein-
schalten. Dies fiihrt haufig zu Riick-
fragen und damit zu weiteren Verzo-
gerungen.

Ist der Patient auf ein Erstattungs-
verfahren bei seiner Krankenkasse an-
gewiesen, bedarf er dringend der Mit-
wirkung seines Arztes. Er muss dann
fiir den Patienten im Einzelnen darle-
gen und ggf. belegen, dass die oben
dargestellten Ausnahmevoraussetz-
ungen vorliegen. Der Arzt muss da-
her inshesondere alle wesentlichen
Vorbehandlungen und Erschwernis-
faktoren darlegen, um die Leistungs-
rechte seines Patienten zu wahren.
Hier gibt es in der Praxis viele Ver-
saumnisse.

Lehnt die Krankenkasse den Leistungs-
antrag ab und bleibt auch ein Wider-
spruchsverfahren ohne Erfolg, so kann
der Patient hiergegen Klage beim zu-
standigen Sozialgericht einlegen. Ei-
ner anwaltlichen Vertretung bedarf es
hierfiir nicht. Insbesondere Patienten-
selbsthilfeeinrichtungen kénnen den
Patienten sinnvoll unterstiitzen. Wich-
tig ist aber, dass der Patient sich
nicht die Leistung selbst beschafft,
bevor er der Krankenkasse Gelegen-
heit gegeben hat, die Sache zu prii-
fen und gegebenenfalls den Leistungs-
antrag abzulehnen. Entscheidet al-
lerdings die Krankenkasse nicht zeit-
gerecht oder ist die Sache dringlich -
und kann der Patient die gewiinschte
Behandlung nicht selbst vorfinanzie-
ren - so besteht die Moglichkeit eines
einstweiligen Rechtsschutzverfahrens

beim Sozialgericht. Wahrend die Haupt-
sacheklage in der Regel mindestens
ein Jahr, hdufig sogar ldnger bend-
tigt, kann das Gericht im einstweili-
gen Rechtsschutzverfahren nach sum-
marischer Priifung durchaus binnen
weniger Tage entscheiden. Meistens
benétigt das Gericht zwar mehr Zeit,
aber das einstweilige Rechtsschutz-
verfahren ermdglicht eine wesent-
lich schnellere Entscheidung des Geri-
chtes, die allerdings nur vorldufigen
Charakter hat. Jedenfalls bei lebens-
bedrohlichen oder sonstigen schwer-
wiegenden Erkrankungen mit akutem
Behandlungsbedarf sind die Erfolgs-
aussichten eines einstweiligen Rechts-
schutzverfahrens relativ gut. Das Bun-
desverfassungsgericht hat gemeint,
dass das Gericht in solchen Situati-
onen nicht ohne weiteres nach bloR
summarischer Priifung der Erfolgs-
aussichten den Leistungsantrag ab-
lehnen darf. Es muss hier im Rahmen
einer Folgenabwagung die Interessen
des Patienten in besonderer Weise
beriicksichtigen. Das Gericht kdnnte
zwar die Erfolgsaussichten nicht nur
summarisch, sondern auch abschlie-
Rend priifen. In der Regel machen
dies die Sozialgerichte aber nicht,
so dass die Gerichte geneigt sind, im
einstweiligen Anordnungsverfahren
die Krankenkasse zundchst zur Lei-
stung zu verurteilen. Gelingen kann
dies aber nur bei ausreichend schwer-
wiegenden Erkrankungen mit akuter
Behandlungsnotwendigkeit, wenn der
Versicherte nicht selbst in der Lage
ist, die Kosten vorzufinanzieren. We-
gen der prozessualen Besonderheiten
eines einstweiligen Anordnungsver-
fahrens empfiehlt sich hier in der Re-
gel, anwaltliche Hilfe in Anspruch zu
nehmen. Zwingend erforderlich ist
dies aber nicht.

2.

Der No-label-use von Arzneimitteln

Noch restriktiver als beim Off-label-
use ist die Rechtslage fiir die Verord-
nung bzw. Erstattung von Arzneimit-
teln, die in Deutschland iiberhaupt
nicht zugelassen sind. Solche Arz-
neimittel diirfen durchaus rechtma-
Rig iiber § 73 Abs. 3 des Arzneimit-
telgesetzes (AMG) nach Deutschland
eingefiihrt werden, wenn z.B. dafiir
ein therapeutischer Bedarf besteht
und das Praparat im Herkunftsland
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rechtmdRig im Verkehr ist. Das Bun-
dessozialgericht hat hier aber zu-
ndachst gemeint, dass das Fehlen ei-
ner arzneimittelrechtlichen Zulassung
in Deutschland automatisch auch zum
Wegfall der Erstattungsfahigkeit fiihrt.
Nur wenige Monate spdter weichte das
Bundessozialgericht diesen Totalaus-
schluss wieder auf und erkannte eine
Ausnahme fiir ,Seltenheitsfalle” an,
also fiir Falle, in denen die Erkran-
kung so selten ist, dass eine systema-
tische Anwendung nicht in Betracht
kommt. Durch den oben schon er-
wahnten Beschluss des Bundesver-
fassungsgerichtes sah sich das Bun-
dessozialgericht dann zu weiteren Zu-
gestandnissen auch fiir den No-label-
use gezwungen. Dies beschrankt sich
aber auf lebensbedrohliche Erkran-
kungen, bei denen andere Behand-
lungsmoglichkeiten nicht zur Verfii-
gung stehen und insbesondere kein
zuldssiger Off-label-use in Betracht
kommt. Im Einzelnen verlangte das
Bundessozialgericht:

1. Der Import des Arzneimittels darf
nicht gegen das Arzneimittelgesetz ver-
stoRen. Inshesondere miissen daher
die besonderen Importvoraussetzun-
gen des oben bereits erwdhnten §73
Abs. 3 Arzneimittelgesetz erfiillt sein.
2. Ferner verlangt das Bundessozial-
gericht, dass das nicht zugelassene
Arzneimittel eine positive Risiko-Nut-
zen-Abwagung aufweisen muss, also
der voraussichtliche Nutzen die zu be-
fiirchtenden Risiken iiberwiegt. Dies
muss nicht nur abstrakt gelten, son-
dern auch fiir die individuelle Behand-
lungssituation, in der das Praparat ein-
gesetzt wird. Letzteres versteht sich
von selbst, denn ein ordnungsgeman
handelnder Arzt wiirde das Praparat
beim konkreten Patienten nicht einset-
zen, wenn er mit {iberwiegender Wahr-
scheinlichkeit mit einem Schaden und
nicht mit einem Nutzen rechnen miisste.
3. Das Bundessozialgericht verlangt
dariiber hinaus eine Ausnahmesitua-
tion mit notstandsahnlichem Charak-
ter, damit das Zulassungserfordernis
nicht systematisch unterlaufen wird.
Dies zeigt also, dass das Bundesso-
zialgericht die Kriterien eng gehand-
habt wissen will.

4. Ferner verlangt das Bundessozial-
gericht, dass die - in der Regel fach-
arztliche — Behandlung nach den Re-
geln der drztlichen Kunst durchge-
fiihrt und insbesondere auch ausrei-

chend dokumentiert werden muss.
Dies liegt natiirlich nicht in der Hand
des Patienten. Es sollte unterstellt wer-
den, dass der Arzt nur dann zu einem
nicht zugelassenen Arzneimittel greift,
wenn seine Anwendung indiziert ist.

5. Dariiber hinaus verlangt das Bun-
dessozialgericht, dass der Versicherte
ordnungsgemal’ durch den Arzt auf-
geklart wird und dann in die beab-
sichtigte Behandlung einwilligt. Auch
dieses versteht sich von selbst, denn
dies ist eine generelle Forderung des
Arztrechtes.

Letztlich unterscheiden sich daher die
Erstattungsvoraussetzungen fiir den
No-label-use nicht fundamental von
den Voraussetzungen fiir einen Off-
label-use. Die Erstattungsvorausset-
zungen sind allerdings noch restrikti-
ver. In der Regel wird es fiir den Arzt
empfehlenswert sein, hier in der Tat
routinemdRig ein Antragsverfahren
bei der Krankenkasse durchzufiihren.

Ansonsten kann auf die obigen Aus-
fiilhrungen zum Off-label-use verwie-
sen werden.

3.

Compassionate-Use

Ein Sonderfall des ,No-label-use” stellt
der sogenannte Compassionate-Use da.
Dieser Begriff wird nicht ganz einheit-
lich verwendet. Seine Bedeutung hat
erin den Fallen, in denen Arzneimittel
in Ultima-ratio-Situationen eingesetzt
werden, die weltweit noch nicht arz-
neimittelrechtlich zugelassen sind. Da
sie daher noch in keinem anderen Land
verkehrsfahig sind, konnen sie auch
nicht iiber § 73 Abs. 3 Arzneimittel-
gesetz importiert werden. Fiir diese
Fille bedurfte es also einer eigen-
standigen Regelung, um solche Pra-
parate liberhaupt in Deutschland ver-
kehrsfahig zu machen. Daher ist - in
Umsetzung von EU-Recht - in § 21
Abs. 2 Nr. 6 des Arzneimittelgesetzes
eine Vorschrift geschaffen worden, die
es unter bestimmten Voraussetzungen
ermdglicht, nicht zugelassene Arznei-
mittel fiir Patienten zur Verfligung zu
stellen, die an einer zu einer schweren
Behinderung fiihrenden Erkrankung
leiden oder deren Krankheit lebens-
bedrohend ist und die mit einem zuge-
lassenen Arzneimittel nicht zufrieden-
stellend behandelt werden konnen.
Obwohl diese Vorschrift bereits durch
die 14. AMG-Novelle vom 29.08.2005

in das Arzneimittelgesetz eingefiigt
worden ist, fehlen bis heute Ausfiih-
rungsbestimmungen und insbesondere
blieb die Frage ungeklart, ob die im
Wege des Compassionate-Use abgege-
benen Arzneimittel auch erstattungs-
fahig zu Lasten der gesetzlichen Kran-
kenversicherung sind. Richtigerweise
ist dies jedenfalls im Rahmen der oben
dargestellten Rechtsprechung des Bun-
desverfassungsgerichtes zu lebensbe-
drohlichen Erkrankungen zu bejahen.
Allerdings wird die 15. AMG-Novelle,
die sich derzeitim parlamentarischen
Beratungsverfahren befindet, hier zu-
kiinftig eine Anderung bringen. Der-
zeit sieht der Gesetzesentwurf vor,
dass Arzneimittel, die im Wege des
Compassionate-Use in den Verkehr ge-
bracht werden, nur kostenlos abge-
geben werden diirfen. Bleibt es bei
dieser Regelung, so stellt sich dann
die Frage der Erstattungsfahigkeit in
der gesetzlichen Krankenversicherung
zundchst nicht mehr, da durch dieses
Praparat keine zusatzlichen Kosten an-
fallen diirfen. Allerdings ist dann nach
wie vor offen, ob dies auch fiir Kom-
binationstherapien aus einem Stan-
dardmedikament und dem Compas-
sionate-Use-Arzneimittel gilt. Auch
stellt sich die weitere Frage, ob diese
Beschrankung des Gesetzes auf die
kostenlose Abgabe nur fiir die Com-
passionate-Use-Programme oder auch
fiir Einzelfdlle gilt, die §21 Abs.2 Nr.6
AMG an sich nicht erfasst. Sollte also
im Einzelfall nach Inkrafttreten der
15. AMG-Novelle ein Compassionate-
Use-Arzneimittel nur gegen Bezahlung
abgegeben werden, so lohnt es sich,
bei der Krankenkasse einen entspre-
chenden Erstattungsantrag zu stellen.
Man muss allerdings damit rechnen,
dass es fiir die Durchsetzung eines Er-
stattungsanspruchs gerichtlicher Hilfe
bedarf.

4,

Fazit

Das Bundessozialgericht ldsst den
Einsatz von Arzneimitteln in nicht
zugelassenen Anwendungsgebieten
nur unter eingeschrankten Voraus-
setzungen zu; noch restriktiver ist
die Rechtslage bei in Deutschland
tiberhaupt nicht zugelassenen Arz-
neimitteln. Soweit die Ausnahme-
voraussetzungen vorliegen, soll der
Vertragsarzt auf dem Kassenrezept
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das Praparat verordnen. Bei einem
fachlich umstrittenen Off-label-use
kann er hingegen fiir den Patienten
einen Erstattungsantrag bei der Kran-
kenkasse stellen. Wichtig ist, dass in
dem Antrag alle wesentlichen Umstan-
de des Erkrankungsfalls vorgetragen
werden, damit eine schnelle Entschei-
dung ergehen kann. Soll ein Arznei-
mittel ohne Zulassung oder zulas-
sungsiiberschreitend eingesetzt wer-
den, so muss der Arzt den Patienten
darauf hinweisen. Den Arzt treffen al-
so hierbei erweiterte Aufklarungs- und
Dokumentationspflichten. Beim so-
genannten Compassionate-Use wer-
den sich in der Praxis vermutlich nach
Inkrafttreten der 15. AMG-Novelle nur
noch selten Erstattungsfragen stellen.

Ubersicht iiber die rechtlichen Grund-
lagen in diesem Artikel:

 AbschlieRender Leistungskatalog des
Sozialgesetzbuches V - § 27 SGB V

e Arzneimittelversorgung im Rahmen des
Leistungskataloges - § 31 SGB V

* Beschrankung auf die zugelassenen Anwen-
dungsgebiete — BSG-Urteil vom 19.03.2002,
B 1 KR 37/00 R, mit Billigung des Bundes-
verfassungsgerichtes (vgl. Urteil vom
30.06.2008, 1 BvR 1665/07)

Kriterium der ,statistisch stark herabge-
setzten Lebensdauer” - BSG-Urteil vom
04.04.2006, B 1 KR 7/05 R, Rd-Nr. 30 f

Nahere Aussagen zum notigen Kenntnis-
stand bei Off-Label-Anwendung (Vorliegen
von Studien der Phase III) - BSG-Urteil
vom 28.02.2008, B 1 KR 15/07 R, Rd-Nr. 25

Erkrankungen mit Seltenheitswert — BSG-
Urteil vom 19.10.2004, B 1 KR 27/02 R

Vorgaben des Bundesverfassungsgerichts
zu lebenshedrohlichen oder regelméRig
todlich verlaufenden Erkrankungen — Bun-
desverfassungsgerichts-Beschluss vom
06.12.2005, 1 BVR 347/98

Kriterium des ,akuten Behandlungsbe-
darfs” — BSG-Urteil vom 28.02.2008, B 1
KR 15/07 R, Rd-Nr. 34

Erstattungsantrdge bei ,fachlich umstrit-
tenen” Off-Label-Use — BSG-Beschluss
vom 31.05.2006, B 6 KA 53/05 B

Beriicksichtigung der Interessen des Pa-
tienten im Rahmen des einstweiligen
Rechtsschutzverfahrens — vgl. z.B. Bun-
desverfassungsgericht, Beschluss vom
22.11.2002, 1 BvR 1586/02

Wegfall der Erstattungsfahigkeit bei Fehlen
einer arzneimittelrechtlichen Zulassung -
Bundessozialgericht, Urteil vom 18.05.2004,
B 1 KR 21/02 R, Ausnahmen fiir ,Selten-
heitsfalle” — Bundessozialgericht, Urteil
vom 19.10.2004, B 1 KR 27/02 R

Besondere Voraussetzungen fiir Medika-
mente, die gar nicht in Deutschland zu-
gelassen sind — BSG U. v. 4.4.2006 B 1
KR7/05R

Kontaktwiinsche

» Patient (54), Akute Myeloische Leu-
kdmie (AML), Diagnose Februar 2000,
nach 1. Chemotherapie Aspergillus-
Infektion mit Befall der Lunge, der 5.
Lungenlappen musste entfernt wer-
den, es folgten weitere Chemothera-
pien und Ganzkdrperbestrahlung mit
autologer Stammzelltransplantation
(SZT) im August/September 2000, Voll-
remission. Rezidiv (Riickfall) der AML
im April 2001, 2. autologe SZT. Nach
erfolgreicher Spendersuche im Mai
2001 allogene Transplantation (nach
Chemotherapie und erneuter Ganz-
korperbestrahlung). Seit 2001 GvHD
(Transplantat-gegen-Wirt-Erkrankung),
grauer Star beider Augen inkL. Linsen-
OP, mehrere Lungenentziindungen,Tho-
raxschrumpfung, zunehmende Luft-
not trotz ausreichender Sauerstoff-
sattigung (96%). Gesucht wird Kon-
takt zu Patienten mit gleicher Erkran-
kung und dhnlichen Symptomen.

» Patientin (56), Chronische Mye-
loische Leukdmie (CML), Diagnose
Dezember 2008, seitdem Therapie mit
Imatinib [Glivec®], Normalisierung
der Blutwerte, sucht Kontakt zu Be-
troffenen mit gleicher Erkrankung im
Raum Liibeck, Kiel, Hamburg, zum
Austausch auch liber den Umgang mit
den Therapienebenwirkungen und die
Moglichkeit einer Stammzelltrans-
plantation.

» Patientin (60), follikuldres Lymphom
Grad I, Stadium IV, aus Dresden, Dia-
gnose im Jahr 2006, zundchst ,watch
& wait”, bei Fortschreiten der Erkran-
kung in Eigeninitiative alternative Heil-
anwendungen (traditionelle chinesi-
sche Medizin, Vitamin C, Homdopa-
thie), in 2008 Rituximab-Monothera-
pie (8x) und Verbesserung der Symp-
tome mit Reduktion der vergroRerten
Lymphknoten, dann aber Fortschrei-
ten vor Ende der letzten Rituximab-
gabe, jetzt Empfehlung einer Radio-
immuntherapie (RIT) mit Zevalin®,
sucht Erfahrungsaustausch mit Pati-
enten, die diese Therapie schon hin-
ter sich haben.

Kontaktaufnahme:

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

5 Jahre

» SHG flir Patienten mit Leukdmien u.
Lymphomerkrankungen, Elmshorn

» Leukdamie- und Lymphom-Selbst-
hilfegruppe, Hitzacker

» Multiples Myelom-Selbsthilfegruppe
Mayen-Koblenz

» SHG flir Menschen mit Leukamien,
Lymphomen und anderen Bluter-
krankungen sowie deren Angehdrige
und Hinterbliebene, Lindau/Bodolz

» SHG fiir Patienten mit Leukdmien
und Lymphomen, Ulm

» Myelom- u. Lymphombhilfe Osterreich

» MHN Myelom Hilfe Niirnberg

» Leukdmie- u Lymphombhilfe Oberberg

10 Jahre

» Myelom Kontakt Gruppe Schweiz

» Plasmozytom SHG Saarland

» SHG Plasmozytom/Multiples Mye-
lom Berlin/Brandenburg

» Selbsthilfegruppe Lymphome und
Leukdamien Hannover

» Non Hodgkin Lymphome Hilfe e.V.,
Selbsthilfeorganisation NRW

» SHG von Erwachsenen mit Leuka-
mien, Lymphomen und Plasmozy-
tom/Multipl. Myelom, Stuttgart

» SHG Leukdmie und Lymphome
Regensburg IV

» Initiative Himatologie am AK
St. Georg e.V., Hamburg

» SHG Leukamie, Lymphom u. KMT, Kiel

» Regionalgruppe Darmstadt der
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.

15 Jahre

» Leukdmie- u. Lymphomhilfe Koln e.V.

» SHG Leukamie u. Lymphome, Dresden

» Wolfsburg hilft e.V.

» Leukdmie- und Lymphom-Hilfe
Niirnberg-Mittelfranken, Regional-
gruppe der S.E.L.P. e.V. Miinster

» Stiftung zur Forderung der Knochen-
marktransplantation, Schweiz

20 Jahre

» Leukamie Initiative Bonn e.V.

» Leben mit Krebs e.V., Bremerhaven

Die DLH gratuliert ganz herzlich!

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

MDS Myelodysplastische Syndrome—
Informationen fiir Patienten und
Angehorige

(5. Auflage Mdrz 2009, kostenlos.
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Hrsg.: Chugai Pharma Marketing Ltd.,
Autoren: Prof. Dr. Ulrich Germing, Prof.
Dr. Norbert Gattermann in Kooperation
mit dem Arbeitskreis Literatur der Deut-
schen Leukédimie- & Lymphom-Hilfe e.\/.)
In der Broschiire werden die Myelo-
dysplastischen Syndrome ausfiihrlich
und laienverstandlich beschrieben.
Neben den Grundlagen zur Bluthil-
dung werden die Symptome, die Dia-
gnostik und das MDS-Prognose-Sy-
stem ,WPSS” erldutert. Auf die ver-
schiedenen Therapieansdtze geht die
Broschiire unterteilt nach allgemei-
nen therapeutischen Moglichkeiten
sowie Ansdtzen fiir Niedrig- und Hoch-
risiko-Patienten ein. Im Anhang wer-
den Fachbegriffe erldutert und die An-
schriften der Vertreter der Deutsch-
Osterreich-Schweizerischen MDS Stu-
diengruppe aufgefiihrt. Im Vergleich
zur vierten Auflage wurden insbe-
sondere die Abschnitte zur Klassifi-
kation, zum Prognose-System und zu
den Therapieansatzen iiberarbeitet.
Bestelladresse: DLH-Geschdftsstelle

MDS Myelodysplastischa Syndrome
= nloimationes Hin Patienien ud Argsttrgs

Polycythaemia vera — Antworten auf
haufig gestellte Fragen

(1. Auflage Dezember 2008, kostenlos.
Hrsg.: mpd-Netzwerk e.V., fachliche Be-
ratung: Prof. Dr. Martin GriefShammer,
Druckkosten: Barmer, DAK, KKH, Selbsthil-
feférdergemeinschaft der Ersatzkassen)
Diese 34seitige Broschiire der DLH-
Mitgliedsinitiative ,,MPD-Netzwerk e V.”
geht ausfiihrlich und mit dem Blick-
winkel eines Betroffenen auf die Er-
krankung ,Polycythaemia vera” (PV)
ein. Diese Erkrankung gehdrt zu dem
Formenkreis der chronischen myelopro-

liferativen Erkankungen (CMPE, engli-
sche Abkiirzung: MPD). U.a. geht es um
die Ursachen, die Verbreitung, die Symp-
tome, die Diagnostik, die Heilungschan-
cen, die Lebenserwartung und die Kom-
plikationen. Auch die Therapieansatze
bei der PV werden im Detail beschrie-
ben. Weitere Abschnitte behandeln u.a.
die MilzvergroRerung, die Knochen-
markpunktion und die Bedeutung der
~JAK2-Mutation”. Auch auf spezielle
Fragen, die sich einem Betroffenen
gelegentlich stellen, gibt die Broschiire
Antworten. Hierbei handelt es sich um
Themen, wie z.B. ,Was kann ich ge-
gen den Juckreiz tun?”, ,Wie duBert
sich eine Thrombose?”, ,Was bedeutet
eine PV fiir Schwangerschaft und Kin-
derwunsch?”, ,Darfich mit einer MPD-
Erkrankung in die Sauna gehen?”,
»Darf ich mit einer MPD-Erkrankung
fliegen?”, ,Was ist vor einer anstehen-
den Operation zu beachten?”
Bestelladresse: DLH-Geschaftstelle

Polycythaemia vera

Agilweorien sul hiufiy gesiellle Fragen

mpd-netzwerk.de

nl Toibazs oo 1 by ar
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Patientenzeitschrift: ,Campanile” -
Aktuelle Informationen zu Chro-
nisch Myeloproliferativen Erkran-
kungen (CMPE)

(Hrsg.: Gesellschaft zur Erforschung und
Therapie chronisch myeloproliferativer
Erkrankungen — CMPE e.V., Chefredak-
teur: Prof. Dr. Petro Petrides, Miinchen)
Die Patienten-Zeitschrift,,Campanile”
soll als Orientierung fiir Betroffene
mit Polycythaemia vera, Essentieller
Thrombozythamie und Primadrer My-
elofibrose dienen und Informationen,
Hilfe und Unterstiitzung geben. Sie
soll mindestens dreimal im Jahr er-
scheinen und wird an alle regelma-

Rigen Spender ab einer Spende von
35 Euro pro Jahr versendet. Mitglieder
des Vereins CMPE e.V. erhalten die Zeit-
schrift schon bei einem vergiinstigten
Spendenbetrag von 20 Euro. Instituti-
onen, Kliniken oder Arztpraxen kdn-
nen nach Riicksprache auch mehrere
Exemplare kostenlos erhalten.

Kontakt und ndhere Informationen:
Gesellschaft zur Erforschung chro-
nisch myeloproliferativer Erkrankun-
gen e.V., ZweibriickenstraRe 2, 80331
Miinchen, Tel.: 089-224751, E-Mail:
info@cmpe.de, www.cmpe.de

Wegweiser durch die digitale Welt -
Fiir dltere Biirgerinnen und Biirger

(2.aktualisierte Auflage 2008, kostenlos.
Hrsg.: Bundesarbeitsgemeinschaft der
Senioren-Organisationen - BAGSO e.V.)
Der vorliegende Wegweiser zeigt ins-
besondere (aber nicht nur) dlteren Biir-
gern auf, wie das Internet den Lebens-
alltag bereichert und erleichtern
kann, klart iber Rechte auf und gibt
niitzliche Tipps und Hinweise. Die Bro-
schiire geht sehr anschaulich illus-
triert darauf ein, wie man sich einen
Zugang zum Internet schafft und wie
man nach seriésen Informationen ,im
Netz” sucht. Die Broschiire hat dabei
nicht nur den Fokus auf Gesundheits-
fragen, sondern geht auch auf The-
men wie z.B. ,Im Internet einkaufen”
oder ,,Online-Banking” ein.

Bestelladresse: Bundesarbeitsgemein-
schaft der Senioren-Organisationen
(BAGSOQ)e.., Bonngasse 10,53111 Bonn,
Tel.: 0228-24 99 93-0, Fax: 0228-24 99
93 20, E-Mail: wegweiser@bagso.de

DVD: Wie erstelle ich meine Patien-
tenverfiigung? Eine Anleitung und
hilfreiche Hinweise auf DVD

Die vorliegende DVD gliedert sich in
zwei Teile. Zuerst fiihrt der Film ,Pati-
entenverfiigung — eine Anleitung” in
die Thematik ein. Dieser 20miniitige
Film wurde im Oktober 2008 im Mar-
kus-Krankenhaus Frankfurt/Main ge-
dreht. Aufgrund ihrer langjahrigen Er-
fahrung geben Arztinnen und Arzte,
Pflegekrafte, eine Heimleiterin, ein Be-
treuungsrichter und ein Ethiker wich-
tige Hinweise und erkldren die Bedeu-
tung einer Vorsorgevollmacht. Im
zweiten Teil der DVD sind die einzelnen
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Redebeitrage aus dem Seminar ,Wie er-
stelle ich meine Patientenverfiigung?”
zusammengestellt. Die DVD ber{ick-
sichtigt die Rechtslage in Deutschland
von Oktober 2008. Sie kann fiir 5 Euro
(plus 3 Euro fiir Porto und Verpackung)
gegen Rechnung bestellt werden.

Bestelladresse: Patientenakademie
Markus-Krankenhaus, Petra Esch-Pohl,
Telefon: 069-95 33 20 20, Fax 069-95
33 22 97, E-Mail: bestellung@fdk.info

Fachbuch: Allogene Stammzellthe-
rapie - Grundlagen, Indikationen und
Perspektiven

Auroren: Prof. Dr. Nicolaus Kroger, Prof.
Dr. Dr. h.c. Axel R. Zander u.a., UNI-MED
Verlag, Bremen, 2. Auflage 2008, 159 S.,
ISBN 978-3-8374-2033-3, 4,95 Euro
Bereits in der DLH-INFO-Zeitung Nr.28
wurde die 1. Auflage dieses Fachbu-
ches positiv besprochen. 2008 ist nun
die 2. Auflage im UNI-MED-Verlag er-
schienen —in einem etwas abgeander-
ten Layout und zu einem sehr giinstigen
Preis, was, wie zu erfahren war, vom
Verlag bewusst so gewollt wurde, um
die aktuelle Uberarbeitung des Buches
hervorzuheben. Nach wie vor iibersicht-
lich und kompetent werden ausfiihrlich
alle wichtigen transplantationsrelevan-
ten Fragen beziiglich Gewebetypisie-
rung, Stammzellquelle, Therapieindi-
kation, Konditionierung, Komplikatio-
nen, psychosozialen Aspekten erdrtert.
Neu ist das Kapitel zu Arzneimittelin-
teraktionen in der Stammzelltherapie,
ein wichtiges Thema mit weit reich-
enden Konsequenzen, da Patienten vor
und nach Stammzelltransplantation ei-
ne Vielzahl von Arzneimitteln benéti-
gen. Erweitert wurde das Kapitel 4 (In-
dikation zur allogenen hamatologi-
schen Stammzelltransplatation) u.a.
mit einem Unterpunkt zur allogenen
hamatologischen Stammzelltransplan-
tation bei Autoimmunerkrankungen.
Interessant sind in diesem Kapitel auch
die Zusammenfassungen aktueller Stu-
dienergebnisse beziiglich des Stellen-
wertes der Transplantation bei Leuka-
mien, malignen Lymphomen und ihren
Subtypen. Fiir alle Arzte, die Patienten
betreuen, fiir die eine Stammzellthera-
pie in Frage kommen kdnnte oder die
bereits transplantiert sind, ist dieses
Buch eine sehr empfehlenswerte Lektiire.
Rezensentin: Dr. Inge Nauels, DLH-
Patientenbeistand

Fachbuch: Akute myeloische Leuka-
mie - Pathophysiologie, Diagnostik,
Therapie, Prognose

Hrsg.: Prof. Dr. Gerhard Ehninger, Prof.
Dr. Hartmut Link, Prof. Dr. Wolfgang E.
Berdel, Deutscher Arzte-Verlag Kéln,
1. Auflage 2008, 280 S., ISBN 978-3-
7691-0528-5, 79,95 Euro
Namhafte Hamatologen haben in Zu-
sammenarbeit mit der Studienallianz
Leukdmie (SAL) das vorliegende Fach-
buch zur akuten myeloischen Leuka-
mie herausgegeben. Es liefert zu allen
Aspekten der Erkrankung ausfiihrliche,
auch fiir den behandelnden Arzt praxis-
relevante Informationen. In eigenen
Kapiteln wird u. a. berichtet iiber
* die Definition und Klassifizierung der AML
» die Diagnostik, inkL. der klinisch-apparativen,
morphologischen, zytogenetischen, molekular-
genetischen Diagnostik u. d. Microarray-Analyse
* die Therapie (Chemotherapie, Therapie mit
neuen, zielgerichteten Substanzen, Immun-
therapie, autologe und allogene Stammzell-
transplantation, Therapie der sekundaren AML)
* Besonderheiten bei élter. Patienten u. Kindern
* die Nachsorge
* die Palliativmedizinische Betreuung — hier
werden auch Themen wie ,Kommunikation
mit Patienten und Angehdrigen” und ,,Gespra-
che am Lebensende” nicht ausgeklammert
Das aktuelle, krankheitsbezogene Wis-
sen wird in diesem Buch in hervorragen-
der Weise zusammengefasst und darge-
stellt. Es wird detailliert tiber aktuelle
und auch innovative Studienkonzepte
der Studienallianz Leukamie berichtet,
in der deutsche, aber auch europiische
AML-Studiengruppen zusammenarbei-
ten. Ansprechpartner und Kontaktdaten
der jeweils federfiihrenden Studienzen-
tralen sind dem Buch ebenfalls zu ent-
nehmen. Bleibt zu hoffen, dass der ra-
sante Zugewinn an Erkenntnissen be-
ziiglich der Biologie der AML in den kom-
menden Jahren zu weiteren Therapie-
fortschritten und damit zur kontinuierli-
chen Verbesserung der Prognose aller Pa-
tienten mit dieser Leukdmie fiihren wird.
Rezensentin: Antje Schiitter, DLH-Pati-
entenbeistand

Medikamente bei Krebs

Hrsg. u. Verlag: Stiftung Warentest Ber-
lin, Autorin: Annette Bopp, Schlussgut-
achter: Prof. Dr. Gerd Glaeske unter Betei-
ligung zahlreicher weiterer wissenschaft-
licher Gutachter, 1. Auflage 2008, 206 S.,
ISBN 978-3-937880-82-2, 16,90 Euro
Das Buch beschreibt die wichtigsten 80

Krebsmedikamente und gibt fiir jedes
einen Uberblick {iber die derzeitige Stu-
dienlage. Es stellt auch komplementar-
medizinische Ansétze, wie Mistelextrakte,
Enzyme, Vitamine, Selen und Zink vor. Die
gangigen Medikamente bei Leukdamie-
und Lymphomerkrankungen sind in die-
sem handlichen Nachschlagwerk ent-
halten. Es fehlen allerdings Aussagen zu
den Myelom-Medikamenten Lenalido-
mid und Thalidomid, zu dem CML-Medi-
kament Nilotinib sowie zu dem MDS-
Medikament Azacitidin. Allgemeine Ka-
pitel gehen auf Themen wie z.B. Studien
u. Off-label-use (vgl. S.19) ein. Das Buch
richtet sich explizit an Patienten und ist
sehr empfehlenswert fiir all digjenigen,
die sich ndher zu ihren Medikamenten
informieren wollen. Einzelbestellungen
sind moglich iiber: Stiftung Warentest,
Vertrieb, Postf. 810660, 70523 Stuttgart,
Tel.: 01805-002467 (Festnetz- 14 Cent/
Min.), Fax 01805-002468, www.test.de
Rezensentin: Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-
Patientenbeistand

Medikamente
bei Krebs

Die DLH-Info erhalten automatisch alle Mit-
glieds-Initiativen und Fordermitglieder der
Deutschen Leukdamie- & Lymphom-Hilfe.
Sie wird auRerdem an Fachleute im Bereich
Leukdamien/Lymphome sowie an Interes-
sierte und Freunde der Deutschen Leuka-
mie- & Lymphom-Hilfe verteilt. Sie er-
scheint dreimal im Jahr. AuBerdem ist sie
im Internet unter www.leukaemie-hilfe.de
(Meniipunkt: ,DLH-Info-Zeitung”) abruf-
bar. Redaktionsschluss der drei Jahresaus-
gaben: 31. Januar, 31. Mai, 30. September
Auflage: 8.000
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