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Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der Deutschen

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

Qualifizieren, zertifizieren, legiti-
mieren, professionalisieren

Diese Begriffe fallen in letzter Zeit
immer haufiger, wenn iiber die Arbeit
der Selbsthilfegruppen und ihrer Spit-
zenverbdnde gesprochen wird. Entspre-
chend grol3 ist das Interesse der Be-
troffenen — namlich uns — was diejeni-
gen, die diese Begriffe und nicht selten
daraus abgeleitete Forderungen im
Munde fiihren, eigentlich von uns wol-
len. Ich halte es fiir an der Zeit, hierzu
Stellung zu beziehen und unsere Posi-
tion zu verdeutlichen:
Zundchstgiltes, ein paar grundlegende
Begriffe klarzustellen, um die Diskussi-
onsachlich fiihren zu konnen. Selbsthil-
fe ist der verkiirzte Ausdruck fiir Hilfe
zur Selbsthilfe. Menschen, die sichin
einer Selbsthilfegruppe zusammenfin-
den, eint ein gemeinsames Schicksal -
die unmittelbare Erfahrung als Betrof-
fener oder die mittelbare Erfahrungals
naher Angehdriger. Sie verbinden nicht
nur gleiche oder dhnliche Erfahrungen
im Umgang mitder Krankheit, sondern
nach kurzer Zeit auch die Erkenntnis,
dass sie ahnlich gelagerte Probleme,
Sorgen, Erkenntnisse, kurz gesagt Inte-
ressen haben. Der Austausch unterei-
nander wird als unterstiitzend und hilf-
reich erfahren. Geteiltes Leid ist halbes
Leid! Esist trostlich zu erfahren, dass
man nichtalleineist und so manches
schier unlosbare Problem von anderen
schon gemeistert wurde —und man er-
fahrt auch, wie dies ging.

In nicht wenigen Gruppen wachst dann
irgendwann der Wunsch, erkannte Pro-
bleme gemeinsam anzugehen, erkann-
te Missstande mit vereinten Kraften
zu beheben oder anihrer Milderung zu
arbeiten. Gemeinsam sind wir stark!
Jetzt wird von vielen der Weg zum orga-
nisierten Vorgehen beschritten: Man

griindet eine formelle Gruppe, man be-
antragt die Gemeinniitzigkeit oder
griindet gar einen eingetragenen Ver-
ein. Diessindvon unserer Verfassung
vorgesehene und gewiinschte Formen
der politischen WillensduRerung und
Teilhabe an der aktiven Gestaltung un-
seres Staatswesens. Daher werden sie
steuerlich geférdert und —wenn auch
viel zu wenig — finanziell unterstiitzt.
Und angelehnt an unseren demokra-
tischen Staatsaufbau schlieRen sich
Gruppen gemeinsamen Interesses zu
Verbanden und diese weiter zu Dachver-
bandenzusammen. Hiergehtesdann
um Teilhabe und Mitwirkung — deut-
licher gesagt um Macht und Einfluss -
um die gemeinsame Position der Mit-
glieder mdglichst gut zur Geltung zu
bringen. Dies ist richtig und gut so.
Und wie passen jetzt die eingangs ge-
nannten Begriffe in dieses Konzert?
Von der Gruppe vor Ort bis zum Spit-
zenverband haben wir in erster Linie
Interessengemeinschaften, genauso
wiein den Parteien und den Gewerk-
schaften. Diese sind die groRten und
altesten Interessenorganisationen un-
serer Demokratie. Schauen wir uns ein-
fach an, wie dort qualifiziert, zertifi-
ziert, professionalisiert, legitimiert
wird. Welche Qualifikation muss der
Arbeitnehmervertreter im Aufsichtsrat
von Siemens mitbringen, um zugelas-
sen zu werden? Welche Qualifikation
muss der Oberbiirgermeister von Miin-
chenmitbringen, um gewdhltwerden
zu konnen? Welche Qualifikation miis-
sen der Finanzminister und die Bundes-
kanzlerin mitbringen oder gar nach-
weisen, um Deutschland als eine der
grofRten Wirtschaftsmachte gut und
angemessen in der Welt vertreten zu
diirfen? Keine! Sie alle miissen sich
auch nicht einer Zertifizierung stellen.
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Warum? Sie sind als Interessenvertre-
ter durch demokratische Wahlen legiti-
miert. Thre Qualifikation holen sie sich
durch ,trainingonthejob” oderFort-
und Weiterbildung. Ihre Zertifizierung
ist das Wahlergebnis. Und ihre Profes-
sionalisierung erhalten sie weitge-
hend durch die hauptamtlichen Mitar-
beiter oder Beamten, dieihnen zuar-
beiten. Nicht mehrund nichtweniger
fordern wir fiir die Selbsthilfe: Fort- und
Weiterbildung auf allen Ebenen, um
denMenschenvor Ortihreschwierige
Aufgabe zu erleichtern und nichtjedes
Mal das Rad neu erfinden zu miissen.
Deswegen bietet die DLH verschiedene
Seminare fiir ihre GruppenleiterInnen
an: eine praxisorientierte Forthildung,
die sich insbesondere an Anfanger rich-
tet [s. ausfiihrlicher Bericht, S. 13],
ein Gesprachsfiihrungsseminar und ein
Supervisionsseminar zur Entlastung bei
der Gruppenarbeit. Deswegen haben
auch die grofien und wesentlich dlteren
Selbsthilfeverbande, wiez.B. die Deut-
sche ILCO oder die Frauenselbsthilfe
nach Krebs, diese Bausteine didaktisch
aufgearbeitet und zum Kernbestand-
teil ihres Angebotes gemacht.

Der Vorstand der DLH nimmt am reich-

haltigen Fortbildungsprogramm des
Paritatischen Wohlfahrtsverbands, der
BAG Selbsthilfe, der Gewerkschaften
und vieler anderer Bildungsorganisati-
onen teil, um seine Qualifikation zu stei-
gern. Gleichzeitig entlasten hauptamt-
liche Mitarbeiter in der Geschaftsstel-
le die Ehrenamtlichen von wichtigen
und arbeitsintensiven Verwaltungs-
oder medizinischen Facharbeiten.
Um auf Augenhohe mit Politik, Wirt-
schaft und Spitzenverbanden der Me-
dizinund derKassenmitredenzukon-
nen, werden wir durch unsere Mitglie-
der legitimiert. Das ist wie bei allen
Spitzenverbanden undin der Politik un-
ser ,Zertifizierungsprozess”, demwir
unsimmer wieder zu stellen haben -
unddiesauchtun. Dieser Argumenta-
tion folgend, fordern wir fiir Patien-
ten aktive Maglichkeiten zur Mitge-
staltung unserer Systeme — auch des
Gesundheitssystems. In einer Demo-
kratie heiRt das Sitz und Stimme in
den relevanten Gremien!

In diesem Sinne wiinsche ich allen Le-
sern ein erfolgreiches, gutes und ge-
sundes Neues Jahr 2010. Wir werden
wieder viel erreichen!

Thr Ralf Rambach

Meldungen

Vorschau: 13. Bundesweiter DLH-
Patienten-Kongress am 19./20. Juni
2010 in Karlsruhe-Ettlingen

Der 13. DLH-Patienten-Kongress wird
am 19./20. Juni 2010 unter der wis-
senschaftlichen Leitung von Prof. Dr.
Martin Bentz vom Klinikum Karlsruhe

stattfinden. Als Tagungsstatte wurde
das Radisson BLU Hotel in Karlsruhe-
Ettlingen ausgewahlt. Das detaillierte
Programm wird zurzeit zusammenge-
stellt. Wie in den vergangenen Jahren
werden auch in 2010 die einzelnen
Leukamie- und Lymphom-Erkrankun-
gen in separaten, zweistiindigen ,Work-
shops” ausfiihrlich behandelt. Aktu-
elle Therapiefortschritte werden hier
vorgestellt.
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Der 13. Bundesweite DLH-Patienten-Kongress wird am 19./20. Juni 2010 in
Karlsruhe-Ettlingen stattfinden. Hier im Bild das Wahrzeichen von Karlsruhe, die
Pyramide (iber dem Grab des Stadtgriinders Markgraf Karl Wilhelm.
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Im Einzelnen sind folgende Workshops
vorgesehen:

ALL = Akute Lymphatische Leukdmie
AML = Akute Myeloische Leukdmie

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

Follikuldre Lymphome
Mantelzell-Lymphome

Diffus groRzellige Lymphome
Hirn-Lymphome
Marginalzonen-Lymphome

Morbus Waldenstrom

Nodale T-Zell-Lymphome

MDS/SAA = Myelodysplastische Syndro-
me / Schwere Aplastische Andmie

CMPE = Chronische Myeloproliferative Er-
krankungen (Primdre Myelofibrose, Essenti-
elle Thrombozythdmie, Polycythaemia Vera)

Weitere Vortragsbldcke werden sich fol-

genden Themenbereichen widmen:

« Studien (Allgemeiner Uberblick und
Interpretation der Studienergebnisse)

* Laborwerte (Allgemeines Labor,
Zytogenetik, Molekulargenetik)

* Nebenwirkungen und Spatfolgen der
Chemo- und Strahlentherapie

e Alternative bzw. komplementére
Behandlungsmethoden

¢ Psychoonkologie

Fiirallogen Knochenmark- und Stamm-
zelltransplantierte von einem Fami-
lien- oder Fremdspender ist wieder ein
Sonderprogramm vorgesehen. Neben
den Langzeitfolgen nach Transplan-
tation wird es hierauch um die Themen
~Rehabilitation” und ,Sexualitdt nach
Stammzelltransplantation”gehen. Kon-
gresshegleitend wird eine Vielfalt an
Informationen angeboten und auch
fiir den so wichtigen Erfahrungsaus-
tauschist geniigend Zeit eingeplant:
Neben der,Kontaktborse”im Anschluss
an die Workshops am Samstagnach-
mittag ist eine Abendveranstaltung
mit gemiitlichem Beisammensein und
Rahmenprogramm vorgesehen. In-
teressenten, die das fertiggestellte
Programm zugeschickt haben moch-
ten, wenden sich bitte an die DLH-Ge-
schaftsstelle.

Die Anmeldung ist bereits jetzt per
Internet moglich: http://kongress.leu
kaemie-hilfe.de.

Europdische Kommission erteilt Zu-
lassungserweiterung fiir Temsiroli-
mus [Torisel®] beim fortgeschritte-
nen Mantelzell-Lymphom

Am 21. August 2009 hat die Europd-
ische Kommission die Zulassung von
Temsirolimus [Torisel®] auf die Behand-

lung von Patienten mit Mantelzell-

Lymphom ausgedehnt. Dies gilt al-

lerdings nicht fiir alle Patienten mit

Mantelzell-Lymphom, sondern bis auf

Weiteres nur fiir digjenigen, bei denen

das Lymphom erneut aufgetreten ist

oder die auf die bisherige Therapie nur
unzureichend angesprochen haben

(zugelassen ist Torisel® auRerdem fiir

die Behandlung von Patienten mit fort-

geschrittenem Nierenzellkrebs und be-
stimmten Risikofaktoren).

In derZulassungs-Studie wurden 162

Patienten mit Mantelzell-Lymphom zu-

fillig (randomisiert) dreiverschiede-

nen Therapiearmen zugeteilt. Bei die-
sen 162 Patienten handelte es sich um
solche, bei denen bereits alle Thera-
piealternativen ausgeschopft waren.
Die Studienteilnehmer waren mit zwei
bis sieben Therapien vorbehandelt und
etwa 32 Prozent hatten sich bereits
einer Stammzelltransplantation un-
terzogen. In zwei Therapiearmen er-
hielten die Patienten Temsirolimus zu-
ndchst einmal wochentlich iiber drei

Wochen in einer Dosis von 175 mg,

gefolgt von entweder 75 mg wochent-

lich (Arm 1) oder 25 mg wdochentlich

(Arm 2). Zur Behandlung der Teilneh-

mer in der Kontrollgruppe (Arm 3)

wihlten die behandelnden Arzte ei-

ne Chemotherapie aus vorgegebenen

Monotherapien aus, am haufigsten

Gemcitabin (42 Prozent der Patienten)

oder Fludarabin (26 Prozent). Die Zeit

ohne Fortschreiten der Erkrankung
konnte in dieser Studie durch Temsiro-
limus deutlich verlangert werden. Die-
ser Vorteil zeigte sich unabhangig von

Alter, Allgemeinzustand, Anzahl an Vor-

therapien und Variante des Mantelzell-

Lymphoms. Der Unterschied zum Kon-

trollarm war bei den zuvor weniger

vorbehandelten Patienten allerdings
besonders deutlich. Im Therapiearm
mit der hoheren Temsirolimus-Dosis

(175/75 mg) gab es auRerdem einen

Trend fiir ein langeres Gesamtiiberle-

ben im Vergleich zum Kontrollarm.

Die Nebenwirkungen der Schweregra-

de 3 und 4, die sehr haufig (= 10 Pro-

zent) vorkamen, waren:

* Mangel an Blutplattchen: 59 %

* Blutarmut: 20 %

* Mangelan bestimmten weilRen Blut-
korperchen (neutrophile Granu-
lozyten): 15%

* Kraftlosigkeit: 13 %

Das Mantelzell-Lymphom macht etwa

sieben Prozent aller Non-Hodgkin-

Lymphom-Erkrankungen aus. Diejahr-
liche Anzahl an Neuerkrankten wird
mit ca. zwei bis drei pro 100.000 Ein-
wohner angegeben. Die Mantelzell-
Lymphom-Zellen sind durch eine be-
stimmte Veranderung an den Tragern
der Erbinformation, den sog. Chromo-
somen, gekennzeichnet. Durch diese
Veranderung [Translokation t(11,14)]
wird ein bestimmtes Eiweil, ,Cyclin
D1“, im UbermaR gebildet. Da dieses
Eiweild den Zellzyklus steuert, kommt
es letztlich zu einer unkontrollierten
Zellvermehrung. Durch die Verabrei-
chungvonTemsirolimus wird weniger
Cyclin D1 produziert. Der Mechanismus,
der beim Mantelzell-Lymphom zur un-
kontrollierten Zellvermehrung fiihrt,
wird somit durchbrochen.

Rituximab [MabThera®] in der EU fiir
Patienten mit vorbehandelter Chro-
nischer Lymphatischer Leukdmie
(CLL) zugelassen

Am 3. September 2009 hat Rituximab
[MabThera®] von der Europdischen
Kommission die Zulassung zur An-
wendung bei CLL-Patienten in Kom-
bination mit einer Chemotherapie er-
halten, wenn die Erkrankung erneut
aufgetreten ist oder auf die bisherige
Therapie nur unzureichend angespro-
chen hat. Die Zulassung basiert auf den
Daten aus der sog. ,REACH”-Studie.
An dieser Studie nahmen 552 Patien-
ten aus 88 Priifzentren in 17 Landern
teil. Patienten, die mit Rituximab in
Kombination mit Fludarabin und Cy-
clophosphamid (FC) behandelt wurden,
lebten im Mittel deutlich l@nger ohne
Fortschreiten der Krebserkrankung als
jene, die nur mit FC behandelt wur-
den. Bereits im Marz 2009 wurde Ritu-
ximab in Kombination mit einer Che-
motherapie zur Anwendung bei Pati-
enten mit nicht-vorbehandelter CLL
(Erstlinientherapie) zugelassen.

Nobelpreistrager Prof. Dr. Harald zur
Hausen wird zum 1. Jan. 2010 neuer
Prasident der Deutschen Krebshilfe

Die Mitgliederversammlung der Deut-
schen Krebshilfe hatam 18. November
2009 Professor Dr. Harald zur Hausen
zum neuen Prdsidenten gewahlt. Er
wird die Deutsche Krebshilfe in den
nachsten Jahren reprasentieren. Zur



DLH-INFO 40

Hausen wurde am 11. Marz 1936 ge-
boren. Er studierte Medizin in Bonn,
Hamburg und Diisseldorf und promo-
vierte im Dezember 1960. Nach For-
schungsaufenthalten in Philadelphia,
Wiirzburg, Erlangen-Niirnberg und Frei-
burg sowie seiner Habilitation war er
von 1983 bis 2003 Wissenschaftlicher
Stiftungsvorstand des Deutschen Krebs-
forschungszentrums in Heidelberg. Fiir
seine grundlegenden Arbeiten auf dem
Gebiet der Tumor-Virologie, die auch
zur Entwicklung des Impfstoffes ge-
gen das Humane Papillomvirus (HPV)
geflihrt und damit die Pravention von
Gebarmutterhalskrebs verbessert ha-
ben, erhieltzur Hausen 2008 den Medi-
zin-Nobelpreis. Zum Ende des Jahres
2009 lduft die Amtszeit der bisheri-
gen Prasidentin, Frau Prof. Dr. Dagmar
Schipanski, aus. Sie hatte dieses Eh-
renamt 10 Jahre inne.

Bundesweite Telefonaktion anldss-
lich des WELT-LYMPHOM-TAGs am
16. September 2009

Anlasslich des diesjahrigen Welt-Lym-
phom-Tags hatdie DLHam 16. Septem-
ber 2009 zum zweiten Mal in Koope-
ration mit dem Kompetenznetz Malig-
ne Lymphome e.V. eine bundesweite
Telefonaktion durchgefiihrt. Sieben Ex-
perten beantworteten Fragen zu den
Themen Hodgkin Lymphom, langsam und
schnell wachsende Lymphome, Plas-
mozytom/Multiples Myelom und Chro-
nische Lymphatische Leukdamie: Paula
Cramer (Deutsche CLL-Studiengruppe,
Koln), Dr. Dennis Eichenauer (Deutsche
Hodgkin Studiengruppe, Kéln), Dr. Va-
lentin Goede (Deutsche CLL-Studien-
gruppe, Koln), Prof. Dr.WolfgangHid-
demann (Deutsche Studiengruppe Nie-
drigmaligne Lymphome, Miinchen),
Dr. Karin Hohloch (Deutsche Studien-
gruppe Hochmaligne Non-Hodgkin-
Lymphome, G6ttingen), PD Dr. Kai Ne-
ben (Deutschsprachige multizentri-
sche Myelom-Studiengruppe, Heidel-
berg), Prof.Dr. LorenzTriimper (Deut-
sche Studiengruppe Hochmaligne Non-
Hodgkin-Lymphome, Gottingen).

In der zur Verfiigung stehenden Zeit
von zwei Stunden konnten 103 Ge-
sprache gefiihrt werden. Die effektive
Abfangquote lag damit bei knapp 92%.

L

Am 16. September 2009 fiihrte die DLH anldsslich des WELT-LYMPHOM-TAGs in
Kooperation mit dem Kompetenznetz Maligne Lymphome e.V. (KML) eine Telefon-
Aktion durch (von links nach rechts: Dr. Valentin Goede (Deutsche CLL-Studien-
gruppe, Kéln), Dr. Birgit Fath (KML), Paula Cramer (Deutsche CLL-Studiengruppe,
Kdln), Silke Hellmich (KML), Dr. IngeNauels (DLH), Dr. Dennis Eichenauer (Deut-
sche Hodgkin Studiengruppe, Kéln), Dr. Ulrike Holtkamp (DLH), PD Dr. Kai Ne-
ben (Deutschsprachige multizentrische Myelom-Studiengruppe, Heidelberg).

Im Folgenden sind einige Fragen und
Antworten exemplarisch aufbereitet.

Fragen zum Multiplen Myelom
Was ist Standard in der Diagnostik
des Multiplen Myeloms?

Das Blut und der Urin werden auf das
Vorliegen einessog. ,monoklonalen”
Proteins, also eines Eiweilles, das von
den unkontrolliert wachsenden Plas-
mazellen produziert wird, untersucht.
Im Rahmen der Diagnostik eines Mul-
tiplen Myeloms sollten zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung folgende Labor-
parameter bestimmt werden: Blutbild
mit Differentialblutbild, Kreatinin,
Harnstoff, Calcium, LDH [Laktatdehy-
drogenase], CRP [C-reaktives Protein],
Beta-2-Mikroglobulin, Albumin, Se-
rumelektrophorese sowie freie Kappa-
und Lambda-Leichtketten. Es sollte
aulRerdem eine Analyse eines 24-Stun-
den-Sammelurins erfolgen, um die Ei-
weiRausscheidung (Albumin und Leicht-
ketten) zu ermitteln und die Nieren-
funktion (Kreatinin-Clearence) zu be-
stimmen. Mit einer konventionellen
Rontgenuntersuchung der Knochen
lassen sich Osteolysen (Knochenher-
de) nachweisen. Auch die bildgeben-
den Verfahren Computertomografie
(CT), Magnetresonanztomografie (MRT)
und Positronenemissionstomografie
(PET) werden im Rahmen von klini-
schen Studien zunehmend zur Diagnos-
tik des Multiplen Myeloms eingesetzt.
Insbesondere mit der Magnetresonanz
tomografie (MRT) kann ein Befall des
Knochens schon relativ friihzeitig nach-
gewiesen werden. Eine CT-Untersu-
chung kann hilfreich sein, um die Sta-
hilitdt eines Knochens zu beurteilen.
Dariiber hinaus wird zur Diagnose-

sicherung eine Knochenmarkpunktion
empfohlen, um den Anteilan Plasmazel-
len im Knochenmark zu ermitteln und
Zellen fiir eine Chromosomen-Unter-
suchung mittels ,FISH” [Fluoreszenz-
in-situ-Hybridisierung] zu gewinnen.

Sollte bei steigendem M-Protein beim
Multiplen Myelom im Stadium IA mit
einer Therapie begonnen werden?
Oder sollte abgewartet werden? Ich
bin 62 Jahre alt.

Das Multiple Myelom muss behandelt
werden, wenn mindestens eines der
sog. ,CRAB-Kriterien” erfiillt ist (vgl.
Tab.1). Weitere Griinde fiir einen Thera-
piebeginn kdnnen eine Neigung zu bak-
teriellen Infektionen, extrem erhdhte Ei-
weilwerte mit Zahfliissigkeit des Blutes
und eine Amyloidose (Ablagerung von
Antikorperbruchstiicken) sein. Wenn kei-
nes dieser Kriterien auf Sie zutrifft, be-
stehtin der Regel kein Therapiebedarf.

Sollten Bisphosphonate auch ein-
gesetzt werden, wenn noch keine
Osteolysen vorhanden sind?

Die Verabreichung von Bisphospho-
naten ist bei Vorliegen von Osteoly-
sen sowie bei einer durch das Myelom
bedingten, erheblichen Verminderung
der Knochensubstanz (vergleichbar mit

Hyperkalzamie (Kalziumerhohung im Blut)

Eingeschrankte Nierenfunktion
(Kreatinin-Wert > 2 mg/100 ml)

Andmie (Hdmoglobinwert < 10 g/100 ml)
Knochenldsionen (Befall des Knochens)

C steht fiir Calcium, R fiir renal (die Niere
betreffend), A flir Andmie und B fiir bone
(engl. fiir Knochen).
Tab. 1: ,,CRAB-Kriterien” fiir die Therapie-
bediirftigkeit beim Multiplen Myelom.
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einer Osteoporose) sinnvoll. Bei Vor-
liegen eines asymptomatischen Multi-
plen Myeloms werden Bisphosphonate
nicht empfohlen.

Ich bin 79 Jahre alt, habe seit 2007
ein Multiples Myelom und werde mit
Zometa® alle 6 Wochen behandelt.
Kann es sein, dass meine Muskel-
schmerzen etwas mit dem Medika-
ment zu tun haben?

Zometa® (Zoledronsdure) gehort zu
den sog. Bisphosphonaten. Im Rah-
men der Spontanerfassung von Ne-
benwirkungen bei Patienten, die Bis-
phosphonate angewendet haben, wur-
den starke und gelegentlich zur Ein-
schrankung der Beweglichkeit fiihren-
de Knochen-, Gelenk- und Muskel-
schmerzen beschrieben. Dies war aber
selten. Die Zeitspanne, in der die Symp-
tome auftraten, lag zwischen einem
Tag und mehreren Monaten nach Be-
ginn der Behandlung. Bei den meisten
Patienten besserten sich die Symp-
tome nach Beendigung der Behand-
lung. Bei einem Teil der Patienten tra-
ten die Symptome nach Behandlung
mit demselben Arzneimittel oder auch
nach Behandlung mit einem anderen
Bisphosphonat erneut auf.

Fragen zum Hodgkin Lymphom
Welcher Zusammenhang besteht
zwischen einer Mononukleose, einer
Autoimmunerkrankung und der Ent-
wicklung eines Lymphoms?

Bei einigen Lymphomen — hier sind vor
allem das Hodgkin Lymphom und das
Burkitt Lymphom zu nennen — gibt es
einen Zusammenhang mit dem Epstein-
Barr-Virus, dem Erreger der Mononu-
kleose[=PfeifferschesDriisenfieber].
Bei einem Teil der Hodgkin Patienten
l[asstsich genetisches Material des Ep-
stein-Barr-Virus in den Lymphomzel-
len nachweisen. Auf der anderen Sei-
te muss man aber bedenken, dass der
Durchseuchungsgrad mit diesem Virus
bei iiber 80% liegt und nur ein ver-
schwindend geringer Bruchteil der
Menschen, die sich im Laufe ihres Le-
bens mit dem Epstein-Barr-Virus infi-
ziert haben, ein Lymphom entwickelt.
Auch ein Zusammenhang zwischen
Hodgkin Lymphom und Autoimmuner-
krankungen wird diskutiert. Demnach
konnte es moglich sein, dass evtl. ein
autoimmunes Geschehen an der Ent-
stehung des Hodgkin Lymphoms betei-
ligtist. Trotzdem wiirde man bei Vor-

liegen einer Autoimmunerkrankung
oder nach Erkrankung an einem Pfeif-
ferschen Driisenfieber nicht vorbeu-
gend Untersuchungen durchfiihren, um
ein Lymphom auszuschlieRen.

Ich bin 47 Jahre alt und habe seit
2005 ein Hodgkin Lymphom. Im Jahr
2007 trat ein Riickfall auf. Leider
konnte das Lymphom bisher nicht
unter Kontrolle gebracht werden. Was
kommt nun noch in Frage? Welche
neuen Medikamente gibt es beim
Hodgkin Lymphom?

Fiir diese Situation gibt es kein stan-
dardisiertes Vorgehen. Als Therapie-
ansatz mitdem Ziel der Heilung kommt
bei Patienten mit Riickfall nach auto-
loger Stammzelltransplantation der-
zeit nur die allogene Stammzelltrans-
plantation von einem Familien- oder
Fremdspender in Betracht. Dariiber
muss allerdings ganz individuell ge-
sprochen werden, denn die Risiken die-
ser MaRnahme sind insbesondere bei
Patienten, die 40 Jahre oder dlter sind,
betrdchtlich. Grundsdtzlich kommt in
dieser Situation auRerdem eine Che-
motherapie mit dem Ziel der Verzdge-
rung des weiteren Krankheitsverlaufs
in Frage [z.B. mitder Substanz Gemci-
tabin, ggf. in Kombination mit Vino-
relbin und Cortison]. Zu priifen ware
auch eine Behandlungim Rahmen ei-
ner klinischen Studie mit neuen Wirk-
stoffen, wie z.B. Antikorpern oder so-
genannten kleinen Molekiilen (,small
molecules”).

Bei meinem 21jdhrigen Sohn wur-
de nach Lymphknotenentnahme am
Hals ein Hodgkin Lymphom festge-
stellt. Nach Untersuchung des Kno-
chenmarks liegt jetzt aber auch noch
ein T-Zell-reiches B-Zell-Lymphom vor.
Wie behandelt man Mischformen?

In seltenen Féllen kann es vorkom-
men, dass bei einem Patienten sowohl

ein Hodgkin-alsauch ein Non-Hodg-
kin-Lymphomvorliegt. Grundsatzlich
wird in solchen Fallen das aggressivere
Lymphom, in diesem Fall das T-Zell-
reiche B-Zell-Lymphom, behandelt.
Fiir die Therapieplanung spielen bei
Patienten mit aggressiven B-Zell-Lym-
phomen, die jiinger als 60 sind, be-
stimmte Risikofaktoren eine groRe
Rolle (hoheres Stadium, Erhéhung des
Laborwerts LDH, schlechter Allgemein-
zustand, groRe Lymphommassen).

Fragen zur Chronischen Lymphati-
schen Leukdmie

Ist im Stadium Binet A tatsachlich
keine Behandlung nétig?

Ja, das ist richtig, im Stadium Binet A
ist in aller Regel keine Behandlung
notig. Ob bei Vorliegen bestimmter
Risikofaktoren (vgl. Tab. 2) eine friih-

Erhéhung des Enzyms , Thymidinkinase”
im Serum

Kurze Lymphozytenverdopplungszeit
(d.h. der Lymphozytenwert verdoppelt
sich in weniger als einem Jahr)

Ungiinstige Verdnderungen der Chromo-
somen in den CLL-Zellen: 17p-minus,
11g-minus und Trisomie 12 (d.h. Chro-
mosom 12 liegt dreimal statt zweimal vor)

Unmutierter Immunglobulin-VH-Status
(darunter ist zu verstehen, dass be-
stimmte Gene in den CLL-Zellen keine
Mutationen aufweisen)

Hohe Werte fiir ,ZAP 70” und ,,CD 38

Tab. 2: Risikofaktoren bei der Chro-
nischen Lymphatischen Leukdmie

zeitige Therapie ggf. doch von Nut-
zen ist, wird zurzeit im Rahmen der
CLL-7-Studie der Deutschen CLL-
Studiengruppe untersucht. Eine ab-
schlieRende Auswertung der Daten
liegt aber noch nicht vor.

Ansonsten ist eine Behandlung erst
erforderlich, wenn sich das Blutbild

':!I. I.LI l:-l l.l'ni- ’
103 Telefongespriiche konnten wihrend der Aktion gefiihrt werden. Hier im Bild
(v. L n. r.): Studiendrztin Paula Cramer, Dr. Dennis Eichenauer, PD Dr. Kai Neben.
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verschlechtert hat (Hdmoglobin, kurz
Hb < 10 g/dl und/oder Thrombozy-
ten < 100.000/pl, entsprechend dem
Stadium Binet C).

Im Stadium Binet B (Hb > 10, Throm-
bozyten normal, aber Vorliegen von
3 oder mehr vergroRerten Lymph-
knotenregionen) ist es sinnvoll, mit
einer Therapie zu beginnen, wenn B-
Symptome aufgetreten sind (Fieber,
Nachtschweil3, Gewichtsverlust), die
Lymphknoten grof3 sind oder rasch
wachsen, die Milz zunehmend gro-
Rer wird, die Leukozytenwerte sehr
hoch sind und schnell ansteigen,
wenn die Lymphozytenverdopplungs-
zeit weniger als 6 Monaten betragt
oder wenn ein autoimmun bedingter
Mangel an Blutplattchen oder roten
Blutkorperchen mit fehlendem An-
sprechen auf Cortison oder anderen
Medikamenten, die das Immunsystem
unterdriicken, vorliegt.

Soll ich mich besser bei einem nie-
dergelassenen Onkologen oder in
einer Uni-Klinik behandeln lassen?
Mit einer CLL ist man auch gut bei
einem niedergelassenen Krebsspezia-
listen (Hamatologe/Onkologe) auf-
gehoben. Bei Therapiebedarf kann
ggf. eine Zweitmeinung in einem uni-
versitdren Zentrum eingeholt werden.

Soll ich mich gegen Grippe und insbe-
sondere die ,, Schweinegrippe” imp-
fen lassen?

Ja, Sie sollten sich sowohl gegen die
klassische Grippe als auch gegen die
neue ,Schweinegrippe” impfen lassen.
Dies kann gleichzeitig oder im Ab-
stand von mindestens 3 Wochen ge-
schehen. Sinnvollerweise sollten sich
auch die Angehdrigen, mit denen man
in einem Haushalt lebt, impfen lassen,
dadieImpfantwortbeigeschwachtem
Immunsystem unzureichend sein kann.

Ich habe seit August 2009 eine CLL.
Ich habe einen Kurs Bendamustin be-
kommen, ab dem 2. Zyklus zusatzlich
Rituximab. Die Leukozyten sind jetzt
von 130.000 auf 3.800 gefallen. Ist
dieser Abfall ein gutes Zeichen? Auch
die Thrombozyten und das Hamo-
globin sind momentan ,,im Keller”.

Ja, der schnelle Riickgang der Leu-
kozyten und insbesondere der Lym-
phozyten ist ein gewollter Effekt der
Therapie, der Abfall von Thrombozy-
ten und Hamoglobin-Wert ist eben-

falls durch die Chemotherapie bedingt.
Auch wenn die Leukozyten schon nach
wenigen Chemotherapiezyklen wie-
der im Normbereich liegen, sollten
- falls moglich — alle 6 geplanten
Zyklen gegeben werden, um die CLL
bestmdglich zuriickzudrangen.

Bei mir wurde im Dezember 2008 ei-
ne CLL diagnostiziert, jetzt wurde
die Diagnose gedndert in ,MBL"”.
Was ist das?

Bei ca. 3-5% aller ansonsten gesun-
den Menschen iiber 50 Jahren zirku-
liert im Blut eine geringe Anzahl an
Lymphozyten mit dem Erscheinungs-
bild von CLL-Zellen. Dieses Phdno-
men wird als ,monoklonale B-Zell-
Lymphozytose” (MBL) bezeichnet. Bei
ca. 5 % der Betroffenen, bei denen
eine MBL festgestellt wurde, kommt
es spater zu einer CLL. Da die MBL
erst kiirzlich in die Klassifikation auf-
genommen wurde, ist Ihre Diagnose
jetzt angepasst worden. Eine Behand-
lung ist nicht ndtig, regelmalige Kon-
trollen (anfangs alle 3-6 Monate, spa-
ter bei geringer Dynamik auch alle
6-12 Monate) reichen véllig aus.

Mir wurde als Therapie FCR [Fludara-
bin, Cyclophosphamid, Rituximab]
vorgeschlagen. Ist es nicht evtl. sinn-
voll, zunichst einmal auf das ,,R” zu
verzichten, um hieraus im Falle eines
Riickfall zuriickgreifen zu konnen.
So besonders groR ist der Unter-
schied zwischen FCR und FC doch
nicht, oder? Die Begleitmedikati-
on, die bei der Verabreichung von
Rituximab notwendig ist, hat ja
schlief3lich auch Nebenwirkungen.
Rituximab wurde zur Erstlinienthera-
pie der CLL in Kombination mit einer
Chemotherapie in der EU im Februar
2009 zugelassen, seit September 2009
ist es auch fiir die CLL im Riickfall
oder bei resistenter Erkrankung zuge-
lassen. Die Zulassung fiir die Erstlinien-
therapie beruht auf den Daten der
CLL8-Studie der Deutschen CLL-Stu-
diengruppe. Im Mittel waren dieje-
nigen Patienten, die FCR erhalten
haben, 19 Monate langer ohne Riick-
fall der Erkrankung als diejenigen Pa-
tienten, die ,nur” FC bekommen ha-
ben. Dariiber hinaus war auch das Ge-
samtiiberleben signifikant l@nger. Der
Unterschied mag gering erscheinen,
aber man sollte sich immer vor Augen
halten, dass es sich bei der Angabe

von solchen Mittelwerten um rein sta-
tistische Aussagen handelt. Wichtig
daran ist vor allem, dass damit ein
Beweis vorliegt, dass FCR dem FC in
der Erstlinientherapie der CLL deut-
lich iiberlegen ist. Den Antikorper
fiir spater ,aufzubewahren”, ist nicht
notig, da er nach den bisherigen Er-
fahrungen auch bei wiederholter Gabe
noch wirksam ist. Es ist richtig, dass
vor der Antikdrpergabe zum Schutz vor
Unvertrdglichkeitsreaktionen Begleit-
medikamente gegeben werden. Die
moglichen Nebenwirkungen dadurch
stehen aber in keinem Verhaltnis zum
Nutzen des Antikdrpers. Gegebenen-
falls kame auch eine Behandlung im
Rahmen der CLL10-Studie fiir Sie in
Frage, die jetzt den neuen Standard
FCR im Vergleich zu BR (Bendamustin
und Rituximab) priift.

Ich habe eine CLL, aber eine Behand-
lung ist zurzeit noch nicht nétig. Was
kann ich in dieser Situation selbst zu
einem giinstigen Verlauf beitragen?
Empfehlenswert sind ein gesunder
Lebensstil und Sport, denn falls ein-
mal eine Behandlung nétig ist, ist so
die Wahrscheinlichkeit groRer, dass
sie vom Korper gut verkraftet wird.

Fragen zum diffusen groRzelligen
B-Zell-Lymphom

Ich bin 40 Jahre alt, und bei mir wur-
de ein diffus groRzelliges B-Zell-Lym-
phom festgestellt. Behandelt wurde
ich mit 6 x R-CHOP 14 und Bestrahlung
bis Mai 2009 mit dem Ergebnis ei-
ner teilweisen Riickbildung des Lym-
phoms. Die Abschlussuntersuchungen
stehen noch aus. Wire es jetzt em-
pfehlenswert, an einer Studie teil-
zunehmen?

Die Abschlussuntersuchungen sollten
noch abgewartet werden. Vor allem
kann jetzt eine PET-CT Untersuchung
klaren, ob das Lymphom verschwun-
den ist oder leider nicht. Sollte sich

Dr. Karin Hohloch (Deutsche Studien-
gruppe Hochmaligne Non-Hodgkin-Lym-
phome, Gottingen)
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Prof. Dr. Lorenz Triimper (Deutsche Stu-
diengruppe Hochmaligne Non-Hodgkin-
Lymphome, Gottingen)

aber ein Fortschreiten des Lymphoms
zeigen, kdme eine Hochdosisbehand-
lung mit Transplantation eigener (au-
tologer) oder auch fremder (alloge-
ner) Stammzellen im Rahmen einer
Studie in Frage.

Ich bin 61 Jahre alt und bin gerade
mit der Diagnose eines diffusen grof3-
zelligen B-Zell-Lymphoms konfron-
tiert worden. Welche Untersuchun-
gen werden jetzt durchgefiihrt, und
wie sieht es in meinem Alter mit der
Therapie aus?

Folgende Untersuchungen stehen jetzt
an: Knochenmarkbiopsie, Computerto-
mografie, Blutuntersuchungen und Un-
tersuchungen zur Uberpriifung der Herz-
und Lungenfunktion. Dann wird ent-
schieden, ob die Standardtherapie durch-
gefiihrt werden kann. Diese besteht
aus einer Chemotherapie (6 x CHOP in
zweiwdchigen Abstanden), kombiniert
mit einem Antikorper (8 x Rituximab).

Ich bin 43 Jahre alt und bin wegen
eines diffusen groRzelligen B-Zell-
Lymphoms mit R-CHOP und Bestrah-
lung behandelt worden. Wie hoch ist
jetzt mein Risiko fiir eine Zweitkrebs-
erkrankung?

Die Rate liegt bei ca. 10%in den nachs-
ten 10 Jahren. Wichtig ist es daher, re-
gelmaRig an den Nachsorgeuntersu-
chungen teilzunehmen und auch jetzt
schon die {iblichen Friiherkennungs-
untersuchungen, z.B. in Hinblick auf
Darmkrebs, wahrzunehmen. Friih er-
kannt sind auch Zweitkrebserkrankun-
gen gut behandelbar.

Fragen zum follikuldren Lymphom
Ich bin 67 Jahre alt und habe ein fol-
likuldres Lymphom im Stadium IIIA.
Mein behandelnder Arzt hat ,, Watch-
and-Wait” empfohlen. Ich habe aber
Zweifel, ob das wirklich richtig so ist.
Der Verlauf eines follikuldaren Lym-
phoms ist in vielen Fallen so schlei-

chend, dass ein friiher Behandlungsbe-
ginn keinen Vorteil im Vergleich zu
einem Behandlungsbeginn erst bei
Auftreten von konkreten Beschwerden
durch das Lymphom bietet. Dies wurde
in mehreren Studien nachgewiesen, in
denen auch gezeigt wurde, dass ein
friiher Behandlungsbeginn sogar ne-
gative Auswirkungen haben kann.
Watch-and-Wait” ist daher auch heu-
te noch eine angemessene Therapie-
strategie fiir das fortgeschrittene folli-
kuldre Lymphom, das noch keine be-
sonderen Beschwerden verursacht.

2001 wurde bei mir ein follikulires
Lymphom festgestellt. Durch eine
Chemotherapie in Kombination mit
Antikorpern ist das Lymphom zur-
zeit nicht mehr nachweisbar. Da aber
bekanntlich die Wahrscheinlichkeit
hoch ist, dass es wieder kommt, inte-
ressiert mich, welche Therapiemdg-
lichkeiten, wie z.B. neuartige Anti-
korper, zurzeit in Entwicklung sind?
Es sind bei mir auch Stammzellen ge-
sammelt worden, aber die Risiken ei-
ner Stammzelltransplantation sind
mir zu hoch.

Es sind verschiedene Antikorperin der
klinischen Entwicklung, aber es wird
noch einige Jahre dauern, bis man
ihre Wirksamkeit endgiiltig beurteilen
kann und bis sie in die breite klinische
Praxis kommen werden. Es ist momen-
tan am sinnvollsten, zundchst den wei-
teren Verlauf abzuwarten. Im Falle ei-
nes Riickfalls gilt es dann zu priifen,
ob mittlerweile neue Behandlungsmdg-
lichkeiten bestehen. Auch die Mdog-
lichkeit der Stammzelltransplantation
muss erneut gepriift werden.

Ich bin fast 50 Jahre alt und hatte
2003 ein follikuldres Lymphom. Da-
mals wurde ich mit 6 x R-CHOP be-
handelt. Jetzt ist ein Riickfall aufge-
treten. Mir wurde eine Chemotherapie
in Kombination mit Rituximab und
anschlieRender Rituximab-Erhaltung
vorgeschlagen. Alternativ kime zur Er-
haltung auch eine Hochdosistherapie
mit Transplantation eigener Stamm-
zellen in Frage. Was meinen Sie dazu?
Bei Thnen ist es erst nach sechs Jah-
ren zu einem Riickfall gekommen. Dies
zeigt, dass Ihr Lymphom offensicht-
lich nicht sehr aggressiv verlduft. In
dieser Situation geht es zunachst da-
rum, das Lymphom erneut in Remis-
sion zu bringen. Dies ist mit einer

Kombination von Chemotherapie und
Rituximab mit groRer Wahrscheinlich-
keit moglich. Danach gibt es tatsach-
lich mehrere Optionen: eine Option
ist die autologe Stammzelltransplan-
tation, mit der eine lang anhaltende
Krankheitsfreiheit erzielt werden kann.
Die andere Option ist die Erhaltungs-
therapie mit Rituximab. Fiir beide Op-
tionen gibt es gute Daten. Welchen
Weg Sie gehen wollen, hangt von Ih-
ren personlichen Praferenzen ab. Sie
sollten die Vor- und Nachteile beider
Mdglichkeiten mit Ihrem behandeln-
den Hamatologen-Onkologen bespre-
chen und sich dann entscheiden.

I

Prof. Dr. Wolfgang Hiddemann (Deut-
sche Studiengruppe Niedrigmaligne
Lymphome, Miinchen)

Fragen zum Mantelzell-Lymphom
Ich bin 71 Jahre altund habe ein Man-
telzell-Lymphom seit 1995. Ich habe
schon verschiedenste Behandlungen
bekommen, u.a. eine Transplantation
mit meinen eigenen Stammzellen.
Auch Zevalin®, Bendamustin und
Velcade® wurden schon eingesetzt.
Was kommt jetzt noch in Frage?
In Ihrer Situation ist die Kombination
Fludarabin/Cyclophosphamid zusam-
men mit Rituximab zu iiberlegen.

Ich habe ein Mantelzell-Lymphom
und bin schon mit unterschiedlich-
sten Chemotherapien behandelt wor-
den. Nach Zevalin®-Therapie sind bei
mir die Blutzellwerte dauerhaft zu
niedrig, eine Therapie mit Bendamu-
stin musste vorzeitig abgebrochen
werden.

In dieser Situation sollte die Mdg-
lichkeit einer allogenen Transplanta-
tion von einem Familien- oder Fremd-
spender gepriift werden.

Ich bin 74 und habe ein Mantelzell-
Lymphom. Ich habe R-CHOP und Zeva-
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lin® bekommen. Wie sind nun meine
langfristigen Aussichten? Meine Arz-
te meinten, dass mit groRer Wahr-
scheinlichkeit ein Riickfall auftreten
wird. Welche Therapien kommen dann
in Frage?

Mit dieser Mdglichkeit muss man tat-
sdchlich rechnen. Den individuellen Ver-
lauf kann man allerdings nie genau
vorhersagen. Tritt tatsachlich ein Riick-
fall auf, stehen verschiedene chemothe-
rapeutische Substanzen, wie z.B. Fluda-
rabin oder Bendamustin, zur Verfiigung,
die in Kombination mit dem Antikdrper
Rituximab eingesetzt werden. Dariiber
hinaus kommen Rituximab und Interfe-
ron als Erhaltungstherapie in Frage.

Fragen zum Morbus Waldenstrom
Welchen Stellenwert hat Beta-2-Mi-
kroglobulin bei Morbus Walden-
strom, und wie wird diese Erkran-
kung behandelt?

Das Beta-2-Mikroglobulinist ein Labor-
wert, mit dem die Aktivitat der Krank-
heitbewertetwerden kann. Wenn der
klinische Verlauf konstant ist, kann
man den Beta-2-Mikroglobulin-Wert
weitgehend ignorieren. In der Behand-
lung des Morbus Waldenstrom ist vor
allen Dingen die Therapie von Rituxi-
mab in Kombination mit Fludarabin
die derzeit empfehlenswerte Behand-
lung, die mit relativ geringen Neben-
wirkungen die hdchsten Ansprechra-
ten verspricht.

Ich habe Morbus Waldenstrom und
werde mit Rituximab und Bendamu-
stin behandelt. Was halten Sie davon?
Auch auf diese Kombination spricht
das Lymphom meistens sehr gut an.

2008 wurde bei mir Morbus Walden-
strom diagnostiziert. Mein IgM-Wert
ist inzwischen von 28 auf 56 mg pro
100 ml angestiegen. Ich habe keine
Beschwerden und werde nicht behan-
delt (,,Watch-and-Wait”). Sollte man
jetzt nicht wenigstens eine Plasma-
pherese durchfiihren?

Eine Plasmapherese ist eine Art Blut-
wasche zur Reduzierung des IgM-Wer-
tes. Diese MalRnahme wird in der Regel
dann eingesetzt, wenn der IgM-Wert
sehr hoch ist und akute klinische Symp-
tome bestehen. Dies ist bei Ihnen nicht
der Fall. Wenn Sie weiterhin beschwer-
defrei sind und auch die iibrigen Labor-
werte normal sind, kann man weiter
abwarten.

Frage zu einem Lymphom der Man-
del (Tonsille)

Bei mir wurde ein Lymphom im Gau-
menmandelbereich entfernt. Ich weil
aber nicht, welche genaue Lymphom-
art vorliegt.

Das sollten Sie zundchst abkldren las-
sen und ggf. einen Referenzpatholo-
gen (vgl. Tab. 3) einschalten.

Fragen zum Haut-Lymphom

Meine Hautarztin hat bei mir den Ver-
dacht auf ein Haut-Lymphom, genau-
er Mycosis fungoides, gestellt. Es wur-
de eine Hautbiopsie gemacht, aber
dabei ist nichts herausgekommen.
Sie sollten entweder eine erneute Bi-
opsie durchfiihren lassen oder das mog-
licherweise noch vorhandene Materi-
al der bereits durchgefiihrten Biopsie
zu einem Referenzpathologen senden
lassen (vgl. Tab. 3).

Ich habe seit zehn Jahren eine My-
cosis fungoides mit groRflichigen
Veranderungen an der Haut. Ich wur-
de mit Interferon und Retinoiden
behandelt, und das Lymphom hat
darauf gut angesprochen. Allerdings
habe ich Interferon nicht vertragen,
so dass es abgesetzt werden musste.
Wenn es erforderlich wird, Sie wieder zu
behandeln, kann man versuchen, Inter-
feron in einer niedrigen Dosierung zu ge-
ben und auf ein langwirksames (pegy-
liertes) Interferonpraparat umzusteigen.

Prof. Dr. Alfred Feller

Institut fiir Pathologie
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
(UKSH, Campus Liibeck)

Ratzeburger Allee 160, 23538 Liibeck

Prof. Dr. Andreas Rosenwald
Universitat Wiirzburg

Institut fiir Pathologie
Josef-Schneider-Str. 2, 97080 Wiirzburg

Prof. Dr. Martin-Leo Hansmann
Universitat Frankfurt

Senckenbergisches Institut fiir Pathologie
Theodor-Stern-Kai 7, 60596 Frankfurt

Prof. Dr. Harald Stein

Charité - Universitatsmedizin Berlin
(Campus Benjamin Franklin)
Institut fiir Pathologie
Hindenburgdamm 30, 12200 Berlin

Prof. Dr. Peter Moller
Universitatsklinikum Ulm

Institut fiir Pathologie und Rechtsmedizin
Albert-Einstein-Allee 11, 89081 Ulm

Prof. Dr. Hans-Heinrich Wacker
Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein
(UKSH, Campus Kiel)

Institut fiir Himatopathologie und
Lymphknotenregister Kiel
Niemannsweg 11, 24105 Kiel

Tab. 3: Referenzpathologen fiir die Lym-
phomdiagnostik in Deutschland.

Frage zu einem unklaren Befund
Ich habe schon seit einigen Wo-
chen geschwollene Lymphknoten und
NachtschweilR. AuRerdem bin ich
stindig schlapp. Ein Lymphknoten
wurde entfernt und untersucht, aber
es ist nichts dabei herausgekommen.
Auch die Referenzpathologen konnten
keine eindeutige Diagnose stellen.
Die Verdachtsdiagnose ,,Lymphom” soll-
te weiter abgekldrt werden, z.B. mit-
tels CT-Untersuchung und Knochen-
markbiopsie. Dariiber hinaus sollten
Sie einen Termin bei einem Internisten
vereinbaren, um auch alternative Mog-
lichkeiten, wie die Symptomatik zu
deuten ist, abzuklaren.

5. Tag der Krebs-Selbsthilfe: Selbst-
hilfegruppen sind keine , Kaffee-
kranzchen”!

Die Unterstiitzungsangebote der Krebs-
selbsthilfeorganisationen sind unver-
zichtbarer Bestandteil der psychoso-
zialen Versorgung von Krebs-Patienten.
Ihre Finanzierung muss daher iiber die
Regelversorgung durch die Kostentra-
gerim Gesundheitswesen verldsslich
gesichert werden. In politischen Ent-
scheidungsgremien sollen Patienten-
vertreter zudem ein umfassendes Mit-
bestimmungsrecht haben. Dies sind
zwei zentrale Forderungen des ,Tages
der Krebs-Selbsthilfe 2009“. Die Deut-
sche Krebshilfe hat den Tag gemein-
sam mit allen vonihr geforderten Krebs-
Selbsthilfeorganisationen zum nun-
mehr fiinften Mal ausgerichtet. 220 Ver-
treter der Selbsthilfe, Arzte, Experten
aus der Pflege, der psychosozialen
Onkologie, aus dem physiotherapeu-
tischen Bereich und aus den Sozial-
diensten diskutierten am 4. November
2009 in Bonn-Bad Godesberg iiber Vor-
urteile und Blockaden gegeniiber der
Selbsthilfe sowie Wege zu einer besse-
ren Zusammenarbeit.

Die Selbsthilfe muss sich nach wie vor
mit Vorurteilen auseinandersetzen, wie
z.B. dassin den Gruppentreffen {iber
Arzte geschimpft wird und dass Selbst-
hilfevertreter versuchen, sich in medi-
zinische Entscheidungen einzumischen.
Nicht selten werden Selbsthilfegruppen
abwertend in die Nahe von ,Kaffee-
kranzchen” geriickt. Auch wenn sicher-
lich bei vielen Treffen Kaffee getrunken
wird: Der Wert der Selbsthilfegruppen
liegt darin, dass hier ein vertrauens-
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Am 4. Nov. 2009 fand in Bonn-

voller Austausch zwischen krebskran-
ken Menschen stattfindet. Die Gespra-
che haben eine hohe Glaubwiirdigkeit
und Intensitét, wie es nur unter Gleich-
betroffenen mdglich ist. Kein anderer
kann so verstandlich und authentisch
zum Leben mit der Erkrankung und ih-
ren Beeintrdchtigungen informieren
wie Betroffene selbst. Selbsthilfegrup-
pen stellen insbesondere keine Kon-
kurrenz zu anderen Berufsgruppen dar,
sondern erganzen die Versorgung.
Als problematisch wurde von profes-
sioneller Seite angesehen, dass es mit-
unter keine festen, kompetenten An-
sprechpartner in der Selbsthilfe gibt.
Manchmal fehlt aber auch einfach nur
das Wissen (iber Moglichkeiten der
Zusammenarbeit.

Bad Godesberg der 5. Tag der Krebs-Selbsthilfe statt.

Einig war man sich, dass Vorurteile und
Blockaden bei allen Berufsgruppen, die
mit Betroffenen Kontakt haben, abge-
baut und Akzeptanz flir den Nutzen von
Selbsthilfe geschaffen werden sollten.
Schulungen und gemeinsame Gesprache
wurden dabei als ein Weg angesehen.
Ein groRer Erfolg der Selbsthilfeist, dass
sie heutzutage die Interessen von Pati-
enten auchin vielen medizinischen und
politischen Gremien vertritt. Dazu ge-
hort u.a. die Mitarbeit im Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA), dem obersten
Beschlussgremium der Arzte, Zahnirzte,
Psychotherapeuten, Krankenhduser und
Krankenkassen in Deutschland. Hier kann
Selbsthilfe im Interesse der Patienten Ein-
fluss nehmen. Stimmrecht haben die Pa-
tientenvertreter allerdings bisher nicht.

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

1. Horner Spenden-Halbmarathon
bringt 6.400 Euro fiir die KMT-Sta-
tion der Uni-Klinik Mainz

Am 18. April 2009 fand im Hunsriick der
1. Horner Spenden-Halbmarathon zugun-
sten der Knochenmarktransplantations-
Station der Uni-Klinik Mainz statt. Die
Schirmherrschaft fiir diesen Lauf hatte
die DLH {ibernommen. Wolfgang Jahn,
Organisator des Laufs, freute sich, in
Mainz einen Scheck in Hohe von 6.400 €
iibergeben zu konnen. Diese Summe
setzte sich aus dem erhohten Startgeld
der ca. 200 aktiven Teilnehmer sowie
Spenden im Anschluss an die Veranstal-
tung an den neu gegriindeten Horner
Verein ,Laufen fiir Leben” zusammen.
Prof. Dr. Wolfgang Herr, Leiter der KMT-
Station, dankte den vielen groRziigi-
gen Spendern. Fiir das Geld wurde in-
zwischen ein Hometrainer angeschafft.

12. September 2009: 3. Offene
Krebskonferenz Hamburg. Selbst-
hilfevertreter fordern psychosoziale
Unterstiitzungsangebote fiir alle
Krebs-Patienten

Wie und wo finde ich die beste Thera-
pie? Warum bin ausgerechnet ich er-
krankt? Was tun bei meiner Krebs-
Erkrankung? Wie sieht die psychoso-
ziale Betreuung aus? Diese und dhn-
liche Fragen beschaftigen jeden Krebs-
Patienten. Antworten darauf erhielten
die rund 800 Teilnehmer bei der Offe-
nen Krebskonferenz am 12. Septem-
ber 2009 in der Universitat Hamburg.
Onkologische Fachdrzte, Psycho-On-
kologen, Selbsthilfe-Vertreter und
weitere Experten aus dem Krebsbe-
reich berichteten iiber Ursachen bos-
artiger Erkrankungen, neue Mdglich-
keiten der Tumorbehandlung und iiber
aktuelle Erkenntnisse der Krebs-For-
schung. Weitere Schwerpunkte des
Informationstages waren psycholo-
gische und soziale Aspekte. So disku-
tierten Selbsthilfevertreter in einem
eigenen Plenum mit Experten und

dem Publikum iiber den Bedarf und
die Mdglichkeiten in der psychosozi-
alen Versorgung von Krebsbetroffe-
nen. Das Fazit: Alle Patienten haben
Anspruch auf eine individuelle und
qualifizierte psychosoziale Unterstiit-
zung. Dafiir miissen im gesamten Ver-
sorgungsprozess — von der stationdren
Behandlung iiber die medizinische
Rehabilitation bis in den ambulanten
Bereich — Angebote an psychosozialer
Begleitung zur Verfiigung stehen. Die
von der Deutschen Krebshilfe geforder-
ten Krebs-Selbsthilfeorganisationen
haben ihre diesbeziiglichen Forderun-
gen in einer Resolution zusammenge-
fasst, die im Internet unter www.hksh-
bonn.de einsehbar ist (wer kein In-
ternet hat, kann die Resolution auch
in der DLH-Geschdftsstelle anfordern).

EXPOPHARM vom 24.-27. Septem-
ber 2009 in Diisseldorf

Auf der diesjahrigen EXPOPHARM in
Diisseldorf war die DLH zusammen
mit dem Bundesverband Prostata-
krebs Selbsthilfe mit einem Gemein-
schaftsstand wahrend der gesamten
Messedauer vertreten. Das Interesse
der Messebesucher - iiberwiegend
Apotheker, PTAs und MTAs - war
enorm. Sie waren sichtlich erfreut,
dass sie fiir ihren Arbeitsbereich,
aber auch fiir ihr personliches Um-
feld Informationsmaterial iiber die
einzelnen Leukdmie- und Lymphom-
Erkrankungen und deren mogliche

Andrea Spakowski vom Bundesver-
band Prostatakrebs Selbsthilfe (links)
und Herma Baumeister, Schatzmei-
sterin der DLH (rechts), am Gemein-
schaftsstand des Hauses der Krebs-
selbsthilfe auf der EXPOPHARM vom
24.-27. September 2009 in Diisseldorf
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Therapien erhalten konnten. Insbe-
sondere die Apotheker waren sehr an
Informationen und Informationsma-
terial fiir ihre Apotheke bzw. ihre
Kunden interessiert und betonten
immer wieder, wie wichtig die Selbst-
hilfe sei und wie sehr sie fiir Betrof-
fene an Bedeutung gewinne.

Terminkalender

Veranstaltungen, die fiir unsere
Leser von Interesse sein konnten

Seminare in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie Kéln

Das Programm 2010 liegt inzwischen
vor. Die gedruckte Fassung kann bei der
Akademie angefordert werden (An-
schrift: Dr. Mildred-Scheel-Haus auf
dem Geldnde des Klinikums der Uni-
versitdt, Kerpener StraRe 62, 50924
Koln, Tel.: 0221-9440490, E-Mail:
mildred-scheel-akademie@krebs-
hilfe.de). Die Programm-Ubersicht ist
aulerdem einsehbar auf www.krebs
hilfe.de (im Meni ,Akademie” an-
klicken).

» 6. Februar 2010, Gottingen: MDS-

Patienten-Tag

Folgende Programmpunkte sind vor-

gesehen:

- Was ist ein Myelodysplastisches Syn-
drom (MDS) - und wie stellt man es
fest?

- Chromosomen und Gene beim MDS -
Welche Bedeutung haben sie?

- Behandlung der Andmie und Eisen-
iberladung

- Neue Behandlungsmdglichkeiten
bei frilhem MDS

- Neue Behandlungsmdglichkeiten
bei fortgeschrittenem MDS

- Die Stammzelltransplantation —
Fiir wen und mit welchem Risiko?

- Die DLH stellt sich vor

- Die MDS Foundation stellt sich vor
(dt. Ubersetzung aus dem Amerik.)

- Erfahrungsbericht einer Patientin
mit frilhem MDS

- Erfahrungsbericht eines Patienten
mit fortgeschrittenem MDS

- Erfahrungsbericht einer trans-
plantierten Patientin

- Wege zur Griindung einer
Selbsthilfegruppe

- Roundtable-Diskussion mit Referen-
ten und Patienten

Nahere Informationen: DLH-Geschafts-
stelle oder im Internet unter www.leu
kaemie-hilfe.de (,Informationen” -
JVeranstaltungen”).

» 28. Februar 2010, Berlin: Krebsak-
tionstag im Rahmen des Deutschen
Krebskongresses

Tagungsstatte: ICC Berlin, Zeitrahmen:
9.30 - 17.00 Uhr. Expertenforum Leuka-
mien und Lymphome 14.00 - 15.30 Uhr.
Nahere Informationen: www.krebsak
tionstag.de.

» 23. = 25. April 2010: 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. Interessen-
ten wenden sich wegen naherer Infor-
mationen bitte an die Deutsche Leu-
kamie-Forschungshilfe — Aktion fiir
krebskranke Kinder e.V. (DLFH), Ade-
nauerallee 134, 53113 Bonn, Tel.:
0228-688460, Fax: 0228-68846-44,
E-Mail: frackenpohl@kinderkrebsstif
tung.de, www.kinderkrebsstiftung.de.

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Inder62.DLH-Vorstandssitzungvom
6.-8. November 2009 wurden 2 neue
ordentliche Mitglieder aufgenommen:
- Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/
Multiples Myelom eV. (APMM), Miinchen
- Mastozytose Initiative Selbsthilfe
netzwerk, Neu-Ulm

AuRerdem wurden 4 neue natiirliche
Fordermitglieder und eine juristische
Person aufgenommen. Damit gehdren
der Deutschen Leukdmie- & Lymphom-
Hilfe als ordentliche Mitglieder 89
Selbsthilfegruppen bzw. —vereine und
als fordernde Mitglieder 197 natiirliche
sowie 11 juristische Personen an.

Feierliche Veranstaltung anlasslich
des 20-jahrigen Bestehens der Leu-
kamie-Initiative Bonn e.V.

- ein Beitrag von Katja Martini, Vorsit-
zende der Leukdmie-Initiative Bonn e.V.

I g
Am 22. August feierte die Leukdmie-
Initiative Bonn e.V. ihr 20-jdhriges Be-
stehen. Die Teilnehmer liefsen 200 Luft-
ballons mit Wiinschen fiir die Patien-
ten in den Himmel steigen.

200 Luftballons mit dem Aufdruck ,Ein
Handzeichen gegen Krebs* stiegen am
22. August 2009 in den blauen Abend-
himmel {iber dem Venusbergin Bonn
auf. Karten mit Wiinschen fiir die Pa-
tienten, die sich zu diesem Zeitpunkt
den schweren, langen und belastenden
Therapien in der Uniklinik Bonn unter-
ziehenmussten, warenandenSchnii-
ren der Ballons angeknotet: Ein wun-
derschdnes hoffnungsfrohes Bild. Uber
170 Patienten mit ihren Angehdrigen,
Arzte, Seelsorger, Schwestern und Pfle-
ger sowie die Mitarbeiter der Leuka-
mie-Initiative Bonn e.V. waren gekom-
men, um gemeinsam den runden Ge-
burtstag der Leukdamie-Initiative zu
feiern. Professor Dr. Peter Brossart be-
griite die Geburtstagsgdste zu Be-
ginn. Inberiihrenden und bewegenden
Worten sprachen Professor Dr. Tilman
Sauerbruch und Priv. Doz. Dr. Axel Glas-
macher, die {iber 15 Jahre die Arbeit
der Leukamie-Initiative Bonn e.V. be-
gleitet und unterstiitzt haben, ihre
Gliickwiinsche zum 20jahrigen Beste-
hen der Initiative aus. Oberdrztin Dr. Ma-
rievon Lilienfeld-Toal zeigteinihrem
Vortrag ,20 Jahre Leukdmiebehand-
lung—gestern-heute-morgen”, wel-
che grundlegenden Fortschritte in der
Therapie der Erkrankung gemacht wor-
densind. PD Dr. Hans A. Vaupel, Griin-
dungsmitglied, und Katja Martini schau-
ten in ihrem Beitrag ,20 Jahre Leuka-
mie-Initiative Bonn e.V. — Riickblick
und Ausblick” auf die Anfange und Be-
weggriinde zum Entstehen der Leuka-
mie-Initiative Bonn zuriick und zeig-
ten die erreichten Verbesserungen in
der Betreuung der Patienten auf Sta-
tion Liebermeister im Paul-Ehrlich-
Haus der Universitdtsklinik Bonn auf.
Inihrem Ausblick stellten sie das neue,
grol3e Projekt, das gemeinsam mit der
Universitdtsklinik Bonn bald in die Tat
umgesetzt werden wird, vor: Eine gro-
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Rere neue Kiiche fiir Station Lieber-
meister zur Herstellung von individu-
ellem und sehr schmackhaften Essen
fiir die Patienten, die sich dort mona-
telangen Therapien unterziehen miis-
sen. Dieses Projekt wird wie der von
der Leukdamie-Initiative gebaute Win-
tergarten eine groRe Verbesserung im
schweren Klinikalltag der Patienten
sein. Zum Schluss ,infizierten” die
»Steptokokken” mit einem lustigen,
humorvollen und mitreiRenden Pro-
gramm die Geburtstagsgdste: Umwer-
fend lustig, eine tolle Infektion! Beim
gemeinsamen Abendessen mit klassi-
scher Musik, die DJ Louauflegte, konn-
ten Gesprache gefiihrt und Erinnerun-
gen aufgefrischt werden. Vor allem aber
wurde miteinander gelacht und ge-
feiert. Vielen Dank an alle, die die Ar-
beit der Leukdmie-Initiative seit Jah-
ren mit Rat und Tat unterstiitzen!
Kontakt: Leukamie-Initiative Bonne.V.
Katja Martini, Haager Weg 38 A, 53127
Bonn, Tel. & Fax0228-283931, E-Mail:
leukaemie-initiative-bonn@t-online.de,
www.leukaemie-initiative-bonn.de

Sommerfest und Feier zum 15-jdh-
rigen Bestehen der LLH Leukamie-
und Lymphomhilfe Kdln e.V. am
25. Juli 09 in der Eifel

Am 25. Juli 2009 beging die Leuka-
mie- und Lymphomhilfe K6ln e.V. (LLH)
ihr 15-jahriges Bestehen miteinem Som-
merfest in der Eifel. Der Vorsitzende
Michael Enders berichtete iiber die Ge-
schichte der LLH und iiber die zuriicklie-
genden Veranstaltungen. Im Mai 1994
wurde die LLH in K6ln gegriindet. Zu-
nachstfanden die Selbsthilfegruppen-
treffenim Gesundheitsamtin Koln statt,
und Norbert Bendler war Gruppenlei-
ter. In 2000 wurde Michael Enders zum
Vorsitzenden der LLH gewahlt und als
Gruppenleiter der LLH-SHG bestimmt.

mit einem Sommerfest in der Eifel.

Ab 2001 wurden die Gruppentreffenim
neuen ,Haus Lebenswert” auf dem Uni-
klinikgeldnde durchgefiihrt. Zahlrei-
che Patientenveranstaltungen hat die
LLH seitdemin Koln organisiert. In 2004
kam eine Selbsthilfegruppe in Ober-
berg dazu, in 2006 folgte eine weite-
rein Aachen. Einige Griindungsmitglie-
dersind auch heute noch dabei. LLH-
Schatzmeister Michael Wiistefeld kann
bereits auf 15 Jahre Vorstandsarbeit
zuriickblicken.

Kontakt: Leukdamie- und Lymphombhilfe
Kolne.V., Michael Enders, Tel.: 02261-
43383, Mobil: 0171-8248570, E-Mail :
(lh-koeln@freenet.de.

Welche Sorgen haben Kinder krebs-
kranker Eltern? Warum und wie Er-
wachsene mit ihren Kindern iiber
Krebs sprechen konnen

- ein Beitrag von Maria Richter, Grund-
strafSe 19, 88131 Lindau/Bodolz, Tel.:
08382-26543

Die Sorgen der Kinder krebskranker
Eltern und die Kommunikation der Er-
wachsenen mitihren Kindern: Das wa-
rendieThemen, die Diplom-Sozialpa-
dagogin Anita Zimmermann und Prof.
Dr. Gerhard Trabert, Sozialmediziner,
beide aus Mainz, den Teilnehmern ei-
ner Veranstaltung der Selbsthilfegrup-
pe fiir Menschen mit Leukdmien, Lym-
phomen und anderen Blutsystemer-
krankungen am 5. Oktoberin der Kul-
turbriicke exilio e.V. in Lindau nahe
brachten. Dervon den beiden Referen-
ten gegriindete gemeinniitzige Verein
Fliisterpost e.V., www.kinder-krebskran
ker-eltern.de, wurde an diesem Abend
greifbar und die Arbeit, die dort geleis-
tet wird, verstandlich.

Ist die Diagnose Krebsin einer Familie-
bei Vater oder Mutter oder auch bei ei-
nem Geschwister - gestellt worden, so
ist die ganze Familie betroffen. Auch

fiir die Kinder stellen sich Verdanderun-
gen ein. Der Alltag kann nicht mehrwie
bisher gelebt werden, vieles muss um-
organisiert werden. Mit der Diagnose
gehen meist diverse Angste einher, die
ein offenes und ehrliches Gesprach in
der Familie blockieren konnen. Erwach-
sene glauben oft, den Partner und die
Kinder schiitzen zu kdnnen, indem sie
nichts oder nicht die Wahrheit {iber die
veranderte Situationsagen. Doch ge-
rade Kinder erspiiren und beobachten
sehr intensiv, wenn sich etwas im Fa-
milienalltag, in der Stimmung, verdn-
dert. Die Erfahrung zeigt und Studien
belegen dies: Je offener mit den Sor-
genin der Familie umgegangen wer-
den kann, desto hoher ist die Lebens-
qualitdt fiir alle Beteiligten und gleich-
zeitig starkt es das Vertrauen ineinan-
der. Doch wo findet man Hilfe? Und wie
kann Hilfe erbeten und angenommen
werden?

Information, Beratung, Ermutigung
zum offenen Gesprach, Unterstiitzung
und Begleitung, das ist es, was der
Verein Flisterpost in dieser Situation
anbietet und leistet. Angefangen hat
es mit einer Idee, die zum Projekt von
sechs Studentinnen wurde. Damals,
2001, wurde von Prof. Trabert er-
kannt, dass hier ein wichtiger Bau-
stein in der Therapie krebskranker
Menschen {ibersehen wurde. Erfing an,
dafiir zu sorgen, dass das Thema ,,Kin-
der krebskranker Eltern” Raum bekam.
Inzwischen wird es vielfach themati-
siert, und es gibt mittlerweile bundes-
weit einige - aber noch zu wenige - An-
laufstellen fiir Kinder und Familien.
.Die Kinder sind Angehdrige, und das
nichterstabihrem 18. Lebensjahr” war
Prof. Traberts entschiedene Aussage.
»Sie spiiren, was los ist in der Familie,
sie leiden und freuen sich mit, und wenn
sie verstehen, was los ist, dann kdnnen
sie damit umgehen lernen - so, wie sie
alleslernen kdnnen, wasim Lebenwich-
tig ist.” Ein wichtiger Ratschlag war:
Man muss nicht immer alles sofort sa-
gen, was manweil, aberalles, was man
sagt, muss wahr sein! Ein anderer Rat-
schlag war: Niemals etwas versprechen,
was nicht sicher zu halten ist, z. B.: ,Es
wird schon wieder alles gut werden!”
Anita Zimmermann beschrieb, wie
es ist, wenn sie gerufen wird, wenn
sie eine Familie kennen lernt und
dass schon ein Telefonat sehr hilf-
reich und entlastend sein kann, aber
auch, wo die Grenzen von Fliisterpost
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liegen. In der Beratung geht es inshe-
sondere um die Kldrung der Bediirfnis-
se der einzelnen Familienmitglieder.
Neue (eigene) Ressourcen miissen (wie-
der-)entdeckt werden zur eigenen Star-
kung und Ermutigung und um die Krise
»Familiendiagnose Krebs” gemeinsam
bewaltigen zu konnen. Einige Familien-
mitglieder miissen lernen, zu vertrauen
und auch sich selbst und anderen wie-
der mehr zuzutrauen. Im Blickfeld ist
dabei immer besonders die Frage, wie
die Kinder bisher einbezogen wurden,
wie sie teilhaben und mitgestalten konn-
ten und wo dies noch gefordert werden
konnte, damit sich Kinder nicht aus-
geschlossen oder gar schuldig fiihlen.
Die Intensitdt der Beratung oder Be-
gleitung von Grof3 und Klein beinhal-
tetauch, Grenzen zu respektieren, wenn
etwa ein Familienmitglied keine Ge-
sprache (mehr) wiinscht und fiir sich
entscheidet, dass er/sie den Weg lieber
alleine oder mit anderer Unterstiitzung
gehen mochte. Auf Wunsch vermittelt
Fliisterpost e.V. bediirfnisorientiert wei-
tere Unterstiitzungsmaglichkeiten.
Trotz der bedauerlicherweise geringen
Teilnehmerzahl war der Abend eine gro-
Re gegenseitige Bereicherung.
BeideranschlieRenden Diskussion wur-
de unterstrichen, dass es durch solche
Verdnderungen, wie sie die Diagnose
Krebs in die Familie bringt, offenkun-
dig wird, wo die Kommunikation in der
Familie nicht funktioniert. Auch wurde
angesprochen, dass andere Kulturen mit
der Verarbeitung von Krankheit zum Teil
anders umgehen. Da gilt es, sensibel zu
sein und sich damit vertraut zu machen.
Um auch Kinder direkt anzusprechen,
hat Prof. Trabert zwei Bilder- und Lese-
biicher mit ansprechenden Aquarellen
von Ruth Krisam sowie eine Kinder-
broschiire geschaffen. Daneben gibt
es von Fliisterpost e.V. weiteres hilf-
reiches Infomaterial fiir Kinder und
Erwachsene, das betroffene Familien
kostenlos erhalten. Infos zu den Ma-
terialien gibt es unter: http://www.
kinder-krebskranker-eltern.de/flue
sterpost/infomaterial.html

Anita Zimmermann u. Prof. Trabert ha-
ben (iber das Thema hinaus durch ihre
Personlichkeit beeindruckt. Bereits am
Vormittag hatten sie eine 5. Klasse des
Bodensee-Gymnasiums besucht und mit
den Kindern {iber das Thema Krebs ge-
sprochen. Das ist bei den Kindern sehr
gut angekommen, und sie haben darii-
ber auf ihrer Internetseite berichtet.

Letzte Meldung

Unser Vorstandsmitglied, Brigitte Rei-
mann, erhielt am 8.12.2009 die Ver-
dienstmedaille zum Verdienstorden der
Bundesrepublik Deutschland verliehen.
Die Verleihung nahm fiir den Bundespra-
sidenten der Prasident der Struktur- und
Genehmigungsdirektion Siid, Rheinland-
Pfalz, Prof. Dr. Hans-Jiirgen Seimetz vor.
Herzlichen Gliickwunsch zu dieser Aus-
zeichnung und herzlichen Dank fiir Deine
Arbeit, liebe Brigitte!

10-jahriges Bestehen der Leukamie-
und Lymphom-Selbsthilfegruppe in
Schleswig-Flensburg und Hitzacker/
Elbe

- ein Beitrag von Bdrbel Schiitte, Lei-
terin der Selbsthilfegruppe

Im Jahr 1998 wurde von mir unter Mit-
hilfe der DLH im Land Schleswig-Hol-
stein die SHG Leukamie und Lymphom-
kranke Schleswig-Flensburg gegriin-
det. In fiinf guten und arbeitsreichen
Jahren habeich die Schleswig-Flens-
burger Gruppenmitglieder betreut. Im
Jahre 2004 bin ich aus privaten Griin-
den in die Nahe meiner Enkelkinder

glieder der Gruppe treffen sich regel-
maRig einmal monatlich und freuen
sich jedes Mal sehr auf den Austausch
untereinander, auf Vortrdge, auf das
gemeinsame Sommerfest und auf un-
sere wunderschone Jahresabschluss-
feierim Café Ambientein Dannenberg,
die bereits zu einem festen Ritual ge-
worden ist. Meine Biiroarbeit ist im-
mens, jedoch entschadigt mich die
Freude, Frohlichkeit und Dankbarkeit
meiner Gruppenmitglieder fiir die vie-

Bdirbel Schiitte, Leiterin der Selbsthilfe-
gruppe.

Die Leukéimie- und Lymphom-Selbsthilfegruppe Hitzacker bei ihrem Sommerfest am
29. Juli 2009. Der Sonnengott war der SHG bei der Schifffahrt auf der Elbe und dem
Kaffeenachmittag in einem lauschigen Garten auf der Stadtinsel Hitzacker hold.

nach Hitzacker/Elbe in Niedersachsen
gezogen und griindete dort die Leu-
kamie- und Lymphom-Selbsthilfegrup-
pe Hitzacker, wobei ich noch ein Jahr
zusatzlich meine ,Schleswig-Holstei-
ner” telefonisch und brieflich weiter-
betreute. Heute, nach 5 Jahren, ist die
~Hitzacker-Gruppe” weit {iber die Kreis-
grenze hinaus bekanntund unterhalt
telefonische und briefliche Kontakte
mit Personen in ganz Niedersachsen
und anderen Bundeslandern. Die Mit-

len Arbeitsstunden. Mein Dank geht
an alle Gruppenteilnehmer/Innen,
an alle telefonischen Kontaktperso-
nen und an die DLH. Auch meinem
Mann danke ich sehr fiir seine Hilfe,
Geduld und Mitarbeit, wenn ich wie-
der einmal viel Zeit in meine Gruppe
investiere.

Kontakt: SHG Leukdmie und Lym-
phom, Barbel Schiitte, Prof.-Wohlt-
mann-StraRe 16 A, 29456 Hitzacker,
Telefon und Fax 05862-987838.
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Bericht vom 11. DLH-Gruppenleiter-
Seminar (17. bis 20. Sep. 2009) in
der Katholischen Akademie , Die
Wolfsburg” in Miilheim an der Ruhr

- ein Beitrag von Dr. med. Inge Nauels,
DLH-Patientenbeistand

10 Gruppenleiter bzw. deren Stellver-
treter trafen aus ganz Deutschland in
Miilheim an der Ruhrein, umsich zuin-
formieren, sich auszutauschen und ge-
meinsam Strategien zu erarbeiten, die
Gruppenarbeit und die damit verbun-
denen Belastungen noch besser bewdl-
tigen zu kénnen. Nach einer Begrii-
Rungs- und Vorstellungsrunde, in der
auch gleich die aktuelle Gruppensi-
tuation beschrieben wurde, ging es an
die Themensammlung. Bereits im Vor-
feld hatten einige Teilnehmer Themen-
wiinsche eingereicht, die in ihrer Viel-
falt fiir eine grobe Vorgliederung ge-
nutzt werden konnten. Es kristallisier-
ten sich drei groRe Bereiche heraus:

I GRUPPENARBEIT
A Gruppenabendabldufe und de-
ren Organisation (incl. Finanzen)
B Kommunikation
* Moglichkeiten
* Probleme

II OFFENTLICHKEITSARBEIT
(incl. Datenschutz)

IIT EIGENE BEFINDLICHKEIT

Wir begannen mit I A - Gruppenabend-
abldufe und deren Organisation. In
den meisten Fallen ist die Gruppenlei-
tung auch mit dem Posten des 1. Vor-
sitzenden verkniipft, wenn die Gruppe
gemeinnlitzig ist. Ein Hauptproblem ist
immer das Delegieren von anfallenden
Aufgaben, wobei es ganz unterschied-
liche Ausgangspositionen gibt. Oft ver-
eint eine Person alle Verpflichtungen
aufsich,aberesgehtauchvonAnfang
an mit einer abgesprochenen Aufga-
benverteilung, wiez.B.Trennungvon
rein administrativen und praktischen
Aufgaben wie die Leitung am eigent-
lichen Gruppenabend. In einigen Grup-
pen wiederum wird es bereits als Fort-
schritt gewertet, wenn kleinere Aufga-
ben, wie z.B. Verteilung von Flyernin
Praxen und Kliniken, auf mehrere Schul-
tern verteilt werden konnen. Wichtig
scheint zu sein, dass klar signalisiert
wird, fiir welche Aufgaben ein Leiter
nicht zur Verfiigung steht, sei es aus
Zeitgriinden oder wegen fehlenden
Kenntnissen. Der Gruppenleiter leistet
seine Arbeit ehrenamtlich, deshalb ist
es legitim, die Grenzen seines Einsatz-
es im Bereich seiner eigenen Mdglich-
keiten abzustecken ohne ein schlech-
tes Gewissen haben zu miissen.

Die meisten Gruppen treffen sich ein-
malim Monat fiir 2 Stunden und mehr.
Bei liberregional tatigen Gruppen wird
ein groRes Treffen im Jahr organi-
siert, in das auch Fachvortrdge von
Spezialisten eingebunden sind. An-

Die Teilnehmer des 11. DLH-Gruppenleiter-Seminares vom 17.-20. Sept. 2009 in der
Katholischen Akademie ,,Die Wolfsburg” in Miilheim an der Ruhr (v.Ln.r.): Frauke
Berkentien (Haarzell-Leukidmie-Hilfe e.V.), Brigitte Reimann (Multiples Myelom/
Plasmozytom Selbsthilfegruppe Kurpfalz und Westpfalz, Neustadt an der Wein-
strafe), Reinhard Starzonek (Myelom-Hilfe Thiiringen), Sandra Schliiter (Leukdmie-
u. Lymphomhilfe Villingen-Schwenningen), Veronika Dick (SHG Morbus Hodgkin e.V.),
Giinter Schreiner (SHG Freising LLP — Leukdmie, Lymphom, Plasmozytom), Inge
Nauels (DLH-Patientenbeistand), Albrecht ReiSmann (SHG von Betroffenen u. An-
gehérigen mit Multiplem Myelom/Plasmozytom, Leipzig), Anita Backenkdhler (SHG
Leukdmie u. Lymphome Braunschweig), Heinz Simon (Leukdmie und Lymphome
Selbsthilfegruppe Nordhessen), Rainer Gébel (SHG fiir Leukdmiepatienten Berlin).

sonsten bleibt die Verbindung der
Mitglieder dieser Gruppen unterein-
ander Telefon- oder E-Mail-Kontak-
ten vorbehalten.

Der Ablauf eines Gruppenabends ist
immer sehr individuell, u.a. abhan-
gig von der Person der Leitung, von
den Krankheitsarten, dem Alter der
Betroffenen, dem Anteil von beglei-
tenden Angehdrigen und regionalen
Eigenheiten. Es sollten auch keine
einheitlichen Vorgaben zu Abldufen
gemacht werden, da der Reiz unse-
rer Gruppen sicher auch in ihrer Un-
terschiedlichkeit liegt.

Das Thema Finanzen wurde dann noch
kurz angerissen: Wie soll man abrech-
nen? Welches Geld darf fiir was ver-
wendet werden? Gerade fiir diejeni-
gen, die noch relativ neu dabei sind,
stellen sich viele Fragen. Erst einmal
scheint es wichtig zu sein, zu wissen,
welche Rechtsformen einer Gruppe
moglich sind: So gibt es Gruppen ohne
besondere Rechtsform, dann die ge-
meinnitzigen Gruppen, die eine ei-
gene Satzung haben miissen, und den
gemeinniitzigen eingetragenen Ver-
ein (siehe auch rotes Handbuch fiir
Mitgliedsinitiativen, Kapitel 3).
Spendenquittungen kénnen nur von
gemeinniitzigen Gruppen und einge-
tragenen Vereinen ausgestellt wer-
den. Eingegangene Gelder, seien es
Spenden oder Zuwendungen der Kran-
kenkassen o.3d., diirfen nur fiir be-
stimmte Zwecke ausgegeben werden
und sollten ordnungsgemal} verbucht
werden. Ausfliige, Feiern, Geschenke
diirfen in der Regel von Geldern, die
fiir gemeinniitzige Zwecke bestimmt
sind, nicht bezahlt werden. Es ent-
wickelte sich eine rege Diskussion
tiber Méglichkeiten der Verbuchung
von Geldern, vor allem den Finanz-
amtern gegeniiber, die offensichtlich
nicht in jedem Bundesland gleich
strenge Vorgaben haben. Fazit war,
dass man bei Unklarheiten auf jeden
Fall mit dem zustdndigen Finanzamt
bzw. der Stelle, mit der abgerechnet
werden muss (wie z.B. der Krebsge-
sellschaft) Kontakt aufnehmen sollte,
um sich abzusichern.

Am ersten Abend kam unser Vorsit-
zender, Ralf Rambach, hinzu und
nutzte die Gelegenheit, sich person-
lich bekannt zu machen und ,neue
Gesichter” kennen zu lernen. Am
nachsten Vormittag stand er dann im
Rahmen des Themas ,,Finanzen” zur
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Verfiigung und erlduterte noch ein-
mal ausfiihrlich die Moglichkeiten
unserer Basisforderung fiir die Mit-
gliedsgruppen und die Griinde, die
zu diesem Konzept gefiihrt haben
(siehe auch rotes Handbuch, Kapi-
tel 4 ,Finanzen®). Fiir eine Basisfor-
derung ist die Gemeinniitzigkeit Vor-
aussetzung, da die DLH die Gruppen
nicht anders finanziell unterstiitzen
kann. Die Griindung eines eingetrage-
nen Vereins (e.V.) ist vor allem dann
wichtig, wenn Arbeitgeberfunktion
ausgeiibt werden soll. Es wurde da-
rauf hingewiesen, dass ein offizielles
Gruppenkonto gefiihrt werden sollte,
auf das zwei bis drei Personen Zugriff
haben. Wenn eine Gruppe keine Ge-
meinniitzigkeit anstreben mochte,
aus welchen Griinden auch immer, so
besteht immerhin die Mdglichkeit ei-
ner finanziellen Unterstiitzung iiber
das Konstrukt der ,Hilfsperson” (siehe
rotes Handbuch, Kapitel 3.2).
Bevor Ralf Rambach sich zu einem
anderen Termin verabschieden mus-
ste, stellte er kurz seine Powerpoint-
Prasentation zum ,Kompetenten Pa-
tienten” vor, angelehnt an die Idee
der Spiegelwand, die bereits in der
DLH-INFO 39 im Leitartikel ausfiihr-
lich beschrieben wurde. Eine Aufgabe
der Selbsthilfe ist ja auch die Unter-
stlitzung von Betroffenen, kompe-
tente Partner in der Arzt-Patienten-
Beziehung zu sein bzw. zu werden.
Somit stield der Vortrag auf entspre-
chend groRe Resonanz [vgl. hierzu
auch Rezension ,Partner statt Pati-
ent. Wie Sie Ihren Arzt richtig be-
handeln”, S. 24].

Dann nahm die Gruppe ihre Arbeit
wieder auf und beschaftigte sich wei-
ter mit ,Finanzen”. Aus zwei Gruppen
waren eine Menge Muster ausgelegt
worden zu Haushaltsplanung, Kassen-
fiihrung, Auslagenriickerstattungsan-
tragen, Krankenkassen-Antragen fiir
individuelle wie auch Pauschal-For-
derung etc. Anhand dieser Vorlagen
wurde an praktischen Beispielen er-
klart, wie man tbersichtlich und rela-
tiv einfach seine Finanzen verwalten
kann. Einige erledigen auch die Buch-
filhrung am PC mit entsprechenden
Excel-Tabellen, die auf Wunsch zur
Verfiigung gestellt werden kdnnen.
Zusammenfassend kann eine Grup-
pe Gelder aus verschiedenen Topfen
beantragen:

- iiber die DLH (Voraussetzung: Ge-

meinniitzigkeit oder Hilfspersonen-
status)
- iiberKrankenkassen, KISS, KIBIS, 0.d.
- iiber die José Carreras Leukdmie-
Stiftung (Biiromaterial, -einrichtung)
- BuRgeldstellen bei Gericht (Voraus-
setzung: Gemeinniitzigkeit)
Wenn Spenden eingehen, sollte man
transparent damit umgehen und sie
im Jahresbericht ausweisen.

Nach einer kurzen Pause gingen wir
dann den Themenblock I B Kommu-
nikation. Maglichkeiten und Pro-
bleme an. Zu betrachten ist einmal
die Situation wahrend des Gruppen-
treffens und einmal diejenige aulRer-
halb davon, und dementsprechend
vielfiltig sind die Mdglichkeiten zur
Kommunikation:

Beim Gruppentreffen geht es um per-
sonlichen Austausch vor Ort. Die fol-
genden Fragen waren fiir alle von
Interesse: Wie stellt man neue Teil-
nehmer vor, wie redet man sich an,
wie geht man mit Vielrednern/Besser-
wissern, Angehdrigen um? Wie rea-
giert man auf ,Wegbleiber”?
AuRerhalb der Treffen gibt es die M6g-
lichkeiten der Kontaktaufnahme bzw.
-pflege iiber Telefon, E-Mail, Rund-
briefe. AuRerdem bieten viele Grup-
pen einzelne Vortrdge zu interessan-
ten Themen im Rahmen des Gruppen-
treffens an, sogar manchmal einen
ganzen Infotag, um {ber bestimmte
Krankheitshilder und damit zusam-
menhdngende Themen zu informieren.
Probleme mit Vielrednern und Besser-
wissern waren jedem bekannt. Rede-
zeitbegrenzung scheint eine Mdglich-
keit zu sein, Vielredner einzugrenzen,
ebenso das Angebot, nach dem Tref-
fen ein ausfiihrliches Gesprach unter
vier Augen zu fiihren. Ein Besserwis-
ser sollte in die Schranken gewiesen
werden und seine AuRerungen miis-
sen zurechtgeriickt werden, dariiber
waren sich alle einig.

Unbegrenzte Redezeit sollte einem
neuen Teilnehmer zugestanden wer-
den. Gute Erfahrungen wurden ge-
macht, wenn die Vorstellungsrunde auf
Namen, Diagnose, Dauer der Erkran-
kung begrenzt wird, um dem neuen
Teilnehmer die Moglichkeit zu geben,
sich einen Ansprechpartner aussuchen
zu konnen zur ersten Kontaktaufnah-
me. Viele Teilnehmer duzen sich von
Anfang an und stellen sich dement-
sprechend mit dem Vornamen und

Nachnamen vor. Ob geduzt oder ge-
siezt wird, dafiir kann es keine Regel
geben, das wird sicher sehr individu-
ell geregelt werden miissen. Es sollte
nur niemand gegen seinen Willen zu
einem bestimmten Anredemodus ge-
zwungen werden.

Angehdrige stellen mit ihrer beson-
deren Problematik sicher eine spezi-
elle Herausforderung bei der Inte-
gration in die Gruppe dar. Eigentlich,
da war man sich einig, brduchten die-
se ein eigenes Gruppenangebot. Ei-
nige Leiter bieten zumindest einmal
im Jahr einen gesonderten Abend
an, allerdings ist das eine Frage der
Kapazitat und kann nicht selbstver-
standlich eingefordert werden. Schon
ware es, wenn sich Angehdrige fin-
den wiirden, die bereit waren, eine
eigene Gruppe zu griinden.

Fiir viele Gruppenleiter ist der so
genannte ,Wegbleiber” ein Problem.
Wenn jemand nach dem ersten Be-
such nicht wiederkommt, muss man
es hinnehmen, das war die einstim-
mige Meinung, denn die Teilnahme
ist ja schlieBlich freiwillig. Wenn lang-
jahrige Teilnehmer nicht erscheinen,
ist das etwas anderes. Dann sollte
nachgefragt werden, ob es ein Pro-
blem gibt. Interessant war, dass ein
Leiter berichtete, dass er einen neuen
Teilnehmer immer nach dem ersten
Gruppentreffen anruft, um nachzu-
fragen, ob ihm der Austausch etwas
gebracht hat oder ob er zu belastend
gewesen sei. Das wurde als guter Tipp
angesehen. Grundsdtzlich muss ein
Leiter aber nicht rund um die Uhr zur
Verfiigung stehen. Er kann seine An-
sprechzeiten begrenzen oder auch ei-
nen Anrufbeantworter nutzen ohne ein
schlechtes Gewissen haben zu miissen.

II Offentlichkeitsarbeit (incl. Da-
tenschutz)

Zur Frage: “Wie kann sich eine Grup-
pe bekannter machen?” wurden viele
Vorschlage eingebracht.

Die Erstellung eines Flyers, der in
Praxen, regionalen Krankenhdusern
und offentlichen Einrichtungen, wie
z.B. im Gesundheitsamt, ausgelegt
werden kann, sollte auf jeden Fall in
Angriff genommen werden. Auch das
Drucken von Visitenkarten wurde an-
geregt und der kostenlose Eintragin
die Gelben Seiten® des Telefonbuches.
Die Kontaktpflege zur Redaktion der
Regionalzeitung und den Werbebldt-
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tern ist wichtig, nicht nur um auf die
Gruppentreffen, sondern auch, um auf
besondere Veranstaltungen wie z.B.
einen speziellen Vortrag etc. auf-
merksam zu machen. Um eine Veran-
staltung bekannt zu machen, sollte
man auch den DLH-Internet-Veran-
staltungskalender nutzen. Eine gute
Mdglichkeit, sich bekannt zu machen,
ist auch die Teilnahme mit einem
Infostand auf diversen regionalen
Veranstaltungen im Rahmen von Ge-
sundheitstagen.

Auch der eigene Internetauftritt wur-
de diskutiert. Hier wurde ganz klar
gesehen, dass eine eigene Internet-
seite Chancen der Prdsentation bie-
tet, aber auch die Verpflichtung zur
Pflege solch einer Seite besteht. Das
wiederum setzt besondere Kenntnisse
und Zeit voraus, sonst kann eine
Seite nicht aktuell gehalten werden.
Bevor also an einer Internetprdsenz
gearbeitet wird, miissen viele Dinge
im Vorfeld gekldrt werden. Wer soll
die Aufgabe des “Webmasters” {iber-
nehmen, welche Finanzierungsmog-
lichkeiten bestehen (die DLH macht
diesbeziiglich ein attraktives Angebot,
siehe auch rotes Handbuch, Kapitel
5.10 ,Internet”), was muss beim Da-
tenschutz beachtet werden? Bei Ver-
wendung von Fotos, Abbildungen und
Adressen miissen ggf. Copyrightfra-
gen geklart bzw. das Einverstandnis
der Betroffenen eingeholt werden,
ebenfalls, wenn man das Logo anderer
Institutionen nutzen mochte. Wenn
Zitate ibernommen werden, muss man
die Quelle zitieren. Die Verantwortlich-
keiten, was das Internet anbetrifft,
sollten im Impressum geregelt sein.
Ganz wichtig fiir das Gruppentreffen
ist der Hinweis, dass alles, was in der
Gruppe besprochen wird, vertraulich
ist und nicht in die Offentlichkeit
getragen wird. Telefon- und Adress-
listen, die erstellt werden, damit die
Teilnehmer untereinander Kontakt hal-
ten konnen, sind ebenfalls vertrau-
lich und kénnen nur mit dem vor-
her eingeholten Einverstindnis der
einzelnen Teilnehmer ausgehandigt
werden. Am besten ldasst man sich
eine kurze schriftliche Einverstand-
niserkldarung geben.

III Eigene Befindlichkeit

Interessanterweise kam zum ersten
Mal seit langer Zeit das Thema auf:
a) Wie soll man mit Kindern von Va-

tern oder Miittern, die an einer Leu-
kamie oder einem Lymphom erkran-
ken, umgehen?

Dann sollten noch folgende Fragen
bearbeitet werden:

b) Wie verschaffe ich mir Autoritat
als Gruppenleiter, obwohl ich jlinger
als die anderen Teilnehmer bin?

c) Soll ich einen Teilnehmer informie-
ren, wenn mir mehr als ihm {iber sein
Krankheitshild und die Prognose be-
kannt ist?

d) Wie gehe ich mit dem Tod eines
Teilnehmers um?

Zu III a) wurde herausgestellt, dass
ein offener Umgang mit Kindern sehr
wichtig ist. Man sollte sich nicht
scheuen, Hilfe anzunehmen, sei es
iiber die Krankenkassen im Sinne ei-
ner professionellen psychologischen
Betreuung, sei es iiber Familie, Freun-
deskreis, Nachbarschaft, kirchliche
Einrichtungen. Sinnvoll ist es, in Kin-
dergarten und Schule Erzieher/Leh-
rer und befreundete Eltern iiber die
Erkrankung zu informieren, um friih-
zeitig Riickmeldung zu erhalten, wenn
das Kind auffallig wird, weil es mit
der belastenden Situation nicht mehr
fertig wird. Es gibt mittlerweile eine
Reihe von Beratungsstellen, iiber die
man Hilfe erhalten kann, auch der
Verein zur Unterstiitzung von Kindern
krebskranker Eltern (www.kinder-krebs
kranker-eltern.de) bietet Hilfe an.
AuRerdem gibt es auch spezielle Li-
teratur zum Thema, die helfen kann,
auf einflihlsame Weise mit Kindern
tiber die Erkrankung zu sprechen [vgl.
hierzu auch Artikel S. 11/12].

Alle Teilnehmer dulRerten den Wunsch,
dass die gesamte Familie mehr in den
Fokus der behandelnden Arzte ge-
rlickt wird. Unter dem Aspekt der be-
grenzten zeitlichen Ressourcen ist
klar, dass ein Teil dieser Aufgabe
auch in den Bereich der Selbsthilfe
fallt, aber auch die Sozialberatungs-
stellen in den Kliniken und Amtern
mehr auf diesen wichtigen Punkt ein-
gehen miissten.

III b) Ein gewisses Akzeptanz-Problem
kann entstehen, wenn der Gruppenlei-
ter als Autoritat anerkannt werden mo-
chte, aber bedeutend jiinger als die
Gruppenteilnehmer ist. Da wurde ganz
klar festgestellt, dass Alter keinen Ein-
fluss auf die Kompetenz beziiglich der
eigenen Erkrankung hat, sowohl was
die Arbeit als auch die Person als Pa-
tient betrifft. Die eigene erworbene

Kompetenz miisste genug Selbstver-
trauen geben, um eine Gruppe gut lei-
ten zu kdnnen.

III ¢) Eindeutig war hier die Meinung,
dass der Gruppenleiter nicht verpflichtet
ist und dass es ihm auch nicht zusteht,
sein ,Mehr-Wissen” an einen Teilneh-
mer weiterzugeben. Allerdings kann er
das Einholen einer Zweitmeinung em-
pfehlen und weiterfiihrende Literatur
zur Erkrankung bei Bedarf anbieten.
Auf keinen Fall besteht Grund fiir ein
schlechtes Gewissen, Fakten vorent-
halten zu haben.

ITI d) Die Verarbeitung des Todes eines
Mitgliedes ist sowohl fiir die Gruppe
als auch fiir den Leiter schwierig. Es
werden dabei ganz unterschiedliche
Wege beschritten. Es gibt Verabschie-
dungsrituale vom Anziinden einer
Kerze wahrend eines Treffens bis hin
zur Teilnahme am Begrabnis. Auch die
Art, wie man der Gruppe die Nachricht
tiberbringt, ist sehr unterschiedlich
und reicht von der personlichen In-
formation iiber Telefon bis zu einer
Notiz in einem Rundbrief. Der Leiter
hat oft eine schwierige Situation zu
meistern, denn er ist selber ebenso
betroffen wie seine Gruppenmitglie-
der. Er versucht seiner Gruppe Raum
fiir Trauerarbeit zu geben, ihn selber
trostet aber oft keiner. Hier wére das
Angebot einer Supervision von Nut-
zen (z.B. DLH-Seminar ,Supervision”,
28. - 30. Mai 2010, siehe unten) oder
auch das offene Eingestandnis vor der
Gruppe, dass die eigene Kraft durch-
aus an die Grenzen gestoRen ist und
man aus der Gruppe auch Hilfe brau-
chen konnte. Es gilt, wie {ibrigens fiir
die gesamte Gruppenarbeit, dass es
sich um ein Ehrenamt handelt und je-
der nur so viel geben kann wie es sei-
ne aktuelle private Situation zuldsst.
Es gibt dementsprechend kein ,Richtig”
oder ,Falsch”, sondern nur ein ,So gut,
wie es einem maglich ist”.

Am Samstagnachmittag gab es dann
eine wohlverdiente Entspannungs-
einheit mit der Atemtherapeutin Chri-
stine Aldick. Sie gab uns eine kurze
theoretische Einfiihrung iiber die Be-
deutung des bewussten, richtigen At-
mens und lieR uns dann zahlreiche
praktische Ubungen machen, um sel-
ber zu erspiiren, wie gut bewusstes
Ein- und Ausatmen tut. Da das Wetter
so herrlich war, konnten wir sogar
eine Ubungsfolge im Freien absolvie-
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ren. Mit langen Bambusstocken ver-
suchten wir einige Tai-Chi-Bewegungen
einzuiiben, hin und wieder von Lachsal-
ven unterbrochen, da es doch schwie-
riger als vermutet war, die Bewegungs-
abldufe mit dem richtigen Atemrhyth-
mus in Einklang zu bringen.

In der Abschlussrunde am Sonntag-
vormittag zeigten sich alle Teilneh-
mer sehr zufrieden. Alle gaben an,
von dem Seminar profitiert zu haben.
Das betraf nicht nur die Bearbeitung
der Themen und ihre Ergebnisse, die
hilfreiche Anregungen fiir die eigene
Gruppenarbeit gegeben haben, son-
dern auch die neuen Kontakte und

Bei gutem Wetter konnte eine Atemtherapie-Ubung im Freien absolviert werden.

den regen Austausch auRerhalb der
Seminareinheiten. Dazu beigetragen
hat sicher der ausgesprochen respekt-
volle Umgang miteinander, der die
Basis fiir eine sehr harmonische ge-
meinsame Zeit war.

Das ndchste Gruppenleiterseminar fin-
det in der Dr. Mildred Scheel Akade-
mie in K6ln vom 23. bis 26. Septem-
ber 2010 statt. Anmeldungen nimmt
die DLH-Geschaftsstelle entgegen. In
2010 bietet die DLH fiir ihre Mitglieds-
initiativen dariiber hinaus Seminare
zum Thema Gesprachsfiihrung (5.-7.
Mérz 2010) und Supervision (28.-30
Mai 2010), beide in Knigswinter, an.

Diskussionsforen auf der Internet-
seite der Deutschen Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe

Die DLH bietet auf ihrer Internetseite
www.leukaemie-hilfe.de Betroffenen
und Angehorigen die Mdglichkeit, sich
in verschiedenen Diskussionsforen
auszutauschen. Hierbei handelt es
sich um sog. ,halboffene” Foren. Das
bedeutet, dass nicht-registrierte Be-
sucher der Internetseite zwar Beitra-

ge im Forum lesen kdnnen, aber kei-
ne Schreibberechtigung haben. Miss-
brauch und Spam-Angriffe kdnnen so
weitgehend vermieden werden. Per-
sonen, die sich registrieren, bekom-
men iiber die Lesemdglichkeit hinaus
auch eine Schreibberechtigung fiir die
Diskussionsforen (ein entsprechendes
Registrierungs-Formular befindet sich
auf der Internetseite unter dem Menii-
punkt ,Diskussionsforen”). Im Regis-
trierungsformular ist im Eingabefeld

Diskussionsforen, die zurzeit auf der DLH-Internetseite angeboten werden.

~Name” der Realname im Format ,Fa-

milienname, Vorname” anzugeben. Der

Realname erscheint aber nicht in den

Forenbeitragen. Durch das Abschlie3en

der Registrierung wird den Teilnahme-

bedingungen (einsehbar ebenfalls in
der Rubrik ,Diskussionsforen”) zuge-
stimmt. Die Registrierung fiir unsere

Diskussionsforen wird ggf. auf Wunsch

wieder geldscht (ein Recht auf L6-

schung der verdffentlichten Beitrage
besteht allerdings nicht). Beitrage mit
fragwiirdigem Inhalt werden so schnell
wie moglich entfernt. Wer Fragen zu
den Diskussionsforen oder zur Regis-
trierung hat, kann sich an die DLH-

Geschaftsstelle wenden.

Zurzeit werden folgenden Foren an-

geboten:

- Allgemeines (nicht-krankheitsspe-
zifische Themen, z.B. Erndhrung,
Soziales, Beruf, etc)

- Chronische myeloproliferative Er-
krankungen (Essentielle Thrombo-
zythdmie, Polyzythaemia Vera, Idio-
pathische Myelofibrose)

- Niedrigmaligne (indolente) Non-Hodg-
kin-Lymphome (Immunozytom, Folli-
kuldres Lymphom, Haarzell-Leukdmie)

- Hochmaligne (aggressive) Non-Hodg-
kin-Lymphome

- Mantelzell-Lymphom

- Morbus Waldenstrom

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom

Patientengerechtes Up-Date zur Dia-
gnostik und Therapie des Multiplen
Myeloms am 25.10.09 in Heidelberg

- ein Beitrag von Prof. Dr. Hartmut Gold-
schmidt und Dr. Annemarie Angerer,
Sektion Multiples Myelom, Med. Klinik V
und Nationales Centrum fiir Tumorerkran-
kungen (NCT), Im Neuenheimer Feld 410,
69120 Heidelberg, Tel.: 06221-56 5429,
Fax 06221-56 5647, E-Mail: annemarie.
angerer@med. uni-heidelberg.de.

Welche Fortschritte die medizinische
Forschung beim Multiplen Myelom er-
zielt hat, erfuhren iiber 200 Betrof-
fene und ihre Angehdrigen am 25.
Oktober 2009 direkt von den Exper-
ten: Die Sektion Multiples Myelom des
Universitatsklinikums Heidelberg hatte
auch dieses Jahr wieder zu einem Pa-
tiententag in die Medizinische Klinik
eingeladen. Vortrdge und themen-
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spezifische Sitzungen zum neuesten
Stand der Behandlungsmoglichkeiten
konnten in personlichen Gesprachen
mit den Experten vertieft werden.
Mitarbeiter der Sektion Multiples Mye-
lom der Abteilung fiir Himatologie,
Onkologie und Rheumatologie (Medi-
zinische Klinik V) und des Nationalen
Centrums fiir Tumorerkrankungen Hei-
delberg (NCT) gaben den Erkrankten
und ihren Angehdrigen auf dem Pati-
ententag einen detaillierten Uber-
blick {iber das Krankheitshild Multip-
les Myelom. Neben neuen Klassifika-
tionen des Multiplen Myeloms ging
es um die Chancen und Risiken der
Stammzelltransplantation (sowohl mit
eigenen Stammzellen als auch mit
Stammzellen eines Familien- oder
Fremdspenders) sowie um neue Wirk-
stoffe, auch auf der Basis von Anti-
korpern. Dariiber hinaus wurde tiber
alternative Therapien gesprochen und
die Bedeutung von Selbsthilfegrup-
pen fiir die Bewaltigung der Erkran-
kung deutlich gemacht. Emotional
sehr bewegend war das GruRwort
von Susie Novis, der Prdsidentin der
International Myeloma Foundation
(IMF), die in ihrem Vortrag ihre sehr
personlichen Erlebnisse mit der Krank-
heit schilderte, welche schlielich zur
Griindung der IMF gefiihrt haben. Bri-
gitte Reimann, Vorsitzende der Selbst-
hilfegruppe Kurpfalz und Westpfalz,
Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft
Plasmozytom/Multiples Myelom im
deutschsprachigen Raum (APMM) und
DLH-Vorstandsmitglied wurde fiir ihre
selbstlose Arbeit mit Patienten aus
den eigenen Reihen mit einem groRRen
Blumenstraul’ geehrt. Seinen eige-
nen Weg im Umgang mit der Erkran-
kung zeigte Bernd Natusch anhand
von Bildern auf, in denen er seine
Erfahrungen und Erlebnisse mit der
Krankheit verarbeitet hat. Diese Bil-
der konnten die Besucher des Pati-
ententages in den Pausen im Foyer
auf sich wirken lassen.

Per Knopfdruck abstimmen

Eine Besonderheitin diesem Jahr wa-
ren die interaktiven Sitzungen: Die
International Myeloma Foundation
sorgte fiir eine technische Ausstat-
tung, die den Veranstaltungsteilneh-
mern die Gelegenheit gab, direkt vor
Ort im Horsaal anonym auf Fragen der
Sitzungsleiter per Knopfdruck zu ant-
worten. Auf die Frage nach der Zusam-
menarbeit zwischen der Myelom-Studi-

engruppe in Heidelberg mit der Selbst-
hilfe wurde z.B. iiberwiegend geant-
wortet, dass diese gut bzw. sogar
sehr gut sei. Bei einer weiteren Frage
stellte sich heraus, dass die anwesen-
den Patienten zu einem grof3en An-
teil (54 %) in Studien behandelt wer-
den bzw. wurden. Dieser Anteil liegt
deutlich iber dem Bundesdurch-
schnitt von unter 10%. Auf eine sehr
gute medizinische Versorgung der an-
wesenden Patienten deutete auch hin,
dass beim {iberwiegenden Teil der
Patienten die Diagnose Multiples Mye-
lom vor mehr als 10 Jahren gestellt
wurde, was —im Vergleich zum Durch-
schnitt - ein sehr gutes Ergebnis dar-
stellt.

Die Vortrdge und Prasentationen der
Veranstaltung sind im Internet ab-
rufbar unter www.klinikum.uni-heidel
berg.de/Vortragsunterlagen-zu-Pati
entenveranstaltungen.109563.0.htmL.
Die medizinischen Highlights werden
dieses Jahr dank der Unterstiitzung
der IMF auRerdem erstmalig als Film
zur Verfligung stehen: Auf der o.g. Sei-
te ist er in Kiirze einsehbar. AuRerdem
kann ber die im Vorspann genannten
Kontaktdaten eine DVD bestellt werden.

FProf. Dr.

B.G.M. Durie i _.. .

Als ein Héhepunkt der Veranstaltung
wurde der Vortrag von Prof. Dr. Brian
Durie (Los Angeles/USA) empfunden.
Prof. Durie ging in seinem Vortrag
insbesondere auf die Kontroverse zwi-
schen einer méglichen Heilung und
der Kontrolle der Krankheit als Ziel der
Therapie ein und betonte, dass sich die
Uberlebensrate fiir Myelompatienten
in den letzten Jahren gesteigert hat
und sich weiter verbessern wird. Prof.
Durie hat zusammen mit Susie Novis
die International Myeloma Foundati-
on (IMF) gegriindet und trigt als Arzt
und Wissenschaftler schon viele Jahre
entscheidend zum Fortschritt in der
Myelomforschung bei.

Chronische Myeloische Leukdmie:
Aktueller Stand und Perspektiven

- ein Beitrag von Prof. Dr. Andreas
Hochhaus, Universititsklinikum Jena,
Klinik fiir Innere Medizin II, Abteilung
Hédmatologie und Internistische Onko-
logie, Erlanger Allee 101, 07740 Jena,
Telefon: 03641-932-4201, Fax: 03641-
932-4202, E-Mail: andreas.hochhaus
@med.uni-jena.de

Einleitung

Bei den meisten Patienten mit Chro-
nischer Myeloischer Leukdmie (CML)
war vor Einfithrung der modernen The-
rapien ein dreistufiger Verlauf von der
chronischen iiber die sog. ,akzelerierte
Phase” bis hin zur ,Blastenkrise” zu
beobachten. Die jahrliche Anzahl an
Neuerkrankungen betrdgt ca. 1,5-2 pro
100.000 Einwohner. Eine CML kann in
jedem Lebensalter auftreten, wobei
der Haufigkeitsgipfel im 6. Lebensjahr-
zehnt liegt. Bei liber 90% der Patien-
ten liegt eine bestimmte Veranderung
im Erbgut der leukdamischen Zellen vor,
die sogenannte , Translokation t(9;22)",
die unter dem Mikroskop als so ge-
nanntes ,Philadelphia Chromosom® in
Erscheinung tritt (benannt nach der
Stadt, in der es erstmals beschrieben
wurde). Auf der Ebene der Gene han-
delt es sich um die Verschmelzung
[= Fusion] der Gene ,BCR” und ,ABL”
mit der Folge der Entstehung des Fusi-
onsproteins ,BCR-ABL”, einem {iber-
aktiven Enzym aus der Gruppe der ,Ty-
rosinkinasen®, das letztlich fiir die
unkontrollierte Vermehrung der CML-
Zellen verantwortlich ist.

Bei Diagnosestellung liegt meistens
eine CML in chronischer Phase vor.
Haufig haben die Betroffenen gar kei-
ne Beschwerden. Die Erkrankung wird
daher oftmals zufdllig im Rahmen ei-
ner Bluthildbestimmung, die aus ande-
ren Griinden durchgefiihrt wurde, dia-
gnostiziert. Treten Beschwerden auf,
handelt es sich typischerweise um
Abgeschlagenheit, Appetitlosigkeit,
Gewichtsverlust, Knochenschmerzen,
Oberbauchbeschwerden (aufgrund der
MilzvergroRerung) und Schwéche. Die
wichtigsten Untersuchungen fiir die
Diagnosestellung sind das Differen-
zialblutbild [= prozentuale Aufschliis-
selung der weiRen Blutkdrperchen in
die verschiedenen Unterarten], die
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Knochenmarkuntersuchung sowie der
Nachweis des Philadelphia-Chromo-
soms bzw. der BCR-ABL-Veranderung.
Erstlinientherapie in chronischer
Phase

Standard in der Erstlinientherapie der
CML in chronischer Phase ist nach Si-
cherung des Vorliegens der BCR-ABL-
Veranderung der Tyrosinkinase-Hem-
mer Imatinib [Glivec®], und zwar in
der Dosierung 400 mg pro Tag. Dass
Imatinib dem vorherigen medikamen-
tosen Standard Interferon deutlich
iiberlegen ist, wurde in der sog. IRIS-
Studie (International Randomized Stu-
dy of Interferon and STI571) belegt.
Das langfristige Uberleben konnte un-
ter Imatinib-Therapie erheblich verbes-
sert werden. In den Jahren 1 bis 6
der Studie betrug die jahrliche Rate an
Ereignissen, die eine Resistenz auf Ima-
tinib anzeigen, deutlich unter 10 %,
im letzten Jahr sogar nur noch 0,4 %.
Die haufigsten starken Nebenwirkun-
gen (Grad 3 und 4) unter Imatinib wa-
ren Neutropenie [= Mangel an funkti-
onsfahigen weiRen Blutkdrperchen],
Blutplattchenmangel, Blutarmut und
erhohte Aktivitdt der Leberenzyme.
Diese Nebenwirkungen traten am hdu-
figsten in den ersten beiden Jahren
unter Imatinib-Therapie auf. Leichtere
Nebenwirkungen wie Muskelkrampfe
oder Fliissigkeitseinlagerungen um die
Augen herum sollten konsequent be-
handelt werden, da dies von Bedeu-
tung fiir die Motivation der Patienten
ist, die Therapie auch langfristig fort-
zusetzen. Das Ansprechen auf Imati-
nib und die Vertrdglichkeit sind bei
Patienten, die dlter als 65 Jahre sind,
dhnlich wie bei jiingeren Patienten.
Diagnostik zur Kontrolle des Thera-
pieansprechens

Optimale Therapieergebnisse lassen
sich nur erzielen, wenn das thera-
peutische Ansprechen systematisch
bestimmt wird. Um friihzeitig zu er-
kennen, ob Patienten suboptimal an-
sprechen oder einen Riickfall haben,
sind konsequente Verlaufskontrollen
auf hdamatologischer, zytogenetischer
und molekularer Ebene notwendig.
Auf der hdamatologischen Ebene geht
es um eine Normalisierung des Blut-
bilds und des Knochenmarks, auf der
zytogenetischen Ebene wird gepriift,
inwieweit die Zellen mit Philadelphia-
Chromosom zuriickgedrangt werden
konnen, und auf molekularer Ebene
wird untersucht, inwieweit die BCR-

ABL-Veranderung noch nachweisbar ist.
Eine Standardisierung der fiir die mo-
lekulare Ebene erforderlichen Unter-
suchung, die sog. ,quantitative PCR",
ist zur Vergleichbarkeit der Ergebnis-
se zwischen verschiedenen Labors und
zur eindeutigen Identifizierung von

Risikopatienten erforderlich.

Im Rahmen der Erstlinientherapie wird

zur Verlaufskontrolle zurzeit folgen-

des Untersuchungsschema empfohlen:

- Blutbild: alle 2 Wochen bis zum Er-
reichen eines kompletten hamato-
logischen Ansprechens (CHR), da-
nach alle 3 Monate

- Zytogenetische Untersuchungen
[aus dem Knochenmark]: nach3u. 6
Monaten, anschlieRend alle 6 Mo-
nate bis zum Erreichen eines kom-
pletten zytogenetischen Anspre-
chens (CCR), danach alle 12 Monate.
Eine Knochenmarkuntersuchung ist
ansonsten nur bei fortbestehen-
dem Blutzellmangel und vor jedem
Therapiewechsel erforderlich.

- Molekulares Monitoring: alle 3 Mo-
nate bis zum Erreichen eines guten
molekularen Ansprechens (MMR),
danach mindestens alle 6 Monate

CHR bedeutet, dass die Blutzellwerte

und das Knochenmark wieder nor-

malisiert haben, CCR bedeutet, dass
in allen untersuchten Zellen aus dem

Knochenmark kein Philadelphia-Chro-

mosom mehr nachweisbar ist, MMR

bedeutet, dass BCR-ABL (nach interna-
tionalem Standard) < 0,1 % betragt.

Folgende Risikofaktoren gehen mit

einer geringeren Wahrscheinlichkeit

fiir ein optimales Ansprechen einher:

* hoher Sokal- oder Hasford-Risiko-
score, der aus dem Alter und der Milz-
grol3e des Patienten sowie den Bla-
sten, Eosinophilen, Basophilen und
Blutpldttchen im Blut berechnet wird.

* zusatzliche chromosomale Verdande-
rungen in den Philadelphia-Chro-
mosom-positiven Zellen sowohl zum
Diagnosezeitpunkt als auch spater
unter Therapie

« fehlendes komplettes zytogeneti-
sches Ansprechen nach einem Jahr

* deutlicher Anstieg der BCR-ABL-Last
mit Verlust des guten molekularen
Ansprechens

Ist eine Heilung durch Imatinib

moglich?

Zurzeit ist davon auszugehen, dass

durch eine alleinige Behandlung mit

Imatinib keine langfristige Heilung

moglich ist. Im Rahmen von Studien

wurden Riickfalle nach Absetzen von
Imatinib beobachtet, auch wenn lange
Zeit zuvor eine Riickbildung auf moleku-
larer Ebene bestanden hat. Dies liegt
daran, dass bei nahezu allen Patienten
unter Imatinib-Therapie BCR-ABL-positi-
ve Stammzellen verbleiben. Ein Absetzen
von Imatinib auRerhalb von klinischen
Studien wird daher nicht empfohlen.
Héher dosiertes Imatinib

In mehreren Studien wurde nachge-
wiesen, dass 600 oder 800 mg Imatinib
bei Patienten mit suboptimalem An-
sprechen auf die Standarddosis wirk-
sam sein konnen. Bei neu diagnosti-
zierten Patienten konnte in einem di-
rekten Vergleich nachgewiesen wer-
den, dass sich das Ansprechen ra-
scher einstellt. Die kompletten zyto-
genetischen und guten molekularen
Ansprechraten waren nach 18 Monaten
zwischen der Standarddosis und der
800 mg-Dosis allerdings nicht mehr
verschieden, aber die Nebenwirkun-
gen waren unter der hoheren Dosis
deutlich starker. Eine Studie speziell
bei Hochrisikopatienten [nach Sokal]
zeigte nach 12 Monaten keine deut-
lich unterschiedliche Rate beim kom-
pletten zytogenetischen Ansprechen.
Weitere Studien zum Vergleich der
Standard- mit der Imatinib-Hochdo-
sis in der Erstlinientherapie sind noch
nicht abgeschlossen.

Resistenz auf Imatinib und andere
Ursachen fiir eine nachlassende Wir-
kung

Die hdufigste Ursache fiir eine Re-
sistenz auf Imatinib sind BCR-ABL-
Punktmutationen, von denen mehr als
60 verschiedene bekannt sind. Die
Punktmutationen fiihren zu einer ver-
minderten bis aufgehobenen Wirksam-
keit von Imatinib. Liegen Mutationen
mit komplettem Wirkverlust vor, sollte
Imatinib unverziiglich abgesetzt wer-
den. Der Wachstumsvorteil resisten-
ter Zellen kann dadurch aufgehoben
werden. Eine andere BCR-ABL-abhdn-
gige Resistenzursache ist die vermehr-
te Bildung des BCR-ABL-Proteins durch
Vervielfachung (Amplifizierung) des
BCR-ABL-Gens. Dariiber hinaus gibt
es auch BCR-ABL-unabhédngige Resi-
stenzursachen, wie z.B. der Verlust ei-
nes p53-Tumor-Unterdriickungs-Gens.
Eine Mutationsanalyse wird empfoh-
len, wenn die BCR-ABL-Last deutlich
angestiegen ist (> 5-fach) bei Verlust
des guten molekularen Ansprechens
(BCR-ABL > 0,1 % nach internationa-
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lem Standard). Es sollte also ein kli-
nischer Verdacht auf primare oder se-
kundére Imatinib-Resistenz bestehen.
Als Routineverfahren wird die Muta-
tionsanalyse nicht empfohlen. Bei al-
len Patienten mit steigender BCR-ABL-
Last sollte allerdings gepriift werden,
ob evtl. die Therapieanweisungen —
sei es nun versehentlich, unbewusst
oder auch absichtlich — nicht genau be-
folgt worden sind. Evtl. kdnnen auch
Wechselwirkungen mit anderen, neu
verordneten Medikamenten dazu fiih-
ren, dass Imatinib verstarkt abgebaut
wird, wodurch die Wirkung nachlassen
kann. Die Bestimmung der Imatinib-
Spiegel ist daher sinnvoll bei Einnahme
von Medikamenten, die dhnlich ver-
stoffwechselt werden wie Imatinib.
Aber auch bei unklaren Nebenwirkun-
gen und zur Uberpriifung der ,Thera-
pietreue” kann die Imatinib-Spiegel-
Bestimmung zum Einsatz kommen.
Therapie in fortgeschrittenen Pha-
sen der CML

Bei der Therapie in fortgeschrittener
Phase der CML ist grundsdtzlich zu
unterscheiden, ob das Fortschreiten
in Zusammenhang mit einer Resistenz
auf Imatinib entstanden ist oder ob
ein Patient in Akzelerationsphase oder
Blastenkrise bisher noch nie Imatinib
eingenommen hat. Im letzteren Fall
kommt eine Therapie mit 600 mg Ima-
tinib in Frage, wahrend bei Resistenz
auf Imatinib je nach vorliegendem Re-
sistenzmuster eine Therapie mit einer
der Nachfolgesubstanzen begonnen
werden sollte. Auf jeden Fall ist bei
fortgeschrittener Phase der CML zu
priifen, ob die Durchfiihrung einer
Stammzelltransplantation von einem
Familien- oder Fremdspender in Fra-
ge kommt. In der Blastenkrise ist es
sinnvoll, vor der Transplantation zu-
nachst die Menge der CML-Zellen mit
Chemotherapie (mit oder ohne Hin-
zunahme eines Tyrosinkinase-Hem-
mers, d.h. von Imatinib oder einer
Nachfolgesubstanz, siehe nachfolgen-
de Abschnitte) zu reduzieren.
Nachfolgesubstanzen von Imatinib
Mit den Nachfolgesubstanzen von Ima-
tinib - in der EU zurzeit zugelassen: Da-
satinib [Sprycel®] und Nilotinib [Ta-
signa®] — wird ein gutes zytogeneti-
sches Ansprechen nach 12 Monaten an-
gestrebt, denn die Langzeitergebnisse
sind anderenfalls nicht gut. Stellt sich
kein gutes zytogenetisches Ansprechen
nach 12 Monaten ein, sollte die Mog-

lichkeit einer Stammzelltransplanta-
tion von einem Familien- oder Fremd-
spender erneut gepriift werden.
Dasatinib

Dasatinib ist fiir CML-Patienten in allen
Phasen der Erkrankung nach Imatinib-
Versagen zugelassen. In der chroni-
schen Phase wurde nach einem mitt-
leren Verlauf von gut 15 Monaten bei
etwa der Halfte der Patienten ein kom-
plettes zytogenetisches Ansprechen
beobachtet. Dieses war bei den mei-
sten Patienten stabil.

Die Nebenwirkungen von Dasatinib
auf das Blutbild hangen mit der Re-
duzierung der Leukdmiezellen zusam-
men. Andere, bisher nicht bekannte
Nebenwirkungen, die nicht das Blut-
bild betreffen, bestehen vor allem in
Lungenfellergiissen bei ca. einem Vier-
tel der Patienten in chronischer Phase.
Zur Verbesserung des Nebenwirkungs-
profils wurde eine Studie durchgefiihrt,
in der verschiedene Dosierungen von
Dasatinib verglichen wurden. Dabei
stellte sich heraus, dass das Neben-
wirkungsprofil unter 1x 100 mg pro Tag
in der chronischen Phase der CML -
bei gleicher Wirksamkeit - giinstiger
war als unter der urspriinglich empfoh-
lenen Dosierung von 2x70mg pro Tag.
Die angestrebte Dosis von Dasatinib
konnte eingehalten werden, und die
Verabreichung war kontinuierlicher. An-
gesichts der kurzen Halbwertzeit von
Dasatinib von unter 4 Std. ist dies ein
Beleg, dass optimale Therapieergeb-
nisse auch ohne kontinuierliche BCR-
ABL-Hemmung erreicht werden konnen.
Fiir die fortgeschrittenen Phasen der
CML gilt allerdings weiterhin die Do-
sisempfehlung von 2x70mg pro Tag.
Nilotinib

Nilotinib ist (wie auch Dasatinib) im
Labor bei fast allen Imatinib-resisten-
ten Mutationen auRer T315I wirksam.
Tdglich werden zweimal 400 mg ein-
genommen. Die Zulassung von Niloti-
nib erfolgte aufgrund der Ergebnisse
einer Phase-II-Studie bei Patienten
in allen Phasen der CML, die auf Imati-
nib resistent waren oder die Imatinib
nicht mehr vertragen haben. Ein zy-
togenetisches Ansprechen wurde bei
den meisten Patienten erreicht und
war iiberwiegend stabil. Auch Patien-
ten, die auf Dasatinib resistent waren
oder dieses Medikament nicht mehr
vertragen haben, sprachen auf Nilo-
tinib an. Nebenwirkungen von Niloti-
nib betreffen vor allem das Blutbild

und hangen, wie bei Dasatinib, mit
der Reduzierung der Leukdmie-Zellen
zusammen. Andere Nebenwirkungen
betreffen die Erh6hung bestimmter
Laborwerte (Bilirubin, Lipase). Fette
Nahrung erhoht den Wirkspiegel von
Nilotinib. Zwei Stunden vor und eine
Stunde nach Einnahme von Nilotinib
sollte deshalb keine Nahrung aufge-
nommen werden. Vorsicht ist unter
einer Therapie mit Nilotinib mit Grape-
fruits und anderen Produkten, die auf
Grapefruit basieren, geboten, denn
sie hemmen einen bestimmten Stoff-
wechselweg und damit auch den Ab-
bauvon Nilotinib. Patienten mit einer
bestimmten Verdnderung der Reiz-
iibertragung am Herzen [sog. ,QTc-
Verldngerung”] sollten nicht mit Nilo-
tinib oder Dasatinib behandelt wer-
den. Lungenfell- und Herzbeuteler-
giisse sind unter Nilotinib nicht ge-
hauft aufgetreten. Wenn sich unter
Imatinib das Bluthild verzogert erholt
hat, ist die Wahrscheinlichkeit grof3,
dass dies unter Nilotinib ebenfalls so
sein wird (dies gilt auch fiir Dasatinib).
Neue Substanzen und weitere neue
Ansdtze zur Therapieoptimierung

Andere Nachfolgesubstanzen von Ima-
tinib sind zurzeit in der klinischen Ent-
wicklung. Bosutinib war in Phase-II-
Studien nach Versagen von Imatinib,
Nilotinib und Dasatinib in allen CML-
Phasen wirksam und gut vertraglich.
Haufige voriibergehende Nebenwir-
kungen waren Ubelkeit, Erbrechen und
Durchfall. Weitere neue Substanzen
wirken iber andere Mechanismen auf
BCR-ABL. Es handelt sich dabei z.B.
um die Substanzen MK-0457 und AP
24534, Diese haben —im Unterschied
zu Dasatinib und Nilotinib - bei Vorlie-
gen der T315I-Mutation eine gewisse
Wirksamkeit und stellen fiir Patienten,
bei denen diese Mutation nachgewie-
sen wurde, eine groRe Hoffnung dar.
Impftherapeutische Ansdtze gegen be-
stimmte Zielstrukturen (BCR-ABL, Mye-
loblastin, WT-1) hatten eine gewisse
Wirksamkeit bei Patienten mit sog. ,mi-
nimaler Resterkrankung”. Eine weitere
interessante Substanz ist Omacetaxin,
friiher Homoharringtonin genannt.
Omacetaxin hemmt die Zellvermeh-
rung und wirkt auf das Immunsystem
ein, evtl. wirkt es auch bei Vorliegen
bestimmter BCR-ABL-Mutationen.

In vielen Studien wird zurzeit Interfe-
ron in Kombination mit Imatinib unter-
sucht. In einer franzosischen Phase-III-
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Studie war Imatinib in Kombination
mit pegyliertem (lang wirksamem) In-
terferon der alleinigen Imatinibthera-
pie {iberlegen. In der deutschen CML-
IV-Studie erwies sich die Hochdosis-
therapie mit 800 mg Imatinib/Tag als
am wirksamsten. Ein weiterer Ansatz
besteht in einer Interferon-Erhaltungs-
therapie nach Kombination von Imati-
nib mit Interferon mit dem Ziel, auch
Interferon abzusetzen und somit lang-
fristig ein Ansprechen ohne jede wei-
tere Therapie zu erreichen. Mit einer
sehr niedrigen Interferon-Dosis konn-
te in einer kleinen Studie ein stabiles
und z.T. sogar noch verbessertes mo-
lekulares Ansprechen erzielt werden.
Interferon scheint aulRerdem die Fa-
higkeit zu haben, ruhende Stammzel-
len zu aktivieren und gegeniiber einer
nachfolgenden Therapie empfindlicher
zu machen. Fiir 2010 ist der Start der
CML-Studie V geplant, deren Fragestel-
lung sein wird, ob durch eine Behand-
lung mit verschiedenen Tyrosinkinase-
Hemmern und Interferon alfa ein Ab-
setzen jeglicher Therapie im Falle eines
anhaltenden kompletten molekularen
Ansprechens moglich sein wird.
Therapieoptimierung und Qualitdts-
sicherung durch Studien

Die Teilnahme an klinischen Studien
ermoglicht angesichts der raschen Ent-
wicklung der medikamentdsen Moglich-
keiten eine Therapieoptimierung und
Qualitdtssicherung. So werden u.a. im
Rahmen des European LeukemiaNet the-
rapeutische Fragestellungen gemeinsam
gepriift, und auch die Standardisierung
der molekularen Kontrolluntersuchun-
gen und der Imatinib-Spiegel-Bestim-
mung sind hier auf einem guten Weg.
Auskiinfte zu den aktuellen Therapie-
moglichkeiten und Studien sind {iber
die CML-Studienzentralen in Mann-
heim (Tel. 0621 - 383 6952, E-Mail:
cml.studie@urz.uni-heidelberg.de)
oder Jena (Tel. 03641 932 4201, E-
Mail: cml@med.uni-jena.de) erhalt-
lich. Eine Ubersicht iiber laufende Stu-
dien findet sich unter www.kompetenz
netz-leukaemie.de

Krebs und Partnerschaft — Was bleibt
und was sich andert

- ein Beitrag v. Dipl.-Psych. Sylvia Broeck-
mann, Robert-Bosch-Krankenhaus Stutt-
gart, Auerbachstr. 110, 70376 Stutt-
gart, E-Mail: sylvia. broeckmann@rbk.de

Menschen haben unterschiedliche Be-
ziehungen und Bediirfnisse in ihren
Partnerschaften: Die einen brauchen
mehr Nahe, andere mehr Abstand, die
einen fiihlen sich im Gesprach verbun-
den, die anderen im Schweigen oder
im Tun, fiir die einen spielt Sexualitat
eine wichtige Rolle, fiir die anderen
eine untergeordnete, einige haben ei-
nen groReren Freundeskreis, andere
einen kleinen oder konzentrieren sich
ganz auf die Partnerschaft. All diese
verschiedenen Bediirfnisse und Hal-
tungen sind in Ordnung, solange sich
beide Partner wohl damit fiihlen.
Wenn die Diagnose einer Krebser-
krankung gestellt wird, ziehen sich
viele Menschen zundchst zuriick. Ihr
Selbstbild ist erschiittert, sie erken-
nen sich kaum wieder. Im Alleinsein
versuchen sie, sich selbst wieder zu
ordnen und zu akzeptieren. Neben
diesem Wunsch nach Riickzug steht
aber hdufig zugleich die Angst, gar
nicht mehr dazuzugehdren, ausge-
schlossen zu sein aus dem Kreis der
Gesunden. Dann modchte man viel-
leicht angesprochen und in den Arm
genommen werden.

Dieses Schwanken zwischen dem Wunsch
nach Nahe und dem Wunsch nach Ab-
stand ist fiir die Betroffenen sehr an-
strengend, oftverwirrend, manchmal
auch beschdmend: Da hat man den
Partner gerade weg geschickt, weil
man die Nahe nicht ertragen konn-
te — und schon fiihlt man sich allein
gelassen, sehnt man sich danach, in
den Arm genommen und getrostet
zu werden. Auch fiir die Partner ist
dieses Hin und Her schwierig: Was ist
jetzt richtig? Wie soll er oder sie sich
Jrichtig” verhalten?

Gerade fiir Partner, die sehr aufmerk-
sam auf die wechselnden Bediirfnisse

3/ \

Dipl.-Psych. Sylvia Broeckmann

des Erkrankten achten, kann es zu
einem Teufelskreis kommen:

Frau D. musste sich wegen einer aku-
ten Leukdmie einer Stammzelltrans-
plantation von einem Fremdspender
unterziehen. Als Nachwirkung ist es
u.a. zu Verdnderungen an der Haut ge-
kommen. Diese ist jetzt sehr fleckig,
vor allem im Gesicht, und das Binde-
gewebe hat sich verhartet. Frau D.
kann ihren eigenen Anblick kaum er-
tragen und ist davon iberzeugt, dass
ihr Mann sie jetzt nicht mehr lieben
kann. Sie zieht sich zuriick, um seine
vermeintliche Ablehnung nicht ertra-
gen zu miissen. Herr D. liebt seine Frau
sehr wohl. Er spiirt ihren Riickzug und
interpretiert das als Wunsch, zundchst
allein zu sein. Das kann er gut nach-
vollziehen und hdlt sich ebenfalls zu-
riick. Diesen Abstand versteht seine
Frau wiederum als Bestdtigung ihrer
Befiirchtung, zieht sich noch weiter
zuriick und fiihlt sich einsam.

Wie kann dieser Teufelskreis durch-
brochen werden? Ganz wesentlich ist
sicherlich, dass beide Partner {iber
ihr eigenes Erleben, ihre Wiinsche und
Gefiihle sprechen. Manchmal geht das
in ganz kleinen Satzen. Wie reagiert
Frau D., wenn ihr Mann ihr sagt: ,Ich
wiirde Dich so gern in den Arm neh-
men. Darfich?” Oder sie einfach um-
armt und ihr sagt, dass er sie liebt?
Selbst wenn sie es momentan nicht
ertrdgt, hat sie zumindest wahrge-
nommen, dass er da ist und sie an-
ldchelt. Vielleicht kann er es spater
noch einmal versuchen. Moglicherwei-
se kann Frau D. sich auch ihrem Mann
wieder ndhern und sagen oder zei-
gen, dass sie ihn liebt und braucht.
Manchmal hilft es auch, etwas Scho-
nes miteinander zu teilen: ein Kon-
zert, einen Abend mit Freunden, ei-
nen schonen Spaziergang.

Wenn Menschen sich l@nger zuriick-
ziehen und niemanden an sich heran
lassen, lohnt es sich zu fragen, was
hinter dem Riickzug steckt: Angst vor
Ablehnung? Angst, dass die Bezie-
hung nicht halt? Scham? Angst vor
Grenzverletzungen? Angst vor den ei-
genen Gefiihlen? Ablehnung des ei-
genen Korpers und/oder seiner Ver-
anderungen? Oder vielleicht auch nur
eine schwere Erschépfung? Das he-
rauszufinden, ist oft nicht einfach.
Haufig wissen die Betroffenen selber
nicht so genau, was los ist. Im be-
sten Fall kann der Partner oder die
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Partnerin helfen, die Griinde zu kl&-
ren und dagegen anzugehen. Diese
gemeinsame Erkundung vertieft das
gegenseitige Verstehen und die Be-
ziehung.

Wenn Menschen langerfristig mit ei-
ner Krebserkrankung leben miissen,
steigen in der Regel die Belastungen
auch fiir die Partnerschaft. Deshalb
ist es wichtig, eigene Grenzen und die
der anderen wahrzunehmen und zu
akzeptieren. Das ist besonders fiir den
gesunden Partner oft schwierig: Man
hat das Gefiihl, dem Kranken doch al-
les Gute tun und eigene Bediirfnisse
zuriickstellen zu miissen. Fiir eine be-
grenzte Zeit ist das auch kein Pro-
blem. Wenn es aber zum Dauerzu-
stand wird, gerat die Beziehung aus
dem Gleichgewicht. Auch der gesun-
de Partner darf (und soll) sagen, wie
seine Bediirfnisse und wo sein Gren-
zen sind. Vielleicht mochte jemand
weiter zum Sport gehen, obwohl der
Erkrankte nicht gern allein ist. Kann
dann in der Zeit jemand bei ihm oder
ihr bleiben? Vielleicht hat der Gesun-
de das Gefiihl, zu viel von dem Arger
und der Aggression des Kranken ab-
zubekommen. Hat der Erkrankte an-
dere Mdglichkeiten, die Spannungen
los zu werden? Auch Konflikte miis-
sen — Krankheit hin oder her — ge-
klart werden, wenn die Partnerschaft
auf Dauer stabil bleiben soll. Sonst
bleibt der Eine in der Krankenrolle
und der Andere in der Rolle des Pfle-
genden. Stattdessen ist ja das Ziel,
dass beide weiterhin Partner fiir und
mit einander sind.

Durch eine Krebserkrankung wandelt
sich des Ofteren die Sexualitit des
Paares. Da sind die Umstellungen auf-
grund der Diagnose und der Therapie,
wie das Nachlassen von Lust oder
voriibergehende korperliche Verande-
rungen. Aber auch dauerhafte kor-
perliche Verdnderungen beeinflussen
die Sexualitdat und verlangen neue
Formen der Anndherung. Manchmal
gibt es praktische Hilfen: Bei Frau D.
war die Scheidenschleimhaut aufgrund
von Ostrogenmangel und einer chro-
nischen AbstoRungsreaktion trocken
und sehr empfindlich geworden. Lo-
kal angewendetes Ostrogen und ein
Gleitgel auf Wasserbasis brachten Ab-
hilfe. Gleichzeitig wird das Paar lernen
miissen, mit den neuen Bedingungen
umzugehen.

Die Vorstellung der meisten Gesun-

den, dass es sie nicht trifft, dass sie
immer gesund sein werden und belie-
big ihr Leben planen kdnnen, ist zer-
brochen. Moglicherweise haben sich
Wertigkeiten grundlegend gewandelt
und mitihnen auch die Partnerschaft.
Eine Voraussetzung, ein neues Mitei-
nander zu entwickeln, ist das offene
Gesprach iiber Wiinsche, Bediirfnisse,
aber auch Befiirchtungen. Manche Pro-
bleme des Einen empfindet der An-
dere wahrscheinlich gar nicht als Pro-
blem. Fiir andere kann der Austausch
mit Gleichbetroffenen, z.B. in einer
Selbsthilfegruppe, hilfreich sein. Wie-
der andere haben vielleicht kreative
Ideen oder neue Perspektiven. Von
der Vorstellung, es gebe nur eine Art
der Gemeinsamkeit, die ,richtig” ist,
konnen die Paare sich getrost verab-
schieden. Und: Jeder Mensch hat sei-
ne eigene Sexualitdt — unvergleich-
lich wie wir selbst (Stefan Zettl).

Veranderungen zu akzeptieren, ist oft
nicht leicht. Am liebsten wdre es den
meisten Menschen in einer Krise, wenn
alles wieder so wdre wie zuvor. Aber
vielleicht ergeben sich ja auch Veran-
derungen, die sich als Gewinn entpup-
pen: Fahigkeiten, die man dem ande-
ren gar nicht zugetraut hatte, treten
zutage. Krdfte werden spiirbar, von
denen man nichts ahnte. Krisen wer-
den bewaltigt, von denen man vorher
glaubte, sie wiirden alles zerstoren.
Nahe und Distanz werden neu austa-
riert. Je klarer eigene Wiinsche, Be-
diirfnisse und Grenzen dabei wahrge-
nommen und ausgesprochen werden,
desto groler ist die Chance, dass man
bekommt, was man braucht. Im be-
sten Fall vertieft sich die Beziehung.

Ich kann freilich nicht sagen, ob es bes-
ser werden wird, wenn es anders wird;
aber soviel kann ich sagen: es muss an-
ders werden, wenn es gut werden soll.

Georg Christoph Lichtenberg (1742-1799)

Erfahrungsberichte

Zeit der Zeitlosigkeit — Erfahrungs-
bericht eines Betroffenen mit Aku-
ter Myeloischer Leukdmie (AML-M3)

Sehr geehrte Leserinnen und Leser,
ich heiRe Otto S., bin 42 Jahre alt und
im Mai 2008 an einer akuten Leuka-
mie erkrankt, genauer an einer AML -
M3 oder auch APL. Nach drei Chemo-
therapien hatte ich ein komplettes

Ansprechen. Mittlerweile befinde ich
mich in der Erhaltungstherapie, die
noch ein Jahr lduft.

Ich habe vor allem in der ersten Zeit
meiner Erkrankung geschrieben, da-
mit ich diese verriickte Zeit nicht ver-
gesse. Den Text wollte ich nie ver-
offentlichen. Nach Riicksprache mit
Freunden will ich nun doch den Text
zumindest fiir Betroffene oder Interes-
sierte zuganglich machen. Falls das
fiir jemanden Sinn macht, wére es
schon. Wie auch immer, es schadet
zumindest wohl nicht. Daher habe
ich meinen Text an die Deutsche Leu-
kamie- & Lymphom-Hilfe gegeben,
weil ich das als einen Weg ansehe,
den ich okay finde. Sehr okay. Der
Kontakt war super, und ich finde die
Angebote und Informationen sehr gut
und hilfreich. Ansonsten wiinsche ich
allen, die diese extreme Erfahrung ei-
ner schweren Krankheit machen oder
gemacht haben, viel Kraft und Zu-
versicht. Und ein Leben voller Sinn
und Maglichkeiten.

Hier eine kleine Textprobe. Es ist das
3. Kapitel aus meinem Bericht. Er be-
schreibt eine Situation, die bestimmt
einigen Betroffenen bekannt vor-
kommt:

»Holla die Waldfee” sagt die junge
Assistenzdrztin in der Aufnahmesta-
tion. Damit meint sie meine Hamato-
me, die grofflachig blaue und griine
Erdteile auf meine Arme malen. ,Konn-
ten Sie mal Ihr T-Shirt hochziehen -
oh, ja, Donnerwetter, da ist was gro-
ber mit Ihrer Blutgerinnung nicht im
Lot, ... he, Kurt, hast du mal kurz
Zeit? Komm mal schnell her und sieh
dir das hier an!”

Ein kurzer verschworerischer Blick-
wechsel unter jungen Arzten, wissen-
des Zunicken. Nur ich kapiere wieder
einmal immer noch nichts und warte
darauf, dass ich endlich heimgeschickt
werde und alles, wie immer, halb so
wild ist.

»Was meinst du? - Ja, Herr S., sie blei-
ben dann wohl erst mal hier. Doch,
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auf alle Falle auch stationar. Wir brau-
chen gleich mal Blut fiirs Labor, da
muss ein differenziertes Blutbild her.
Nein, am Montag in die Arbeit ist aus-
geschlossen. Im Gegenteil, Herr S. Da
ist schon etwas wesentlicher nicht in
Ordnung bei Ihnen. Das mit der Ar-
beit wird vermutlich l@nger dauern.
Da miissen Sie jetzt Zeit und Geduld
mitbringen. Vergessen Sie erstmal die
Arbeit oder was sonst noch ansteht.
Wir wissen zwar nicht, was mit Ihrem
Blut nicht stimmt, aber das wird in
jedem Fall dauern...(zumindest wenn
Sie Gliick haben!)...Denken Sie jetzt
nicht in Tagen, sondern eher in Wo-
chen (oder Monaten!)”

Schon am nachsten Tag ging es lie-
gend im Bett in den obersten Stock
hinauf. Gehen war mittlerweile tiber
Nacht sehr schnell zu beschwerlich ge-
worden. Die Miidigkeit war betaubend
und aus den Augenwinkeln heraus
konnte ich unter dem Schild der Stati-
on 15 lesen: Onkologische Abteilung.
Da klingelte es dann endlich auch bei
mir. Vorher hatte keiner das Wort je
inden Mund genommen. Das hatdann
wohl etwas mit Krebs zu tun. Krebs.
Na Merci dann.

Wer jetzt Lust hat, den gesamten Text
zu lesen, kann dies unter www.leukae
mie-kmt.de/Info/Erfahrungen tun.

(Bei Kontaktaufnahmewunsch bitte
an die DLH-Geschaftsstelle wenden)

Erfahrungsbericht zur Behandlung von
AbstoRungsreaktionen (GvHD) am
Auge mit Eigenserum-Augentropfen

Hallo, ich heiRRe Christopher Palm, bin
27 Jahre alt und zurzeit erwerbsunfa-
hig. Grund meiner Erwerbsunfahigkeit
sind die Nachwirkungen einer Stamm-
zelltransplantation, der ich mich auf-
grund einer schweren Leukdmieerkran-
kung unterziehen musste. Genauer han-
delt es sich bei diesen Nachwirkungen
um AbstolRungsreaktionen: Die neuen
Zellen von meinem Fremdspender sto-
Ren meinen gesamten Korper erst ein-
mal ab, bis sie sich an meinen Kdrper
angepasst haben. Besonders stark sind
davon im Moment meine Augen be-
troffen, was sich in einer schwersten
Sicca-Symptomatik (trockenes Auge)
und Lidrand-Entziindungen dulert.
Meine Augen waren anfangs so tro-
cken, dass ich lange Zeit meine Augen

nicht 6ffnen konnte und die Hornhaut
stark beschadigt wurde. Ich glaube,
dass sich viele Menschen nicht vor-
stellen kdnnen, wie es ist, kaum eige-
ne Tranenfliissigkeit zu haben. Abge-
sehen von der extremen Beeintrach-
tigung beim Sehen ist dies auch sehr
schmerzhaft. Man ist von allen Ablen-
kungen, wie Lesen und Fernsehen, aus-
geschlossen und durch den Wind und
die Sonne in Aktivitdten auRerhalb
des Hauses stark eingeschrankt. Viele
Stammzelltransplantationspatienten
mit Fremdspende bekommen diese
Beschwerden. Vielleicht nicht alle so
ausgepragt, aber selbst dann ist die
Lebensqualitdt deutlich reduziert. In
erster Linie werden die Betroffenen
mit kiinstlichen Augentropfen, Ver-
bandslinsen und sog. ,Plugs” zur Ver-
stopfung der Tranenkandle behandelt.
Diese Methoden lindern zwar die Symp-
tome, helfen aber nur in manchen
Féllen und kénnen hdufig die Lebens-
qualitat nicht verbessern, da sie nicht
ursachlich wirken.

Durch Zufall bin ich im Internet auf
die Therapie mit Eigenserum-Augen-
tropfen gestoRen, nachdem ich ver-
zweifelt alle herkdmmlichen Tropfen
und Methoden zur Linderung meiner
starken Beschwerden ausprobiert hat-
te. Die Eigenserum-Augentropfen be-
stehen aus dem Serum des eigenen
Blutes, welches iibrig bleibt, wenn man
es zentrifugiert. Die Beschaffenheit der
Tropfen ist der echten Tranenflissig-
keit sehr nahe, daher ist die Heilwir-
kung enorm, ich konnte es am eigenen
Korper erfahren! Diese Tropfen haben
meine Beschwerden erheblich gelin-
dert und mir ein groRes Stiick Lebens-
qualitat zuriickgegeben und eine wei-
tere Verschlimmerung, die im schlimm-
sten Fall sogar zur Blindheit gefiihrt
hatte, verhindert. Auch wenn ich noch
weiterhin Beschwerden habe, besteht
aufgrund der ursachlichen Wirkung die
Hoffnung, dass sich meine Augen in Zu-
kunft noch weiter verbessern werden.
Da Eigenserum-Augentropfen, wenn
sie dem Patienten mitgegeben wer-
den(d.h.imambulanten Bereich), so-
wohl dem Arzneimittelgesetz als auch
dem Transfusionsgesetz unterliegen,
sind es biirokratischen Hiirden, die ei-
ner in Deutschland flachendeckenden
Herstellung im Wege stehen. Somit
sind diese Tropfen nur in ganz weni-
gen Kliniken, unter anderen im Uni-
versitatsklinikum Erlangen, wo ich

selbst in Behandlung bin, zu erhal-
ten. Der Hintergrund der strengen ge-
setzlichen Vorgaben ist, die Gefahr
von Infektionen und Komplikationen
moglichst zu minimieren. Die biiro-
kratischen Hiirden sind aber keines-
wegs uniiberwindbar: Am Universi-
tatsklinikum Erlangen ist es durch
eine Kooperation der Augenklinik mit
der Abteilung fiir Transfusionsmedizin
gelungen, die nétigen Voraussetzun-
gen zu schaffen, um rechtskonform
und praktikabel Eigenserum-Augen-
tropfen auch an Patienten im ambu-
lanten Bereich abgeben zu kdnnen.

Da das Blut erst getestet werden muss,
bevor es zentrifugiert und mitgege-
ben werden kann, dauert es norma-
lerweise ziemlich lange, bis nach der
Blutentnahme das Serum als Augen-
tropfen herausgegeben wird. Diese Tat-
sache macht es Patienten, die von sehr
weit weg kommen, fast unmdglich,
eine iiber ldngere Zeit andauernde
Therapie mit diesen Tropfen durch-
zufiihren. Nur wer die Struktur und
das Personal gut kennt, kann fiir sich
Ausnahmeregelungen beanspruchen.
Ich selbst habe diesen groRen Auf-
wand einer Dauerbehandlung nur mit
Unterstiitzung einer Mitarbeiterin des
Universitatsklinikums Erlangen und
erst nach einiger Zeit und viel zu spat
auf mich nehmen konnen, nachdem
ichan einem Punktangelangtwar, bei
dem ich mir gesagt habe, dass das
nicht das Leben sein kann, wofiir ich
vorhervier Jahre gekdmpft habe. Man
kann und muss vieles in Kauf nehmen,
wenn man als Leukamiepatient iiber-
leben mdchte, aber diese Augenpro-
bleme hatten die Grenze definitiv tiber-
schritten! Ich weil3, dass es anderen
Patienten dhnlich geht, und dass sie
ihre Situation in Kauf nehmen, weil

Christopher Palm hat gute Erfahrun-
gen mit Eigenserum-Augentropfen zur
Behandlung von AbstofSungsreaktio-
nen am Auge gemacht.
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sie von dieser guten Behandlungs-
moglichkeit nichts wissen bzw. noch
keine Erfahrungen damit machen konn-
ten, und daher schweigen. Ich kann
verstehen, dass es schwierig ware, fla-
chendeckend Sicca-Ambulanzen und
Sprechstunden mit entsprechendem
Fachpersonal in den Universitatskli-
niken einzurichten. Ich bin aber si-
cher, dass viele Universitatskliniken
die Infrastruktur hatten, die Herstel-
lung dieser Tropfen zu iibernehmen.
Es kann nicht sein, dass Patienten aus
Regionen, in denen diese Therapie nicht
angeboten wird, von dieser Therapie
ausgeschlossen werden. Daher ist es
mein Anliegen, Fachkrafte der Univer-
sitdtskliniken dafiir zu gewinnen, sich
um eine entsprechende Genehmigung
zu bemiihen, die es der Abteilung fiir
Transfusionsmedizin erlauben wiirde,
anhand eines ,Rezeptes” von einem
entsprechenden Sicca-Spezialisten die
Eigenserum-Augentropfen herzustellen
und somit den Patienten die Tropfen
fiir eine langer andauernde Therapie
zuganglich zu machen. Dies wiirde fiir
die ohnehin schon stark belasteten
Patienten, die mit Logistikproblemen
zu kdampfen haben, eine groRe Er-
leichterung darstellen.

Sicherlich ist der Umgang mit den
Tropfen (sie miissen standig kiihl gela-
gertwerden) nicht ganz einfach. Aber
jeder Patient, der ein Rezept erhalt,
wird von den Sicca-Spezialisten iiber
die Aufbewahrung aufgeklart und ist
in der Lage, eigenverantwortlich mit
den Tropfen umzugehen. Die Umstan-
de der Lagerung sind es bei einem so
wichtigen Organ wie dem Auge alle
Mal wert! Das Universitatsklinikum Er-
langen, das schon einige Jahre Erfah-
rung mit der Behandlung mit Eigen-
serum-Augentropfen hat, beschreibt
das Risiko des Einsatzes von Eigense-
rum-Augentropfen in hduslicher Um-
gebungalsinsgesamt gering. Stamm-
zelltransplantierte, die bereits viele
Risiken fiirihre Lebensrettungin Kauf
genommen haben, diirften einin die-
sem Zusammenhang eher kleines Ri-
siko als lacherlich empfinden, wenn
es darum geht, nach erfolgreicher
Transplantation dann auch ein Leben
fiihren zu konnen, das dem voraus-
gegangenen Lebenskampf wiirdig ist!
Zu erwdhnen ist noch, dass es leider
auch bestimmte Ausschlusskriterien
fiir die Behandlung gibt (z.B. Hepa-
titis-B/C, HIV-Infektion, bestimmte

Herz-Kreislauf-Erkrankungen) und dass
die Kosten fiir ein 5-ml-Fldschchen ca.
20 Euro betragen. Mit Hilfe eines aus-
fiihrlichen Attests des behandelnden
Augenarztes kann aber eine Kosten-
ibernahme durch die Krankenkasse
erreicht werden.

Ich weil3, dass Neuerungen und Inno-
vationen immer einen steinigen Weg
vor sich haben. Sicher sind Richtlini-
en und Bestimmungen sinnvoll, wenn
sie dem Schutz der Patienten, der An-
gehorigen und des Personals dienen,
siesollten aber nichtder Lebensquali-
tdt und dem Erhalt eines so wichtigen
Organs wie dem Auge im Wege ste-
hen! Uber Patienten-Kongresse und
tiber das Internet weil} ich, dass es
auch in einigen anderen Kliniken in
Deutschland Arzte gibt, die sehr gute
Erfahrungen mit Eigenserum-Augen-
tropfen bei ihren Patienten gemacht
haben und die wegen der derzeitigen
Schwierigkeiten ebenfalls verdrgert
sind. Aber ich habe das Gefiihl, dass Be-
wegung einsetzt. Es bedarf nun einer
gemeinsamen Anstrengung, eine zu-
friedenstellende Losung fiir alle betrof-
fenen Patienten in Deutschland zu fin-
den. Unter www.christopher-palm.de/
uploads/media/Bericht_Erlangen.pdf
steht ein Bericht aus Erlangen zum
Download bereit. Daraus geht u.a.
hervor, wie die biirokratischen Hiirden
bewdltigt wurden. Bei Riickfragen be-
ziiglich der Genehmigung wiirde ich
mit Hilfe des Universitatsklinikums in
Erlangen versuchen, unterstiitzend ta-
tig zu werden.

Ich hoffe, Ihr Interesse geweckt zu
haben und freue mich {iber jeden
Ratschlag und jede Mitwirkung, die
diesen Sachverhalt voran bringt!
Christopher Palm, Katzenwiesenring
125, 38259 Salzgitter, Chris.Palm@
gmx.de, Tel.: 05341/4029788

Kontaktwiinsche

» Patientin (62), Akute Lymphati-
sche Leukdmie, Diagnose im Dezem-
ber 2008, aus Hamburg, sucht Kon-
takt, auch iiberregional, zu Betrof-
fenen etwa im gleichen Alter, die be-
reits allogen transplantiert sind. Bis-
herige Therapie: Teilnahme an der
GMALL-Elderly-Studie, jetzt wegen
MRD (minimale Resterkrankung) Ein-
schluss in die ALL MT103-202-Stu-
die, Therapie lduft, allogene Trans-

plantation wurde vorgeschlagen.

» Patient (70), Chronische Lymphati-
sche Leukdmie (CLL), Diagnose im
August 2006, bisher keine Therapie,
sucht Kontakt zu anderen Betroffe-
nen im Postleitzahlenbereich 79.

» Patientin (68) aus Berlin, Diagnose
Myelodysplastisches Syndrom in 2001,
nach erneuter Knochenmarkpunktion
in 2004 Anderung der Diagnose in
Osteomyelofibrose, keine Behand-
lung bis 2007, dann Stammzelltrans-
plantation von einem Fremdspender,
mochte gern Erfahrungen weiter ge-
ben und anderen Patienten helfen.

Kontaktaufnahme:

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

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

Bortezomib [Velcade®]. Wissens-
wertes fiir Patientinnen und Pati-
enten und ihre Angehorigen

(1. Auflage 2009, kostenlos. Heraus-
geber: Myeloma Euronet. Mit freund-
licher Unterstiitzung der Firma Jans-
sen-Cilag GmbH. Fachliche Begutach-
tung: Prof. Dr. Nicolaus Kréger, Ham-
burg, Prof. Dr. Johannes Drach, Wien,
PD Dr. Urs Schanz, Ziirich)

Bortezomib [Velcade®] gehort zu ei-
ner neuen Klasse von Wirkstoffen,
den sogenannten ,Proteasom-Hem-
mern”. Zugelassen ist das Arznei-
mittel in Kombination mit Melphalan
und Prednison fiir die Behandlung
von Patienten mit bisher unbehan-
deltem Multiplem Myelom (MM), die
fiir eine Hochdosischemotherapie mit
Knochenmarktransplantation nicht
geeignetsind. Des Weiterenistesals
Monotherapie fiir MM-Patienten mit
bereits mindestens einer Vorthe-
rapie zugelassen, deren Erkrankung
fortschreitet und die entweder fiir ei-
ne Knochenmarktransplantation nicht
geeignet sind oder sich bereits einer
solchen Therapie unterzogen haben.
Die Broschiire geht ausfiihrlich auf die
Substanz ein, ihre Wirkmechanismen,
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wie sie verabreicht wird und mit wel-
chen Therapieergebnissen gerechnet
werden kann. Weitere Textabschnit-
te behandeln madgliche Neben- und
Wechselwirkungen. Der Anhang ent-
halt niitzliche Beispiel-Fragen, Erldu-
terungen zu Fachbegriffen sowie Hin-
weise auf weiterfiihrende Broschii-
ren und Anschriften. Bestelladresse:
DLH-Geschaftsstelle

DVD: Fatigue — Chronische Miidig-
keit bei Krebs

(Stand: August 2009, Gesamtdauer:
112 Minuten, kostenlos. Herausgeber:
Deutsche Krebshilfe)

Den ganzen Tag miide zu sein, ob-
wohl man zehn Stunden geschlafen
hat, nicht arbeiten zu kénnen, weil
man sich nicht mehr richtig konzen-
trieren kann: Viele Krebs-Patienten
kennen diese Situation - sie leiden
unter extremer Erschopfung, haben
Schwierigkeiten, die einfachsten Din-
ge zu erledigen, und auch ausrei-
chend Schlaf schafft keine Linde-
rung. Diese Art der Erschopfung hat
einen Namen: Fatigue. Fast alle Krebs-
Patienten leiden wahrend der Akut-
behandlungihrer Erkrankung darun-
ter. Bei etwa 40 Prozent der Betrof-
fenen bleibt diese qudlende Miidig-
keit auch nach Abschluss der Thera-
pie bestehen. Betroffene berichten
im Rahmen dieses Films iiber ihren
Umgang mit der Symptomatik. Arzte
und Wissenschaftler liefern Infor-
mationen iiber Ursachen und Thera-
pieansdtze. Die DVD enthalt dariiber
hinaus interessantes Bonusmaterial
zu den Themen ,Hilfen fiir Angehori-
ge”und ,Teamwork”. Bestelladresse:
Deutsche Krebshilfe, Postfach 1467,
53004 Bonn, Fax: 0228- 72 99 011,
E-Mail deutsche@krebshilfe.de.

Partner statt Patient. Wie Sie Ihren
Arzt richtig behandeln. Ein Leitfaden
und Ubungsbuch

Autor: E.W. Harnack, W. Beckert Verlag,
1. Auflage 2009, 311 Seiten, ISBN
978-3-9813098-0-5, 14,80 Euro

Patientenkompetenz und wie man
diese erlangen kann - darum dreht
es sich in diesem Buch. Das Unbe-
hagen des Autors, Diplom-Psycholo-

ge und Psychotherapeut, beziiglich
des Begriffes ,Patient” ist durchaus
nachvollziehbar: ,Denn das Wort ,Pa-
tient” stammt vom lateinischen Wort
patiens, was geduldig und leidend
bedeutet. So ist der wahre Patient
eben der geduldig Leidende, dersich
passiv fiigt und erduldet, was andere
mit ihm anstellen.” Fiir den Autor
(und auch fiir die Selbsthilfe!) be-
deutet Patientenkompetenz, die Fa-
higkeit, kein Patient in diesem Sin-
ne mehr zu sein. In dem Buch wer-
den Wege aufgezeigt, kompetent zu
kommunizieren und sich notwendi-
ges medizinisches Wissen anzueig-
nen, um als gleichberechtigter Part-
ner des Profis auftreten zu kdnnen.

E. W. Harmack

Partner statt Patient

Wie Sie Thren Aret richtig behandeln

Wi L Pl simd [Tl rgalbnchy

Rrike AlBags Easraials im
W, Bechent Verlag

Cover-Design: Christoph Hérringer

Eine Fiille von Hintergrundinformati-
onen wird dazu bereitgestellt, so z.B.
zu unserem Gesundheitssystem allge-
mein, zu Patientenrechten, zu Kommu-
nikationshilfen im Gesprich mit Arzten.
Der Autor versteht das Buch als Rat-
geber, als Arbeits- und Ubungsbuch
sowie als Kompendium fiir die unter-
schiedlichsten Situationen. Man muss
es nicht in einem Stiick lesen, sondern
es ist so aufgebaut, dass Kapitel und
Abschnitte einzeln und auch erst dann
gelesen werden konnen, wenn sie wich-
tig werden in entsprechenden Situati-
onen (z.B. im Krankenhaus oder wenn
Informationen zu Studien gesucht
werden). Empfehlenswert!

Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Myelodysplastische Syndrome -
Bilanz des aktuellen Wissens

Hrsg.: Ulrich Germing, Rainer Haas,
diisseldorf university press, Diissel-

dorf, 1. Auflage 2009, 180 Seiten,
ISBN 978-3-94067-1-21-9, 29,80 Euro

Da die myelodysplastischen Syndro-
me (MDS) extrem vielgestaltig sind, ist
die laufende Aktualisierung von Klas-
sifikations- und Prognoseabschatz-
ungssystemen von groRer Wichtigkeit.
Das vorliegende Fachbuch beschreibt
die Entwicklung von der FAB-Klassifi-
kation bis hin zur Uberarbeitung der
WHO-Klassifikation, ebenso wie die
Weiterentwicklung des etablierten Pro-
gnosescores ,International Prognostic
Scoring System (IPSS) und des ,WHO-
adaptierten Prognostic Scoring Sy-
stems” (WPSS). Als Konsequenz der
Entdeckung neuer Risikofaktoren und
einer immer subtileren Einteilung und
Diagnostik der MDS ergibt sich eine
zunehmend individualisierte Therapie.
Dariiber hinaus bietet das Buch ei-
nen aktuellen und detaillierten Uber-
blick tiber den derzeitigen Wissens-
stand beziiglich der verfiigbaren The-
rapiemoglichkeiten. In eigenen Kapi-
teln wird von ausgewiesenen Experten
liber gangige und neuartige Therapie-
ansatze, intensive Chemotherapie so-
wie die allogene Stammzelltransplan-
tation berichtet. Das Buch richtet sich
an Facharzte. Fiir Laien ist es dann von
Nutzen, wenn sie sich sehr intensiv
mit dem Krankheitsbild auseinander-
setzen wollen und an einer wissen-
schaftlichen Darstellung der Thematik
interessiert sind. Dies setzt entspre-
chendes Hintergrundwissen voraus.

Rezensentin: Antje Schiitter
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