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Supervision in der Selbsthilfe — Eine
super Vision?

Zum wiederholten Mal bietet die DLH
fiir ihre ehrenamtlichen Helfer — ins-
besondere GruppenleiterInnen - ein
Supervisionsseminaran. Warum—und
kann das helfen?

Um den Nutzen, vielleicht auch die
Notwendigkeit, von Supervision zu
verstehen, miissen wir zunachst ihre
Maglichkeiten erkennen und fiir uns
verstandlich machen. Supervision stellt
eine spezielle Form der Unterstiit-
zung durch eine aulRenstehende Per-
son dar. In der Regel sind dies Psy-
chologen, Psychotherapeuten oder
Menschen aus artverwandten Beru-
fen, die sich fiir diese Form der Be-
gleitung speziell qualifiziert haben.
Das lateinische Wort ,Supervision”
gibtin seiner Ubersetzung schon sehr
deutlich wieder, umwas es sich grund-
sitzlich handelt: ,Ubersicht/Uberblick”
(gewinnen/aufzeigen/erhalten).
Wer von uns Betroffenen oder An-
gehorigen kennt nicht die scheinbar
aussichtslose Situation, dass manch-
mal alles zu viel wird und wir den
LDurchblick” verlieren - man kann
auch sagen ,den Uberblick”. Durch
die intensive und standige Beschaf-
tigung mit einem wichtigen Thema
laufen wir Gefahr, ,uns zu verrennen”,
Unerwiinschtes auszublenden, sogar
uns zu verlieren.

Dies ist ein Phdanomen, das nicht auf
Patienten und ihre Angehdrigen be-
schrankt ist, sondern ist von so grund-
satzlicher Art, dass sich die Supervisi-
on in vielen Bereichen als hilfreiches
Instrument der psychischen Stabili-
sierung etabliert hat. Nicht nur in den
Bereichen mit groRer sozialer Ausrich-
tung (z.B. Medizin und Padagogik),
sondern zunehmend auch in der {ib-

rigen Arbeitswelt. Hier stellen standig
wechselnde und wachsende Belas-
tungen immer groRere Anforderun-
gen an die psychische Belastbarkeit.
Dabei wird grundsatzlich zwischen meh-
reren Moglichkeiten der Supervision
unterschieden, die hier nur kurz er-
wahnt werden sollen: Zum einen die
individuelle Supervision, die einer ein-
zelnen Person helfen soll, Probleme
mit sich und/oder einer Situation
besser zu ,durchblicken” und damit
ihre Handlungsfahigkeit (wieder) zu
erlangen. Zum anderen die Supervi-
sion einer Gruppe, die Probleme mit
ihrer Aufgabenstellung und/oder ih-
rer Struktur und Zusammenarbeit haben
kann. In beiden Fillen ist es Aufgabe
des Supervisors, in moderierender Ge-
sprachsfiihrung den Teilnehmern eine
andere Sichtweise fiir ihre Situation
zu ermdglichen. Wir alle kennen die
wohltuende Wirkung, wenn in einer
schwierigen Situation endlich eine
Losung in Sicht ist. Natiirlich sind
die Situationen, die eine Supervision
erforderlich oder hilfreich machen,
nicht so einfach. Deswegen bedarf
es ja auch des Fachmannes oder der
Fachfrau.

Und wo ist jetzt der Ansatz fiir Super-
vision in der Selbsthilfe? Die Grup-
penleiterInnen erfiillen mit der Orga-
nisation und aktiven Gesprachsfiih-
rung in ihrer Gruppe eine anspruchs-
volle Aufgabe. Lange und intensive
Gesprdche mit zum Teil hochproblema-
tischem Inhalt belasten die eigene
Psyche, die ja ohnehin nicht frei von
eigener Belastung ist. Manche Grup-
penmitglieder konnen in ihrer ver-
standlichen Not ,anstrengend” sein.
Hier gilt es, die Grenze zu erkennen,
was ehrenamtliche Arbeit leisten kann
und darf — und wo der Rat lauten
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sollte, den Fachmann einzuschalten
- auch fiir sich selbst. Hier konnte
eine individuelle Supervision helfen.
In anderen Fallen kommt es aus den
unterschiedlichsten Griinden zu grup-
pendynamischen Prozessen, die das
Klima, die Stimmung in der Gruppe
Jkippen” lassen. Das lange gefiihlte
Wohlbefinden weicht einer unange-
nehmen Stimmung und droht, den
Sinn und Zweck der Gruppe zu beein-
trachtigen.

In beiden Fallen ist es fiir die Grup-
penleiterInnen hilfreich, wenn sie um
die Moglichkeiten wissen, wie sie

und die Gruppe durch Fachleute un-
terstiitzt werden konnten - um sich zu
entlasten und der Gruppe zu helfen.

Das Seminar ,Supervision” der DLH
ist nur bedingt eine Supervison fiir
die Teilnehmer im eigentlichen Sinne.
Dazu ist es unter anderem zu kurz. Es
soll vielmehr einen ,Schnupperkurs”
darstellen, um zu erkennen, was Su-
pervision leistet und wann und wie
man sie nutzen kann. Dafiir haben
wir Dr. Peter Ziirner, Internist und
Arzt fiir Psychotherapeutische Medi-

zin, gewinnen konnen, der nicht nur
sehr anschaulich und {iberzeugend
Supervision erklart, sondern auch
~macht” [vgl. Seminar-Bericht S. 13].
Das sage ich aus eigenem Erleben
und kann daher unsere Gruppenlei-
terInnen nur dazu aufrufen, sich die-
se Gelegenheit der Selbst- und damit
auch der Gruppenstarkung nicht ent-
gehen zu lassen.

Mit den besten Wiinschen fiir Ihre
Gesundheit — Ihr Ralf Rambach

Reportage

13. Bundesweiter DLH-Patienten-Kongress am 19./20. Juni 2010: Mehr
als 600 Teilnehmer kamen nach Karlsruhe-Ettlingen

Foto: Rainer G_.g')_'_@el (RG.)‘.

Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender, be-
tonte in seiner BegriiSung, dass er
grofien Wert darauf gelegt habe, den
Kongress ,unter einem Dach” statt-
finden zu lassen. Die Wege seien so
fiir Patienten und Angehdrige kurz,
und es bestehe die Mdglichkeit, sich
zuriickzuziehen, wenn krankheitsbe-
dingt eine Ruhezeit notwendig sei.
Die Riickmeldungen bestitigen, dass
sich dieses Konzept voll bewdhrt hat.

Prof. Dr
M. Bentz

Prof. Dr. Martin Bentz vom Stddtischen
Klinikum Karlsruhe war wissenschaft-
licher Leiter des Kongresses.

anLH

Prof. Dr.

Den Eréffnungsvortrag zum Thema
.Offene Fragen in der Leukdmie- und
Lymphomforschung” hielt Nobelpreis-
tréger Prof. Dr. med. Dr. h.c. mult.
Harald zur Hausen. Von 1983 bis 2003
war zur Hausen wissenschaftlicher Stif-
tungsvorstand des Deutschen Krebs-
forschungszentrums (DKFZ) in Heidel-
berg. Fiir seine grundlegenden Arbei-
ten auf dem Gebiet der Tumor-Virolo-
gie, die u.a. zur Entwicklung eines
Impfstoffes zur Vorbeugung von Ge-
bdrmutterhalskrebs gefiihrt haben,
erhielt er 2008 den Medizin-Nobel-
preis. Seit dem 1. Januar 2010 war er
Priisident der Deutschen Krebshilfe,
allerdings will er sich kiinftig wieder
verstdrkt seiner Forschungstitigkeit
widmen. In seinem Vortrag auf dem
Kongress ging es um mégliche Ursa-
chen und Risikofaktoren bei Leukd-
mie- und Lymphomerkrankungen. Zur
Hausens Forschungsinteresse gilt in
diesem Zusammenhang den Viren und
anderen Infektionserregern, die bei be-
stimmten Leukdmie- und Lymphom-
erkrankungen eine Rolle bei der Entste-
hung der Erkrankung spielen kdnnen.
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Neben 15 zeitgleich stattfindenden, zweistiindigen Programm-  war ein separates Programm vorgesehen. Ca. 30 Referenten
punkten zu den einzelnen Leukdmie- und Lymphomarten  aus Karlsruhe, dem Umland und weiteren Behandlungszen-
am Samstagnachmittag wurden zu (ibergreifenden Themen  tren in Deutschland unterstiitzten den Kongress. Hierim Bild
am Samstag- und Sonntagvormittag Plenarvortriige gehal- ~ (v.L.n.r.): Dr. Martin Binnenhei (Karlsruhe), PD Dr. Martin Miil-
ten. Fiir Betroffene nach Stammzelltransplantation (SZT)  ler (Mannheim), Dr. Dr. Dipl. Psych. Sybille Roskothen (Bonn).
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Diese Bilder zeigen stellvertretend ei-
nige Kongress-Helfer, die u.a. beim
Auf- und Abbau (oben), an der Kasse
(links oben) und an der Registratur
(links) fiir einen méglichst reibungs-
losen Ablauf gesorgt haben. Ganz herz-
lichen Dank an alle!
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Fiir mitreifSende Unterhaltung bef der
. Abendveranstaltung sorgten ,, Friulein
Eine Vielfalt an Broschiiren, Infoblittern und Textbeitriigen bot der DLH-Infostand. ~ Kndpfle und ihre Herren-Kapelle”
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VERBUNDEN IM
NETZWERK DES LEBENS!

Die Kompetenznetze , Maligne Lym-
phome” und ,, Leukdmien™ (links oben),
das Zentrale Knochenmarkspender-Re-
gister und die DKMS (2. Bild von oben),
die Deutsche Krebshilfe (2. Bild von un-
ten), die Deutsche Rentenversicherung
(links unten) sowie der Krebsinforma-
tionsdienst (rechts oben) présentier-
ten sich in der Ausstellung.

Die Teilnehmer konnten sich nach dem
ersten, informationsreichen Kongress-
_ M Tag bei der Abendveranstaltung ent-
e spannen. In diesem Rahmen wurde u.a.

Kompetenz in Sache
Rente und Reha  HE8

Auskunft und Beratung

der 15. Geburtstag der DLH began-
gen [s. auch S. 7]. Einige Griindungs-
mitglieder, die den ersten Vorstand der
DLH in 1995 gebildet hatten, waren an-
wesend: Manfred Epke, Thomas Mihm,
Annette Hiinefeld und Bernd Natusch.
Hier im Bild: Ralf Rambach, DLH-Vor-
sitzender, und Annette Hiinefeld, die
auch heute noch im Vorstand ist.
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Zum siebten Mal wurde im Rahmen der Abendveranstaltung der , DKMS-Ehren-
amtspreis” der DKMS Deutsche Knochenmarkspenderdatei gemeinniitzige Ge-
sellschaft mbH vergeben. Preistréger fiir das Jahr 2009 ist die , Hilfsgruppe Eifel”.
Diese hat in den letzten Jahren bereits mehr als 500.000 Euro fiir die DKMS ge-
sammelt. Das entspricht der Finanzierung von 10.000 Neuregistrierungen. Bei
Aktionen durch Mithilfe des Vereins haben sich iiber 19.000 Spender in die DKMS
aufnehmen lassen, ca. 160 von ihnen konnten bereits eine neue Chance auf
Leben geben. Der Verein setzt sich dariiber hinaus seit vielen Jahren intensiv fiir
die Belange krebskranker Kinder und deren Angehériger im In- und Ausland ein.

Foto: Radisson Blu Hote

DaS Ambiente im Tagungshotel Radissbn Blu wurde als sehr angenehm empfun-
den. Es wurde bestens fiir uns gesorgt! Man spiirte, dass das Engagement der
Hotel-Beschdiftigen von Herzen kam.

© Foto: Congress ourismus Wiirzburg

Der 14. DLH-Patienten-Kongress wird voraussichtlich am 18./19. Juni 2011 in
Wiirzburg stattfinden (hier im Bild: Wiirzburger Festung und Lowenbriicke)

Folgende Texte zum Kongress konnen in der DLH-Geschaftsstelle angefordert bzw. auf der
DLH-Internetseite heruntergeladen werden (im Menii an der linken Bildschirmseite ,Infor-
mationen” und dann ,Aktuelles” anklicken):

» Meine Blutwerte - was ich als Patient wissen muss (Dr. Martin Binnenhei, Karlsruhe)

» Diffus groRzellige Lymphome (Prof. Dr. Martin Bentz, Karlsruhe)

» Morbus Waldenstrom (Prof. Dr. med. Manfred Hensel, Mannheim)

» Langzeitfolgen nach allogener Stammzelltransplantation aus psychosozialer Sicht
(Dipl. Psych. Markus Birmele, Freiburg)

» Langzeitfolgen nach allogener Stammzelltransplantation aus Sicht der Pflege
(Anja Bornkessel, Fachkrankenschwester fiir Onkologie, Heidelberg)

» Nachsorge und Langzeitkomplikationen nach Transplantation mit allogenen hamatopoeti-
schen Stammzellen (PD Dr. Mark Ringhoffer, Karlsruhe und Prof. Dr. Jiirgen Finke, Freiburg)

» Niemand ist alleine krank: Krankheit und Familie (Dr. phil. Dr. med. Dipl. Psych.
Sybille Roskothen, Bonn)

» Onkowalking - Mit Sport gegen Krebs (Pia Winkenwerder, Bruchsal)

Zum Vortrag ,,Nodale T-Zell-Lymphome* von Prof. Dr. Lorenz Triimper, GGttingen, s. Artikel S. 20

Die DLH dankt an dieser Stelle noch
einmal ganz ausdriicklich folgenden
Institutionen fiir die finanzielle Un-
terstiitzung des Kongresses:

¢ Deutsche José Carreras Leukdamie-
Stiftung e.V.

* Deutsche Krebshilfe

¢ DKMS Stiftung Leben Spenden

e Stadtisches Klinikum Karlsruhe

¢ Radisson Blu Hotel Karlsruhe-
Ettlingen

* Techniker Krankenkasse

Meldungen

Zulassung von Ofatumumab [Arzer-
ra®] unter Auflagen fiir Patienten
mit Chronischer Lymphatischer Leu-
kdmie (CLL)

Dem von der Firma GlaxoSmithKline
(GSK) in Zusammenarbeit mit der Fir-
ma Genmab entwickelten monoklo-
nalen CD20-Antikorper Ofatumumab
(Handelsname Arzerra®) wurde von
der Europdischen Zulassungsbehorde
EMA im April 2010 die EU-weite Zu-
lassung unter Auflagen erteilt, und
zwar fiir die Behandlung von Pati-
enten mit Chronischer Lymphatischer
Leukdmie (CLL), die nicht oder nicht
mehr auf Fludarabin und Alemtuzu-
mab [MabCampath®] ansprechen.
Bei dem Wirkstoff handelt es sich um
einen neuen CD20-Antikdrper. Er bin-
det an bestimmte Bindungsstellen des
Oberflachenmarkers ,,CD 20“. Dadurch
wird das korpereigene Immunsystem
verstarkt aktiv und zerstort die bos-
artigen B-Zellen. Die Bindung unter-
scheidet sich dabei von derjenigen des
bereits seit langerer Zeit verfiigbaren
CD20-Antikorpers Rituximab [Mab-
Thera®].

Die Zulassung erfolgte auf Grundlage
der Ergebnisse einer Studie, in der
223 Patienten mit CLL Ofatumumab
als Monotherapie erhalten hatten. 95
Studienteilnehmer hatten nicht oder
nur kurzfristig auf Fludarabin und
Alemtuzumab angesprochen. 128 Pa-
tienten hatten nicht auf Fludarabin
angesprochen und kamen fiir eine Be-
handlung mit Alemtuzumab aufgrund
von Bulky Disease [= Lymphknoten-
durchmesser > 5 cm] nicht infrage.
Ofatumumab erwies sich als relativ
gut vertraglich. Nebenwirkungen, die
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bei mindestens 10 % der Patienten
auftraten, umfassten u.a. Fatigue,
Durchfall, Ubelkeit, Riickenschmerzen,
Odeme, Fieber, Infektionen der Atem-
wege, Anamie, Neutropenie [Mangel
an bestimmten weilen Blutkdrper-
chen, den neutrophilen Granulozyten]
und Hautausschldge. Das Ansprechen
war vergleichsweise gut.

Der CD20-Markerist bei den meisten
bosartigen B-Zell-Erkrankungen vor-
handen. Ofatumumab wird daher auch
fiir die Behandlung weiterer Krebs-
arten untersucht, darunter die nicht
vorbehandelte CLL und die CLL im
Riickfall, das follikuldre Lymphom
und das diffus grofRzellige B-Zell-
Lymphom.

Trainingsprogramm zur Behandlung
der ,Polyneuropathie” - Forderung ei-
ner Studie durch die Carreras-Stiftung

Mehr Lebensqualitdt fiir Menschen,
die an Leukdmie leiden

Pflegefachkrafte und Wissenschaftler
des Universitdtsklinikums Ulm und die
Viv — Arte® Bewegungsschule entwi-
ckeln in einer Studie ein Trainingspro-
gramm fiir Leukdmie- und Lymphom-
patienten, um deren korperliches und
psychisches Wohlbefinden zu stei-
gern. Das Training soll die durch eine
Chemotherapie verursachten Nerven-
storungen lindern.

Die José Carreras Leukamie-Stiftung

Sensorische Neuropathie

- Kribbeln, Stechen, brennende Schmerzen

- Verminderte Sensibilitat bis hin zu abso-
luter Gefiihlstaubheit

- Verminderte Temperaturempfindlichkeit

- Gangunsicherheit und Unsicherheit beim
Greifen durch verminderte Wahrnehmung
der Lage der eigenen Korperteile

Motorische Neuropathie

- Muskelschwdche
- Unwillkiirliche Spontanbewegungen
- Muskelkrampfe

Autonome Neuropathie

- Blutdruckstérungen
- Herzfrequenzstdrungen

- Beeintrachtigung der Verdauung und
der Funktion weiterer innerer Organe

Typische Symptome bei Polyneuropathie

fordert die auf drei Jahre angelegte
Studie mit 161.840 Euro.

Das Training zielt auf die Behandlung
der sog. ,Polyneuropathie” ab. Diese
Erkrankung des Nervensystems ist fiir
Menschen mit Leukdmien und Lym-
phomen extrem belastend: Sie leiden
unter Gefiihlsstérungen und haben
starke Schmerzen in Ruhe [weitere
Symptome siehe Tab.].

JZiel unseres neuen Trainingskon-
zeptes ist, die Krankheitssymptome
bei Leukdmie- und Lymphompatienten
zu lindern und ihnen neues Wohlbe-
finden zu schenken”, erklart Elisabe-
th Kirchner, Leiterin der Studie. ,Das
Training soll die Schmerzen dampfen,
die Gleichgewichtsfahigkeit verbes-
sern und die Muskelleistung starken”,
ergdnzt Elisabeth Kirchner. Behan-
delte Leukdamie- und Lymphompati-
enten bestdtigen, dass ihre Schmer-
zen nach einigen Trainingsstunden
ertrdglicher geworden sind, sie wie-
der mehr Kraft haben und sich wieder
gerne bewegen.

Das Training unterteilt sich in vier Mo-
dule: Manuelle Therapie (passives, inte-
gratives Bewegen von Muskeln und Ge-
lenken), Gymnastische Ubungen (lang-
same, bewusst ausgefiihrte Bewegun-
gen und Dehnungen), Galileo® Vibra-
tionstraining und Funktionstraining.
Das Training hat zum Ziel, tiefe inne-
re Verspannungen zu losen, die Kor-
perwahrnehmung zu stimulieren und
Muskelkraft, Muskelleistung, Kondi-
tion und Koordination zu trainieren.
Kénnen Patienten Alltagshandlungen
nicht mehr selbstkontrolliert ausfiih-
ren, erhalten sie zudem ein Funkti-
onstraining. Das gesamte Training
dauert pro Einheit rund 60 Minuten
und soll zwei Mal pro Woche iiber ei-
nen Zeitraum von acht Wochen durch-
gefiihrt werden. Die Patienten wer-
den aufgefordert, sofern moglich, die
gelernten gymnastischen Ubungen
taglich durchzufiihren und mdglichst
viel zu gehen [vgl. auch ausfiihrlicher
Artikel ,Pflegerische Interventionen
und Mdglichkeiten bei krebstherapie-
bedingter Polyneuropathie” DLH-INFO
37, Dez. 2008, S. 19-21].
Universitdtskontakt: Universitatskli-
nikum Ulm, Koordination und Entwick-
lung Viv- Arte - kindsthetische Mobili-
sation, Elisabeth Kirchner, Albert-Ein-
stein-Allee 29, 89081 Ulm, Tel: 0731-
500-43056, E-Mail: elisabeth.kirchner
@uniklinik-ulm.de

Nahere Informationen zur Studie kon-
nen jeweils dienstags von 12 - 13 Uhr
per Mail od. Telefon eingeholt werden.

Aufbau eines Netzwerks zur mobi-
len Dokumentationsunterstiitzung
von Leukdmie- und Lymphom-The-
rapieoptimierungsstudien

Um die Datenerfassung in Studien zu
verbessern, hat das Kompetenznetz
Maligne Lymphome e.V. (KML) ein
Netzwerk zur mobilen Dokumenta-
tionsunterstiitzung aufgebaut. Die
José Carreras Leukdmie-Stiftung er-
moglicht mit 447.600 Euro die zwei-
jahrige Fortsetzung dieses Projektes
bis Ende 2011.

Das KML unter der Leitung von Prof.
Dr. Michael Hallek am Universitats-
klinikum Koln ist ein Forschungsver-
bund, dessen iibergeordnetes Ziel es
ist, die optimale Behandlung, Betreu-
ung und Information fiir Lymphom-
und Leukdmie-Patienten sicherzustel-
len und kontinuierlich zu verbessern.
Dies geschieht vor allem auf der Ba-
sis von Therapieoptimierungs-Studien,
die zu den verschiedenen Krankheits-
bildern durchgefiihrt werden.
Lasstsichanhand der prazise erhobe-
nen Daten vieler Patienten die Verbes-
serung einer Therapie mit ausreichen-
den Daten belegen, wird das verbes-
serte Behandlungskonzept schnellst-
moglich als neuer Standard in die
Praxis umgesetzt. Auf diesem Weg
konnten bereits viele internationale
Therapiestandards fiir Leukdmie- und
Lymphompatienten verbessert werden.
Entscheidend fiir die Gewinnung von
aussagekraftigen Ergebnissen ist, dass
die fiir die Studien erforderlichen Da-
ten vollstandig und korrekt erfasst
werden — eine Arbeit, die fiir viele Be-
handlungszentren eine personelle und
finanzielle Hiirde darstellt. Um diese
Belastung abzufedern, unterstiitzt
das KML die Kliniken und Praxen:
Medizinische Dokumentare besuchen
tageweise die Behandlungszentren
und {ibernehmen dort die Dokumen-
tation der Daten, wie beispielsweise
die Aufarbeitung oder Nachtragung
fehlender Werte. Dies fiihrt dazu,
dass vollstandig dokumentierte Be-
handlungsverldufe schneller ausge-
wertet werden konnen und resultiert
so letztlich in einer Beschleunigung
des Erkenntnisgewinns.
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Vertrag zur ,Integrierten Versor-
gung (IV) von Patienten mit Malig-
nen Lymphomen”

—

#
@°e

Die AOK Rheinland/Hamburg ist zum
1. April 2010 als erste AOK deutsch-
landweit dem Vertrag zur ,Inte-
grierten Versorgung von Patienten
mit Malignen Lymphomen” (IVML)
beigetreten. Durch dieses bundesweit
ausgerichtete Versorgungsmodell soll
sichergestellt werden, dass moglichst
viele Patienten mit Lymphomen nach
den neuesten Erkenntnissen der Lym-
phomforschung behandelt werden.
Der Vertrag zur integrierten Versor-
gung von Patienten mit malignen
Lymphomen wurde erstmals 2008
zwischen dem Verband der Ersatzkas-
sen e. V. (vdek), den Studiengruppen
des Kompetenznetzes Maligne Lym-
phome e.V. (KML), dem Bundesver-
band der Niedergelassenen Hamato-
logen und Onkologen e.V. (BNHO),
der Arbeitsgemeinschaft der lei-
tenden Hamatologen und interni-
stischen Onkologen im Krankenhaus
e.V. (ADHOK) und der Universitats-
klinik Koln stellvertretend fiir alle
teilnehmenden Behandlungszentren
geschlossen und 2009 unbefristet
verldngert.

Jedes Jahr erkranken etwa 20.000
Menschen in Deutschland an einem
Lymphom. Bislang werden nur etwa
50 Prozent der Hodgkin-Lymphom-
Patienten und etwa 10 Prozent aller
Non-Hodgkin-Lymphom-Patienten
im Rahmen von Therapiestudien be-
handelt, daher gibt es eine erheb-
liche Anzahl an Patienten, {iber de-
ren Behandlungsqualitdt keine Daten
vorliegen. Erst wenn mdglichst viele
Arzte und Patienten dem Vertrag
beitreten, findet ein qualitdtsgesi-
cherter Lern- und Erfahrungsprozess
statt, von dem die Patienten langfri-
stig profitieren.

Bei der integrierten Versorgung
arbeiten die beteiligten Facharzte

Hand in Hand - insbesondere die am-
bulante Versorgung bei niederge-
lassenen Arzten und die stationire
Versorgung in Kliniken sind gut auf-
einander abgestimmt. Die Therapie-
studien der im Kompetenznetz Maligne
Lymphome e.V. (KML) zusammenge-
schlossenen deutschen Lymphom-Stu-
diengruppen bilden die Grundlage der
qualitdtsgesicherten Behandlung in
dem Versorgungsvertrag. Deutsch-
landweit beteiligen sich daran zahl-
reiche Unikliniken, Krankenhduser und
Arztpraxen.
Eine regelmafig aktualisierte und
nach Postleitzahlen sortierte Liste der
teilnehmenden Behandlungszentren
kann unter www.lymphome.de einge-
sehen werden. Dort finden sich auch
alle fiir die Patienten und Behand-
lungszentren relevanten Teilnahme-
dokumente.

Die hohe Versorgungsqualitat wird

in dem Vertrag durch folgende As-

pekte gewdhrleistet:

* Jede Erst-Diagnose eines Lym-
phoms wird durch eine zweite Gewe-
beuntersuchung in einem auf Lym-
phome spezialisierten Referenz-
zentrum fiir Pathologie iiberpriift.

* Behandlungszentren diifen nur
teilnehmen, wenn sie die erforder-
lichen Qualitatsstandards erfiillen
und von den KML-Studiengruppen
autorisiert sind

* Patienten werden nach dem aktu-
ellen Stand der Wissenschaft be-
handelt, nach Maglichkeit im Rah-
men von Studien, die eine optimale
Versorgung gewadhrleisten und der
Verbesserung bestehender Behand-
lungsstandards dienen.

* Konnen die Behandlungspfade der
Studien z.B. aufgrund weiterer Er-
krankungen nicht angewendet wer-
den oder mochte der Patient nicht
an einer Studie teilnehmen, holen
die behandelnden Arzte eine zweite
Meinung ein und beraten sich mit
den Spezialisten der KML-Studien-
gruppen liber das weitere Vorge-
hen.

e In facharztiibergreifenden Exper-
tenrunden (Tumorkonferenzen) wer-
den die Befunde und das thera-
peutische Vorgehen jedes einzel-
nen Patienten diskutiert.

* Jeder Patient hat einen festen An-
sprechpartner, der ihn durch die ge-
samte Therapie fiihrt und ggf. auch
dem Hausarzt Bericht erstattet.

* Der gesamte Behandlungsverlauf
wird dokumentiert und wissen-
schaftlich ausgewertet.

Lymphom-Patienten, die bei einer

der folgenden Krankenkassen versi-

chert sind, konnen an der IVML teil-
nehmen:

* AOK Rheinland/Hamburg

* BARMER GEK

¢ Techniker Krankenkasse (TK)

* Deutsche Angestellten-Kranken-
kasse (DAK)

* KKH-Allianz

* HEK Hanseatische Krankenkasse

* Handelskrankenkasse (hkk)

Dazu miissen sich die Patienten un-
mittelbar nach dem Vorliegen der Dia-
gnose und nach Moglichkeit vor dem
Beginn der Behandlung in einem an
dem Vertrag teilnehmenden Behand-
lungszentrum vorstellen und eine
schriftliche Teilnahmeerklarung aus-
fiillen. Die Teilnahme an der inte-
grierten Versorgung ist freiwillig und
kann vom Patienten jederzeit wider-
rufen werden.

15 Jahre DLH - 15 Jahre Hilfe -
Information - Interessenvertretung

Am 27. Mai 2010 bestand die DLH
15 Jahre. Es war kein frohlicher An-
lass, der zu Beginn der 90er Jahre er-
wachsene Leukdmiepatienten und ihre
Angehorigen und Freunde zusammen-
fiihrte. Sie alle hofften, im Gesprach
mit Gleichbetroffenen Trost und Zu-
versicht fiir die Bewaltigung einer le-
bensbedrohenden Krankheit zu fin-
den. Erste regelmdRige Treffen ka-
men zustande in Miinster, Niirnberg,
Riisselsheim, Berlin und Wiesbaden.
Doch schon bald beschrankten sich
die Gesprachsrunden nicht mehr al-
lein auf den internen Erfahrungsaus-
tausch. Man suchte die Offentlichkeit
und begann, sich zu organisieren und
zuvernetzen. Bereits Ende 1994 fiihr-
ten Kontakte innerhalb dieses friihen,
noch leicht iiberschaubaren Leuka-
mie-Selbsthilfe-Netzwerks zu Uber-
legungen, mit Hilfe eines bundeswei-
ten Dachverbandes die vorhandenen
Aktivitaten zu unterstiitzen. Am 27.
Mai 1995 war es dann soweit. Nach
griindlicher Vorbereitung wurde der
Bundesverband gegriindet und der
damals zentrale Handlungsbedarf im
Bereich der Patientenbetreuung und
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der Interessenvertretung definiert.
Anfangs noch gegen Widerstande und
von vielen beldchelt wurde seitdem
viel erreicht. Das Netz der Selbsthilfe-
initiativen fiir Leukdamie-, Lymphom-
und Myelompatienten ist sehr viel
dichter geworden. Unzahlige Broschii-
ren und Infobldtter wurden erstellt.
Uber die Internetseite finden viele Be-
troffene inzwischen schnell und un-
mittelbar zu einschldagigem Aufkld-
rungsmaterial. Die DLH findet politi-
sches Gehdr, wird um ihre Meinung
gefragt und ist in relevanten Gremien
des Gesundheitswesens vertreten.

Prof. Dr. Jan von Knop in den DLH-
Vorstand gewahlt

Im Folgenden stellt er sich und die
Leukimie Liga e.V., deren Vorstands-
vorsitzender er ist, kurz vor.

32 Jahre war ich Professor fiir Infor-
matik und Direktor des Universitatsre-
chenzentrums und Medienzentrums an
der Heinrich-Heine-Universitat Diis-
seldorf. Im Rahmen meiner Zustan-
digkeit fiir die Informationstechno-
logie und den statistischen Dienst
fiir die Medizinische Fakultdt fiihrte
ich auch eine Anzahl von Koopera-
tionsprojekten mit der Klinik fiir Ha-
matologie, Onkologie und klinische
Immunologie durch. Herausragende
Projekte waren Mitwirkung an hama-
tologischen Studien, das erste Krebs-
registerin NRW und das elektronische
Krankenblatt, das von dieser Klinik ein-
gefiihrt wurde. Seit November 2007
bin ich Vorstandsvorsitzender der Leu-
kdamie Liga e. V. Diisseldorf.

Die Leukdmie Liga wurde im Jahre
1988 gegriindet, um Spenden zu sam-
meln und um die Situation von Pati-
enten und ihren Angehdrigen zu ver-
bessern. Die Leukdamie Liga konnte
bisher weit mehr als 1 Million Euro an
Spendengeldern der Klinik von Pro-
fessor Dr. Rainer Haas bereitstellen.
Seit 12 Jahren unterhalt die Leuka-
mie Liga in der Klinik von Professor
Haas ein Biiro, in dem 5 Damen der
Leukdamie Liga 4 Stunden tdglich ei-
nen Beratungsdienst fiir Patienten
und ihre Angehdrigen erbringen. Frau
Monika Rost, die die Leukamie Liga
mit aufgebaut hat, wurde kiirzlich

fiir ihre Verdienste beim Aufbau der
Patientenberatung vom Herrn Bun-
desprasidenten das Verdienstkreuz
am Bande des Verdienstordens der
Bundesrepublik Deutschland ver-
liehen. Neben der Patientenbetreu-
ung fiihrt die Leukdmie Liga in der
Therapieambulanz der Klinik regel-
maRig Vernissagen mit wechselnden
Kunstausstellungen durch. Aufgrund
der heilenden Wirkung der kreativen
kiinstlerischen Tatigkeit und ihrer
positiven Auswirkungen auf das Im-
munsystem werden Malkurse und Mu-
sikveranstaltungen durchgefiihrt. Die
Leukdamie Liga unterstiitzt auch re-
gelmaRig Patientenkongresse der Kli-
nik flir Hdmatologie, Onkologie und
klinische Immunologie der Heinrich-
Heine-Universitat Diisseldorf. So wird
am 25. September 2010 der 3. Deut-
sche MDS-Patiententag in Diissel-
dorf von der Leukdmie Liga mit veran-
staltet. Bei der Erforschung von My-
elodysplastischen Syndromen (MDS)
hat die Diisseldorfer Klinik eine
groRe Tradition. So wird hier das
weltweit groRte Register von MDS-
Patienten gefiihrt. Die Erfolge bei
der Behandlung von Patienten ha-
ben unserer Klinik auch den inter-
national anerkannten Titel ,MDS-
Center of Excellence” eingebracht.

Die DLH hat die Schirmherrschaft
iber den MDS-Patiententag Uber-
nommen.

Prof. Dr. Jan von Knop, Vorstandsvor-
sitzender der Leukdmie Liga e.V. Diis-
seldorf, ist am 21. Mdrz 2010 neu in
den DLH-Vorstand gewdhlt worden.

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

Patienten- & Angehdrigen-Sympo-
sium der Leukdmie- und Lymphom-
hilfe Selbsthilfeverband NRW e.V.
(LLH) am 17. April 2010 in Aachen
Am 17. April 2010 fand in Aachen das
ganztdgige LLH Patienten- und An-
gehorigen-Symposium mit den The-
men ,Aktuelle Entwicklungen und The-
rapieoptionen bei hdamatologischen
Erkrankungen” unter der wissen-
schaftlichen Leitung der Med. Klinik
IV - Hamatologie und Onkologie des
Universitdtsklinikums Aachen (UKA)
und des ECCA (Euregionales compre-
hensive Cancer Center Aachen; siehe
Textkasten Seite 9) statt. Die Veran-
staltung wurde mit enormem Einsatz
und Enthusiasmus des LLH Selbst-
hilfeverbandes NRW e. V. und vielen
tatkraftigen Helfern der regionalen
Gruppen organisiert und fand in den
modernen und mit viel Glas offen ge-
stalteten Rdumen des Aachener Su-
per C einen wunderbaren Rahmen.
Erdffnet wurde das Programm von der
Aachener Biirgermeisterin Frau Dr.
Margrethe Schmeer, die das Engage-
ment der Selbsthilfegruppe begriilite
und auf die neuen Entwicklungen in
der Region durch die Neubesetzung
des Lehrstuhls fiir Himatologie und
Onkologie in Aachen Mitte 2009 so-
wie die Griindung des ECCA hinwies.
Es folgte eine BegriiBung durch Prof.
Dr. Tim Briimmendorf, neuer Leiter der
Klinik fiir Hdmatologie und Onkologie
des UKA. Zu den klinischen Schwer-
punkten der Klinik gehort die Thera-
pie von Leukdmien und Lymphomen.
Krebs wird in zunehmendem MaRe ei-
ne chronische Erkrankung. Umso wich-
tiger sind die Vernetzung der Fachdis-
ziplinen mit der Selbsthilfe sowie die
nachhaltige Unterstiitzung der Betrof-
fenen und ihrer Angehdrigen beim
Umgang mit der Diagnose Krebs. So
stellte Michael Enders, LLH-Vorsitzen-
der, als Einfiihrung die LLH und die ver-
schiedenen Maglichkeiten der Selbst-
hilfe vor.

Es folgten Vortrdge iiber hamatologi-
sche Erkrankungen: Chronische Lympha-
tischeLeukdamie(CLL) undNon-Hodg-
kin-Lymphome, Akute Leukdmien und
Stammzelltransplantation, Chronische
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Myeloische Leukdmie und Myelopro-
liferative Erkrankungen, Myelodyspla-
sien(MDS)/Aplastische Andmie/Par-
oxysmale Nachtliche Hamoglobinurie
(PNH) und Multiples Myelom. Durch
die kleinen, parallel laufenden Grup-
pen lieRen sich die Vortrage indivi-
duell an die Bediirfnisse der Zuhdrer
anpassen.

Nach der Mittagspause standen fiinf
weitere Vortrage iiber verschiedene
tibergeordnete Themen bei Krebs auf
dem Programm: Dipl.-Erndhrungsbe-
raterin Susanne Enders sprach iiber
Erndhrung bei Leukdmien und Lym-
phomen sowie unter Chemo- bzw.
Strahlentherapie. Es folgte eine kurze
Ubersicht iiber die Rehabilitation bei
Leukdmien und Lymphomen durch
PD Dr. Dietmar S6hngen aus der Reha-
Klinik Reichshof-Eckenhagen, gefolgt
von Tipps zur hduslichen Versorgung
von Tumorpatienten durch Dr. Leo Ha-
bets von Home Care Aachen e.V.. Die
Psychoonkologie, ein weiterer wichti-
ger Baustein einer umfassenden Tu-
mortherapie, wurde von Prof. Dr. Klaus
Mathiak aus dem UKA vorgestellt. Die
Veranstaltung endete mit einem in-
spirierenden Vortrag von Frau Dr.
Andrea Petermann-Meyer iiber den
von ihr und ihren Mitarbeitern initi-
ierten Gesprachskreis fiir Angehdrige
in Aachen. Das LLH-Symposium wur-
de sehr gut angenommen.

Das ECCA

Im vergangenen Jahr wurde ausgehend
vom Universitétsklinikum Aachen ein fach-
tibergreifendes und mit den Einrichtun-
gen und Angeboten der Grenzregion ver-
netztes Krebszentrum, das sog. ECCA
(Euregionales comprehensive Cancer
Center Aachen) gegriindet. Das ECCA
sieht eine intensive Kooperation samt-
licher beteiligter Kliniken, Einrichtun-
gen und Institute im Bereich des Uni-
versitdtsklinikums sowie niedergelassener
Arzte und anderer Krankenhiuser vor, also
eine Zusammenfiihrung aller Kliniken und
Einrichtungen, die im Einsatz sind, wenn
die Diagnose Krebs lautet. Die interdis-
ziplindre Tumorambulanz (ITA) dient als
Anlaufstelle fiir Patienten mit Krebser-
krankungen und deren Angehdrige. Sie
soll die kontinuierliche interdisziplinare
Versorgung von Krebspatienten erleich-
tern, indem sie alle notwendigen Fachdis-
ziplinen sowie die facharztlichen Praxen in
Aachen und Umgebung einbindet. Zudem
wird die ITA zahlreiche supportive Struk-
turen, wie z.B. eine psychoonkologische
Anlaufstelle, eine Erndhrungsberatung, An-
gebote von Selbsthilfegruppen und meh-
rere Spezialsprechstunden bereithalten.

Terminkalender

Veranstaltungen, die fiir unsere
Leser von Interesse sein konnten

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

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

» 27.—29. September 2010 - 160 Euro:
Gesprachsfiihrung mit Tumorpati-
enten und ihren Angehorigen

» 11. — 13. November 2010 - 130 Euro:
Selbstfiirsorge - Fiir Berufstatige,
die mit Krebsbetroffenen arbeiten

» 22. - 24. November 2010 - 110 Euro:
Bilder aus der Seele - Worte und
Ausdruck finden

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie wenden sich u. a. an die
Zielgruppe Betroffene/Angehdrige/
Selbsthilfegruppenleiter, aber auch
- je nach Kurs - an Arzte, Pflegende
und andere Berufstdtige im Umfeld
von Krebserkrankten sowie ehren-
amtlich Tatige. Das Programm der
Dr.-Mildred-Scheel-Akademie  kann
unter der oben genannten Telefon-Nr.
angefordert werden. Es ist auch im
Internet unter www.krebshilfe.de ein-
sehbar. [Anmerkung: Da die Seminare
in der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie
generell sehr beliebt sind, empfiehlt
sich eine friihzeitige Anmeldung.]

25. September 2010: Patienten-
Kongress des Patientenbeirats der
Deutschen Krebshilfe in Gottingen
Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die acht Krebs-Selbsthilfe-
organisationen, die unter der Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshilfe
stehen. Im Vortragssaal, der fiir die
DLH zur Verfligung gestellt wird, fin-
den folgende Programmpunkte statt:
- Leukdamien — Aktuelles und Neues
- Lymphome — Aktuelles und Neues
Nahere Informationen gibt es unter
der kostenlosen Hotline: 0800-777
666 9, per E-Mail: info@onkologi
sches-forum.de oder auf der Inter-
netseite www.patientenkongress.net

25. September 2010: Krebs-Infor-
mationstag des Vereins ,lebens-
mut e.V.” in Miinchen

Vorgesehen sind Expertenvortrdge
und Arbeitsgruppen u.a. zu aktuellen
Mdglichkeiten der Krebstherapie bei
CLL, CML, Lymphomen, Multiplem
Myelom und verschiedenen soliden
Tumoren sowie Erfahrungsaustausch
und Informationsstande. Das Ange-
bot ist kostenfrei. Um Anmeldung
wird gebeten. Nahere Informationen:
lebensmut e.V., Tel.: 089-7095-4918,
E-Mail: lebensmut@med.uni-muen
chen.de, www.lebensmut.org

25. September 2010: MDS-Patien-
tentag der Leukdmie Liga e.V. in
Diisseldorf

Geplant sind Vortrage zu folgenden

Themen:

- 25 Jahre Diisseldorfer MDS-Regi-
ster - Nutzen fiir die Patienten
und die medizinische Forschung

- Wie wichtig ist die richtige Dia-
gnostik?

- Standardtherapien von MDS-Pati-
enten mit niedrigem Risiko

- Lebensqualitdt und Krankheit -
Welche Rolle spielt die Psyche?

- Standardtherapie fiir MDS-Pati-
enten mit hoherem Risiko

- Stammzelltransplantation bei Pa-
tienten mit MDS

- Wie wichtig ist die Teilnahme an
klinischen Studien?

Ndhere Informationen: www.leukae

mie-liga.de, Tel.: 0211-8119530.

2. Oktober 2010: Patienten-Tag im
Rahmen der Gemeinsamen Jahres-
tagung der deutschen, dsterreichi-
schen und schweizerischen Gesell-
schaften fiir Himatologie und Onko-
logie im Internationalen Congress
Centrum (ICC) in Berlin
Geplant ist ein Plenarvortrag zum The-
ma: ,Perspektiven der neuen zielge-
richteten Therapie”. Des Weiteren wer-
den - zum Teil zeitgleiche - Vortrage
zu verschiedenen soliden Tumoren
(u.a. Brustkrebs, Eierstockkrebs, Pros-
tatakrebs), Psychoonkologie sowie zu
verschiedenen Leukdmie- und Lym-
phomerkrankungen angeboten:
- Chronische Lymphatische Leukamie
- Chronische Myeloische Leukdmie
- Chronische Myeloproliferative Er-
krankungen
- Multiples Myelom/Plasmozytom
- Akute Myeloische Leukdmie/Akute
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Lymphatische Leukdmie
- Hodgkin-Lymphome
- Follikuldre und Mantelzell-Lym-
phome
- Diffus groRzellige Lymphome/T-Zell-
Lymphome
Die DLH hat sich in die Programmge-
staltung und die organisatorischen
Vorbereitungen eingebracht und wird
vor Ort mit einem Infostand vertre-
ten sein. Nahere Informationen: www.
haematologie-onkologie-2010.de
Eine Anmeldung zu dieser Veranstal-
tung ist nicht erforderlich.

22. - 24. Oktober 2010: Junge-
Leute-Seminar der Deutschen Leu-
kdmie-Forschungshilfe (DLFH) im
~Waldpiraten-Camp” in Heidelberg
Die ,Junge-Leute-Seminare” richten
sich an junge Erwachsene mit oder
nach einer Krebserkrankung im Alter
zwischen 18 und 30 Jahren. Interes-
senten wenden sich wegen naherer
Informationen bitte an die Deutsche
Leukamie-Forschungshilfe — Aktion
fiir krebskranke Kinder e.V. (DLFH),
Adenauerallee 134, 53113 Bonn, Tel.:
0228-688460, Fax: 0228-68846-44,
E-Mail: frackenpohl@kinderkrebsstif
tung.de, www.kinderkrebsstiftung.de.

24, Oktober 2010: Myelom-Patien-
tentag in Heidelberg
Wissenschaftlicher Leiter: Prof. Dr.
Hartmut Goldschmidt, Sektion Mul-
tiples Myelom, Med. Klinik V, Uni-
versitdtsklinikum Heidelberg und
Nationales Centrum fiir Tumorerkran-
kungen (NCT) Heidelberg. Nahere In-
formationen: www.myelomtage.de,
Telefon: 03643-2468-0

24. Oktober 2010: 1. Patiententag
im Rahmen des 8. Internationalen
Hodgkin Lymphom Symposiums in
Koln

Nahere Informationen: http://hodgkin-
patiententag.org bzw. www.hodgkin
symposium.org

6. November 2010: Patienten- und
Angehorigen-Seminar der Plasmo-
zytom/Multiples Myelom SHG NRW
e.V.in Herne

Tagungsstdtte: Akademie Mont-Cenis.
Referenten (u.a.): Prof. Dr. Hermann
Einsele, Wiirzburg und Dr. Niickel, Es-
sen. Ndhere Informationen: PMM SHG
NRW e.V., Biiropark Dornap Haus 1,
Dornaper StralRe 18, 42327 Wuppertal,

Tel.: 02058-89 53 278, Fax 02058-
7821997, E-Mail: gs@plasmozytom.
net, www.plasmozytom.net.

27. November 2010: Patienten-Kon-
gress des Patientenbeirats der Deut-
schen Krebshilfe in Regensburg
Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die acht Krebs-Selbsthilfe-
organisationen, die unter der Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshilfe
stehen. Im Vortragssaal, der fiir die
DLH zur Verfiigung gestellt wird, wer-
den voraussichtlich folgende Themen
behandelt:
- Lymphome, Multiples Myelom
- Neue CML-Medikamente
- Spatfolgen der Chemo-Strahlen-
therapie
Nahere Informationen gibt es unter
der kostenlosen Hot-Line: 0800-777
666 9, per E-Mail; info@onkologi
sches-forum.de oder auf der Inter-
netseite www.patientenkongress.net

18./19. Juni 2011 (voraussichtlich):
14. Bundesweiter DLH-Patienten-
Kongress in Wiirzburg

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

In der 66. DLH-Vorstandssitzung am
09.07.2010 wurden 4 neue natlirliche
Fordermitglieder aufgenommen. Da-
mit gehdren der Deutschen Leukdamie-
& Lymphom-Hilfe als ordentliche Mit-
glieder 90 Selbsthilfegruppen bzw.
-vereine und als fordernde Mitglieder
200 natdirliche sowie 11 juristische
Personen an.

Neu: Selbsthilfegruppe fiir Leuka-
mie- und Lymphomkranke in Hof

- ein Beitrag von Jutta Gebhardt, An-
sprechpartnerin der Selbsthilfegruppe
Im Februar 2007 bekam ich nach ei-
ner harmlosen Blutabnahme die Di-
agnose Chronische Myeloische Leu-
kdamie (CML). Die Krankheit war ganz
am Anfang, und ich konnte froh sein,
dass sie so frith erkannt worden ist.
Es folgten Untersuchungen, mehrere
Therapien mit Tabletten, aber ohne
Erfolg. Schon jetzt hatte ich den
Gedanken an eine Selbsthilfegruppe

gehabt, aber teilweise fehlte mir die
Kraft dazu. Im Januar 2009 beschloss
ich, eine Typisierungsaktion fiir Leu-
kamiekranke ins Leben zu rufen. Ich
hatte mittlerweile meine Arbeit ver-
loren und bin in die Erwerbsunfahig-
keitsrente gekommen - und so hatte
ich viel zu viel Zeit. Als Zeitpunkt fiir
die Typisierung legten wir Oktober
2010 fest. Ich habe auch vor, eini-
ge Benefizkonzerte zu organisieren.
Gesagt, getan - und die Arbeit, die
sehr viel SpaRR machte, ging los - mit
vielen Helfern natiirlich! Im Februar
2009 teilte mir mein Arzt dann mit,
dass wir fiir mich auf Spendersuche
gehen miissen und dass mein Zeit-
fenster bis ca. August ware. Ich hatte
groRes Gliick, und in der Datei wurde
in wenigen Wochen eine passende
Spenderin gefunden, woriiber ich
sehr gliicklich war! Andere warten
Jahre auf einen Spender. Fiir eini-
ge wird gar kein Spender gefunden.
Deshalb ist es wichtig, dass wir noch
viele Personen finden, die sich typi-
sieren lassen. Es ist so einfach, ein
Leben zu retten! Mitte Juli kam ich
nach Dresden in das Universitatskli-
nikum Carl Gustav Carus. Es folgten
Ganzkorperbestrahlungen und Che-
motherapie, keine leichte Sache!
Mein Mann war zu dieser Zeit immer
an meiner Seite, und das gab mir viel
Kraft. Am 28. Juli 2009 war es dann
soweit, ich bekam von meiner Spen-
derin die lebenswichtigen Stamm-
zellen. Es funktionierte wie eine
Bluttransfusion, eigentlich nicht
schlimm, aber lebenswichtig! Dann
kam das Warten darauf, dass die
Leukozyten sich vermehren. Nach ein
paar Tagen stiegen alle Blutzellwerte
langsam an -ich durfte weiter leben!
Nach 8 Monaten habe ich dann im
Rahmen eines Informationsabends
eine Selbsthilfegruppe fiir Leukdmie
und Lymphomkranke gegriindet. Wir
haben in der Krebsbheratungsstelle
einen Raum zur Verfligung gestellt
bekommen. Unsere Treffen finden
jeden vierten Donnerstag im Monat
um 19.00 Uhr, Altstadt 2-4 in 95028
Hof statt. Wir sind zurzeit eine Grup-
pe von insgesamt 11 Mannern und
Frauen. Die Selbsthilfegruppe ver-
sucht, Erkrankte und deren Angeho-
rige in dieser schwierigen Situation
zu unterstiitzen. Fragen zur Krank-
heit und Behandlung kénnen in der
Gruppe besprochen werden. Uns
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Die Selbsthilfegruppe Leukdmien und Lymphome in Hof hat am 12. Juni 2010
bei der Aktion Ehrenamt 2010 vom Sana Klinikum Hof den 2. Preis liberreicht
bekommen (Jutta Gebhardt, Ansprechpartnerin der Selbsthilfegruppe: in der
Mitte). Herzlichen Gliickwunsch an die junge Selbsthilfegruppe fiir diese Aus-

zeichnung!

stehen auch Arzte und die Krebshe-
ratungsstelle fiir offene Fragen und
Vortrage zur Verfiigung, z.B. zu den
Themen ,Informationen iiber neue Be-
handlungsmdglichkeiten”, ,,Erfahrun-
gen mit Therapien”, ,Reha und Kur”.
Lachen und SpaR steht bei uns auch
mit auf dem Programm. In die Selbst-
hilfegruppe kann jeder kommen. Es
gibt keine Vereinsmitgliedschaft.
Kontakt: Selbsthilfegruppe Leuka-
mien und Lymphome, Jutta Gebhardt,
Tel.: 09281-46941, E-Mail: gebhardt
jutta@web.de oder Krebsberatungs-
stelle Hof, Tel: 09281-54009-0.

Neu: Selbsthilfegruppe fiir Myelo-
dysplastische Syndrome und Apla-
stische Andamie in Kassel

Die Krankheiten Myelodysplastisches

Syndrom (MDS) und Aplastische Ana-

mie sind selten. Das fiihrt dazu, dass

man normalerweise keine anderen

Betroffenen kennt. Da ist keiner, der

einen wirklich versteht. Dies soll sich

in der neu gegriindeten Selbsthilfe-

gruppe MDS/Aplastische Andmie in

Kassel andern. Die Gruppe soll unter

anderem dazu da sein:

- Kontakte mit anderen Betroffenen
und Angehdrigen zu kniipfen

- Verstdndnis fiir die neue Lebenssi-
tuation zu entwickeln

- Informationen iiber Diagnosestel-
lungen und Therapien auszutau-
schen

- Sich gegenseitig Mut zu machen

- Sich gegenseitig zu unterstiitzen

Die Gruppe trifft sich jeden ersten

Samstag im Monat, von 14:00 bis

16:00 Uhr im KISS-Selbsthilfetreff-
punkt Kassel, Wilhelmshdher Allee 32
A (Haltestelle Weigelstr.), 3. Stock,
Johanna-Wascher-Raum. Nahere In-
formationen: KISS Kontakt- und In-
formationsstelle fiir Selbsthilfegrup-
pen beim Gesundheitsamt Region
Kassel, Telefon: 0561-92005-5399,
www.selbsthilfe-kassel.de

Neu: Selbsthilfegruppe fiir Plasmo-
zytom/Multiples Myelom in Lindau

- ein Beitrag von Maria Richter, Leite-
rin der Selbsthilfegruppe fiir Menschen
mit Leukdmien und Lymphomen Lin-
dau, GrundstrafSe 19, 88131 Lindau/
Bodolz, Tel.: 08382-26543, E-Mail:
mmr-li@web.de

Am 2. Juli 2010 fand in Lindau eine
Veranstaltung der lokalen Selbsthil-

SElusinnIegruppe

fegruppe fiir Menschen mit Leuka-
mien und Lymphomen statt mit der
Fragestellung, ob eine separate Grup-
pengriindung fiir Betroffene und An-
gehorige mit Multiplem Myelom/Plas-
mozytom sinnvoll wdre. Mit gro3em
Interesse verfolgten die zahlreichen
Zuhorer die Ausfiihrungen erfahrener
Selbsthilfeaktiver im Gesundheitsbe-
reich. Innerhalb von zwei Stunden
stellte sich heraus: Es ist Bedarf da
und sinnvoll, eine separate Gruppe
zu schaffen.

Zu der Veranstaltung waren auch
Vertreter aus Osterreich und der
Schweiz angereist. Derzeit gibt es in
der Schweiz sieben Myelom-Selbst-
hilfegruppen, unter anderem in Ba-
sel, Graubiinden, Luzern, Bern und
St. Gallen. Die Gruppe in St. Gallen,
die Rudolf Gamp leitet, besteht aus
ca. 20 Teilnehmern. Einige kommen
sogar aus Lausanne nach St. Gallen!
Auch wir aus der Lindauer Region
sind herzlich eingeladen.

Gerti Alber aus Lech am Arlberg, die
Ansprechpartnerin der Myelom &
Lymphomhilfe Osterreich fiir Vorarl-
berg, berichtete von Erfahrungsaus-
tausch und Vortragen fiir Betroffene
in Innsbruck. Sie war schon bei der
Informationsveranstaltung zum The-
ma ,Plasmozytom/Multiples Myelom
und Osteoporose” im Mai zur Lin-
dauer Gruppe gestoRen, und sie war
froh, auch hier Gleichbetroffene tref-
fen zu kdnnen. Bisher gibt es in Vor-
arlberg noch keine Gruppe. Das soll
sich andern!

Alle Anwesenden waren der Meinung,
dass die nationalen Grenzen kein

CBIDLIAL

ﬂ'au.-tnu-_a(?y.nmm_h

In Lindau wurde am 2. Juli 2010 eine neue Selbsthilfegr;ppe fiir Plasmozytom/

Multiples Myelom gegriindet. Von links nach rechts: Franz Mayer (Leiter der neu-
en Selbsthilfegruppe Plasmozytom/Multiples Myelom in Lindau), Maria Richter
(Leiterin der Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Leukdmien und Lymphomen
in Lindau), Ralf Rambach (DLH-Vorsitzender), Gerti Alber (Ansprechpartnerin
der Myelom & Lymphombhilfe Osterreich fiir Vorarlberg), Rudolf Gamp (Leiter der
Myelom Kontaktgruppe St. Gallen)
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Hindernis darstellen, um zusammen
zu kommen. Die Krankheit verbindet
Betroffene und Angehérige gleicher-
malden iiber alle Grenzen hinweg.
Auch Ralf Rambach, Vorsitzender der
DLH, war zu der Veranstaltung ange-
reist. Er erlduterte ausfiihrlich, wie
die DLH ihre Mitgliedsinitiativen un-
terstiitzen kann. Die DLH hat zurzeit
90 - hinsichtlich ihrer Struktur und
ihrer Aktivitdten recht unterschied-
liche - Mitgliedsinitiativen. Davon
sind 17 auch bei der DLH-Arbeitsge-
meinschaft APMM (Arbeitsgemein-
schaft Plasmozytom/Multiples Mye-
lom) Mitglied.

Der Rat von Ralf Rambach zur Neu-

griindung der SHG Plasmozytom/

Multiples Myelom lautete:

- Beginnen!

- Enge Zusammenarbeit mit der be-
stehenden Selbsthilfegruppe in
Lindau

- Zeitgleiche Termine fiir Treffen,
Raumlichkeiten, usw.

- Unterstiitzung der DLH nutzen

Er wiinschte den Neugriindern Mut

und Freude.

Da sich allein 5 Patienten mit ihren

Angehdrigen aus dem Raum Ravens-

burg zusammenfanden und Franz May-

er, der Leiter der neuen Gruppe in

Schlier/Ravensburg zu Hause ist, kann

angenommen werden, dass die Grup-

pe eines Tages auch dort tagen wird.

Das ist aber noch Zukunftsmusik, die

in Lindau ,geprobt” werden soll.

Die Patienten mit Plasmozytom/Mul-

tiplem Myelom und ihre Angehdrigen

treffen sich nun also zur selben Zeit
wie die Leukdamie-/Lymphom-Selbst-
hilfegruppe, namlich jeden 1. Freitag

im Monat ab 19 Uhr, am selben Ort,

in der Kulturbriicke in der Holdereg-

genstraRe 1 in Lindau Aeschach.

Dort lassen es die Raumlichkeiten zu,

dass zwei sich nahestehende Grup-

pen unabhdngig voneinander tagen,
aber auch Gemeinsames besprechen
konnen.

Aplastische Anamie e.V. -Jahreshaupt-
versammlung in Frankfurt am Main

- ein Beitrag von Christel RofSbach, 2.
Vorsitzende des Vereins Aplastische
Andmie e.V.

Am 8. Mai 2010 fand die Jahres-
hauptversammlung des Vereins Apla-
stische Andmie e.V. zum zweiten Mal

Am 8. Mai 2010 fand in Frankfurt am Main die Jahreshauptversammlung des
Vereins Aplastische Andmie e.V. statt.

in Frankfurt am Main statt. Eine Apla-
stische Andamie ist eine sehr seltene
Bluterkrankung, bei der die Blutbil-
dung im Knochenmark gestort ist.
Obwohl es inzwischen wirksame The-
rapieformen gibt, kann eine Apla-
stische Andamie immer noch tddlich
verlaufen. Der Verein hat sich zum
Ziel gesetzt, an Aplastischer Ana-
mie erkrankte Patienten und deren
Angehorige iiber die Krankheit zu
informieren, Kontakte zwischen den
Betroffenen zu ermdglichen und die
Forschung zu unterstiitzen.

Wahrend 2001 acht engagierte, hoch-
motivierte und {iberwiegend gesunde
Oberbayern den Verein Aplastische
Andmie e.V. griindeten, setzt sich der
aktuelle Vorstand aus Menschen aus
ganz Deutschland zusammen. Bis auf
zwei sind bzw. waren alle Vorstands-
mitglieder selbst an Aplastischer An-
amie erkrankt.

Das Herzstiick der Vereinsarbeit bil-
det die duRerst informative Home-
page, die jahrlich rund 100 000 Zu-
griffe verzeichnen kann. Doch auch
die Forderung von personlichen Kon-
takten zwischen Betroffenen riickt
immer mehr in den Fokus der Ver-
einsarbeit. So hat sich innerhalb des
letzten Jahres die Regionalgruppe
Frankfurt/Rhein-Main erfolgreich eta-
bliert. Weiterhin sollen die Vor-
standssitzungen kiinftig in unter-
schiedlichen Regionen Deutschlands
stattfinden. Im Anschluss an diese fiir
Mitglieder und Interessierte offenen
Sitzungen soll es Gelegenheit zum
gegenseitigen Kennenlernen und in-
formellen Erfahrungsaustausch ge-
ben. Wie noch mehr an Aplastischer
Andmie Erkrankte erreicht und un-
terstiitzt werden konnen, ist eben-
falls eine wichtige Fragestellung, die

in Zukunft angegangen werden soll.
Nach der eigentlichen Jahreshaupt-
versammlung, zu der auch die ehe-
malige, langjdhrige 1. Vorsitzende
und Initiatorin des Vereins, Heidi
Treutner, angereist war, fand ein Vor-
trag iiber Aplastische Andmie statt.
Als Referent konnte Prof. Dr. med.
Tim Briimmendorf, Himatologe und
Onkologe an der Uniklinik Aachen,
gewonnen werden. Neben den The-
menkreisen ,Was ist eine Aplastische
Anamie?” - auch in Abgrenzung von
dhnlichen Erkrankungen - und ,Wie
kann man sie behandeln?” wurden
hochinteressante Einblicke in die
Forschung im Bereich der Telomer-
biologie gewahrt. [Als ,Telomere”
werden die Chromosomenenden
bezeichnet. Sie werden mit biolo-
gischen Vorgdngen bei der Zellalte-
rung und Krebsentstehung in Verbin-
dung gebracht.] Die Mdglichkeit der
Diskussion und die Gelegenheit zur
Klarung ganz individueller Fragen
wurden von allen Anwesenden sehr
rege wahrgenommen.

Im Anschluss an die Jahreshaupt-
versammlung lieR ein GroRteil der
Teilnehmenden den Abend beim ge-
meinsamen Essen und Erfahrungs-
austausch ausklingen.

Kontakt: Aplastische Anamie e. V.,
Telefon: 0180-10206603326, E-Mail:
info@aplastische-anaemie.de,
www.aplastische-anaemie.de

Leukdmie- und Lymphomhilfe
S.E.L.P. e.V. hat 2010 doppelten
Grund zum Feiern

Zundchst feierte die ,Selbsthilfever-
einigung zur Unterstiitzung Erwach-
sener Leukdmie- und Lymphompati-
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enten” (S.E.L.P. e.V.) am 24.04.2010
ihr 20-jahriges Vereinsbestehen mit
einem Patienten-Informationstag, zu
dem iiber 100 Patienten, Angehori-
ge, Pflegekrifte, Arzte und Mitstrei-
ter des Vereins gekommen waren.

In den GruRworten des Regierungs-
prasidenten Dr. Peter Paziorek, den Ver-
tretern der Universitatsklink, Dr. Ger-
da Silling, und der DKMS, Stephan
Schumacher, wurde die grofRe Be-
deutung des biirgerschaftlichen En-
gagements des Vereins hervorgeho-
ben. Die vielfdltigen Angebote fiir
Patienten und deren Angehorige, die
Starkung der Patientenkompetenz
und ganz besonders die unabhangige
Information stellten eine wertvolle
und nicht wegzudenkende Ergénzung
zur medizinischen Patientenversor-
gung dar. Die erste Vorsitzende, Vera
Nenno, hob die besonderen Ver-
dienste von Annette Hiinefeld her-
vor, die im Rahmen der psychosozi-
alen Betreuung und Begleitung den
Patienten und Angehorigen bei Fra-
gen und Problemen seit 18 Jahren
hilfreich zur Seite steht.

Von allen Teilnehmern wurden die
hervorragenden Referenten gelobt,
die in sehr allgemeinverstandlicher
Weise die verschiedenen Krankheits-
bilder erkldrten und den Zuhorern
fiir Fragen zur Verfligung standen.
Als besonders angenehm wurde die
familidre und herzliche Atmosphére
der Veranstaltung empfunden, die
neben den Fachvortrdgen auch Zeit
zum personlichen Austausch bot. Ei-
nen gelungenen Abschluss fand der
Tag durch eine liebevolle, einfiihl-
same, aber auch mitreiRend humor-
volle Betrachtung der Kabarettisten
Funke und Rither (,Storno”) zur
Krankheitsbewdltigung sowie Tod
und Sterben. Selten konnte so herz-
haft und befreiend {iber diese alle be-
wegenden Themen gelacht werden.
Am 9. Juli gab es dann den ndchsten
Anlass fiir eine kleine Feierstunde.
Der Verein, der von einem Miinste-
raner Vorort in die Innenstadt ge-
zogen ist, konnte sein neues Biiro
einweihen. Aufgrund der schlechten
Erreichbarkeit war die Fahrt zum
S.E.L.P.-Biiro fiir manche Patienten
zu beschwerlich, vielfach war selbst
fiir Miinsteraner Patienten nur te-
lefonischer Kontakt mdglich. Das
.Konzept der kurzen Wege” scheint
aufzugehen, es kommen deutlich

mehr Patienten und Angehorige spon-
tan zu einem personlichen Gesprach
ins Biiro.

Die neue Anschrift der S.E.L.P. e.V.
lautet: ¢/o Raphaelsklinik, Loerstr.
23, 48143 Miinster, Tel.: 02 51 - 98
11 96 60, Fax: 02 51 -98 1196 70

"] i L ™

(v.L.n.r.): Hartmut Hagmann (Geschdifts-
fiihrer der Raphaelsklinik), Hans-Joa-
chim Loheider (2. Vorsitzender S.E.L.P.
e.l.), Vera Nenno (1. Vorsitzende S.E.L.P.
e.l.), Holger Wigger (Biirgermeister von
Miinster) bei der Feierstunde anldsslich
der Einweihung des neuen S.E.L.P-Bliros.

Bericht vom 3. DLH-Supervisions-
Seminar 28.-30. Mai 2010 in Ko-
nigswinter

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

»Selbsthilfearbeit macht Freude!” Da-
mit es gelingt, diese positive Grundein-
stellung aufrecht zu erhalten bzw. zu
dieser wieder zuriick zu finden, bietet
die DLH einmal im Jahr ein Supervisi-
ons-Seminar an. Es soll die Moglichkeit

zur Entlastung angeboten werden, um
so einem moglichen ,burn-out” entge-
gen zu wirken.

Am letzten Maiwochenende diesen
Jahres trafen sich sieben Interes-
senten, um zusammen mit Herrn Dr.
Ziirner, Internist und Arzt fiir Psycho-
therapeutische Medizin, auszuloten,
wie Kréfteressourcen ausbalanciert
werden kénnten, um Uberforderungen
zu vermeiden, wie (zu hohe) Ansprii-
che an sich selber neu definiert werden
kdnnten und wie Losungen gefunden
werden konnten, um schwierige Situ-
ationen im Gruppenalltag zu bewalti-
gen. In einem vertrauensvollen Rah-
men wurden gemeinsam Situationen
von verschiedenen Seiten aus betrach-
tet und neue Aspekte eingebracht.

Es geht also nicht um Wertungen, son-
dern darum, eingefahrene Wege neu zu
tiberdenken. Indem andere Riickmel-
dung geben, wie sie eine geschilderte
Situation empfinden und entsprechend
reagieren wiirden, er6ffnen sich neue
Ansdtze zu Losungen. Der Satz: ,So
habe ich das ja noch nie gesehen” war
an diesem Wochenende recht haufig zu
horen...

Alle Teilnehmer zogen nach dem Wo-
chenende eine duRerst positive Bilanz.
Es hatte gut getan, sich iiber einige
Punkte Klarheit verschafft zu haben
und viele konstruktive Anregungen
zur besseren Bewdltigung der Grup-
penarbeit mit nach Hause nehmen zu
kdnnen.

Das ndchste Supervisions-Seminar
findet vom 27.-29. Mai 2011 wieder
im AZK statt. Wir wiirden uns freuen,
wenn von dem Angebot reger Gebrauch
gemacht wird.

Die Teilnehmer am DLH-Supervisions-Seminar vom 28.-30. Mai 2010 im Arbeit-
nehmerzentrum Kénigswinter (AZK). Von links nach rechts: Astrid Schatta (Regional-
gruppe Bad Homburg der Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN e.V.), Herma Baumeister (DLH-
Vorstandsmitglied, Ostrhauderfehn), Dr. Inge Nauels (DLH-Patientenbeistand,
Bonn), Annette Hiinefeld (S.E.L.P. e.V. und DLH-Vorstandsmitglied, Miinster), Dr.
Peter Ziirner (Supervisor, Bad Sooden-Allendorf), Gertraud Zimmermann (Mye-
lom-Hilfe Thiiringen), Heinz Simon (Leukdmie und Lymphom Selbsthilfegruppe
Nordhessen), Paul Becker (Multiples Myelom Selbsthilfegruppe Mayen-Koblenz).
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Krankentransport-Richtlinien und
Ausnahmelisten fiir nicht-verschrei-
bungspflichtige Arzneimittel und
Medizinprodukte

Immer wieder bekommen wir Anfragen
zu den Themenbereichen ,Fahrtko-
sten” und ,nicht-verschreibungspflich-
tige Arzneimittel. In diesen Bereichen
kommt es gelegentlich zu Unklarheiten
und zu Streitigkeiten beziiglich der Ko-
steniibernahme durch die gesetzlichen
Krankenkassen. Wir weisen in diesen
Féllen auf die einschldgigen Verdffent-
lichungen des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses hin.

Die Fahrtkostenrichtlinie befindet sich
unter: http://www.g-ba.de/downloads
/62-492-74/RL-Khtransport-2004-12-
21.pdf. Wichtig hierbei: Der Gemein-
same Bundesausschuss hat bewusst
keine Bezifferung einer ,hohen Be-
handlungsfrequenz” (z.B. mindes-
tens 2x pro Woche, wie gelegentlich
von Seiten der Krankenkassen darge-
stellt wird) — als Voraussetzung fiir
die Fahrkosteniibernahme - vorge-
nommen, da eine konkrete Zahl nicht
sachgerecht wdre.

Die Ausnahmeliste der nicht-ver-
schreibungspflichtigen Arzneimittel,
die ausnahmsweise auf Kosten der
Gesetzlichen Krankenkasse verord-
nungsfahig sind, befindet sich unter:
http://www.g-ba.de/downloads/83-
691-174/AM-RL-I-0TC-2010-03-03. pdf
Da einige ,vermeintliche” Arzneimittel
gar keine Arzneimittel sind, sondern
Medizinprodukte (z.B. bestimmte
Augentropfen), wurde hierfiir eine
eigene Ausnahmeliste geschaffen,
siehe unter: http://www.g-ba.de/down
loads/83-691-179/AM-RL-V-Medizin
produkte-2010-05-20.pdf

Wer keinen Zugang zum Internet hat,
kann Ausdrucke in der DLH-Geschafts-
telle anfordern.

Rehaklinik-Liste

Oft werden wir nach Rehakliniken
gefragt, die fiir Leukdmie- und Lym-
phompatienten geeignet sind. Hier ist
ebenfalls eine Liste mit Adressen im
Internet abrufbar unter:
http://www.leukaemie-kmt.de/Be
handlung/index.html (Nachsorge -
Rehabilitation)

Wer keinen Zugang zum Internet hat,
kann einen Ausdruck in der DLH-Ge-
schaftstelle anfordern.

Glossar

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

Placebo (lat. ,ich werde gefallen):
Im engeren Sinn ein Scheinarznei-
mittel, welches keinen Wirkstoff
enthalt und somit auch keine durch
einen solchen Wirkstoff verursachte
pharmakologische Wirkung haben
kann. Im Gegensatz zum wirkstoff-
freien Placebo wird ein wirkstoff-
haltiges Praparat ,Verum” genannt.
Analog zum Placebo-Effekt gibt es
auch einen Nocebo-Effekt (von lat.
nocere = ,schaden’, nocebo = ,ich
werde schaden’). Im Gegensatz zur
positiven Wirkung beim Placebo-Ef-
fekt erfolgt beim Nocebo-Effekt eine
negative Reaktion.

Mediastinum: Raum in der Brust-
hohle zwischen den Lungen

Nodal: in den Lymphknoten befind-
lich

Score/Scoring (engl. ,Punktzahl”,
~Punkte erzielen”): Verfahren, bei
dem aus wenigen erhobenen Daten
(z.B. Blastenanteil im Knochenmark,
bestimmte Chromosomenveranderun-
gen) anhand von Erfahrungswerten
Risikoeinschdtzungen vorgenommen
werden.

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom

Neue Studie ,,MM5" der Myelom-Stu-
diengruppe GMMG (German-Spea-
king Myeloma Multicenter Group)

- ein Beitrag von Prof. Dr. med. Hart-
mut Goldschmidt und Dr. med. Uta
Bertsch, GMMG-Studiensekretariat,
Tel.: 06221-568198, E-Mail: studien
sekretariat_GMMG@med.uni-heidel
berg.de

Die Myelom-Studiengruppe ,GMMG”
hat ein neues Studienprotokoll zur
Erstbehandlung von Patienten mit
Multiplem Myelom aufgelegt, die
sog. ,MM5-Studie”. Geplant ist der
Einschluss von insgesamt 504 Pati-
enten bis zu einem Alter von 70 Jah-
ren in Deutschland und Frankreich,
mit Beginn im Juli 2010. In dem
Protokoll werden u.a. zwei relativ
neue Substanzen eingesetzt, die in
den letzten Jahren beim Multiplen

Myelom zugelassen wurden: Borte-
zomib [Velcade®] und Lenalidomid
[Revlimid®]. Um die Einhaltung der
internationalen Anforderungen an
Datenqualitdt und Patientensicher-
heit zu gewahrleisten, ist das Ko-
ordinierungszentrum fiir Klinische
Studien (KKS Heidelberg) in unter-
schiedlichen Funktionen aktiv einge-
bunden. Die Durchfiihrung der Stu-
die wird von der Industrie finanziell
unterstitzt.

In der Studie bekommen alle Pa-
tienten eine autologe Stammzell-
transplantation, also eine Riickiiber-
tragung eigener Stammzellen nach
vorheriger hochdosierter Therapie.
Um das Multiple Myelom zuriickzu-
drangen, werden zundchst 3 Zyklen
Chemotherapie (inkl. Bortezomib)
durchgefiihrt. Dies nennt man ,In-
duktionstherapie”. Patientenin Arm
Al und B1 bekommen im Rahmen
der Induktionstherapie Bortezomib,
Dexamethason [20 mg an Tag 1-4,
9-12, 17-20] und Cyclophosphamid,
Patienten in Arm A2 und B2 erhalten
Bortezomib, Dexamethason [40 mg an
Tag 1-2, 4-5, 8-9, 11-12] und Do-
xorubicin.

Welchem der vier Therapiearme die
Patienten zugewiesen werden, wird
per Zufall entschieden. Dieses Vorge-
hen nennt man ,Randomisierung”
- ein notwendiges Verfahren zum Aus-
schluss eines systematischen Fehlers,
der z.B. dadurch entstehen kénnte,
dass einem der beiden Therapiearme
eine groRere Anzahl von Patienten
mit Begleiterkrankungen aktiv zuge-
wiesen wird.

Innerhalb der ersten 4 Wochen nach
Beginn des ersten Zyklus wird eine
Risikoanalyse durchgefiihrt. Ergibt
sich bei dieser Analyse eine Hochri-
sikokonstellation, kdnnen Patienten
die MM5-Studie verlassen und in
einer anderen Studie, z.B. zur Prii-
fung der allogenen Stammzelltrans-
plantation von einem Familien- oder
Fremdspender, weiterbehandelt wer-
den.

Nach der Induktionstherapie schlielt
sich bei allen Patienten eine Stan-
dardintensivierungstherapie an. Die-
se besteht aus einer Chemotherapie
mit den Medikamenten Cyclophos-
phamid, Doxorubicin und Dexame-
thason (CAD-Schema), anschlieRen-
der Stammzellsammlung und einer
Hochdosistherapie nach ca. 3 Wo-
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GMMG MM5-Studie zur Erstlinientherapie fiir Patienten bis 70 Jahre

Symptomatisches MM
Erstlinientherapie
18-70 Jahre

v

\ 3xPAd? [A1+B1]

\ 3xvep?  [n2+e2]

¢—> Risikoanalyse’

¢—> Risikoanalyse’

’ Standard-Intensivierung ‘

v

v

‘ Konsolidierung (25mg Lenalidomid) ‘

Erhaltung Erhaltung Erhaltung Erhaltung
(10-15mg (10-15mg (10-15mg (10-15mg
Lenalidomid) Lenalidomid) Lenalidomid) Lenalidomid)
iiber 2 Jahre falls keine CR iiber 2 Jahre falls keine CR

3 VCD = Bortezomib, Cyclophosphamid, Dexamethason

! Risikoanalyse innerhalb der ersten 4 Wochen der Therapie; Hochrisikopatienten kénnen die Studie verlassen und in
einer experimentellen Phase II-Studie (z.B. allogene Transplantation) weiterbehandelt werden.
2 PAd = Bortezomib, Adriamycin (=Doxorubicin), Dexamethason

MM5-Studie: Randomisierte Phase III-Studie fiir Patienten mit unbehandeltem
Multiplem Myelom zur Untersuchung zweier Therapieschemata einer Bortezo-
mib-basierten Induktionstherapie und einer Lenalidomid-Konsolidierungsthe-
rapie gefolgt von einer Erhaltungstherapie mit Lenalidomid.

chen. Im Anschluss an die Hochdo-
sistherapie erfolgt die Riickiiber-
tragung der eigenen bluthildenden
Stammzellen. Dies ist notwendig, um
die eigene Blutbildung, die durch die
hochdosierte Therapie stark beein-
trachtigt wurde, wieder ,in Gang zu
bringen”.

Sofern mit dieser Hochdosistherapie
noch kein komplettes Ansprechen
(,CR* = Complete Remission) erreicht
werden konnte, wird drei Monate
spater eine zweite Hochdosistherapie
durchgefiihrt. Ein nicht komplettes
Ansprechen erkennt man daran, dass
noch eine Plasmazell-Vermehrung im
Knochenmark, Weichteil-Plasmozy-
tome oder das Myelom-EiweiR (meist
IgG oder IgA) nachweisbar sind.

An diese Hochdosis-Therapiephase
schlieRt sich fiir alle Patienten eine
Konsolidierungs-Therapie mit tdg-
lich 25 mg Lenalidomid an. Damit soll
der bis zu diesem Zeitpunkt erreichte
Therapieerfolg ,konsolidiert”, d.h.
gefestigt, werden. Danach folgt
eine weitere Therapiephase, die man
»Erhaltung” nennt. Ein Teil der Pa-
tienten bekommt 10-15 mg Lenali-
domid taglich tiber 2 Jahre (Arm Al
und A2), unabhdngig vom bis dahin
erreichten AusmaR des Ansprechens,
ein anderer Teil bekommt 10-15 mg
Lenalidomid taglich (Arm B1 und B2)
bis zum Erreichen eines kompletten
Ansprechens.

Begleitend werden wissenschaftliche

Untersuchungen an Blut- und Kno-

chenmarkproben durchgefiihrt.

Zwei Fragestellungen sollen also vor-

rangig mit Hilfe der im Rahmen der

Studie erhobenen Daten beantwor-

tet werden:

- Sind die beiden Induktions-Proto-
kolle Bortezomib/Dexamethason
(niedriger dosiert)/Cyclophospha-
mid bzw. Bortezomib/Dexametha-
son (hoher dosiert)/Doxorubicin
in der Induktionstherapie gleich
wirksam? Oder ist ein Protokoll ggf.
dem anderen iiberlegen?

- Wie lange sollte eine Erhaltungs-
therapie mit Lenalidomid im An-
schluss an die Hochdosistherapie
durchgefiihrt werden? Ist sie ins-
besondere bei Patienten, die eine
komplette Remission erreicht ha-
ben, sinnvoll?

Wesentliches Ziel der MM5-Studie

ist, die Krankheitsaktivitdt moglichst

stark zuriickzudrdngen und bei der

Mehrzahl der Patienten eine ,kom-

plette Remission” zu erreichen.

Kriterien fiir die Risikobewertung
beim asymptomatischen Multiplen
Myelom

Das Multiple Myelom ist eine Krebser-
krankung, bei der sich bosartige,
Antikorper produzierende Zellen des
Immunsystems (sogenannte Plasma-
zellen) im Knochenmark vermehren.

Es lassen sich zwei Formen unter-
scheiden: das symptomatische und
das asymptomatische Multiple Mye-
lom (sMM bzw. aMM). Rund 70 Pro-
zent der Patienten leiden bei Erst-
diagnose an der symptomatischen
Form. Beim symptomatischen Mul-
tiplen Myelom kann es zum Abbau
der Knochensubstanz mit der Folge
von Schmerzen und Knochenbriichen
kommen. AulRerdem konnen Beein-
trachtigungen der Nierenfunktion
sowie Blutarmut auftreten. Dariiber
hinaus weisen einige Betroffene er-
hohte Konzentrationen an Kalzium
und Eiweil im Blut und Urin auf
und erkranken aufgrund eines ge-
schwachten Immunsystems haufiger
an Infektionen. Chemotherapie, der
Einsatz neuer Wirkstoffe sowie gege-
benenfalls die Transplantation von
Blutstammzellen sind zurzeit die
Behandlungsoptionen. Kein Hand-
lungsbedarf ist dagegen nach dem
gegenwdrtigen Stand der Medizin
beim asymptomatischen Multiplen
Myelom gegeben, solange keine der
oben genannten Anzeichen festzu-
stellen sind. Auch beim aMM stellt
sich allerdings unweigerlich die Fra-
ge, ob und wie schnell sich aus ei-
ner asymptomatischen Erkrankung
ein symptomatisches — und somit
behandlungsbediirftiges - Multiples
Myelom entwickelt.
Wissenschaftlichen Untersuchungen
zufolge steigt die Wahrscheinlich-
keit fiir ein sSMM im Laufe der Zeit an:
Innerhalb von 15 Jahren gehen fast
drei Viertel der asymptomatischen
Erkrankungen in die therapiebediirf-
tige Form iiber. Das Fortschreiten der
Krankheit kann dabei von Patient zu
Patient sehr unterschiedlich sein. So
ist es mehr als verstindlich, wenn
sich Patienten in dieser Lage fragen,
wann sie mit Therapiebediirftigkeit
rechnen miissen.

Dr. Jens HillengaR und seinen Kolle-
gen von der Sektion Multiples Mye-
lom der Medizinischen Klinik Heidel-
berg und des Nationalen Centrums
fiir Tumorerkrankungen (NCT) gelang
es nun, Risikopatienten praziser von
Betroffenen mit mildem Krankheits-
verlauf abzugrenzen: Mittels der Ma-
gnetresonanztomografie (MRT) sind
auch bereits bei Patienten mit asymp-
tomatischem Multiplen Myelom klei-
ne Tumorzell-Ansammlungen, so-
genannte ,fokale Lisionen”,im Kno-
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chen und Knochenmark darstellbar.
Patienten mit mehr als einer foka-
len Ldsion miissen mit hoher Wahr-
scheinlichkeit mit einem friiheren
Voranschreiten der Erkrankung rech-
nen. Auch die diffuse Anreicherung
von bhosartigen Plasmazellen im Kno-
chenmark ist offenbar mit einer
schlechteren Prognose verbunden.
Die Wissenschaftler hatten fiir diese
Erkenntnisse eine Gruppe von 149
Patienten mit asymptomatischem
Multiplen Myelom auf Anzeichen
von fokalen oder diffusen Knochen-
markldsionen sowie die Blutkonzen-
tration von Aktivitatsparametern des
Multiplen Myeloms untersucht. Dr.
HillengaR untersuchte die Verldufe
der Betroffenen z.T. mehr als fiinf
Jahre, um herauszufinden, wer in-
nerhalb dieses Zeitraums ein sympto-
matisches Multiples Myelom entwi-
ckelte. AnschlieRend wurde gepriift,
inwieweit sich der Krankheitsverlauf
mit den untersuchten Parametern in
Verbindung bringen lasst.

Fiir ihre Untersuchungen setzten die
Forscher die Ganzkorper-Magnetre-
sonanztomografie ein. Sie wahlten
diese Nachweismethode, da sich Kno-
chenmarkveranderungen besser dar-
stellen lassen als mit anderen bild-
gebenden Verfahren wie Rontgen
oder Computertomografie (CT). Die
Ganzkorperaufnahmen erwiesen sich
dabei als praziser als die alleinige
Darstellung von Wirbelsdule und
Becken: Jeder fiinfte untersuchte
Patient hatte auch aulerhalb von
Wirbelsdule und Becken fokale La-
sionen.

Noch ldsst sich nicht sagen, ob
aMM-Patienten mit einer hohen
Wahrscheinlichkeit fiir ein Voran-
schreiten der Erkrankung von friihe-
ren BehandlungsmalRnahmen pro-
fitieren wiirden. Dies muss erst noch
in einer Studie untersucht werden.

Neue Ersatzstoffe und Implantate fiir
Knochen, die nicht heilen wollen

Die Deutsche Forschungsgemein-
schaft (DFG) hat einen neuen Sonder-
forschungsbereich/Transregio (SFB/
TRR) mit dem Thema ,Werkstoffe
fiir die Hartgeweberegeneration im

systemisch erkrankten Knochen”
an den Universitaten Heidelberg,
GieRen und Dresden bewilligt.

Ziel ist, neue Knochenersatzstoffe
und Implantatwerkstoffe zu entwi-
ckeln, die speziell an die Verhaltnisse
im kranken Knochen angepasst sind.
Denn bei zugrundeliegenden Krank-
heiten, wie z.B. dem Multiplen My-
elom, Knochenmetastasen oder der
Osteoporose, heilt der Knochen im
Falle eines Bruchs nur sehr langsam
oder gar nicht. Das stellt bei alteren
Menschen und Tumorpatienten ein
groRes klinisches Problem dar. Die
Bildung von mechanisch langfristig
stabilem Knochengewebe fiihrt zu
einer Verbesserung der Lebensquali-
tit und des Uberlebens. Gleichzeitig
ist eine etwaige Funktionalisierung
der in den Knochen eingebrachten
Biomaterialien - zum Beispiel zur lo-
kalen Kontrolle der bsartigen Zellen
beim Multiplen Myelom - ein vielver-
sprechender therapeutischer Ansatz.
Sprecher des Projektes am Standort
Heidelberg ist Professor Dr. Hartmut
Goldschmidt, Leiter der Sektion Mul-
tiples Myelom an der Medizinischen
Universitatsklinik Heidelberg und
dem Nationalen Centrum fiir Tumor-
erkrankungen (NCT). Er erklart: ,Die
neuen Knochenersatzstoffe sollen
den Knochen stabilisieren, den Kno-
chenstoffwechsel zur Heilung anre-
gen und die Tumorzellen direkt im
Knochen unter Kontrolle halten.”
Neben der Biophysikalischen Che-
mie der Universitdt Heidelberg ist in
Heidelberg auRerdem das Deutsche
Krebsforschungszentrum beteiligt.
»In unseren Teilprojekten wird es
darum gehen herauszufinden, wel-
che molekularen Mechanismen bei
der Zerstorung und mangelhaften
Heilung des Knochens ablaufen, wie
wir diese Vorgange mit bildgebenden
Verfahren sichtbar machen kdnnen
und wie die neu entwickelten Kno-
chenersatzstoffe und beschichteten
Implantate auf das umliegende Ge-
webe und die Knochenheilung ein-
wirken. Alles das soll dazu beitragen,
Diagnostik und Therapie der betrof-
fenen Patienten zu verbessern. Ins-
besondere werden Myelompatienten
in Zukunft hiervon profitieren”,
erldutert Dr. Dirk Hose, stellvertre-
tender Sprecher am Standort Heidel-
berg und Leiter des Labors fiir Mye-
lomforschung an der Medizinischen

Klinik des Universitatsklinikums Hei-
delberg.

Die Koordination fiir den gesamten
Sonderforschungsbereich liegt bei
der Justus-Liebig-Universitdt Gie-
Ren. Sprecher ist Professor Dr. Dr.
Reinhard Schnettler, Direktor der Kli-
nik und Poliklinik fiir Unfallchirurgie.
Weitere Teilnehmer sind die Tech-
nische Universitdt Dresden sowie das
Leibniz-Institut fiir Festkorper- und
Werkstoffforschung, das Leibniz-In-
stitut fiir Polymerforschung und das
Max-Planck-Institut fiir Chemische
Physik fester Stoffe, alle ebenfalls
in Dresden. Wahrend in Dresden die
neuen Werkstoffe und Biomaterialien
entwickelt werden sollen, werden in
GieRen schwerpunktmdRig geeig-
nete Tiermodelle ausgearbeitet, um
die Materialien testen zu konnen.

Aktuelle Studienprojekte bei Mye-
lodysplastischen Syndromen (MDS)

- ein Beitrag von Prof. Dr. Ulrich Ger-
ming, Med. Klinik III, Heinrich-Hei-
ne-Universitdt Diisseldorf, Mooren-
strafle 5, 40225 Diisseldorf, Telefon:
0211-811-7720, E-Mail: germing@
med.uni-duesseldorf.de

Bei den Myelodysplastischen Syn-
dromen (MDS) haben sich in den
letzten Jahren einige interessante
Entwicklungen ergeben. Neue Klassi-
fikationen und neue Prognose-Scores
[vgl. Tab.] wurden entwickelt, und
es gibt neue fundierte Erkenntnisse
zu den Entstehungsmechanismen
dieser Erkrankungen. Zwei Medika-
mente wurden in den letzten Jahren
zur Behandlung bei MDS zugelassen
[Vidaza® (Wirkstoff: Azacitidin), Ex-
jade® (Wirkstoff: Deferasirox)]. Das
wissenschaftliche Interesse an den
MDS-Erkrankungen hat in den letz-
ten Jahren zugenommen. Zahlreiche
klinische Studien wurden aufgelegt
- sowohl aus akademischen Instituti-
onen heraus (IIT: Investigator Initia-
ted Trial = nicht-kommerzielle Thera-
pieoptimierungsstudie) als auch von
der pharmazeutischen Industrie [zu
den aktuellen Studienprojekten: sie-
he Ubersicht weiter unten].

In den 80er Jahren wurde unter der
Leitung von Prof. Dr. Carlo Aul das
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Definition des International Prognostic Scoring System (IPSS)

Score 0 0,5 1 1,5 2
Blasten im Knochenmark (%) 0-4 | 5-10 - [11-20|21-29
Anzahl der Zytopenien? 0-1| 2-3 - - -
Zytogenetische Risikogruppe? niedrig | mittel | hoch - -
Risikogruppe Score

Low risk

Intermediate risk I 05-1

Intermediate risk II 1,5-2

High risk 22,5

mittleres Risiko = alle anderen Anomalien

1 Blutplattchen < 100.000/ul, Hdmoglobin < 10 g/dl, Neutrophile Granulozyten < 1.800/pl
2 niedriges Risiko = normaler Chromosomensatz, 5g-, 20g-, -Y
hohes Risiko = komplexer Chromosomensatz (2 3 Anomalien), Chromosom 7-Anomalien

Risikoscore zur Prognoseeinschéitzung bei Patienten mit MDS

»Diisseldorfer MDS-Register” aufge-
baut. Es hat sich als Basis fiir zahl-
reiche wissenschaftliche Projekte zur
Krankheitshaufigkeit, zu Prognose-
faktoren und zur Therapie bewdhrt.
Neue Therapiemdglichkeiten und die
hohe Bedeutung von chromosoma-
len Veranderungen in den abnormen
Zellen haben den wissenschaftlichen
Austausch mit anderen MDS-Zentren
auf nationalem und internationalem
Niveau angeregt. Da sich die Vernet-
zung mit anderen Zentren und die
Zusammenfiihrung der erhobenen
Daten als eine der wichtigsten Vo-
raussetzungen fiir den weiteren Er-
kenntnisgewinn herausgestellt hat,
sind inzwischen ausgehend von Diis-
seldorf Dokumentationsstrukturen
fiir Patienten mit oder ohne spezi-
fische Therapie in vielen weiteren
Zentren etabliert. Eine gemeinsame
Dokumentationsprozedur mit der
Moglichkeit von raschem Austausch
von Daten zu wissenschaftlichen Fra-
gestellungen ist fester Bestandteil
der Zusammenarbeit geworden. So
wurde 2007 auf Basis des Diisseldor-
fer MDS-Registers ein {iberregionales
MDS-Register gegriindet, das inzwi-
schen weit iiber 5000 Patienten um-
fasst [www.mds-register.de]. Die Er-
hebung der Daten fiir dieses Register
ist durch die jeweiligen Ethikkom-
missionen der beteiligten Zentren
gepriift. Ein wichtiger Schwerpunkt
des Registers ist die Herausarbei-
tung von Prognosefaktoren fiir MDS-
Patienten, die spezifischen Therapien
zugefiihrt werden. Hohe Bedeutung
hat des Weiteren die Zentralisierung
der Diagnostik in Referenzzentren.

Mit den Kollegen der MDS-Zentren in
Osterreich und der Schweiz besteht
eine enge Zusammenarbeit.

Die verschiedenen MDS-Zentren in
Deutschland beschdftigen sich au-
Rerdem arbeitsteilig mit experimen-
tellen Fragestellungen. Im Rahmen
der Routinediagnostik, aber speziell
auch im Rahmen von klinischen Stu-
dien, werden Proben fiir diese Ana-
lysen wechselseitig zur Verfiigung
gestellt.

Zurzeit sind 8 klinische Studien im
deutschen Sprachraum offen fiir
Patienten mit myelodysplastischen
Syndromen. Die Studien sind multi-
zentrisch und geografisch so organi-
siert, dass moglichst viele Patienten
relativ heimatnah ein Studienzen-
trum finden konnen. Weitere Studien,
auch auf dem Gebiet der allogenen
Stammzelltransplantation von einem
Familien- oder Fremdspender, sind in
Vorbereitung.

1) LEMON 5 (IIT): In dieser Studie
wird die Mono-Therapie mit Lenali-
domid [Revlimid®] bei MDS-Patien-
ten mit der Risikogruppe “low” oder
Jintermediate-1” iiberpriift. Voraus-
setzung ist, dass eine spezielle Ver-
anderung am Chromosom 5 vorliegt
(Deletion 5q).

Einschlusskriterien: MDS mit < 5%
Blasten und isolierter Deletion 5q,
IPSS-Risikogruppe low oder int-1,
Transfusionsabhangigkeit (mindes-
tens 1 Erythrozyten-Konzentrat in 8
Wochen). Studienleitung: Diisseldorf
2) GEPARD (IIT) - the GErman PAno-
binostat low Risk MDS-trial: In dieser
Studie wird LBH589 (Panobinostat)
untersucht. Es wird entweder allein

oder in Kombination mit Substanzen
gegeben, die die Bildung von roten
Blutkorperchen anregen (Erythropo-
etin bzw. ,ESA*). Eingeschlossen wer-
den transfusionsabhdngige Patien-
ten mit der Risikogruppe “low” oder
Jntermediate-1”, die entweder nicht
auf ESA ansprechen oder die eine ge-
ringe Wahrscheinlichkeit fiir ein An-
sprechen haben.
Einschlusskriterien: primares MDS,
IPSS-Risikogruppe low oder int-1, Trans-
fusionsbediirftigkeit (mindestens 4
Erythrozyten-Konzentrate in 8 Wo-
chen), Versagen einer Erythropoetin-
Therapie oder geringe Erfolgswahr-
scheinlichkeit, alle Vortherapien er-
laubt. Studienleitung: Dresden

3) AZALE (IIT): Es wird Azacitidin
[Vidaza®] gefolgt von Lenalidomid
[Revlimid®] bei Hochrisiko-MDS oder
AML-Patienten mit Riickfall bzw. feh-
lendem Ansprechen mit Chromoso-
menveranderungen, einschlieBlich
Monosomie 5 oder Deletion 5q, un-
tersucht.

Einschlusskriterien: AML im Riickfall
oder mit fehlendem Therapieanspre-
chen (einschlieRlich sekundarer AML
nach vorausgegangener Krebsthera-
pie) oder MDS (einschlieBlich sekun-
diarem MDS nach vorausgegangener
Krebstherapie), IPSS-Risikogruppe
int-2 oder high risk, Chromosomen-
Veranderungen einschlieRlich Mono-
somie 5 oder Deletion 5q, alle Vor-
therapien einschlieRlich 5-Azacitidin
oder Lenalidomid. Studienleitung:
Dresden

4) VALENA (IIT): Studie zur Be-
stimmung der Wirksamkeit und Ver-
traglichkeit einer Kombination aus
Valproinsdure und Lenalidomid [Revli-
mid®] bei MDS-Patienten mit giin-
stigem Risikoprofil.
Einschlusskriterien: primdres MDS,
IPSS-Risikogruppe low oder int-1
(keine Deletion 5q), Thrombozyten >
50.000/ul, Neutrophile > 1.000/ul,
Erythropoetin > 200 mU/ml oder Ver-
sagen einer vorangegangenen Ery-
thropoetin-Therapie, alle Vorthera-
pien aulRer Lenalidomid oder Valpro-
insdure. Studienleitung: Diisseldorf
5) TEMSIROLIMUS (IIT): In dieser Pi-
lot-Studie werden MDS-Patienten mit
Temsirolimus [Torisel®] behandelt.
Einschlusskriterien: IPSS-Risikogrup-
pe low oder int-1 mit Neutropenie
oder Transfusionsbeduirftigkeit (min-
destens 4 Erythrozyten-Konzentrate
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in 8 Wochen), keine Thrombopenie
sowie bei IPSS-Risikogruppe int-2
oder high, Versagen von oder Into-
leranz gegeniiber Vidaza®, Vorthera-
pien erlaubt. Studienleitung: Dresden
6) ROMIPLOSTIM (Industrie-Studie
von Amgen): Doppelblinde, place-
bokontrollierte Studie mit Zufalls-
zuteilung zu den Therapiearmen zur
Priifung der Wirksamkeit und Vertrag-
lichkeit von Romiplostim [Nplate®]
zur Behandlung der Thrombozyto-
penie bei MDS-Patienten mit IPSS-
Risikogruppe “low” oder ,intermedi-
ate-1”

Einschlusskriterien: IPSS-Risikogrup-
pe low oder int-1, Thrombozyten <
20.000/ul oder < 50.000/pl mit Blu-
tungsanamnese, Vortherapien nicht
erlaubt. Studienleitung: Firma Amgen.
7) ELTROMBOPAG (Industrie-Stu-
die von GlaxoSmithKline): In die-
ser doppelblinden, placebokontrol-
lierten Studie mit Zufallszuteilung
zu den Therapiearmen wird Eltrom-
bopag [Revolade®] bei Patienten mit
Thrombozytopenie und fortgeschrit-
tenem MDS oder sekundarer AML
nach MDS untersucht.
Einschlusskriterien: fortgeschritte-
nes MDS oder sekunddre AML nach
MDS, 20-50 % Blasten im Knochen-
mark und < 50 % Blasten im peri-
pheren Blut, Thrombozyten-Trans-
fusionsbediirftigkeit oder Thrombo-
zyten < 30.000/pl, Vortherapien er-
laubt ebenso wie niedrig-dosierte
Chemotherapie und andere Wachs-
tumsfaktoren, Studienleitung: Firma
GlaxoSmithKline.

8) LENALIDOMID-005 (Industrie-
Studie von Celgene): Doppelblinde,
placebokontrollierte Studie mit Zu-
fallszuteilung zu den Therapiearmen
zum Vergleich der Wirksamkeit und
Vertrdglichkeit von Lenalidomid [Rev-
limid®) im Vergleich zu Placebo bei
Patienten mit transfusionsabhdngiger
Andmie aufgrund eines MDS und
IPSS-Risikogruppe ,low” or ,inter-
mediate-1“ ohne Deletion 5q. ESA
sprechen nicht oder nicht mehr an.
Einschlusskriterien: IPSS-Risikogrup-
pe low oder int-1, alle chromosoma-
len Verdanderungen aufRer Deletion
5q, Transfusionsabhdngigkeit (min-
destens 2 Erythrozyten-Konzentrate
in 4 Wochen), Vortherapie mit Lena-
lidomid nicht erlaubt, Thrombozyten
> 50.000/ul, Neutrophile > 500/pL,
Studienleitung: Firma Celgene.

Burkitt-Lymphome und deren Be-
handlung im Rahmen der GMALL-
B-ALL/NHL-2002-Studie

- ein Beitrag von Dr. med. Nicola Gok-
buget, Koordinatorin der German Mul-
ticenter ALL Study Group (GMALL), Me-
dizinische Klinik II, Klinikum der J.W.
Goethe Universitdt, Theodor-Stern-Kai
7, 60590 Frankfurt a.M., Telefon:
069-6301-6365, Fax: 069-6301-7463,
E-Mail: gmall@em.uni-frankfurt.de,
Homepage: www.kompetenznetz-leu
kaemie.de

Einleitung

Die Bezeichnung ,Burkitt” stammtvon
dem englischen Tropenarzt Denis Bur-
kitt, der das nach ihm benannte Lym-
phom Mitte des letzten Jahrhunderts
erstmals in Afrika beschrieben hat.
In den Malariagebieten Zentral- und
Ostafrikas ist das Burkitt-Lymphom
die hdufigste Krebserkrankung bei
Kindern. Man spricht hier auch von der
~endemischen” Form, d.h. die Krank-
heit ist hier ,heimisch”. Das in Europa
und Nordamerika auftretende Burkitt-
Lymphom wird im Gegensatz dazu als
JSporadisch” bezeichnet, d.h. es tritt
in diesen Regionen nur ganz verein-
zelt auf. Die Unterscheidung zwi-
schen den Burkitt-Lymphomen und
anderen aggressiven Lymphomen,

I

Befall einer Lymphknotenregion oder
eines extralymphatischen Organs oder
Gewebes

II

Befall von zwei oder mehr Lymphkno-
tenregionen oder extralymphatischen
Organen oder Geweben nur ober- oder
unterhalb des Zwerchfells

I

Befall von zwei oder mehr Lymphkno-
tenregionen oder extralymphatischen
Organen oder Geweben ober- und un-
terhalb des Zwerchfells

v
Diffuser oder disseminierter Organbe-
fall mit oder ohne Lymphknotenbefall

A/B

Diagnosezusatz A ohne Vorliegen von
B-Symptomen, B beim Vorliegen einer
B-Symptomatik

N/E
Diagnosezusatz N bei Lymphknotenbe-
fall, E beim Vorliegen eines Organbefalls

Stadieneinteilung nach Ann Arbor (die
Bezeichnung stammt von einem kleinen
Ort in der Néhe von Detroit/USA).

insbesondere den sog. diffus grol3-
zelligen Lymphomen, ist manchmal
nicht ganz klar moglich. Deshalb wur-
den in der Vergangenheit auch Lym-
phome wie ,Burkitt-ahnliche’ oder
atypische Burkitt-Lymphome diagno-
stiziert und &hnlich wie Burkitt-Lym-
phome behandelt.

Das Burkitt-Lymphom weist dhnliche
biologische Merkmale wie die reif-
zellige B-ALL (ALL = Akute Lympha-
tische Leukdmie), nicht zu verwech-
seln mit B-Vorldufer-ALL, auf. Nach
der WHO-Klassifikation 2008 wird
dieser vergleichsweise seltene ALL-
Subtyp (ca. 3-5% der ALL-Fille) auch
als Burkitt-Leukdmie bezeichnet.
Diagnose

Beim Burkitt-Lymphom erfolgt die
Diagnosestellung meist anhand der
feingeweblichen Untersuchung (His-
tologie). Mittels Immunphanotypisie-
rung werden die Oberflaichenmerk-
male der Zellen (sog. ,CD“-Marker)
bestimmt. Aus dem Muster der vor-
handenen Merkmale lassen sich Riick-
schliisse auf die Zugehorigkeit zu ei-
ner bestimmten Zellreihe ziehen. Cha-
rakteristisch sind zudem bestimmte
chromosomale bzw. molekulargene-
tische Veranderungen. Typisch fiir
Burkitt-Lymphome/Leukdmien sind
Verdnderungen des sog. c-myc-Gens.
Die Abgrenzung von diffus groRzelli-
gen Lymphomen kann im Einzelfall
schwierig sein. Daher sollte nach
Mdglichkeit eine Beurteilung durch
einen Referenzpathologen erfolgen
[vgl. Tab. Seite 20]. Der Therapie-
beginn kann aber wegen des raschen
Fortschreitens der Erkrankung meist
nicht bis zum Vorliegen des Referenz-
befundes verschoben werden.

Die Unterscheidung zwischen Bur-
kitt-Leukdmie und Burkitt-Lymphom
erfolgt - relativ willkiirlich - anhand
des Knochenmarkbefalls. Wenn der
Knochenmarkbefall iiber 25% liegt,
spricht man von einer Leukdamie. In-
sofern ist eine Knochenmarkuntersu-
chung zur Abgrenzung notwendig.
Anhand der Ergebnisse der bildge-
benden Diagnostik (Ultraschall, Com-
putertomografie, ggf. Magnetreso-
nanztomografie) erfolgt die Stadi-
eneinteilung nach der Ann-Arbor-
Klassifikation [vgl. Tab. links].

Zur Priifung eines Befalls des Zentra-
len Nervensystems (ZNS) wird eine
Untersuchung des Nervenwassers
[Liquor] durchgefiihrt.
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Da Burkitt-Lymphome in Zusammen-
hang mit einer HIV-Infektion auftreten
konnen, sollte im Rahmen der Dia-
gnostik eines Burkitt-Lymphoms auch
ein HIV-Test durchgefiihrt werden.
Klinische Merkmale

Das Burkitt-Lymphom schreitet sehr
schnell fort. Die bdsartigen Zellen
teilen sich mit rasanter Geschwindig-
keit - die Zellteilungsrate im Tumor
liegt bei nahezu 100 %. Aufgrund die-
ser Tatsache ist das Burkitt-Lymphom
sehr chemo- und strahlensensibel,
denn die Chemo- und Strahlenthera-
pie schadigt in besonderem Male Zel-
len, die sich gerade teilen. Das fiihrt
dazu, dass sich auch sehr grof3e Lym-
phome unter Chemotherapie meist
rasch zuriickbilden.

Bei der endemischen Form ist ein
Befall des Ober- und Unterkiefer-
knochens typisch mit Schwellungen
im Gesicht, am Kiefer und am Hals.
Beim sporadischen Burkitt-Lymphom
kommt es eher zu einem Befall der
Lymphknoten. Haufig sind aber auch
Organe, z.B. der Darm, von dem Lym-
phom betroffen. Entsprechend vielfal-
tig konnen die Symptome sein. Als Be-
fall des Zentralen Nervensystems wird
z.B. der Nachweis von Burkitt-Zellen
im Nervenwasser angesehen. Ein
INS-Befall kann mit neurologischen
Symptomen, wie Kopfschmerzen, Be-
wusstseinsstérungen und Lahmungen
einhergehen.

Erfolgreiche Anderung der Thera-
piestrategie Ende der 90er Jahre
Die Deutsche ALL-Studiengruppe
(GMALL) berichtete 1996 erstmals
liber eine deutliche Verbesserung der
Therapieergebnisse bei Burkitt-Leu-
kdmie mit einem aus der Kinderheil-
kunde {ibernommenen, angepassten
Protokoll. Wegen der dhnlichen biolo-
gischen Merkmale wurde in der Folge
dieses Regime mit guten Ergebnissen
auch beim Burkitt-Lymphom einge-
setzt und erzielte sogar bessere Er-
gebnisse als bei Burkitt-Leukdmie. Die
Studie zeigte weiterhin, dass auf eine
vorbeugende Schadelbestrahlung zur
Verhinderung eines ZNS-Befalls ver-
zichtet werden konnte. SchlieRlich
wurde deutlich, dass eine Erhdhung
der Methotrexat-Dosis von 1,5 g/m?
in der Vorgdngerstudie auf 3 g/m?
zu mehr Nebenwirkungen, aber nicht
zu einer Verbesserung der Ergebnisse
filhrte. Riickfalle nach mehr als 12
Monaten traten selten auf.

Behandlung des Burkitt-Lymphoms
im Rahmen der GMALL-B-ALL/NHL-
2002-Studie

In der bereits 2002 aktivierten und
mehrfach optimierten GMALL-B-ALL/
NHL-Studie fiir Burkitt-Leukdmie, Bur-
kitt-Lymphome und bestimmte ande-
re schnell fortschreitende Lymphome
(B-lymphoblastisches Lymphom, ana-
plastisches grolzelliges Lymphom so-
wie primdr mediastinales Lymphom)
werden insgesamt 6 Therapieblocke
verabreicht, die Hochdosis-Methotre-
xat, Hochdosis-Cytarabin (Block C),
konventionell dosierte Chemothera-
pie und eine Vorbeugung von ZNS-
Befall durch Verabreichung von Che-
motherapie in den Nervenwasserraum
(sog. intrathekale Gabe) beinhalten.
Altere Patienten (> 55 Jahre) erhalten
eine dosisreduzierte Variante dieses
Therapieplans. Die Therapieblocke
werden, sofern der Zustand der Pati-
enten es zuldsst, moglichst ohne Ver-
zOgerungen verabreicht.

Die entscheidende Anderung in die-
sem Therapieprotokoll war der Ein-
satz des Antikorpers Rituximab in
Kombination mit der Chemotherapie.
Rituximab richtet sich gegen das
Oberflachenmerkmal CD20 auf den
Burkitt-Zellen und tragt so zu der ge-
zielten AbtGtung bei. Rituximab wird
vor jedem der 6 Chemotherapiebldcke
verabreicht. Im Anschluss an die Che-
motherapie wird noch zwei Mal Ritu-
ximab gegeben.

Bei allen Patienten wird zur scho-
nenden Reduktion der Tumorzell-
masse eine Vorphase-Therapie mit
Cyclophosphamid und Prednison ver-
abreicht.

Bei Patienten im Stadium I/II ohne
Befall aulRerhalb der Lymphknoten
oder im Brustkorb (im sog. Mediasti-
num) sowie mit komplettem Anspre-
chen kann die Therapie nach 4 Blo-
cken beendet werden.

Sehr wichtig ist, dass regelmalig eine
Bewertung des Ansprechens stattfin-
det. Nach Beendigung von 6 Blocken
wird dariiber entschieden, ob noch
zusatzlich eine Strahlentherapie not-
wendig ist.

Die Entscheidung, ob ein Patient der
Therapiegruppe iiber oder unter 55
Jahren zugeordnet wird, hangt vom
s0g. biologischen Alter ab. Das bedeu-
tet, dass der Allgemeinzustand und
andere Erkrankungen beriicksichtigt
werden. Der behandelnde Arzt kann

bei Patienten > 55 Jahren entschei-
den, ob ein guter Allgemeinzustand
vorliegt und eine Behandlung nach
dem intensiveren Therapieplan fiir
jlingere Patienten durchfiihrbar er-
scheint.

Zwischenergebnisse der Studie

Die Kombination von Rituximab mit
der Chemotherapie hat zu einer deut-
lichen Verbesserung der Heilungs-
chancen bei Burkitt-Leukédmien/Lym-
phomen gefiihrt. Zusatzliche Neben-
wirkungen durch den Einsatz von Ri-
tuximab wurden nicht beobachtet.
Insbesondere fiir dltere Patienten
konnte die Immuntherapie mit die-
sem Antikorper die Nachteile einer
niedriger dosierten Methotrexat-Gabe
ausgleichen.

Therapie bei Riickfdllen oder Rest-
befillen

Riickfdlle treten unter der oben be-
schriebenen Therapie beim Burkitt-
Lymphom nur selten und meistens
innerhalb von 12 Monaten nach der
Diagnosestellung auf. Hier gibt es
keine Standardbehandlung. Be-
strahlung, Chemotherapie und/oder
Stammzelltransplantation kdnnen
erwogen werden. Wegen des kon-
kreten Therapievorgehens im Einzel-
fall kann mit der GMALL-Studienzen-
trale Riicksprache gehalten werden.
Supportivtherapie

Intensive therapiebegleitende (sup-
portive) Mallnahmen sind essentieller
Bestandteil der Therapie. Dazu gehoren
u.a. eine angemessene Fliissigkeitszu-
fuhr und insbesondere pflegerische
MalRnahmen zur Vorbeugung einer
Schleimhautentziindung (Mukositis).
Hier werden in der Studie verschiedene
Konzepte z.B. mit dem Keratinozyten-
Wachstumsfaktor (KGF) oder auch
Mundspiilungen gepriift. Die Vorbeu-
gung der Mukositis ist wichtig, nicht
nur um schmerzhafte Entziindungen
zu vermeiden, sondern auch das Risiko
von Infektionen und Therapieverzoge-
rungen zu reduzieren. Auch die Gabe
eines Wachstumsfaktors fiir bestimmte
weilRe Abwehrzellen (Granulozyten-
Kolonie-stimulierender Faktor, kurz G-
CSF) im Anschluss an die Blocke sollte
durchgefiihrt werden.

Teilnahme an einer Studie

Die Studien der GMALL-Studiengruppe
haben eine erhebliche Verbesserung
der Heilungschancen bei Burkitt-Leu-
kdamien und -Lymphomen ermoglicht.
Dies gelang durch die konsequente
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Entwicklung neuer Studienkonzepte
auf der Basis der Ergebnisse vor-
heriger Studien und unter Ber{ick-
sichtigung neuer wissenschaftlicher
Erkenntnisse. Studien werden von
Experten intensiv diskutiert und von
einer Ethik-Kommission bewertet. Bei
einer Studienteilnahme wird der Pa-
tient vollstandig und schriftlich {iber
das Therapiekonzept aufgeklart. Die
behandelnden Arzte haben die Mog-
lichkeit, im Hinblick auf die Therapie-
durchfiihrung eine Beratung durch die
Studienzentrale einzuholen. Die Be-
handlungsdaten kdénnen fiir Auswer-
tungen beriicksichtigt werden und so
fiir eine kiinftige weitere Optimierung
der Therapie genutzt werden. Auch
die konkrete Mitarbeit der Patienten
ist erbeten, z.B. bei der Vorbeugung
von Mundschleimhautentziindungen
mit dem Fiihren von Patiententage-
biichern.

Studien definieren ganz klar Merkmale
von Patienten, die eingeschlossen wer-
den konnen. Es ist aber moglich, dass
auch bei Patienten, die diese Kriterien
nicht erfiillen eine Therapie analog zu
dem Studienprotokoll durchgefiihrt
wird. In diesem Fall werden die Pati-
enten gebeten, ihr Einverstandnis zu
geben, dass die Behandlungsdaten im
GMALL-Register erfasst werden.

Nodale T-Zell-Lymphome

- ein Beitrag von Prof. Dr. Lorenz
Triimper, Abteilung Himatologie und
Onkologie, Klinikum der Georg-August-
Universitit Gottingen, Robert-Koch-
Strafse 40, 37075 Gottingen, Tele-
fon: 0551-39-8535, Fax 0551-39-8587,
E-Mail: haematologie.onkologie@med.
uni-goettingen.de

Einfithrung

Lymphome sind eine Gruppe von rela-
tiv seltenen Krebserkrankungen. Die
Diagnosestellung ist im Vergleich zu
anderen Krankheiten relativ schwie-
rig, denn es gibt viele verschiedene
Unterarten. Das hangt damit zusam-
men, dass Lymphome von den sehr
vielfaltigen Abwehrzellen des Immun-
systems ausgehen, die zudem wadh-
rend der Entwicklung viele verschie-
dene Reifestufen durchlaufen und
tiberall im Korper vorkommen kon-
nen. Jede dieser Abwehrzellen kann
auf jeder Reifestufe entarten. Das ist
der Grund, warum die verschiedenen

Prof. Dr. Alfred Feller

Institut fiir Pathologie
Universitdtsklinikum 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 - Universitdtsmedizin 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

Priv.-Doz. Dr. Wolfram Klapper
Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein
(UKSH, Campus Kiel)

Institut fiir Himatopathologie und
Lymphknotenregister Kiel
Niemannsweg 11

24105 Kiel

Referenzpathologen fiir Lymphome

Lymphom-Unterarten so unterschied-
lich sind. Auch beziiglich des Verlaufs
unterscheiden sie sich sehr, und die
Therapie muss entsprechend ausge-
wahlt werden.

Dieaggressiven, schnell fortschreiten-
den Lymphome, zu denen die T-Zell-
Lymphome gehéren, sind Lymphome,
bei denen die Symptome sehr schnell
auftreten und die - ohne Behandlung
- relativ rasch todlich verlaufen wiir-
den. Die Behandlungs-Strategie muss
daher eine ganz andere sein als z.B.
bei langsam fortschreitenden (sog.
Jindolenten”) Lymphomen. Die gute
Nachricht ist, dass man heutzutage
viele Patienten mit aggressiven Lym-
phomen und insbesondere auch mit
nodalen T-Zell-Lymphomen heilen
kann [nodal = in den Lymphknoten
befindlich]. Das war vor ein paar Jah-
ren noch nichtin dem Mal3e der Fall.

Was sind die Ursachen fiir Lym-
phome?

Bekannt ist, dass Lymphome sehr
viel hdufiger geworden sind seit dem
zweiten Weltkrieg, und zwar in allen

Landern der entwickelten Welt, so-
wohl in Nordamerika als auch in Eu-
ropa. Das hdngt nicht nur damit zu-
sammen, dass die Diagnostik besser
geworden ist und dass die Menschen
dlter werden. Lymphome treten al-
tersunabhdngig haufiger auf, wobei
Zusammenhdnge mit Chemikalien,
chemischen Nahrungszusatzen, Pe-
stiziden und Insektiziden vermutet
werden. AuRerdem hat man festge-
stellt, dass die Wahrscheinlichkeit
fiir das Auftreten eines Lymphoms
hoher ist, wenn unser Immunsystem
im Kindesalter weniger Gelegenheit
hatte, sich mit Keimen auseinander-
zusetzen. Des Weiteren konnen be-
stimmte Infektionen zur Entstehung
eines Lymphoms beitragen. Beim
T-Zell-Lymphom ist dies bisher nur
bei einem bestimmten Lymphomtyp
bewiesen, dem ,adulten T-Zell-Lym-
phom*, das in Asien vorkommt und
in Zusammenhang mit dem HTLV1-
Virus steht. SchlieRlich konnen auch
eine Strahlen- oder Chemothera-
pie zur Behandlung einer anderen
Krebserkrankung selbst Ausloser fiir
ein spater auftretendes Lymphom
sein. Im Einzelfall ist es leider mei-
stens schwer, die genaue Ursache zu
benennen.

Symptome

Haufig ist es so, dass bei einem Lym-
phom ganz allgemeine Beschwer-
den auftreten, wie z.B. Fieber. Die
Tatsache, dass die T-Zell-Lymphome
Erkrankungen sind, die von den sog.
JKillerzellen” ausgehen, die norma-
lerweise vor allem fiir die Abwehr
von Virusinfektionen zustadndig sind,
erklart die z.T. grippeahnlichen Sym-
ptome bei T-Zell-Lymphomen. Au-
Rerdem treten beim T-Zell-Lymphom
oftmals Hautveranderungen auf, ent-
weder Knoten, die bei bestimmten
T-Zell-Lymphomen der Haut haufig
sind, oder eine R6tung, eine Schup-
pung und Hautjucken. Das kommt
bei T-Zell-Lymphomen dadurch zu-
stande, dass die Lymphomzellen in
die Haut einwandern. In der Haut
befinden sich grundsatzlich relativ
viele Abwehrzellen, da die Haut eines
unser wichtigsten Abwehrorgane ist.
Weitere Symptome konnen Gelb-
sucht bei Leberbefall und Durchfall
bei Darmbefall sein. Ein weiteres ty-
pisches Symptom besteht - aufgrund
des gestorten Immunsystems — in
Infektneigung.
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Diagnostik

Wenn der Verdacht auf ein Lymphom
besteht, muss der Arzt eine aus-
fiihrliche korperliche Untersuchung
durchfiihren, den Patienten nach sei-
nen Beschwerden befragen und die
Krankengeschichte erheben. Dann
werden Laboruntersuchungen ge-
macht. Beim T-Zell-Lymphom fin-
det man manchmal eine erhdhte
»LDH” [= Laktatdehydrogenase; ein
bestimmtes Zell-Enzym] oder veran-
derte Blutzellwerte. Im Blutausstrich
kann man vermehrt T-Zellen sehen.
Auf jeden Fall muss eine Gewebe-
probe entnommen werden, die sinn-
vollerweise zu einem auf Lymphome
spezialisierten Referenzpathologen
geschickt wird [vgl. Tab. S. 20]. Allge-
mein-Pathologen sehen T-Zell-Lym-
phome vielleicht 1 x alle zwei oder
drei Jahre, und auch wenn der Allge-
mein-Pathologe sehr erfahren ist, ist
die korrekte Diagnosestellung unter
diesen Umstanden schwierig.

Eine Knochenmarkpunktion gehort
ebenfalls bei den T-Zell-Lymphomen
zur Diagnostik. Das Knochenmark ist
allerdings seltener befallen als z.B.
beim follikuldren Lymphom. Eine
wesentliche Grundlage ist des Wei-
teren die bildgebende Diagnostik.
Eine der wichtigsten Neuerungen
auf diesem Gebiet ist die Methode
#PET/CT” [= Positronenemissionsto-
mografie/Computertomografie]. Mit
der PET kann der Stoffwechsel von
Geweben sichtbar gemacht werden.
Dies ist im Falle von Krebserkran-
kungen deshalb ein interessanter
diagnostischer Ansatz, weil Tumor-
gewebe im Allgemeinen eine hohere

T-NHL: Untergruppen

Vorldufer-T-Zell-Lymphome:

- Akute T-Zell-Leukdamien
- T-Lymphoblastische NHL

Reife periphere T-Zell-Lymphome:

= T-Prolymphozyten-Leukémie (T-PLL)

= Chron. Lymphatische T-Zell-Leuka-
mie (T-CLL)

— kutane T-NHL (Hautbefall)

= Angioimmunoblastisches T-NHL (AILD)

- GroRzellig anaplastisches T-NHL
(ALK-pos/neq)

— Peripheres T-NHL, nicht weiter
spezifiziert

— Intestinales T-NHL (Darmbefall)

Stoffwechselaktivitdt hat als Normal-
gewebe. Die Kombination aus PET
und CT ist noch so neu, dass sie in
Deutschland nicht an jedem Zentrum
verfiigbar ist. Die Kosten fiir eine
PET/CT-Untersuchung werden von
den gesetzlichen Krankenkassen al-
lerdings zurzeit noch nicht generell
erstattet. Der ,Gemeinsame Bundes-
ausschuss”, ein wichtiges Gremium
im Gesundheitswesen, das Entschei-
dungen zum Leistungskatalog der Ge-
setzlichen Krankenversicherung trifft,
berdt zurzeit iiber diese diagnosti-
sche Methode.

Stadieneinteilung

Lymphome werden nach der ,Ann-
Arbor-Klassifikation” je nach Lymph-
knotenbefallin Stadium I, II, IIT oder
1V eingeteilt [vgl. Tab. S. 18]. Sofern
das Knochenmark oder die Milz befal-
len sind, handelt es sich automatisch
um ein Stadium IV. Zusatzlich wird das
Stadium I, II, IIIT oder IV erganzt um
die Buchstaben ,A” oder ,B“. ,B* be-
deutet, dass sog. B-Symptome, d.h.
Fieber, Nachtschweil}, Gewichtsver-
lust, aufgetreten sind. Mit A wird die
Abwesenheit solcher Allgemeinsymp-
tome bezeichnet. Die Einteilung in
verschiedene Stadien erfolgt im Ub-
rigen nur bei Erstdiagnose der Krank-
heit. Spéter, z.B. wenn ein Riickfall
aufgetreten ist, erfolgt keine erneu-
te Stadieneinteilung.

Klassifikation

Die WHO-Klassifikation unterteilt die
Lymphome grob in B-Zell-, T-Zell-
und Hodgkin-Lymphome. Die ganz
unreifen T-Zell-Lymphome sind ei-
gentlich Leukdmien und lympho-
blastische Lymphome. Dann gibt es
die reifen T-Zell-Lymphome, das sind
die T-CLL und die T-PLL, die dhnlich
wie bei der B-CLL dadurch auffal-
len, dass das Blutbild verdndert ist.
Des Weiteren gibt es die Haut-Lym-
phome: das Sézary-Syndrom und
die Mycosis Fungoides. Bei diesen
Lymphomen ist die Haut befallen mit
einer Rotung, mit einem Ausschlag
oder mit Juckreiz. Zu den nodalen
T-Zell-Lymphomen im engeren Sinne
gehort die ,AILD” [= angio-immu-
noblastische Lymphadenopathie mit
Dysproteindmie], die im Lymphkno-
ten von einer bestimmten Unterart
einer Helferzelle ausgeht. Und dann
gibt es die ebenfalls in den Lymph-
knoten sitzenden (d.h. nodalen) pe-
ripheren, nicht weiter spezifizierten

T-Zell-Lymphome. Die Bezeichnung
Jperipher” wurde gewahlt, weil diese
Lymphome aus T-Zellen entstehen,
die im Blut, d.h. in der ,Peripherie”,
schwimmen. Der Begriff hat anson-
sten keine wesentliche Bedeutung.
Zu den nodalen T-Zell-Lymphomen
gehort schlieflich noch das groRzel-
lige anaplastische T-Zell-Lymphom
(ALCL). Erwahnenswert ist noch eine
seltene, extranodale Form von peri-
pheren T-Zell-Lymphomen, die nur
im Diinndarm sitzt: das intestinale
T-Zell-Lymphom. In der Tab. links
unten sind die wesentlichen Unter-
gruppen der T-Zell-Lymphome in der
Ubersicht aufgefiihrt.

Wie haufig sind T-Zell-Lymphome?
T-Zell-Lymphome machen ca. 10-15 %
aller malignen Lymphome aus und
sind damit insgesamt eher selten.
Die internationale T-Zell-Lymphom-
Gruppe hat verglichen, wie hdufig
in Nordamerika, in Europa und in
Asien die verschiedenen Untertypen
vorkommen. Die AILD ist in Europa
mit 30 % aller T-Zell-Lymphome, d.h.
mit ca. einem Drittel, relativ hdufig.
In Amerika und in Asien tritt dieses
Lymphom viel seltener auf. Das pe-
riphere, nicht weiter spezifizierte
T-Zell-Lymphom macht noch einmal
etwa ein Drittel aus, und die anderen
T-Zell-Lymphome sind bei uns ganz
selten, wahrend z.B. in Asien das
T-Zell-Lymphom, das in Zusammen-
hang mit dem HTLV1-Virus steht, re-
lativ haufig ist.

Behandlung

Nodale T-Zell-Lymphome sind grund-
satzlich heilbar. Als Standard-Chemo-
therapie gilt, wie auch bei anderen
Lymphomen, das sog. ,,CHOP“-Proto-
koll [mit den Wirkstoffen Cyclophos-
phamid, Doxorubicin, Vincristin, Pred-
nison]. Relativ klar ist inzwischen,
dass man das Etoposid zusatzlich ein-
setzen sollte. Dieses Protokoll nennt
man dann ,CHOEP”. Wir haben in
unserer groen Studiengruppe, der
Deutschen Studiengruppe Hochma-
ligne Non-Hodgkin Lymphome, eine
Studie durchgefiihrt, in der wir CHOP
und CHOEP verglichen haben. Diese
hat ganz klar gezeigt, dass das CHO-
EP zu besseren Therapieergebnissen
fiihrt als CHOP alleine. Deswegen ge-
ben wir in unserem Zentrum jiin-
geren Patienten mit T-Zell-Lymphom
nur noch CHOEP.

Es wird empfohlen, nach Erreichen ei-
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ner Remission, d.h. bei Riickbildung
der Krankheitszeichen, eine autologe
Stammzelltransplantation durchzu-
fiilhren - am besten im Rahmen von
Studien. Die allogene Stammzelltrans-
plantation, d.h. eine Stammzelliiber-
tragung von einem Familien- oder
Fremdspender, wird in der Erstbe-
handlung nur in Studien oder in der
Riickfallbehandlung eingesetzt.

Bei den B-Zell-Lymphomen ist in-
zwischen der CD20-Antikorper Ritu-
ximab zu einem wichtigen Standbein
der Therapie geworden, da er sowohl
wirksam als auch relativ nebenwirkungs-
armist. Bei den T-Zell-Lymphomen gibt
es so einen Antikorper leider noch nicht.
Rituximab wirkt nicht auf T-Zellen, weil
diese keine CD20-Struktur auf ihrer
Zelloberflache tragen. Es gibt aber ei-
nen anderen Antikdrper, Alemtuzumab
[Campath, MabCampath®], der auf die
Oberflachenstruktur CD52 reagiert, und
auch T-Zellen tragen das CD52 auf ih-
rer Zelloberflache. Offiziell zugelassen
ist Alemtuzumab fiir B-CLL-Patienten,
flir die eine Fludarabin-Kombinations-
Chemotherapie unangemessen ist. Der
(D52-Antikorper ist gut wirksam, auch
wenn man vorbehandelt ist. Man kann
ihn mit Chemotherapie oder Cortison
kombinieren, und im Gegensatz zu Ri-
tuximab kann man ihn auch unter die
Haut spritzen. Alemtuzumab hat al-
lerdings viel mehr Nebenwirkungen als
Rituximab. Darum ist er noch nicht so
verbreitet. Er sollte — auRerhalb des zu-
gelassenen Anwendungsgebiets — mog-
lichst nurin Studien und nur von Arzten
eingesetzt werden, die mit Alemtu-
zumab Erfahrung haben. Wenn Alemtu-
zumab die T-Lymphom-Zellen zerstort,
dann zerstort er leider auch normale
T-Zellen, also Zellen, die u.a. Viren to-
ten und insofern wichtig fiir die Abwehr
von Virus-Infektionen sind. Daher ist
eine typische Nebenwirkung von Alem-
tuzumab, dass durch die Behandlung
bestimmte Virus-Infektionen vermehrt
auftreten. So liegt die Wahrscheinlich-
keit, dass eine Giirtelrose oder eine
Zytomegalie entstehen, bei fast 50 %.
Deswegen muss der Arzt vorbeugend
Medikamente geben. Er muss die mog-
licherweise auftretenden Infektionen
genau kennen und beherrschen und
tiber Risiken aufklaren. Es kénnen auch
Pilzinfektionen auftreten. Uberemp-
findlichkeitsreaktionen durch Alemtu-
zumab sind erfreulicherweise weniger
geworden, seitdem man den Antikorper

unter die Haut spritzen kann. Und man
muss wissen, dass Alemtuzumab auch am
Herzen Nebenwirkungen in Form von
Rhythmus-Storungen hervorrufen kann.
Neue Medikamente

In den letzten Jahren sind viele neue
Medikamente entwickelt worden. Die
Hoffnung, die Krankheit spezifisch ab-
toten zu kdnnen und nicht mehr nur
auf eine Chemotherapie angewiesen zu
sein, wird hoffentlich in den nachsten
Jahren auch bei den T-Zell-Lymphomen
in Erfiillung gehen. Viele der neuen
Medikamente sind namlich nicht mehr
klassische Chemotherapiemittel. Die-
se treffen bekanntlich alle Zellen, die
schnell wachsen, v.a. die Haarwurzel-
zellen, Zellen der Darm- und Mund-
schleimhaut und natiirlich auch Tumor-
zellen, weil diese im Allgemeinen noch
schneller wachsen als die anderen Zel-
len. Der Wirkmechanismus der neuen
Medikamente ist zielgerichteter, sie
treffen nur die Tumorzellen oder die
direkt verwandten Zellen und nicht
mehr den ganzen Korper. Der CD52-An-
tikdrper Alemtuzumab zerstort z.B. nur
Zellen, die den CD52-Marker tragen.
Das ist etwas ganz anderes als Chemo-
therapie. Wir gehen davon aus, dass die
neuen Medikamente in Studien beim T-
Zell-Lymphom zur Anwendung kommen
werden. Unserer Meinung nach ist das
T-Zell-Lymphom mit den derzeit vor-
handenen Therapiemoglichkeiten noch
nicht ausreichend gut zu behandeln.
Wir machen Studien inzwischen zusam-
men mit allen europdischen Gruppen,
die sich auch mit Lymphomen beschaf-
tigen, um schneller zu Ergebnissen zu
kommen.

Erwahnenswert ist u.a. ein weiterer An-
tikorper, der auf die Oberflachenstruk-
tur CD4 reagiert und Zanalimumab
heilt. In Deutschland ist er noch nicht
zugelassen. In unserem Zentrum wur-
de er fiir einen Patienten aus Amerika
importiert. Die Kasse hat das bezahlt,
nachdem wir mit der Kasse diskutiert
haben — es gab keine andere Mdglich-
keit fiir den Patienten. Die behandeln-
den Arzte sollten allerdings mit der
Antikdrpertherapie Erfahrung haben.
Zanalimumab wird sicherlich bald im
Rahmen von Studien zur Verfligung
stehen. Des Weiteren gibt es Medika-
mente, die ganz speziell auf T-Zell-Lym-
phome wirken, wie z.B. das Pralatrexat
und das Belinostat. SGN35 heiRt ein
weiterer neuer Antikorper, der in Kiirze
auch in Deutschland bei Patienten, die

ein CD30-positives Lymphom haben,
erprobt werden wird.
Stammzelltransplantationen

Am Ende der Chemotherapiezyklen,
wenn das Lymphom unter Kontrolle ist
- was bei ca. %1 der Patienten gelingt
- setzt man bei den T-Zell-Lymphomen
die autologe Stammzelltransplantati-
on ein. Dabei handelt es sich um eine
Ubertragung eigener Stammzellen nach
vorheriger hochdosierter Therapie. Lei-
derist das Lymphom bei ca. '/+ der Pati-
enten nicht unter Kontrolle zu bringen,
weil die Chemotherapie nicht richtig
greift. Wir miissen es daher schaffen,
schon direkt zu Beginn die Therapie zu
verbessern, z.B. mit dem Antikdrper
Alemtuzumab oder mit anderen neuen
Medikamenten, damit noch mehr Pati-
enten transplantiert werden kdonnen.
Damit wiirden die Chancen steigen,
dass noch mehr Patienten langfristig
geheilt werden kdnnen.

Bei der allogenen Stammzelltrans-
plantation, also bei der Stammzell-
ibertragung von einem Familien-
oder Fremdspender, wird zunachst das
Immunsystem des Patienten zerstort.
Alle Immunzellen im Korper werden
mit Chemotherapie oder Bestrahlung
- heute macht man fast nur noch
Chemotherapie — vernichtet. Danach
wird ein neues Immunsystem von
einem Spender als Infusion {ibertra-
gen. Das ist nur ein kleiner Infusi-
onsbeutel, weil es sich gar nicht um
viele Zellen handelt. Bei den Spen-
dern handelt es sich oft um Geschwi-
ster, aber auch gut passende unver-
wandte Spender kommen in Frage.
Das Immunsystem wadchst an und die
Lymphom-Zellen, die noch zuriick-
geblieben sind, werden von dem
neuen Immunsystem des Spenders
angegriffen und zerstort. Leider wer-
den aber nicht nur die ,bdsen” Zel-
len, sondern auch die ,guten” Zellen
des Empfangers als fremd erkannt:
Das neue Immunsystem fiihrt deshalb
auch dazu, dass es Organe im Korper
des Empfangers (Haut, Leber etc.) als
fremd erkennt und angreift. Diese Re-
aktion und die damit zusammenhan-
genden Symptome nennt man ,GvHD*
[GvHD = Graft versus Host Disease =
Transplantat-gegen-Empfanger-Krank-
heit]. Es handelt sich dabei um eine der
wichtigsten ,Nebenwirkungen” der
allogenen Stammzelltransplantation,
die u.U. lebensgefahrlich verlaufen
kann. Deswegen ist die Abwagung, ob
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man eine allogene Stammzelltrans-
plantation durchfiihrt oder nicht, im-
mer eine schwierige Entscheidung.
Bis zu welchem Alter eine solche The-
rapie durchgefiihrt werden kann, de-
finiert man heutzutage nicht mehr nur
nach dem rein kalendarischen Alter.
Wichtig fiir die Beurteilung der Trans-
plantationsfahigkeit sind der Zustand
derinneren Organe, wie Herz, Lunge,
Niere und Leber. Wenn z.B. bereits
drei schwere Herzinfarkte aufgetre-
ten sind, dann ist die Situation eine
andere als bei einem ansonsten fit-
ten Patienten ohne jede Vorerkran-
kung. Man kann, salopp formuliert,
mit 50 schon recht alt sein, und mit
70 noch vergleichsweise jung.
Aktuelle Studien in Deutschland

In Deutschland lduft zurzeit eine
Studie mit dem Antikorper Alemtu-
zumab: Eine Gruppe der Patienten be-
kommt CHOP und eine andere Gruppe
bekommt CHOP in Kombination mit
Alemtuzumab. Die Studie @uft an 46
Zentren in Deutschland und an wei-
teren 80 Zentren in ganz Europa. Die
Studienzentrale fiir diese Studie ist in
Gottingen. Alle Patienten aus Deutsch-
land, die ein T-Zell-Lymphom haben
und alter als 60 sind, kdnnen in die-
se Studie eingeschlossen werden. Fiir
jlingere Patienten, die unter 60 sind,
gibt es die Moglichkeit, in einer Studie
CHOP mit oder ohne Alemtuzumab ge-
folgt von einer autologen Stammzell-
transplantation zu bekommen. Auler-
dem ist es moglich, wenn es jiingere
Patienten sind, bei denen klar ist, dass
die Erkrankung sehr aggressiv verlduft,
an einer Studie teilzunehmen, in der
die autologe und die allogene Stamm-
zelltransplantation in der Erstbehand-
lung verglichen werden. Und wenn die
Erkrankung wiederkommt, dann gibt es
die Moglichkeit, entweder eine Chemo-
therapie zu geben oder neue Medika-
mente, die noch nicht zugelassen sind,
einzusetzen, wie z.B. Belinostat. Die
Riickfallstudie zu Belinostat wird auch
von Gottingen aus koordiniert. Das
Pralatrexat ist eine Verbesserung von
Methotrexat und wirkt vor allem bei
T-Zell-Lymphomen gut. Auch dieses
Medikament wird bald im Rahmen ei-
ner Riickfallstudie in Deutschland ge-
testet. Und schlieRlich gibt es auch in
der Riickfallsituation die Mdglichkeit,
vor allem fiir junge Patienten, eine
allogene Stammzelltransplantation in
einer Studie durchzufiihren.

Zusammenfassung

Nodale T-Zell-Lymphome sind selte-
ne Erkrankungen, deren Standard-
Therapie bisher nicht ausreichend de-
finiertist. Der Stellenwert von neuen
Therapieansdtzen, wie z.B. Antikdrper
und Stammzelltransplantationen, sollte
weiter untersucht werden. Wichtig
ist bei den T-Zell-Lymphomen, dass
die Behandlung durch erfahrene Arz-
te, und - falls moglich — im Rahmen
von Studien erfolgt. Das Wissen zur
Therapie, das wir heute haben, stammt
aus den bisher durchgefiihrten Studi-
en, v.a. der Deutschen Studiengrup-
pe Hochmaligne Non-Hodgkin Lym-
phome. Sowohl den Institutionen, die
diese Studien finanziell unterstiitzt
haben (insbesondere Deutsche Krebs-
hilfe, Carreras-Stiftung, Bundesmini-
sterium fiir Bildung und Forschung,
Deutsche Forschungsgemeinschaft)
als auch den Patienten, die dazu be-
reit waren, an den Studienprojekten
teilzunehmen, gilt unser Dank.

Kontaktwiinsche

» Patientin (50), peripheres T-Zell-
Lymphom aus Bremen, Diagnosestel-
lung im Februar 2010, zurzeit in The-
rapie, sucht {iberregional Kontakt zu
anderen Betroffenen (auch mit nicht
genau iibereinstimmender Diagnose).
» Patient (90), Kutanes T-Zell-Lym-
phom (Sézary-Syndrom) seit 2008,
aus Berlin, Behandlung zurzeit mo-
natlich mit extrakorporaler Photophe-
rese (ECP), sucht Kontakt zu anderen
Betroffenen. Wer hat ebenfalls Inte-
resse an der Griindung einer Selbst-
hilfegruppe fiir Haut-Lymphom-Pati-
enten?

» Patientin (63), Akute Lymphatische
Leukamie (ALL), Diagnose im Mai 2007,
Teilnahme an der ,Elderly-Studie” in
der Uniklinik Mainz, medizinische
Betreuung dort bis April 2009, sucht
Kontakt zu anderen Betroffenen.

» Patientin (48), Marginalzonen-
Lymphom hinter dem rechten Auge
(Stadium I AE), aus der Ndhe von
Bremen, Diagnose im April 2010, Be-
strahlung im Bereich der Augenhohle
(nach der zunéachst falschen Diagno-
se ,Endokrine Orbitopathie” und zwei
Orbitadekompressions-0P’s), Sehfa-
higkeit auf der betroffenen Seite nur
noch 50 %, sucht Kontakt zu gleich Be-
troffenen zum Erfahrungsaustausch.

» Patientin (56), Chronische Lympha-
tische Leukdmie (CLL), Diagnose im
Mai 2010, bisher keine Behandlung,
sucht zum Erfahrungsaustausch Kon-
takt zu gleich Betroffenen im Raum
Remscheid/Wermelskirchen (PLZ42929)

Bei Interesse bitte in der DLH-Ge-
schaftsstelle melden.

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

Faltblatter zur ,,CLL” und zum
~Multiplen Myelom”

(1. Auflage 2010, kostenlos. Heraus-
geber: Kompetenznetz Maligne Lym-
phome e.V., Autor des CLL-Faltblattes:
Prof. Dr. Michael Hallek, Autoren des
Myelom-Faltblattes: Prof. Dr. Hermann
Einsele, Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt.
Die Herstellung der Faltblitter wurde
von der Firma Mundipharma finanziell
unterstiitzt, die Firma hatte aber kei-
nerlei Einfluss auf den Inhalt.)

Das Kompetenznetz Maligne Lympho-
me e.V. (KML) hat zwei neue Pati-
enteninformationen herausgegeben.
In den Faltblattern zum Multiplen Mye-
lom und zur Chronischen Lymphati-
schen Leukamie (CLL) werden die Krank-
heitsbilder kurz und verstandlich be-
schrieben und gangige Diagnose- und
Therapieverfahren dargestellt. Hinwei-
se auf Studien und Unterstiitzungs-
angebote erganzen die Kurzinforma-
tionen. Bestelladresse: Kompetenznetz
Maligne Lymphome e.V., Universi-
tatsklinikum Koln (AGR), 50924 Koln,
Tel: 0221-478-7400, Fax: 0221-478-
7406, E-Mail: lymphome@uk-koeln.de

Heimische GvHD Kost. Rezepte und
Tipps fiir die keimarme Kiiche nach
allogener Stammzelltransplantati-
on. Ein Ratgeber fiir Patienten und
Angehorige

(1. Auflage Mdrz 2010, kostenlos. He-
rausgeber: Leukdmie Liga e.V. Diissel-
dorf, Autor: Theo Brauers, 44 Seiten.
Druckkosten: DLH)

Anfang September 2009 wurde der
Autor der Broschiire nach drei Wochen
mit schweren Durchféllen auf Grund ei-
ner Graft-versus-Host-Disease (GvHD;
Transplantat-gegen-Empfanger-Krank-
heit) von der Station ME 10 der Uni-
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klinik Diisseldorf entlassen. Die Viel-
zahl der zu nehmenden Medikamen-
te wurde ergdnzt durch eine sehr
reduzierte Liste von mdglichen Spei-
sen und Essenszutaten. Das ist die
sog. GvHD-Kost: keimarm, Lactose-
frei, spezielle Fette (MCT), keine
Vollkornprodukte, eine Liste zuge-
lassener Gemiise, etwas Fisch und
wenig mageres Fleisch. Als Hobby-
koch reizte es den Autor schon am
zweiten Tag nach der Entlassung, aus
den sehr eingeschrankten Zutaten
mal was ,Richtiges” zu kochen. Ge-
sagt, getan: in den nachsten Wochen
wurde gekocht und ausprobiert und
das Spektrum erweitert. Der AnstoR,
seine Rezepte aufzuschreiben, kam
von der Stationsleiterin der ME10,
Claudia Fink, die meinte, dass sicher-
lich auch viele andere Patienten In-
teresse an so einer Anleitung hatten.
So ist also dieses kleine Kochbuch
fiir GvHD-Patienten mit 46 Rezep-
ten entstanden. Schon beim Durch-
blattern bekommt man Appetit...
Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle

Maligne Lymphome - Diagnose, Be-
handlungsmethoden, haufige Fragen.

(9. Auflage Mai 2010, 40 Seiten, ko-
stenlos. Herausgeber: Deutsche Leu-
kimie- & Lymphom-Hilfe e.V. und Kom-
petenznetz Maligne Lymphome e.V.
(KML), Wissenschaftliche Beratung:
Prof. Dr. Wolfgang Hiddemann, Miin-
chen.)

Schon ein Jahr, nachdem die Broschii-
re ,Maligne Lymphome” mit neuem
Layout und unter gemeinsamer He-
rausgeberschaft von DLH und KML -
als 8. Auflage - erschienen war, wurde
der Bestand knapp. In der nun vorlie-
genden 9. Auflage wurden lediglich
kleinere inhaltliche Anderungen vor-
genommen, z.B. bei der tabellarischen
Ubersicht der WHO-Klassifikation der
Malignen Lymphome, deren Neufas-
sung zwischenzeitlich von der WHO
verabschiedet wurde. Die Broschiire
versteht sich als allgemeinverstand-
licher Einstieg in das Thema ,Maligne
Lymphome” mit allgemeinen Ausfiih-
rungen zu Symptomen, Ursachen, Di-
agnostik, Behandlungsmethoden und
klinischen Studien. Wer sich genauer
liber seinen speziellen Lymphomtyp
informieren mdchte, kann weiterfiih-
rende Informationen anfordern. Die

Druckkosten wurden bei dieser Auf-
lage von der DLH iibernommen. Die
Broschiire kann sowohl bei der DLH als
auch beim KML bestellt werden.

Praxisratgeber Vereinsrecht

Autoren: Dr. Ulla Engler, Michael Goe-
tz, Werner Hesse, Gertrud Tacke, Wal-
halla Fachverlag Regensburg, 2. ak-
tualisierte Auflage 2010, 184 Seiten,
ISBN: 978-3-8029-3831-3, 9,95 Euro
Der Ratgeber wendet sich an alle
Personen, die sich mit der Griindung
eines Vereins beschdftigen sowie an
Personen, die bereits Verantwortung
in einem Verein {ibernehmen bzw.
kiinftig iibernehmen méchten. Da-
bei ist dieser Ratgeber als praktische
Arbeitshilfe zu verstehen. Zu Beginn
wird ausfiihrlich erlautert, was bei
der Griindung eines Vereins zu beach-
ten ist (Rechtsform, Voraussetzungen,
Vereinsstrukturen, Organe des Ver-
eins etc.). Ist die Entscheidung zur
Vereinsgriindung gefallen, unter-
stiitzt der Ratgeber mit ausfiihrlichen
Mustern fiir eine Satzung, dem Griin-
dungsprotokoll sowie Musterbriefen
zur Erlangung der Gemeinniitzigkeit
und zum Eintrag in das Vereinsre-
gister. Im weiteren Verlauf gibt der
Ratgeber ausfiihrliche Erldauterungen
zur Fiihrung eines Vereins. Insbeson-
dere die wichtigen Themen Haftung,
Versicherungsschutz, Zahlungen an
Ehrenamtliche und Vorstande, Steuern,
Spenden/Sponsoring etc. werden de-
tailliert und praxisnah vorgestellt.
AbschlieRend sind alle maRgeblichen
Rechtsgrundlagen beziiglich der Ver-
einsarbeit (z.B. BGB, Abgabenord-
nung etc.) zum Nachlesen abgedruckt.
Fazit: insgesamt ein sehr guter Uber-
blick iiber die Thematik und eine gute
praktische Hilfe fiir diejenigen, die
eine Vereinsgriindung ins Auge fas-
sen. Empfehlenswert!

Rezensent: Michael Séntgen

Recht fiir Selbsthilfegruppen

Selbsthilfezentrum Miinchen (Hrsg.),
Renate Mitleger-Lehner, AG SPAK Rat-
geber, 1. Auflage 2010, 112 Seiten,
ISBN 978-3-940 865-02-1, 16,- Euro

Dieser Ratgeber richtet sich ausdriick-
lich an Selbsthilfegruppen, die nicht
vereinsrechtlich organisiert sind. Das

Selbsthilfezentrum Miinchen hat in
Zusammenarbeit mit der Rechtsan-
waltin Frau Renate Mitleger-Lehner
Informationen zu einem rechtlichen
Rahmen fiir Gruppen ohne Vereinssta-
tus {bersichtlich zusammengestellt,
ebenso sind interessante Hinweise
zum Presse-, Versicherungs- und Steu-
errecht zu finden. Nicht organisierte
Gruppen konnen als ,Gesellschaft des
Biirgerlichen Rechtes” eingeordnet wer-
den. In diesem Ratgeber wird das Kon-
strukt ,BGB-Gesellschaft” gut ver-
standlich erldutert, vor allem was die
Regelungen von Verantwortlichkeiten
innerhalb der Gruppe und zum anderen
die Vertretung nach aulRen betrifft.
Neben grundsatzlichen Fragen, die es
den Gruppen erleichtern sollen, eine
eigene rechtliche Standortbestimmung
vorzunehmen, werden weitere wichtige
Themen behandelt, wie z.B. Praxis und
Fallstricke im Gruppenalltag, in der
Offentlichkeitsarbeit, versicherungs-
rechtliche Fragen wie Haftpflicht- und
Unfallversicherung und sogar steuer-
rechtliche Aspekte. Dieser Ratgeber
ist eine empfehlenswerte Lektiire, auch
fiir diejenigen Gruppen, die nicht in
Bayern ansdssig sind. (Die Abschnitte
zur Bayerischen Ehrenamtsversiche-
rung und zu Fordermdglichkeiten in
Bayern dann einfach weglassen!) Denn,
wie im Vorwort erwahnt, gab es bisher
keine Publikation, die sich so um-
fangreich und abschlieRend mit der
rechtlichen Einordnung von Selbst-
hilfegruppen befasst.

Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

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