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In (ur)eigener Sache!

In der DLH-Geschéftsstelle und im Vorstand beschéf-
tigen wir uns bereits seit geraumer Zeit mit dem Jahr
2012. Neben dem DLH-Kongress in Hamburg pragt ein
weiteres Ereignis dieses Jahr: Die Mitgliederjahreshaupt-
versammlung und die wieder anstehenden Wahlen zum
Vorstand.

Unser Vorstand besteht - bis auf zwei Ausnahmen -
aus Betroffenen, mich eingeschlossen. Wir Kranken sind
grundsatzlich weniger belastbar und miissen mit Riick-
schlagen — manchmal ganz empfindlicher Art - rechnen. Wahrend der letzten
zwei Vorstandssitzungen sind wir durch Krankheitsausfalle und ein Fehlen
aus anderen Grinden nur noch mit Miihe beschlussfahig gewesen. Das ist
kein guter Zustand. Denn es fehlen nicht nur mehrere wertvolle Ratgeber,
sondern die Arbeit muss auf immer weniger Schultern verteilt werden. Hinzu
kommt, dass auch den , Aktiven® der ein oder andere Schicksalsschlag — wie
weitere Krebserkrankungen im engsten Familienkreis — Knlippel zwischen
die Beine wirft. Ich spreche da leider aus eigener Erfahrung. Kurz und gut,
unser Vorstand braucht Verstarkung! Uber das vorher Geschriebene hinaus
gibt es auch die schlichte Notwendigkeit der Verjlingung. Einige von uns
sind seit mehr als 10 Jahren ,,im Amt®, und ich werde nachstes Jahr 65 -
und gehe ,offiziell* in Rente.

Wir haben zwei gute Instrumente, mit denen wir die oben geschilder-
ten Probleme eigentlich meistern konnen miissten: Zum einen die Rolle
als ,Vorstandsgast®, zum anderen die Einrichtung eines ,Schattenkabi-
netts®. Die Rolle als Vorstandsgast ist dabei Voraussetzung fur die Aufnah-
me in das Schattenkabinett.

Was ist ein Vorstandsgast? Hier bitten wir engagierte Personen — sowohl
aus den Mitgliedsgruppen wie auch aus dem Bereich der Fordermitglieder
-um ihre Teilnahme an vier Vorstandssitzungen (= ca. 1 Jahr), um die Tatig-
keit im Vorstand, die damit verbundenen Belastungen und die Freude, die
eine solche Arbeit machen kann, kennenzulernen. Je nach Interessengebiet
und -wunsch kann eines der Vorstandsmitglieder in dieser Zeit als ,Pate®
fungieren, um das ,Einleben® zu erleichtern.

Wenn diese Phase des ,Schnupperns® zur beiderseitigen Zufriedenheit
verlauft, kann in die aktive Arbeit eingestiegen werden: Der Kandidat stellt
sich auf Wunsch des Vorstands zur Wahl und wird - bei entsprechendem
Beschluss der Mitgliederversammlung - aktives Vorstandsmitglied. Dann
kommt das zweite Instrument zum Tragen: Wir streben aus den eingangs
genannten Griinden ein ,,Schattenkabinett® an. Das heiBt, dass fiir die auf-
gabengebundenen Funktionen (Schatzmeister, Schriftfiihrer, Offentlich-
keitsarbeit) eingearbeitete Vertreter vorhanden sein sollten, die in vertrau-
ensvoller Teamarbeit ,.im Geschaft® sind und helfen, Engpasse zu vermeiden
oder Ausfalle zu kompensieren.

Das klingt nach viel Arbeit und Milhe — wenn man von auBen darauf
schaut. Ja, die Arbeit ist verantwortungsvoll — aber nicht mihsam! Eine
hochprofessionelle Geschéaftsstelle mit einer sehr loyalen und fleiBigen
Besetzung entlastet von vielen operativen und lastigen Verwaltungsar-
beiten und (er)spart den Vorstandsmitgliedern viel Zeit und Kraft fir die
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eigentliche Arbeit: Verantwortung zu ibernehmen fir
die Wahrung und Durchsetzung sowohl der individuel-
len Patientenrechte wie auch der kollektiven. Weitere
Entlastung ergibt sich aus dem kollegialen Umgang im
Vorstand im Wissen um die gemeinsamen Belastun-
gen. Bei allen kontroversen Diskussionen in der Sache
fuhle ich mich von diesem Vorstand gestiitzt, ja getra-
gen. Das Ergebnis ist eine Freude und Befriedigung ob
der geleisteten Arbeit, die mir helfen, mein Schicksal
besser zu tragen. Es ist ein ausnehmend gutes Gefiihl,
trotz objektiv verminderter Leistungsfahigkeit anderen
Menschen in ahnlicher Situation Hilfe, Perspektive und
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damit wieder Kraft geben zu konnen. Probieren Sie es
aus. Klicken Sie auf unserer Internetseite auf ,,Wir tUber
uns®-,Vorstand®“ - ,Mitarbeit* und gehen Sie zum Frage-
bogen zur Vorstandsmitarbeit. In diesem Fragebogen
werden Aspekte wie Motivation und Belastbarkeit ange-
sprochen. Fiillen Sie den Fragebogen bitte aus, schlafen
Sie mindestens eine Nacht dariiber — und entscheiden
Sie dann, ob Sie ihn abschicken. Auch wenn Sie sich
dagegen entscheiden, Sie werden etwas mehr tber sich
wissen als zuvor. Es konnte aber auch der erste Schritt
auf dem Weg zu einer wertvollen Erfahrung im Leben mit
der Krankheit sein.

Ihr Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender

Ankiindigung: 15. Bundesweiter DLH-Patienten-Kongress

am 9./10. Juni 2012 in Hamburg

Der 15. DLH-Patienten-Kongress wird am 9./10. Juni
2012 in Hamburg stattfinden. Als Tagungsstatte wurde
das Ramada Hotel in Hamburg-Bergedorf ausgewahlt.
Das detaillierte Programm wird zurzeit zusammenge-
stellt. Wie in den vergangenen Jahren werden auch in
2012 die einzelnen Leukamie- und Lymphom-Erkran-
kungen in separaten, zweistiindigen ,Workshops* aus-
fuhrlich behandelt. Aktuelle Therapiefortschritte werden
hier vorgestellt.

Im Einzelnen sind folgende Workshops (inkl. Vor-

trag) geplant:

* Akute Leukamien

* Chronische Lymphatische Leukamie

* Chronische Myeloische Leukamie

* Chronische Myelomonozytare Leukamie

* Plasmozytom / Multiples Myelom

* Amyloidose

* Hodgkin Lymphome

* Follikulare Lymphome

* Mantelzell-Lymphome

* Diffus groBzellige B-Zell-Lymphome

* T-Zell-Lymphome

* Haut-Lymphome

* Marginalzonen-Lymphome

* Morbus Waldenstrom

* Myelodysplastische Syndrome

* Primare Myelofibrose, Essentielle Thrombozythamie,
Polycythaemia Vera

* Immunthrombozytopenie (Morbus Werlhof)

* Mastozytose

» Sonderprogramm fiir allogen Knochenmark- und
Stammzelltransplantierte

Foto: www.mediaserver.hamburg.de, C. Spahrbier

Der 15. DLH-Patienten-Kongress wird am 9./10. Juni 2012 in Hamburg
stattfinden.

Weitere Vortragsblocke werden sich folgenden
Themenbereichen widmen:

* Patienten-Arzt-Kommunikation

* Umgang mit der Krankheit

* Polyneuropathie

* Spatfolgen

* Komplementare Behandlungsmethoden

Kongressbegleitend wird eine Vielfalt an Informationen
angeboten, und auch fir den so wichtigen Erfahrungs-
austausch ist genligend Zeit eingeplant: Neben der
~Kontaktborse® und einer Gesprachsrunde fiir Angeho-
rige im Anschluss an die Workshops am Samstagnach-
mittag ist eine Abendveranstaltung mit gemiitlichem
Beisammensein und Rahmenprogramm vorgesehen.
Interessenten, die das fertiggestellte Programm zuge-
schickt haben mochten, wenden sich bitte an die DLH-
Geschaftsstelle. Nahere Informationen: www.leukaemie-
hilfe.de /dIh_kongress.html
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Stammazelltransplantation bei
alteren Patienten

Bei der allogenen Stammzelltransplantation werden die
bosartig entarteten Stammzellen eines Patienten durch
gesunde Zellen eines Spenders ersetzt — nachdem die
kranken Stammzellen vorher durch eine Chemo- und/
oder Strahlentherapie zerstort wurden. Dies bietet ins-
besondere flir Leukamie-Patienten gute Heilungschan-
cen. Bei alteren Menschen ist diese Behandlung jedoch
sehr belastend, da mit zunehmendem Alter Begleiter-
krankungen haufiger auftreten und viele dltere Patienten
die intensive Therapie vor der eigentlichen Stammzell-
ubertragung schlechter vertragen. Nach der Behand-
lung ist der Patient zudem fiir einen langeren Zeitraum
anfallig fur Infektionen, da sich das Immunsystem erst
wieder neu bilden muss. Aus diesen Griinden wird in
vielen Fallen bei &lteren Patienten auf die Stammzell-
transplantation verzichtet. Bosartige Blut- und Lymph-
systemerkrankungen treten allerdings bei Menschen
tber 60 Jahren deutlich haufiger auf als bei jlingeren.

Wissenschaftler unter der Leitung von Dr. Barbara De-
schler, Abteilung Hamatologie-Onkologie des Universitats-
klinikums Freiburg, untersuchen daher in einer Studie den
Nutzen eines so genannten ,,Geriatrischen Assessments®.
Bei dieser altersmedizinischen Beurteilung wird mittels
eines standardisierten Fragenkatalogs und verschiedener
Untersuchungen der korperliche und geistige Zustand der
Betroffenen vor, wahrend und nach der Behandlung er-
mittelt. Zudem werden Aspekte der Lebensqualitat be-
sonders berlcksichtigt. Anhand der gewonnenen Daten
wollen die Wissenschaftler einen Leitfaden erstellen, mit
dem Vorhersagen Uber den moglichen Krankheits- und
Therapieverlauf getroffen werden konnen. Dies soll die
Entscheidung fiir oder gegen die Stammzelltransplantati-
on bei alteren Patienten erleichtern.

Die Deutsche Krebshilfe fordert die Studie mit 165.000
Euro. Das Projekt ist Teil eines Forderungsschwerpunkt-
Programms der Deutschen Krebshilfe, mit dem die
Therapie von Krebs-Patienten im hdheren Lebensalter
verbessert werden soll. Insgesamt werden im Rahmen
dieses Programms sieben Forschungsprojekte mit einer
Gesamtsumme von rund 3,2 Millionen Euro unterstiitzt.

Welt-CML-Tag 2011

Aufgrund der fiir die Chronische Myeloische Leukamie
(CML) typischen Veranderungen der Chromosomen 9
und 22 hat das ,,CML Advocates Network®, ein Verbund
von 60 CML-Patientenorganisationen aus 49 Landern,
am 22.09.2011 den ersten ,,Welt-CML-Tag*“ ausgerufen.
Patientenorganisationen auf allen Kontinenten haben
an diesem Tag in der Offentlichkeit, der Politik und bei
Arzten mit Aktivitaten fiir die Verbesserung von Diag-
nose, Behandlung, Therapie und Betreuung von CML-
Patienten geworben.

Die Chronische Myeloische Leukamie (CML), an der
jahrlich ca. 1200 Menschen in Deutschland neu erkran-
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ken, war noch vor 15 Jahren fiir die meisten Betroffenen
eine todliche Erkrankung. Durch intensive Forschung
und eine enge Zusammenarbeit von Wissenschaftlern,
Industrie, Arzten und Patienten ist die CML heute eine
chronische Erkrankung mit nahezu normaler Lebenser-
wartung geworden — eine Erfolgsgeschichte. Erkennt-
nisse zu den molekularen Mechanismen der CML-Ent-
stehung wurden gezielt in die klinisch-therapeutische
Anwendung gebracht. Die CML gilt jedoch dennoch
nicht als gelostes Problem. Bei etwa 20% der Patienten
fihrt die Standardtherapie nicht zum gewiinschten Er-
folg oder zu nicht tolerierbaren Nebenwirkungen.
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In der Deutschen CML-Studiengruppe flieBen die
Forschungsergebnisse aus dem eigenen Labor und die
Erkenntnisse der internationalen CML-Forschung direkt
in die Praxis ein. Insbesondere werden klinische Studien
angeboten, die sowohl diagnostische als auch therapeu-
tische Fragen beantworten sollen und gleichzeitig die
Moglichkeit zu einer Therapie der CML nach aktuellstem
Wissensstand bieten. [Siehe auch CML-Artikel S. 14].

Welt-Lymphom-Tag 2011

Lymphom-Koalition ruft zu Ursachenforschung auf
Anlasslich des Welt-Lymphom-Tags am 15. September
2011 hat die Internationale Lymphom-Koalition zur Un-
terstitzung von Forschungsaktivitaten aufgerufen, die
dem Ziel dienen, Klarheit Giber mogliche Ursachen und
Risikofaktoren fiir die Entstehung von Lymphomen zu
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Interviews und schriftliche Kurzzusammenfassungen zum Thema Ursa-
chen und Risikofaktoren von Lymphomen sind (in englischer Sprache)
auf der Internetseite der Lymphom-Koalition abrufbar.
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gewinnen. Viele Lymphom-Patienten stellen sich die Fra-
ge, warum sie diese Krankheit bekommen haben. Bei
den Ursachen liegt aber noch vieles im Dunklen, und so
ist es in den meisten Fallen nicht moglich, den Patienten
eine eindeutige Antwort auf ihre Frage zu geben.

Eine Gruppe von Wissenschaftlern, die sich seit etwa
10 Jahren im Bereich der Ursachenforschung engagiert,
ist das ,,International Lymphoma Epidemiology Consor-
tium*® (InterLymph). Das Consortium hat 5 Arbeitsgrup-
pen und trifft sich jahrlich, um laufende Forschungspro-
jekte zu diskutieren und weiterzuentwickeln. Auf einer

Telefon-Aktion in Deutschland

In Deutschland fand anlasslich des Welt-Lymphom-
Tags eine Telefon-Aktion statt. Am Vorabend zum
Welt-Lymphom-Tag haben sieben Experten des
Kompetenznetzes Maligne Lymphome (KML)
2 Stunden lang Fragen zu Lymphom-Erkrankun-
gen, Symptomen, Diagnosemoglichkeiten und
Therapieansatzen beantwortet. Veranstalter der
Telefonaktion waren die DLH und das Kompetenz-
netz Maligne Lymphome e.V. (KML). 129 Gespra-
che konnten insgesamt gefiihrt werden. Etwa 900
Minuten wurde gesprochen. Das entspricht etwa
16 Stunden Beratungsleistung. Die durchschnitt-
liche Gesprachsdauer betrug ca. 7,5 Minuten, das
langste Gesprach dauerte etwa eine halbe Stunde.

Konferenz im Juni 2011 in Florenz sind funf Forscher von
der Lymphom-Koalition interviewt worden. Die Forscher
berichten in den Interviews u.a. lber aktuelle Erkennt-
nisse zu genetischen, chemischen und umweltbedingten
Risikofaktoren. Weitere Erkenntnisse beziehen sich auf
den Einfluss der Ernghrung, des Lebensstils und be-
stimmter Infektionserreger.

Die Interviews und schriftliche Kurzzusammenfassungen
sind (in englischer Sprache) abrufbar unter:
http://www.lymphomacoalition.org/component/
option,com_webplayer/Itemid,100141 /view,default/
sowie

http:/ /www.lymphomacoalition.org/research/inter-
lymph-research-and-updates/interlymph-research-and-
updates.html

Hintergrund:

Der Welt-Lymphom-Tag ist eine Initiative der Inter-
nationalen Lymphom-Koalition (www.lymphomaco-
alition.org). Weltweit beteiligen sich Arzte, Wissen-
schaftler und Selbsthilfegruppen an Aktionen, um
den Bekanntheitsgrad der Erkrankung und ihrer
Symptome in der Offentlichkeit zu erhdhen. Die
Lymphom-Koalition ist ein gemeinnitziges, welt-
weites Netzwerk, das aus derzeit 50 Selbsthilfeor-
ganisationen fir Patienten mit Lymphomen aus 37
Landern besteht. Die DLH ist Griindungsmitglied.

DLH-STIFTUNG

Neues aus der DLH-Stiftung

* Zwei Gruppenmitglieder aus der Selbsthilfegruppe
Leukd@mie-, Lymphom- und Plasmozytomtreff Bremen-
Nord (s.S.8) haben ihre Goldene Hochzeit gefeiert.
Anlasslich der Feierlichkeiten, die auf dem Segel-
schulschiff Deutschland ausgerichtet wurden, haben
sie anstelle von Geschenken um eine Spende fiir die
DLH-Stiftung gebeten. Fiur diesen Zweck hatten sie
eine Spendenbox aufgestellt, die mit insgesamt 700

Euro geflillt wurde. Der Betrag wurde der DLH-Stiftung

uberwiesen.

- T
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Helga und Lutz Niirnberger haben anlasslich ihrer Goldenen
um Spenden fiir die DLH-Stiftung gebeten.

Hochzeit

* Otmar Miiller, ein Betroffener aus der Region Wirz-
burg, engagiert sich fir die Stiftung. Nach seiner Dia-
gnose und Therapie hat er angefangen, Seidentiicher
zu malen. Die Tlicher wurden bereits im Rahmen des
DLH-Kongresses verkauft. Nach Abzug der Material-
kosten kommen die restlichen Einnahmen der DLH-
Stiftung zugute. Auch kiinftig wird kraftig weiterge-
malt — zugunsten der DLH-Stiftung. Herzlichen Dank
dafir!

* Die Stiftung hat das Projekt ,Jongomero® mit einem
Betrag in Hohe von 600 Euro unterstitzt. Beim Projekt
»Jongomero“ handelt es sich um ein Wildnisprojekt fiir
Kinder schwerkranker Eltern (ndhere Informationen zu
LJongomero“: www.krebshilfe-freising.de)

* Der Bereich ,,Wie konnen Sie helfen?“ auf der Stif-
tungs-Internetseite wurde inhaltlich erweitert. Auf
diesen Seiten wird ausfihrlich erlautert, welche Mog-
lichkeiten es gibt, die Stiftung und ihre Ziele zu unter-
stitzen: www.dlh-stiftung.de /helfen.html.

Kontakt:

DLH-Stiftung, Thomas-Mann-StraBe 40, 53111 Bonn,
Tel: 0228-33889-215, Fax: 0228-33889-222,
info@dlh-stiftung.de, www.dlh-stiftung.de.

DLHinfo 46 111/2011
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VERANSTALTUNGEN, TAGUNGEN UND KONGRESSE

Nachlese

Patiententag am
1. Oktober in Basel

Auf dem Patiententag im Rahmen
der Gemeinsamen Jahrestagung
der deutschen, osterreichischen und
schweizerischen Gesellschaften fir
Hamatologie und Onkologie wurden
einige Plenarvortrage zu Ubergrei-
fenden Themen, wie z.B. Komple-
mentarmedizin und Psychoonko-
logie, gehalten. AuBerdem fanden
Vortrage zu verschiedenen soliden
Tumoren sowie zu Leukamie- und
Lymphomerkrankungen statt. Prof.
Dr. Thomas Cerny, Tagungsprasident
und Chefarzt am Kantonsspital St.
Gallen, wies bei der Eroffnung des

Terminkalender
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Die DLH war auch in 2011 wieder bei der Ge-
meinsamen Jahrestagung der deutschsprachi-
gen Hamatologen und Onkologen vertreten -
mit mehreren Tausend Teilnehmern ist dies
einer der groBten Krebskongresse im deutsch-
sprachigen Raum. Mit Infostanden préasentier-
te sich die DLH sowohl in der Ausstellung als
auch beim Patiententag.

Patiententages darauf hin, dass die
Krebssterblichkeit innerhalb einer
Generation um 20% gesenkt wer-
den konnte. Die Mechanismen der
Krebsentstehung werden immer
besser verstanden, und viele Tu-
morleiden lassen sich inzwischen
wie eine chronische Erkrankung
behandeln - bei guter Lebensquali-
tat. In Europa sind inzwischen 210
Krebserkrankungen bekannt, die
alle unterschiedlich behandelt wer-
den miissen.

Seminare in der Dr. Mildred
Scheel Akademie Kdln

Die Kurse in der Dr. Mildred Scheel
Akademie wenden sich u.a. an die
Zielgruppe Betroffene/Angehori-
ge/Selbsthilfegruppenleiter, aber
auch - je nach Kurs - an Arzte, Pfle-
gende und andere Berufstatige im
Umfeld von Krebserkrankten. Das
Programm 2012 kann in der Akade-
mie angefordert werden (Anschrift:
Dr. Mildred Scheel Akademie fir
Forschung und Bildung, Kerpener
Str. 62, 50924 Koln, Tel.: 0221-
9440490, msa@krebshilfe.de).
Die Programm-Ubersicht erscheint
auBerdem auf der Internetseite
der Deutschen Krebshilfe, www.
krebshilfe.de [Anmerkung: Da die
Seminare in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie generell sehr beliebt sind,
empfiehlt sich eine frihzeitige An-
meldung.]

25. Februar 2012

Berlin: 5. Krebsaktionstag im
Rahmen des Deutschen Krebs-
kongresses

Tagungsstatte: ICC Berlin, Zeitrah-
men: 9:30 - 17:00 Uhr. Nahere Infor-
mationen: www.krebsaktionstag.de

DLHinfo 46 [1l/2011

17. Mérz 2012
Patienten-Kongress des Patien-
tenbeirats der Deutschen Krebs-
hilfe in Erlangen

Ausrichter sind die Deutsche Krebs-

hilfe und die Krebs-Selbsthilfeorga-

nisationen, die von der Deutschen

Krebshilfe gefordert werden. Im Vor-

tragssaal, der fiir die DLH zur Verfu-

gung gestellt wird, finden folgende

Programmpunkte statt:

e Akute und chronische Leukami-
en, Transplantation (inkl. Nabel-
schnurblut)

* Lymphome (inkl. CLL)

Nahere Informationen gibt es unter

der kostenlosen Hot-Line: 0800-777

666 9, info@onkologisches-forum.de

oder auf der Internetseite www.pati-

entenkongress.net.

24./25. Marz 2012
Patientenkongress ,Leben nach
Stammzelltransplantation® im
Universitatsklinikum Hamburg
Seit 1990 sind am Universitatskli-
nikum Hamburg-Eppendorf mehr
als 2000 Stammzelltransplantatio-
nen durchgefiihrt worden. Obwohl
viele Patienten von ihrer meist ha-
matologischen Grunderkrankung
geheilt sind, bestehen bei einigen
Betroffenen auch viele Jahre nach

der Transplantation Probleme. Auf
dem Patientenkongress ,Leben
nach Stammzelltransplantation®
wird es deutschsprachige Vortra-
ge von nationalen und internatio-
nalen Fachexperten, Betroffenen
und Podiumsdiskussionen zu den
Hauptthemen ,chronische GvHD
- assoziierte Spatkomplikationen®
und ,,nicht-chronische GvHD - asso-
ziierte Spatkomplikationien® geben.
AuBerdem werden insgesamt 14
verschiedene Workshops zu weite-
ren Themen angeboten. Nahere In-
formationen: www.lena-szt.de oder
www.kmt-hamburg.de.

21.April 2012
Patienten-Kongress des Patien-
tenbeirats der Deutschen Krebs-
hilfe in Halle
Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die acht Krebs-Selbsthilfe-
organisationen, die von der Deut-
schen Krebshilfe gefordert werden.
Im Vortragssaal, der fiir die DLH zur
Verfligung gestellt wird, finden fol-
gende Programmpunkte statt:
* Antikorper — lhre Wirkungsweise
und warum sie dem Patienten helfen
* CLL — Welche Antikorper sind fir
die First-Line-Therapie bzw. fir die
Second-Line-Therapie zugelassen?
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* Diffus groBzelliges Lymphom -
Neueste Erkenntnisse mit Aus-
sicht auf gute Heilungschancen

* Plasmozytom /Multiples Myelom

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.

4.-6.Mai 2012
Junge-Leute-Seminar der Deut-
schen Leukamie-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
fur krebskranke Kinder e.V. (DLFH),
Adenauerallee 134, 53113 Bonn, Tel.:
0228-688460, Fax: 0228-68846-44,
frackenpohl@kinderkrebsstiftung.de,
www.kinderkrebsstiftung.de.

Weitere Veranstaltungen:
siehe Veranstaltungskalen-
der auf der DLH-Internetseite
im Menii ,Informationen“ —
»,Veranstaltungen“

8./9. Mai bis 5./6. Juni 2012 (Grup-
pe 1) bzw. 5./6. Juni bis 3./4. Juli
2012 (Gruppe 2)

Reha-Angebot fiir Langzeit-Trans-
plantierte in Freiburg

Auch fir 2012 plant die Klinik fir Tu-
morbiologie in Freiburg wieder ein
Reha-Angebot fiir Patienten, deren
Stammzelltransplantation von einem
Familien- oder Fremdspender langer
als 1 Jahr zurickliegt und die unter
den Langzeitfolgen der Transplantati-
on leiden. Vorgesehen ist die Durch-
fihrung eines strukturierten vierwo-
chigen Programms fiir zwei Gruppen
von jeweils ca. 10 Betroffenen. Die
Teilnehmer sollten dazu in der Lage
sein, sich selbst zu versorgen.

Die Probleme im Langzeitverlauf
unterscheiden sich deutlich von de-
nen der Frihphase. Dies betrifft u.a.
die Integration in Familie, Freundes-
kreis und Beruf. Andere Problembe-
reiche sind eine vermehrte korperli-
che und psychische Erschopfbarkeit
oder auch Gelenk- und Muskelbe-
schwerden, Einschrankungen im Be-
reich der Sexualitat sowie Trocken-
heit der Augen mit und ohne GvHD.
Das Angebot sieht unter anderem
vor: Information und Schulung, So-
zialberatung, Physiotherapie, Neu-
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ropsychologie, Psychoonkologie.
Neben dem individuellen Therapie-
programm findet taglich eine ge-
meinsame Gruppensitzung statt, die
sich thematisch mit den Langzeitfol-
gen nach Stammzelltransplantation
auseinandersetzt. Am jeweils letzten
Wochenende der Reha (1.-3.6. bzw.
29.6.-1.7.) wird ein sog. Familienwo-
chenende angeboten, denn auch die
Partner, Kinder und andere Angeho-
rige leiden unter seelischen und kor-
perlichen Belastungen bzw. fihlen
sich in manchen Situationen lber-
fordert. Im Rahmen des Familienwo-
chenendes wird die Moglichkeit fir
gemeinsame Gesprache und zum
Erfahrungsaustausch angeboten.

Wer inhaltliche Fragen zu diesem
Reha-Angebot hat, kann sich wen-
den an: Dr. Andreas Mumm, Tel.:
0761-206-2218, mumm@tumorbio.
uni-freiburg.de. Formal handelt es
sich um ein Heilverfahren, das friih-
zeitig beantragt werden muss. Da-
mit Antrage auf Anhieb den richtigen
Weg nehmen, wird darum gebeten,
mit der Klinik Kontakt aufzunehmen.
Auskunft erteilen: Herr Michelatsch
oder Frau Stratmann, Tel.: 0761-206-
2282.

20 Jahre Leukamiehilfe RHEIN-MAIN

=

-~

rhilln

Im September 1991
= fand ein erstes Tref-
fen von Betroffenen
aus dem GroBraum
Rhein-Main anlasslich

chen werden...

fenen-Stammtisch. Hier konnten in lockerer Atmosphare
Erfahrungen ausgetauscht und Angste offen ausgespro-

...20 Jahre ist das nun schon her, und so kamen Ende

fes

einer Knochenmark-
spender-Suchaktion

fiir Oliver Waldmann,
Dieter Jung, Volker
Beisel, Robert Demm-
ler und Bettina Eggert
statt. Bis dahin gab es
keine vergleichbare Selbsthilfegruppe in der Region, und
es stellte sich schnell heraus, wie notwendig eine Ge-
sprachsgruppe fiir erwachsene Leukamiepatienten und
ihre Angehorigen ist. Es tauchten immer wieder Fragen
hinsichtlich der Diagnose, der Therapiemdglichkeiten,
der Rehabilitation und der sozialen Situation auf. Aus
anfanglich gelegentlichen Treffen zur Organisation von
Suchaktionen entwickelte sich sehr schnell ein Betrof-

\ 5 -
Thomas und Anita Waldmann mit
Enkelin Lia

August 2011 ca. 150 Gaste zu einer Feier mit abwechs-
lungsreichem Uberraschungsprogramm anlésslich des
20-jahrigen Bestehens der Leukamiehilfe RHEIN-MAIN
(LHRM) zusammen: Patienten, Angehdrige, Politiker, Me-
diziner, Vertreter von DKMS, Krebsinformationsdienst,
Krebsgesellschaft und anderen Selbsthilfegruppen. Die
Griinderin und Vereinsvorsitzende, Anita Waldmann,
prasentierte einen Uberblick {iber die Arbeit der ver-
gangenen 20 Jahre. Mehr als 40 Knochenmarkspender-
Suchaktionen wurden organisiert. Die Zunahme bei
den potentiellen Stammzellspendern seit den 1990er
Jahren ist ein Riesenerfolg: Aktuell sind in Deutschland
mehr als 4 Millionen Spender registriert (weltweit sind
es mehr als 18 Millionen). Gemeinsam mit weiteren
»Keimzellen* im Bundesgebiet hat die LHRM 1995 die
DLH als bundesweite Interessensvertretung gegriindet.
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Weitere Organisationen sind entstanden, wie Myeloma
Euronet, und die LHRM hat heute zahlreiche internati-
onale Kontakte.

Alle Anwesenden waren sich einig, dass die uner-
mudliche Anita Waldmann, die lange Jahre auch DLH-
Vorsitzende war, in hohem MaBe zu diesen Erfolgen
beigetragen hat. Patienten und Freunde der LHRM wiir-

digten dies mit herzlichen Worten des Dankes und der
Anerkennung in einer Art ,,Poesiealbum®.

Kontakt: Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V., Falltorweg 6,
65428 Risselsheim, Tel.: 06142-32240 [Mo.-Fr. 8:30-
12:30 Uhr] oder 06142-32123 [sonstige Zeit], Fax 0614 2-
301185, buero@LHRM.de, www.LHRM.de

10 Jahre Selbsthilfe Plasmozytom /Multiples Myelom Karlsruhe e.\V.

Aus einer ersten Zusammenkunft betroffener Myelom-
patienten in privaten Raumen Mitte 1997 und danach in
den Raumen des Gesundheitszentrums der AOK entwi-
ckelte sich mit der Griindung eines eingetragenen Ver-
eins im Oktober 2001 eine aktive Selbsthilfegruppe mit
heute 60 Mitgliedern aus dem Raum Mittelbaden. Sein
10-jahriges Bestehen feierte der Verein am 8. Oktober
2011 mit fast 100 Gasten im Gemeindehaus der Kirche
Christkonig in Karlsruhe Rippurr. Die Vorsitzende des
Vereins, Gertraud Klein, eroffnete die Veranstaltung um
11 Uhr und freute sich sehr Uber die groBe Zahl der
Gaste und den feierlichen, mit Klaviermusik untermalten
Rahmen der Feier. Sicher gibt es an Jahren beeindru-
ckendere Jubilaen, nicht aber wenn man bedenkt, dass
der Verein von Betroffenen einer Krebserkrankung des
Knochenmarks gegriindet wurde und von deren Nachfol-
gern bis heute am Leben gehalten wird, obwohl diese oft
selbst kraftzehrenden Behandlungen ausgesetzt sind.
Entsprechend anerkennend fiel die Wiirdigung durch
den Karlsruher Sozial-Blirgermeister Klaus Stapf aus,
der zum Thema "Ehrenamt in der heutigen Gesellschaft"
die Eroffnungsrede hielt. Zahlreiche GruBadressen wie
die des Karlsruher AOK-Geschaftsfiihrers Klaus Ibach,
von Dachverbanden wie dem Krebsverband Baden-
Wirttemberg, der DLH und der APMM, befreundeter
Selbsthilfegruppen sowie der Kirchengemeinde Christ-
konig wurden dankbar aufgenommen und machten Mut.

Prof. Dr. Martin Bentz, Direktor am Stadt. Klinikum
Karlsruhe machte in seiner Festrede "Myelombehand-
lung vor 10 Jahren, heute und in der Zukunft" auch fir

Am 8. Oktober 2011 feierte der Verein Selbsthilfe Plasmozytom/Multi-
ples Myelom Karlsruhe e.V. sein 10-jahriges Bestehen (Achte von links:
Gertraud Klein, Vorsitzende des Vereins)

medizinische Laien verstandlich, was das Wesen die-
ser Erkrankung ist. Die hoffnungsstiftende Entwicklung
neuer Behandlungsmaglichkeiten wurde von Betroffe-
nen und deren Angehdrigen mit Freude aufgenommen.
In der eigens fir diesen Tag eingerichteten Kinderbe-
treuung spielte zu gleicher Zeit eine Gruppe Kinder der
Angehorigen und Gaste - unsere ,gesellschaftliche
Zukunft“. Mit einem kalt-warmen Buffet nebst Kaffee
und Kuchen kamen nach viel geistiger Nahrung auch
die knurrenden Méagen zu ihrem Recht. Dies rundete
eine gelungene Veranstaltung ab, die viel Gelegenheit
zu Gesprachen und gegenseitiger Bestarkung gab.

Kontakt: Gertraud Klein, Tel. 0721-1459250,
gertraudklein@alice-dsl.net, www.plasmozytom-ka.de

10 Jahre Leukamie-Selbsthilfegruppe Passau

Am 20. September 2001 trafen sich auf Initiative von
Prof. Dr. Wulf-Dieter Gassel, zu dieser Zeit Chefarzt am
Klinikum Passau, 15 Leukamie— und Lymphompatienten
in der AOK-Direktion Passau, um eine Selbsthilfegrup-
pe zu grinden. Zum Gruppenleiter wurde Horst Wallner
Lobestimmt®. Mittlerweile umfasst die Gruppe 38 Mitglie-
der. Sie treffen sich regelmaBig in einem Passauer Wirts-
haus zu Gesprachen und Vortrdagen. Bereits zweimal
fand in Zusammenarbeit mit Prof. Dr. Thomas Sudhoff
vom Klinikum Passau und der DLH ein Patienten- und
Angehorigen-Forum statt. Fiinf Knochenmark-Typisie-
rungsaktionen mit der Stiftung Knochenmarkspende
Bayern wurden organisiert. Eine feste Einrichtung ist
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der wochentlich stattfindende Patientenbesuchsdienst
durch die SHG-Mitglieder auf der onkologisch-hamato-
logischen Station im Klinikum Passau. Auch die Gesel-
ligkeit kommt nicht zu kurz: Gemeinsame Wanderungen
und Ausfliige sowie der in Bayern Ubliche Biergartenbe-
such in der Dreiflissestadt sollen die Verbundenheit der
Mitglieder und ihrer Angehorigen festigen. Die Gruppe
wird u.a. finanziell gefordert durch den Verein Leukamie-
hilfe Passau e.V. und den Runden Tisch der gesetzlichen
Krankenkassen in Niederbayern. Die Gruppe ist Mitglied
der Bayerischen Krebsgesellschaft e.V. und der DLH.
Eine eigene Internetseite www.leukaemie-selbsthilfe
gruppe-passau.de informiert Interessierte tber Aktivi-
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taten der Gruppe. Eine Art ,Geburtstagsgeschenk® zum
10-jahrigen Bestehen war fiir die Selbsthilfegruppe die
Teilnahme am DLH-Kongress in Wiirzburg. 13 Mitglieder
waren begeistert von der professionellen Organisation
der Veranstaltung und den Vortragen mit kompetenten
Referenten. Gruppenleiter Horst Wallner bedankte sich
bei allen DLH-Vorstandsmitgliedern und den hauptamt-
lichen Mitarbeitern der Geschaftsstelle fiir die gute und
vertrauensvolle Zusammenarbeit.
Kontakt: Horst Wallner,
Wallner-Horst@web.de

Die Leukamie-Selbsthilfegruppe Passau mit Ralf Rambach, DLH-
Vorsitzender (ganz rechts im Bild, links daneben: Horst Wallner), und
2 Vertretern der Selbsthilfegruppe Straubing auf dem DLH-Kongress im
Juni 2011 in Wiirzburg. (Foto: Rainer Gobel)

Tel.: 08592-744,

Selbsthilfegruppe Leukdamie-,
Lymphom- und Plasmozytom-
treff Bremen-Nord wird gemein-
nutziger Verein

Am 5. September 2011 fand die Grindungsversammlung
der Selbsthilfegruppe Leukamie-, Lymphom- und Plas-
mozytomtreff Bremen-Nord als Verein statt. Hervorge-
gangen ist der inzwischen als gemeinnitzig anerkannte
Verein aus der vor 6 Jahren von Hans-Hermann Meyer-
dierks gegriindeten Selbsthilfegruppe. In den Vorstand
wurden gewahlt:

* Hans-Hermann Meyerdierks (Vorsitzender)

* Harald Lehmkuhl (Stellvertreter)

* Peter Rudy (Kassenwart)

Durch die Neuorganisation werden die Aufgaben in
der Selbsthilfegruppe auf mehrere Schultern verteilt.
Die Gruppe trifft sich jeden ersten Montag im Monat
um 18:15 Uhr in den Raumen der Senioren-Begegnungs-
statte der Martin-Luther-Gemeinde WigmodistraBe 33,
28779 Bremen-Blumenthal. Interessierte und Gaste
sind jederzeit willkommen - eine Anmeldung ist nicht
erforderlich.

Kontakt: Hans-Hermann Meyerdierks, Tel. 0421-17 22 591,
hhm48@web.de, www.leukaemiehilfe-bremen-nord.de

Co 3 k)| R ]
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Leiten gemeinsam den im Oktober 2011 als gemeinnutzig anerkannten
Verein ,Selbsthilfegruppe Leukdmie-, Lymphom- und Plasmozytomtreff
Bremen-Nord“ (v.l.n.r.): Peter Rudy, Hans-Hermann Meyerdierks, Harald
Lehmkuhl.

8

Sommerfest der Leukamie- und
Lymphom-SHG Hitzacker

Das diesjahrige Sommerfest der Selbsthilfegruppe fand
im September 2011 in Hitzacker/Elbe statt. Bei diesem
Treffen erinnerten sich die Teilnehmer gerne an die vie-
len Sommerfeste, die sie zusammen erleben durften.
Sie sprachen lber die gemeinsamen Erlebnisse, lber
»,Damals, uber ,Jetzt* und suchten nach Losungen und
Moglichkeiten, wie es mit der Gruppe zukinftig weiter-
gehen soll. Leider war die Zahl der Teilnehmer gegen-
uber den Vorjahren stark gesunken. Die Gruppe griift
insbesondere vier langjahrige Mitglieder, die wegen Er-
krankung nicht teilnehmen konnten, und wiinscht ihnen
alles Gute!

Das Gedenken der Gruppe gilt ihrem jiingsten Mit-
glied, das leider im Mai 2010 verstorben ist. Der Dank
der Selbsthilfegruppenleiterin, Barbel Schiitte, geht an
alle Gruppenmitglieder sowie ihre Partnerinnen und
Partner.

Kontakt: Barbel Schiitte, Tel. & Fax: 05862-987838

Die Teilnehmer der Leukamie- und Lymphom-SHG Hitzacker/Elbe bei
ihrem Sommerfest im September 2011 (erste von links, sitzend: Barbel
Schiitte, Leiterin der Selbsthilfegruppe).
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SERVICE

Bericht vom DLH-Gruppenleiter-Seminar 22.-25.9.2011 in Koéln

- ein Bericht von Dr. Inge Nauels, DLH-Patientenbeistand

13 Teilnehmer aus den verschiedensten Bundeslandern
und sogar aus Wien trafen sich in der Mildred-Scheel-
Akademie zum 13(!). DLH-Gruppenleiterseminar vom
22. bis 25. September in Koln.

Die Mischung aus schon erfahrenen ,alten Hasen*
und Neulingen machte wieder einen lebhaften und
fruchtbaren Erfahrungsaustausch moglich.

Am Donnerstag gab es nach einer Vorstellungsrunde
noch genug Zeit fir eine Themensammlung und Struk-
turierung, nach der wir alle Punkte bearbeiten wollten.
Zwei feste Blocke waren allerdings vorgegeben, und
zwar zum einen der Themenbereich ,,Finanzen®, zu
dem am Freitagmittag Michael Sontgen aus der DLH-
Geschaftsstelle Bonn zur Verfligung stand, und zum
anderen die ,traditionelle“ Entspannungseinheit am
Samstagnachmittag, die diesmal einen Einblick in die
Kunsttherapie vermitteln sollte.

GroBen Raum nahm wie immer das Thema ,Organi-
sation und Ablauf eines Gruppentreffens® ein. Es stell-
te sich schnell heraus, dass es viele unterschiedliche
Vorgehensweisen gibt und dass jeder Gruppenleiter mit
seiner Gruppe selber entscheiden muss, was am besten
passt. Spezielle Themen, die angeboten werden konn-
ten, um auch fiir die schon langjahrigen Teilnehmer inte-
ressant zu bleiben, konnten bei Bedarf vorab gesammelt
werden und dann im Laufe des Jahres in die Treffen mit
eingebracht werden.

Ein extra Diskussionspunkt war diesmal das Thema
~Angehorigengruppe®. Alle Teilnehmer sahen durchaus
Bedarf, allerdings ist es schwierig, solch eine Zusatzauf-
gabe auch noch zu Ubernehmen. Einige bieten einmal
im Jahr einen Abend fiir Angehorige an, andere haben
jemanden in der Gruppe, der bereit ware, in gewissen
Abstanden so etwas zu ubernehmen. Wenn also aus
der Gruppe der Wunsch kommt, ein reines Angehori-
gentreffen zu organisieren, so sollte tberlegt werden,
wie das umgesetzt werden konnte, ohne die eigenen
Kapazitaten zu uberstrapazieren. AuBerdem scheint
nicht immer so ein spezielles Angebot notwendig, da
in unseren Gruppen ja Angehdrige mit integriert sind.

Ein anderes groBes Thema war die ,Offentlichkeits-
arbeit“: wie mache ich meine Gruppe bekannt? Es kam
zu einem regen Erfahrungsaustausch iber Flyererstel-
lung, Internetprasenz mit eigener Website, Kontakt-
moglichkeiten zu Praxen, Krankenhausern, Presse bis
hin zu Teilnahme an Patiententagen mit Info-Stand. Als
problematisch wurde der Umgang mit der Presse ange-
sehen, wenn Interviews/Berichte vor Verdffentlichung
nicht gegengelesen und freigegeben werden konnten.
Da kann es zu Missverstandnissen und Falschmeldun-
gen kommen. Also sollte genau liberlegt werden, wel-
che Projekte man mit wem veroffentlichen mochte. Sehr
wichtig war auch die Erkenntnis, dass eine eigene Web-
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Die Teilnehmer am DLH-Gruppenleiter-Seminar vom 22.-25. September
2011 in Koln. Von links nach rechts: Volker Miiller (Myelom-Hilfe Thiirin-
gen), Anita Backenkohler (SHG flir Leuk@mien, Lymphome und Plasmo-
zytom e.V., Braunschweig), Rosemarie Jager (SHG fiir Plasmozytompati-
enten und ihre Angeharigen, Hamburg), Giinter Schreiner (SHG Freising
LLP), Christa Mandl (Myelom- & Lymphomhilfe Osterreich), Brigitte
Reimann (Multiples Myelom SHG Kurpfalz u. Westpfalz, Neustadt a.d.
Weinstr.), Eva-Maria Klauder (SHG Lymphome und Leukamien, Hanno-
ver), Rosemarie Trapmann (SHG fiir Non Hodgkin Lymphome, Hamburg),
Peter Reuther (Leukdmie Selbsthilfe Aschaffenburg), Albrecht ReiBmann
(Multiples Myelom SHG, Leipzig), Guinther Trapmann (SHG fiir Non Ho-
dgkin Lymphome, Hamburg), Dr. Inge Nauels (DLH-Patientenbeistand),
Monika Bonath (SHG Leukamie-Hilfe Mittelhessen, Marburg).

site als Infoplattform zwar durchaus den Bekanntheits-
grad der Gruppe steigern kann, aber auch aktuell ge-
halten werden muss. Das heif}t, es muss vorher geklart
werden, wer diese zeitaufwendige Aufgabe libernehmen
kann. Dass Selbsthilfe immer mehr in den Focus der
Offentlichkeit riickt, zeigt sich auch in den seit einiger
Zeit den Gruppen angebotenen Kooperationsvertragen
mit Krankenhausern. Fir die Zertifizierung von onko-
logischen Zentren wird auch eine Kooperation mit der
Selbsthilfe verlangt, was grundsatzlich ja zu begriiBen
ist. Allerdings muss jede Gruppe genau priifen, ob genu-
gend Kapazitaten zur Erfiillung eines solchen Vertrages
vorhanden sind, bevor etwas unterschrieben wird (siehe
auch Leitartikel DLH-INFO 44).

Auch das schwierige Thema ,Trauerarbeit® wurde
nicht ausgespart. Ganz unterschiedlich wird in Gruppen
damit umgegangen, wie sich herausstellte. Fazit war,
dass jeder nur so viel einbringen kann, wie es seine Kraf-
te erlauben. ,Tod und Trauer® - als Gruppenabendthema
lasst es sich nicht erzwingen, so wichtig es auch sein
mag. Und so kam es folgerichtig auch zu einer weite-
ren Diskussion, namlich wie man sich abgrenzen, seine
Belastbarkeit ausloten kann. Ganz wichtig ist, sich im-
mer wieder zu verdeutlichen, dass man ein Ehrenamt
tibernommen hat und dass man dementsprechend so

;‘?ta“
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Einige Bilder der Teilnehmer, die wahrend der Seminareinheit zum Thema ,Maltherapie“ entstanden sind.

agieren darf und sollte, wie es kraftemaBig (sowohl kor-
perlich wie seelisch) moglich ist. Und das ist fiir jeden
unterschiedlich! Wer Grenzen (sich und anderen) setzt,
muss mutig sein, denn solche Entscheidungen konnen
positiv, aber auch negativ aufgenommen werden. Das
»,Grenzen setzen® ist aber notwendig, um nicht schon
sehr bald ausgebrannt und unzufrieden zu sein. (Eine
Hilfe zur Entlastung kann die Supervision darstellen. Das
nachste ,,DLH-Schnupperseminar® dazu findet vom 20.-
22. April 2012 in Bonn-Rottgen statt.)

Freitagmittag gab dann Michael Sontgen eine Uber-
sicht zu den ,Finanzierungsmoglichkeiten® der Grup-
penarbeit, die sich aus finanzieller Unterstiitzung und
Serviceangeboten durch die DLH, der gesetzlichen Kran-
kenkassen und weiteren Forderern zusammensetzen
kann (siehe auch rotes Handbuch fiir DLH-Mitgliedsini-
tiativen). Danach stand er fir Fragen zur Verfiigung. Oft
sind die Probleme der Gruppen sehr speziell und erge-
ben sich auch aus der unterschiedlichen Handhabung
der Unterstiitzung in den einzelnen Bundesléandern. So
lohnt es sich bei Unklarheiten mit Michael Sontgen di-
rekt Kontakt aufzunehmen. Ein gesondertes Seminar
nur zum Thema Finanzen wird dieses Jahr im Dezem-
ber erstmalig von der DLH angeboten. Sollte es sich als
hilfreich erweisen, wird es bestimmt 2012 ein zweites
Angebot geben.

Bevor dann der Einstieg in die Maltherapie am Sams-
tagnachmittag begann, hatten einige unserer Teilneh-
mer doch gemischte Gefiihle. Hatten sie doch seit der
Schulzeit keinen Pinsel oder keine Kreide mehr in der
Hand gehabt... Was wiirde sie erwarten? Es stellte sich
schnell heraus, dass es nicht darum ging, Kunstwerke
zu erstellen, sondern eher darum, Stimmungen, Bewe-
gungen (auch korperlichen) spontan Ausdruck zu ver-
leihen. Als wir dann unsere Bilder betrachteten, war es
erstaunlich, was wir zu Papier gebracht hatten. Es hatte
befreit, entspannt, SpaB gemacht - und auch nachdenk-
lich. Geschickt fiihrte uns der Kunsttherapeut, Herr Ber-
ners, durch unsere Betrachtungen, die wir lediglich auf
unsere eigenen ,Werke“ bezogen. Auch hier erwies sich

unsere Gruppe als offen, vertrauens- und respektvoll
im Umgang miteinander, sodass wir wirklich besondere
Momente erleben konnten.

In der Abschlussrunde am Sonntagvormittag waren die
Riickmeldungen zu den vergangenen Tagen sehr positiv,
zumal das Miteinander nicht nur in den Arbeitsphasen,
sondern auch in der Freizeit, in der wir uns auch vor die
Tiire bewegten, um ein wenig ,kolsche Lebensart im Vee-
del (= Stadtteil)“ kennenzulernen, auBerst herzlich war.

Das nachste Gruppenleiterseminar findet vom 20.-23.
September 2012 in Bonn-Rottgen statt. Wir wiirden uns
Uber eine rege Teilnahme sehr freuen.

GLOSSAR

Chlorom: Einlagerungen von unreifen myeloischen Zel-
len bei akuter Leukamie, v.a. im Bereich von Haut und
Knochenhaut sowie im Knochenmark und anderen blut-
bildenden Organen

Fibrose: Krankhafte Vermehrung des Bindegewebes mit
Verhartung des betroffenen Organs

Leichtketten: Immunglobuline (Antikorper) werden
von Plasmazellen gebildet und bestehen aus zwei iden-
tischen schweren Ketten und zwei identischen leichten
Ketten. Bei jedem Menschen liegen geringe Mengen an
leichten Ketten, zusatzlich zu den in den Immunglobu-
linen gebundenen leichten Ketten, frei im Blut vor. Die-
se Uberschissig gebildeten leichten Ketten werden als
Freie Leichtketten bezeichnet.

Monitoring: Oberbegriff fir verschiedene Arten der
systematischen Erfassung, z.B. bestimmter Blutwerte.
Eine Funktion des Monitorings besteht darin, bei einem
beobachteten Ablauf bzw. Prozess steuernd eingreifen
zu konnen, sofern der Verlauf nicht erwiinscht ist bzw.
bestimmte Schwellenwerte unter- bzw. iberschritten
werden.

Zytogenetik: Teilgebiet der Genetik, bei dem die Trager
des Erbguts, die sog. Chromosomen, liberwiegend licht-
mikroskopisch auf Verdnderungen beziiglich Anzahl und
Gestalt untersucht werden.
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INFO-RUBRIK PLASMOZYTOM /MULTIPLES MYELOM

Nierenfunktionsstorungen beim Multiplen

Myelom

- ein Beitrag von PD Dr. med. Katja Christina Weisel, Universitétsklinik Tibingen, Medizinische Klinik, Abt. Hdmatolo-
gie, Onkologie, Immunologie, Rheumatologie und Pulmologie, Otfried-Miiller-Str. 10, 72076 Tiibingen, katja.weisel@
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Einleitung

Bei etwa 40% der Myelom-Patienten ist das akute Nie-
renversagen das fiihrende klinische Symptom, das zur
Diagnosestellung fihrt. Bis zu 10% der Patienten sind
bei Erstdiagnose dialysepflichtig. Ein Serum-Kreatinin-
Wert von > 2 mg/dl stellt eine Behandlungsindikation
nach den sog. ,,CRAB“Kriterien (Erhchung des Serum-
Kalziums, Kreatinin > 2 mg/dl, Anamie und Knochener-
krankung) dar. Der Serum-Kreatinin-Wert spiegelt die tat-
sachliche Nierenfunktion allerdings nicht gut wider. Die
Berechnung der glomerularen Filtrationsrate (GFR) zeigt
wesentlich genauer die tatsachliche Nierenfunktion an.

Erlauterungen zu Fachbegriffen:

Das Nierenkorperchen (Glomerulum; Mehrzahl:
Glomerula) ist eine kugelige Struktur in der Nie-
renrinde. Hier wird der Primarharn (ein erstes Ult-
rafiltrat des Blutes) gebildet.

Im Nierenkandlchen (Tubulus; Mehrzahl: Tubuli)
entsteht aus dem Primérharn durch weitere Pro-
zesse der eigentliche Endharn.

Die glomerulare Filtrationsrate (GFR) bezeichnet
die Menge an Primarharn, die von den Nierenkor-
perchen beider Nieren pro Zeiteinheit filtriert wird.
Die GFR ist fur die Abschatzung der Nierenfunktion
die wichtigste GroBe. Die GFR wird im klinischen
Alltag durch die Ermittlung der Kreatinin-Clearance
naherungsweise ermittelt.

Die Kreatinin-Clearance gibt das Plasmavolumen
an, das pro Zeiteinheit von Kreatinin befreit wird.

Ursachen einer Nierenfunktionsstérung

Die Leichtketten-bedingte Nierenfunktionsstorung
(sog. ,Cast-Nephropathie®) ist die haufigste Ursache
der Nierenfunktionsstorung beim Multiplen Myelom.
Weitere Faktoren, wie erhohtes Kalzium im Blut (Hyper-
kalzamie), Austrocknung, Ablagerung von Leichtketten
in den Glomerula, Kontrastmittel und antientziindliche
Medikamente, konnen dariiber hinaus die Nierenfunk-
tionsstorung verstarken.

Cast-Nephropathie

Freie Leichtketten werden, auch unter normalen Bedin-
gungen, in geringem Umfang von Plasmazellen produ-
ziert und in der Niere verarbeitet. Kommt es zu einem
sehr hohen Anfall von freien Leichtketten im Serum [im
Falle des Myeloms aufgrund unkontrollierter Produktion
durch die Myelomzellen], ist die Kapazitat der Niere bald
erschopft. Zusammen mit einem anderen Protein, das
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der Infektabwehr dient, kommt es in der Niere zu einem
Ausfallen der Leichtketten (sog. ,,Casts®). Die Nierenka-
nalchen werden dadurch mit einer gallertartigen Masse
verstopft und es kommt in der Folge zum Untergang
der Nierenzellen, zur Vernarbung (Fibrose) und somit
zur unwiderruflichen Nierenschadigung. Darliber hinaus
fiihren die freien Leichtketten auch zu direktem Zelltod
und zur Freisetzung von Botenstoffen, die Entziindungs-
reaktionen vermitteln.

Das Ausmal der Cast-Nephropathie ist nicht nur von
der absoluten Hohe der freien Leichtketten im Serum
abhangig. Bestimmte Leichtketten konnen bereits in ge-
ringer Menge zu einer schwerwiegenden Nierenfunkti-
onseinschrankung fiihren, bei anderen stellt sich dieser
Effekt erst bei viel hoherer Konzentration ein.

Nierenkorperchen
(Glomerulum) Nierenkanalchen

(Tubulus)

Nierenfunktionseinheit mit Nierenkdrperchen (Glomerulum) und Nie-
renkanélchen (Tubulus).

Hyperkalzamie

Die zweithdufigste Ursache fir die Nierenfunktionssto-
rung nach der Cast-Nephropathie ist die Hyperkalzamie.
Die Erhdhung des freien Kalziums im Serum fihrt zur
Verengung der NierengefaBe, zur Verminderung der
Konzentrationsfahigkeit der Niere und zu einer gestei-
gerten Harnproduktion. Dies kann durch Austrocknung
und Uberséuerung zur weiteren Einschrankung der Nie-
renfunktion fihren.

Leichtketten-Glomerulopathie

Dariiber hinaus konnen sich Leichtketten im Nierengewe-
be ablagern. Die Leichtketten-Glomerulopathie beschreibt
die Ablagerung von Leichtketten in den Nierenkorperchen
(Glomerula). Diese Ablagerungen konnen entweder als
Amyloid oder auch als nicht-amyloid-typische Ablagerun-
gen (sog. Leichtkettendeposition) erfolgen.
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Einfluss der Nierenfunktionseinschrankung
auf die Prognose

In mehreren Studien konnte gezeigt werden, dass eine
Einschrankung der Nierenfunktion ein unglinstiger Pro-
gnosefaktor ist. Die Ursachen hierfiir sind vielfaltig.
Generell weisen Patienten mit einer Nierenfunktions-
storung durch eine Cast-Nephropathie bei Erstdiagnose
haufiger ein fortgeschritteneres Erkrankungsstadium,
eine hohe Tumorlast und dadurch auch eine ausgeprag-
tere Immunschwache auf. Es konnte aber auch gezeigt
werden, dass Myelom-Patienten mit einer Nierenfunkti-
onsstorung weniger konsequent und tendenziell unter-
dosiert behandelt werden. Bis zur Einflihrung der neuen
Substanzen (s.u.) in die Myelom-Behandlung waren da-
riber hinaus die Therapiemoglichkeiten eingeschrankt.
Doch gerade beim Vorliegen einer Nierenfunktionssto-
rung ist die rasche und konsequente Therapie neben
dem Ausschalten von weiteren nierenschédlichen Fakto-
ren essentiell und die einzige Moglichkeit, eine Wieder-
herstellung der Nierenfunktion zu erreichen. Es konnte
gezeigt werden, dass sich dadurch die Prognose von Pa-
tienten mit eingeschrankter Nierenfunktion derjenigen
von nierengesunden Patienten angleichen kann.

Therapie

Melphalan

Eine konventionelle, Melphalan-basierte Chemotherapie
kann auch bei eingeschrankter Nierenfunktion verab-
reicht werden. Melphalan wird zum Teil Uber die Niere
ausgeschieden. Die Internationale Myeloma Working
Group (IMWG) empfiehlt in der jlingsten Konsensus-
Leitlinie eine abgestufte Verminderung der Melphalan-
Dosis je nach Auspragung der Nierenfunktionsstorung.
Die deutsche Fachinformation empfiehlt eine Dosisre-
duktion auf 50% bei einer Kreatinin-Clearance zwischen
30 und 50 ml/min. Grundsatzlich muss der Einsatz von
konventionell dosiertem Melphalan bei eingeschrank-
ter Nierenfunktion engmaschiger uberwacht werden als
dies bei Nierengesunden der Fall ist.

Hochdosistherapie
Eine konventionell dosierte Hochdosistherapie mit
Melphalan (200 mg/m?) und anschlieBender autologer
Stammzelltransplantation ist mit einer hohen Kompli-
kationsrate bei Patienten mit eingeschrankter Nieren-
funktion verbunden. Eine dosisreduzierte Hochdosis-
therapie ist hingegen beziiglich der Wirkung und der
Nebenwirkungen mit der hohen Melphalan-Dosierung
bei Nierengesunden vergleichbar. Sogar dialysepflich-
tige Patienten konnen bei vergleichbarer Effektivitat
eine Hochdosistherapie erhalten. Bei einer Kreatinin-
Clearance < 60 ml/min wird eine Melphalan-Dosis von
140 mg/m? empfohlen, bei dialysepflichtigen Patienten
von 100-140 mg/m?.

Eine eingeschrankte Nierenfunktion sollte nicht dazu
fiihren, dass ein Patient von einem Hochdosistherapie-

konzept ausgeschlossen wird. Auch laufende klinische
Studien, wie z.B. die GMMG-MM5-Studie, erlauben ei-
nen Einschluss von Patienten bis zur Dialysepflichtig-
keit.

Cyclophosphamid

Cyclophosphamid wird breit in der konventionellen The-
rapie und auch zur Stammzellmobilisierung eingesetzt
und kann ebenfalls bei allen Graden der Nierenfunkti-
onsstorung verabreicht werden. Es ist jedoch eine An-
passung der Dosis an die Nierenfunktion erforderlich.
Bei dialysepflichtigen Patienten kann das Medikament
ohne Dosisreduktion verabreicht werden, wenn 12 Stun-
den nach der Gabe eine konventionelle Dialyse durch-
gefuhrt wird.

Bendamustin

Auch Bendamustin kann bei Nierenfunktionsstorung
ohne Dosisanpassung bis zu einer Kreatinin-Clearance
von 10 ml/min zum Einsatz kommen.

Neue Substanzen

Die neuen Substanzen Bortezomib, Lenalidomid und
Thalidomid haben die therapeutischen Moglichkeiten
beim Myelom erheblich verbessert und kdnnen auch
bei Patienten mit eingeschrankter Nierenfunktion ein-
gesetzt werden. Alle drei Medikamente wirken rasch mit
einer mittleren Zeit bis zum ersten Ansprechen von 4-6
Wochen. Das ist ein besonders wichtiger Aspekt fur die
Behandlung von Myelom-Patienten mit Nierenfunktions-
storung, denn so kann die Tumorlast schnell reduziert
werden, und die Niere kann sich erholen.

Bortezomib

Bortezomib kann ohne Dosisanpassung bis zur Dialy-
sepflichtigkeit verabreicht werden. Studien haben eine
vergleichbare Effektivitat der Substanz bei Myelom-
Patienten mit eingeschrankter Nierenfunktion im Ver-
gleich zu nierengesunden Patienten gezeigt. Auch die
Zulassungsstudie zum Vergleich von Bortezomib und
Dexamethason bei Rickfall oder fehlendem Anspre-
chen auf andere Therapien zeigte, dass die Effektivitat
bei Myelom-Patienten mit und ohne Nierenfunktions-
storung vergleichbar war. Es muss allerdings darauf
geachtet werden, dass Aciclovir (zur Vorbeugung von
Herpes-Infektionen) bei der Bortezomib-Therapie an die
Nierenfunktion angepasst wird.

Die IMWG empfiehlt aufgrund der vorliegenden Da-
ten, Patienten mit Multiplem Myelom und eingeschrank-
ter Nierenfunktion primar mit der Kombination von Bor-
tezomib und Dexamethason zu behandeln. Fir altere
Patienten, die sich nicht fiir eine Hochdosistherapie
eignen, steht daruber hinaus die Behandlung nach dem
VMP-Schema zur Verfiigung [VMP = Velcade® (Bortezo-
mib), Melphalan, Prednison]. Hierbei muss Melphalan
entsprechend der Nierenfunktion in der Dosis ange-
passt werden muss (s.0.).
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Lenalidomid

Lenalidomid hat eine der hochsten Ansprechraten in der
Behandlung des Multiplen Myeloms im Ruckfall oder bei
fehlendem Therapieansprechen. Lenalidomid wird Uber
die Niere ausgeschieden, daher ist eine Anpassung der
Dosis an die Nierenfunktion erforderlich.

Die Zulassungsstudien zum Vergleich von Lenalidomid
und Dexamethason mit Dexamethason alleine haben in
Subgruppenanalysen flir Patienten mit eingeschrankter
Nierenfunktion eine vergleichbare Wirksamkeit gezeigt.
Eine Erholung der Nierenfunktion wurde bei bis zu 70%
der Patienten beschrieben. Beziiglich der Nebenwirkun-
gen hatten Patienten mit Nierenfunktionsstérung hau-
figer erniedrigte Blutplattchen-Werte. Weitere Studien
konnten die Ergebnisse zur Effektivitdt und Erholung
der Nierenfunktion bestatigen. Darliber hinaus konnte
gezeigt werden, dass Patienten mit fehlendem Anspre-
chen auf Bortezomib und hochgradig eingeschrankter
Nierenfunktion auf eine Lenalidomid-basierte Therapie
ein Ansprechen zeigten - mit entsprechender Erholung
der Nierenfunktion. Beziglich der Nebenwirkungen
muss darauf geachtet werden, dass die notwendige Be-
gleittherapie zur Vorbeugung von Thrombosen ebenfalls
an die Nierenfunktion angepasst wird.

Thalidomid

Fiir Thalidomid gibt es beziiglich des Einsatzes bei Pa-
tienten mit eingeschrankter Nierenfunktion deutlich
weniger Daten aus Studien. Thalidomid muss nicht an
die Nierenfunktion angepasst werden. Eine Riickbildung
eines akuten Nierenversagens ist unter einer Therapie
mit Thalidomid und Dexamethason, ggf. in Kombination
mit Bortezomib, madglich. Die Nebenwirkungen, die bis-
lang bei Patienten mit eingeschrankter Nierenfunktion
beschrieben wurden, sind mit denen von Nierengesun-
den vergleichbar. Fur altere Patienten, die nicht fur eine
Hochdosistherapie geeignet sind, stellt das MPT-Regime
[Melphalan, Prednison, Thalidomid] auch bei Patienten
mit eingeschrankter Nierenfunktion eine Behandlungs-
moglichkeit dar, allerdings muss auch hier auf die Dosis-
anpassung von Melphalan geachtet werden.

Blutwasche-Verfahren

Die Verminderung der freien Leichtketten ist durch
maschinelle Verfahren moglich. Diese konnen eine
wertvolle Erganzung zur stets vorrangigen Chemothe-
rapie sein. Lange galt der Austausch von Plasma als
Blutgrundsubstanz (Plasmapherese) in den ersten 1-2
Therapiewochen bei Cast-Nephropathie als mogliche
BegleitmaBnahme, nachdem in einzelnen Fallberichten
ein positiver Effekt auf die Erholung der Nierenfunktion
dokumentiert wurde. Weitere Studien haben dann aber
keinen positiven Effekt der Plasmapherese im Vergleich
zu konventionellen TherapiemaBnahmen zeigen konnen,
sodass die Plasmapherese heutzutage als nicht ausrei-
chend effektiv angesehen werden kann. Eine wichtige
Einschrankung bei der Plasmapherese ist das relativ
geringe Austauschvolumen.
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Molekulare Struktur eines Antikorpers/Immunglobulins

Eine neue Methode zur effektiven Entfernung freier
Leichtketten aus dem Serum ist die sog. ,high cut-off
Dialyse“ mit einer speziellen Hdamodialysemembran, die
eine Entfernung von groBen Mengen freier Leichtketten
erlaubt. Parallel zur Chemotherapie konnte bei dialyse-
pflichtigen Patienten eine Erholung der Nierenfunktion
mit Dialysefreiheit bei Uber 70% der Patienten erreicht
werden. Die Zeit bis zur Leichtketten-Verminderung un-
ter eine kritische Grenze von 500 mg/I konnte - auch
unter Einsatz der neuen Substanzen - weiter verkiirzt
werden. Damit verringert sich auch die Zeitdauer, in
der die Niere den schadlichen Leichtketten ausgesetzt
ist. In einer europaweiten Studie wird nun der Einsatz
dieser Dialysemembran bei Patienten mit Erstdiagnose
eines Multiplen Myeloms und dialysepflichtigem akuten
Nierenversagen im Vergleich zu einer Standarddialyse
unter gleichzeitiger Verabreichung einer Bortezomib-
haltigen Chemotherapie gepriift (EuLITE-Studie, Leiter:
Dr. Heyne, PD Dr. Weisel, Tubingen).

Fazit

Nierenfunktionsstorungen und akutes Nierenversagen
gehoren zu den haufigsten Komplikationen beim Mul-
tiplen Myelom und haben eine hohe Bedeutung fiir die
Therapie und Prognose. Liegt die Ursache der Nieren-
funktionsstorung in der durch die schadlichen Leicht-
ketten verursachten Cast-Nephropathie, ist ein rascher
Therapiebeginn verbunden mit dem Ausschalten weite-
rer nierenschadigender Faktoren von hochster Prioritat,
um die Nierenfunktion wiederherzustellen. Grundsatz-
lich ist die Therapie bei eingeschrankter Nierenfunktion
mit den gleichen Substanzen und Substanzkombinatio-
nen unter Hinzunahme auch der neuen Medikamente
und der Hochdosistherapie moglich. Dosisanpassun-
gen, auch in der Begleittherapie, missen beriicksichtigt
werden. Eine engmaschige Uberwachung mit dem Ziel
der friihzeitigen Erkennung von Komplikationen muss
gewahrleistet sein. Durch eine konsequente Therapie
unter entsprechender Kontrolle ist eine nachhaltige Pro-
gnoseverbesserung fur Patienten mit Multiplem Myelom
und eingeschrankter Nierenfunktion erreichbar. Fur die
prognostisch ungilinstigste Gruppe der primar dialyse-
pflichtigen Patienten stellt die zusatzlich durchgefiihrte
high cut-off Dialyse eine vielversprechende Methode
dar.
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BEITRAGE

Chronische Myeloische Leukamie (CML)

Aufbereitung des Vortrags ,Chronische Myeloische Leukamie®“ auf dem DLH-Patienten-Kongress,

18./19. Juni 2011 in Wiirzburg

Referentin: Dr. Susanne SauBele, Ill. Med. Klinik, Universitatsmedizin Mannheim, Pettenkofer Str. 22, 68169 Mann-

heim, susanne.saussele@medma.uni-heidelberg.de

Einleitung

Bei der Chronischen Myeloischen Leukamie (CML) sind
die weiBen Blutkorperchen [Leukozyten] vermehrt. Bei
der Erstdiagnostik haben einige Patienten liber 500.000
Leukozyten, andere ,,nur“ 30.000 [Normalwert: 4.000-
10.000]. Die Vorstufen der weiBen Blutkorperchen, die
sich normalerweise nur im Knochenmark befinden,
werden bei der CML aus dem Knochenmark ausge-
schwemmt und sind deshalb auch im Blut nachweisbar.
Die Blutplattchen sind oft ebenfalls erhoht.

Zugrunde liegende Genveranderung

Der CML liegt eine Genveranderung zugrunde, die in
allen CML-Zellen nachweisbar ist. Meistens kann man
nicht genau sagen, warum es zu der Genveranderung
gekommen ist. Bei der Ursachenforschung ist noch vie-
les im Unklaren. Viele gehen davon aus, dass es sich
um eine zufallige Neuanordnung von Genen handelt und
sich die betroffenen Zellen im Korper ausbreiten. Der
Mensch hat 23 Chromosomen-Paare. Bei der CML wird
der untere Teil vom Chromosom 9 (mit dem ABL-Gen)
auf das Chromosom 22 iubertragen. Dieses ist dadurch
etwas kirzer als normal und wird als ,,Philadelphia-
Chromosom* bezeichnet [vgl. Abb.1].

Chromosom 9 mm = E:irl:f“l“:s‘:l:‘
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Chromosom 22

Abb. 1: Entstehung des Philadelphia-Chromosoms. An der Verbindungs-
stelle entsteht ein neues Gen, das BCR-ABL-Gen, das den genetischen
Code fiir das BCR-ABL-Protein enthalt. Dieses Protein, ein Enzym aus
der Gruppe der Tyrosinkinasen, fiihrt zur unkontrollierten Vermehrung
der CML-Zellen.

Zytogenetik und PCR

Die Knochenmarkpunktion ist immer Bestandteil der
Diagnostik. Fir eine Chromosomenuntersuchung (Zy-
togenetik) braucht man teilbare Zellen, denn nur an die-
sen kann man die Chromosomen untersuchen. Solche
Zellen befinden sich in ausreichender Menge im Kno-
chenmark.

Die Gen-Veranderung kann man mittels Polymerase-
Ketten-Reaktion (PCR) auch im Blut nachweisen. Bei der
quantitativen PCR kommt es auf den Vergleich zu einem
Kontroll-Gen an. Der Wert sollte idealerweise immer
weiter absinken bis unter die 0,1%-Grenze.

Ein Problem ist, dass die PCR-Befunde zwischen den
Laboren schwanken konnen. Es wurde daran gearbeitet,
die Befunde zu standardisieren. Die Befunde aus stan-
dardisierten Laboren sind mit einem (IS) gekennzeich-
net (IS = Internationale Skala). In Deutschland sind ca.
20 Labore standardisiert. An einer weiteren Standardi-
sierung wird gearbeitet.

Krankheitsverlauf

Unbehandelt geht die CML von der chronischen Phase
uber die akzelerierte Phase in die Blastenkrise iiber. Die
Uberginge sind flieBend. Wann die CML in die néchste
Phase Ubergeht, kann man nicht vorhersagen.

Die BCR-ABL-Veranderung ist mit einer gewissen ge-
netischen Instabilitat verbunden, d.h. die Zellen sammeln
zusatzliche genetische Veranderungen an. Dann spricht
man von Akzeleration. Irgendwann entgleist die Krank-
heit und geht in die Blastenkrise tber. Die Blastenkrise
ist dadurch gekennzeichnet, dass sehr unreife Zellen das
Bild beherrschen, wahrend die reifen Zellen verschwun-
den sind. Dieser Zustand @hnelt einer akuten Leukamie.

Therapieziele

Zunachst wird eine sog. hamatologische Remission
angestrebt. Das bedeutet, dass sich die weifen Blut-
korperchen, der rote Blutfarbstoff (der Hb-Wert) und
die Blutplattchen (Thrombozyten) wieder normalisie-
ren. Das nachste Therapieziel ist eine zytogenetische
Remission. Das heif3t, dass das Philadelphia-Chro-
mosom verschwindet. Interferon war friiher die Stan-
dardtherapie. Unter dieser Therapie haben 10-15% der
Patienten eine zytogenetische Remission erreicht. Man
wusste schon in der Interferon-Zeit, dass Patienten, die
dieses Ziel erreichen, einen Uberlebensvorteil haben.
Das nachste Ziel ist die molekulare Remission. Hier-
bei sinkt der BCR-ABL-Wert. Schon zu Interferon-Zeiten
haben einige Patienten so gut auf Interferon angespro-
chen, dass man BCR-ABL nur noch mit den sensitivs-
ten Methoden in der PCR nachweisen konnte. Unter
der Behandlung mit Tyrosinkinase-Inhibitoren [Abk. TKI
(Imatinib/Glivec® u.a.), Inhibitor = Hemmer] ist es heu-
te sogar moglich, dass man selbst mit der sensitivsten
Methode nichts mehr sieht. Man weiB noch nicht, ob
das einer Heilung entspricht.
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Es kann leider auch unter TKI vorkommen, dass man
trotz einer sehr guten Remission einen Riickfall (Rezi-
div) bekommt. Riickfall heit, dass man nach einer Re-
mission die Leukamie wieder im Blut sieht. Die weiBen
Blutkorperchen steigen wieder an, man ist wieder BCR-
ABL- und/oder Philadelphia-positiv.

Imatinib

1998 wurde in Phase I/1l-Studien der TKI Imatinib [Gli-
vec®] eingefiihrt, und man hat sehr schnell erkannt,
dass damit ein sehr gutes Ansprechen erreicht werden
kann. Das Medikament ist 2002 in Deutschland zuge-
lassen worden.

Imatinib unterbricht ein Wachstumssignal in der Zelle.
Dadurch vermehren sich die weien Blutkorperchen
nicht weiter. Imatinib wurde speziell entwickelt, um an
der zugrundeliegenden Storung bei der CML, dem BCR-
ABL-Protein, anzusetzen. Imatinib wirkt tatsachlich sehr
zielgenau.

Inzwischen sind auBer Imatinib auch die TKI Niloti-
nib [Tasigna®] und Dasatinib [Sprycel®] zugelassen. Sie
wirken zwar sehr ahnlich, aber im Detail doch etwas
anders. Bei Resistenz auf Imatinib ist daher eine Umstel-
lung der Therapie in den meisten Fallen moglich.

Die Einfihrung von Imatinib war ein sehr groBer Fort-
schritt. Die Uberlebensraten sind auf iiber 90% nach
funf Jahren gestiegen.

Die erste groBe Phase Ill-Studie, in der Imatinib un-
tersucht wurde, war die sog. IRIS-Studie. Noch immer
werden aktuelle Auswertungen dieser Studie prasen-
tiert. Allerdings wird nur noch ca. ein Drittel bis ein
Viertel der Patienten, die urspriinglich eingeschlossen
wurden, in der Studie behandelt.

CML-IV-Studie

Die CML-IV-Studie hatte urspriinglich finf Therapiear-
me. In drei Armen wurden folgende Therapievarianten
untersucht:

* Imatinib 400 mg (derzeitige Standardtherapie)

* Imatinib 400 mg plus Interferon

* Imatinib 800 mg (Hochdosis-Imatinib)

Eine Auswertung der Daten zeigte, dass Patienten im
800 mg-Arm deutlich schneller ein gutes molekulares
Ansprechen (MMR; major molecular response; BCR-
ABL < 0,1% IS) erreichen. [Wenn der Wert unter 0,01%
liegt, spricht man von kompletter molekularer Remissi-
on (CMR; complete molecular response) — auch wenn
BCR-ABL noch nachweisbar ist. Dieser Begriff ist ver-
wirrend, zwischenzeitlich sind Begriffe wie CMR* und
CMR** eingefiihrt. Eine Standardisierung ist in Arbeit.]
Offenbar haben die Patienten von der hoheren Imatinib-
Dosis profitiert. Die Patienten in diesem Arm haben al-
lerdings, wenn man alle zusammenfasst, durchschnitt-
lich nur 628 mg eingenommen. Das liegt daran, dass
die Dosis bei Unvertraglichkeit reduziert werden konnte.
AuBerdem wurde uber vier Wochen einschleichend be-
handelt. Bei den Nebenwirkungen gab es keinen gro-
Ben Unterschied. Es waren etwas mehr geringgradige
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Odeme aufgetreten und die weiBen Blutkdrperchen
waren im 800 mg-Arm haufiger erniedrigt, sodass man
eine Therapiepause machen musste.

Nebenwirkungen von Imatinib

Einige Patienten werden resistent auf Imatinib oder ver-
tragen es nicht. In der IRIS-Studie haben bis zu 40% der
Patienten das Medikament abgesetzt. Die Hauptneben-
wirkungen sind Odeme und Muskelkrampfe. Diese sind
z.T. nicht beherrschbar, auch nicht mit Magnesium. Man
muss dann ggf. die Therapie umstellen, insbesondere da
man jetzt die Moglichkeit dazu hat. Unter Imatinib-The-
rapie muss auch auf den Knochenstoffwechsel geach-
tet und regelméBig der Kalzium- und Phosphathaushalt
kontrolliert werden.

Pegyliertes Interferon

In der franzosischen SPIRIT-Studie wurde im Gegen-

satz zur CML IV-Studie pegyliertes Interferon verwen-

det. Pegyliertes Interferon wird nur einmal pro Woche

gespritzt (das nicht-pegylierte dreimal pro Woche). Es

wurden folgende Therapiearme verglichen:

* 400 mg Imatinib

* 600 mg Imatinib

* 400 mg Imatinib + Ara-C

* 400 mg Imatinib + pegyliertes Interferon, 90 ug/Woche

Das Ansprechen im Therapiearm Imatinib + pegyliertes

Interferon war deutlich besser: 57% waren nach einem

Jahr in guter molekularer Remission. Verglichen mit Ima-

tinib 400 mg waren es annahernd doppelt so viele.
Daten der nordischen CML-Studiengruppe, die im Juni

2011 veroffentlicht wurden, zeigen ebenfalls einen Vor-

teil fir Imatinib + pegyliertes Interferon im Vergleich zu

Imatinib allein.

Im Jahr 2010 gab es zwei wichtige Veroffentlichungen
zur Erstlinien-Therapie mit neuen Substanzen. Beim
Vergleich der beiden Studien DASISION und ENESTnd
muss man allerdings vorsichtig sein, denn sie hatten
einen anderen primaren Endpunkt.

Dasatinib

In der DASISION-Studie wurde Dasatinib [Sprycel®],
100 mg einmal pro Tag, verglichen mit Imatinib 400 mg.
Der primare Endpunkt war in dieser Studie die bestatig-
te komplette zytogenetische Remission (CCR, complete
cytogenetic response). Das heifit, es musste zweimal
Knochenmark punktiert werden und in beiden Knochen-
markpunktionen durften keine Philadelphia-positiven
Zellen mehr sein. Dasatinib war besser im Erreichen
der bestatigten kompletten zytogenetischen Remission
nach 12 und auch nach 18 Monaten. Der Vorteil war
jeweils signifikant, d.h. statistisch deutlich. Es gibt in
dieser Studie noch keine Uberlebensdaten. Nach acht-
zehn Monaten ist hier kein Unterschied zu erwarten.
Beziiglich der guten molekularen Remission (MMR) war
Dasatinib ebenfalls deutlich besser als Imatinib. Ein-
schrankend muss man allerdings sagen, dass die MMR
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nicht der primare Endpunkt war. Die Ergebnisse sind
dann anders zu bewerten.

Dasatinib wirkt starker als Imatinib. Es hat aber auch
Nachteile, weil es auBer BCR-ABL noch viele andere Pro-
teine hemmt, die im Korper vorkommen.

Nebenwirkungen von Dasatinib

Oberfldchliche Odeme und Gesichtsédeme treten unter
Dasatinib seltener auf. Auch Ubelkeit und Erbrechen,
Muskelschmerzen und Muskelkrampfe sind unter Da-
satinib seltener. Eine Verminderung der Blutplattchen
sowie Pleuraergisse treten haufiger auf. Alle anderen
Nebenwirkungen sind unter Imatinib und Dasatinib ahn-
lich haufig.

Pleuraergisse sind eine Nebenwirkung, auf die man
besonders achten muss. Sie treten manchmal wie aus
dem Nichts auf, auch ohne dass Vorerkrankungen am
Herzen vorliegen, unter Umstanden erst nach 1-2 Jah-
ren Behandlung oder noch spéter. Sie sind manchmal
S0 ausgepragt, dass sie punktiert werden miissen. Bei
einem Pleuraerguss sammelt sich Wasser zwischen den
Rippenfellen an. Ein Pleuraerguss ist oft einseitig, kann
aber erheblich beim Atmen behindern. Friiher, als man
noch nicht mit dieser Nebenwirkung gerechnet hat,
waren die Pleuraergilisse z.T. sehr ausgepragt, weil es
lange gedauert hat, bis man sie bemerkte. Wenn Pa-
tienten bemerken, dass sie schlechter atmen konnen,
sollen sie sofort mit ihrem behandelnden Arzt Kontakt
aufnehmen.

Nilotinib
Auch Nilotinib (Tasigna®) wurde in der Erstlinientherapie
mit Imatinib verglichen. Die sog. ENESTnd-Studie hatte
folgende Therapiearme:
* 300 mg Nilotinib 2 x am Tag (gesamt 600 mg)
* 400 mg Nilotinib 2 x am Tag (gesamt 800 mg)
* 400 mg Imatinib
Der primare Endpunkt in dieser Studie war die moleku-
lare Remission nach zwolf Monaten (nicht die zytoge-
netische Remission wie in der DASISION-Studie). Bei-
de Nilotinib-Arme waren im Hinblick auf das Erreichen
einer guten molekularen Remission (MMR) im Vergleich
zu 400 mg Imatinib besser. Hinsichtlich der zytogene-
tischen Remission ist der Unterschied nicht ganz so
ausgepragt. Unter Nilotinib traten weniger Krankheits-
progressionen auf, es gab also weniger Fortschreiten
der Erkrankung.

Die Unterschiede sind signifikant, aber es handelt
sich um kleine Zahlen.

Nebenwirkungen von Nilotinib

Nebenwirkungen werden auf einer Skala in verschiede-
ne Grade (1-4) eingeteilt. Bei Nebenwirkungen Grad 3/4
handelt es sich um schwere Nebenwirkungen. Grad 1/2
ist nicht so gravierend, aber solche Nebenwirkungen
konnen im taglichen Leben, wenn man Medikamente
dauerhaft einnehmen muss, sehr belastend sein. Wenn
man alle Grade betrachtet, also auch Grad 1/2, sieht

man einen erheblichen Nachteil bei Ubelkeit und Durch-
fall fuir Imatinib verglichen mit Nilotinib. Auch beziglich
der Odeme und Muskelkrampfe ist Imatinib deutlich
schlechter vertraglich. Es gibt aber auch Nebenwirkun-
gen, die unter Nilotinib haufiger auftreten: Hautaus-
schlag und Kopfschmerzen. Patienten, die 1-2 Wochen
Nilotinib ggnommen haben, haben manchmal so starke
Kopfschmerzen, dass sie das Medikament nicht mehr
einnehmen wollen. Aber nach dieser Phase verschwin-
den die Kopfschmerzen wieder. Juckreiz und Haarausfall
kommen unter Nilotinib ebenfalls etwas haufiger vor.
Fatigue (ausgepragte Erschopfung) und Anamie treten
unter Imatinib und Nilotinib @hnlich hadufig auf. Ein Man-
gel an weiBen Blutkorperchen [Neutropenie] ist etwas
haufiger unter Imatinib, wahrend ein Blutplattchenman-
gel etwas seltener ist. Wenn die Blutzellen zu stark ver-
mindert sind, muss man mit der Therapie pausieren.

Neuer Standard fiir die Ersttherapie?
Es ergeben sich also Vorteile fiir Dasatinib und Niloti-
nib in der Ersttherapie, und es stellt sich die Frage, ob
nicht eine dieser — ebenfalls fir diese Anwendung zuge-
lassenen - Substanzen anstelle von Imatinib eingesetzt
werden sollte. Es ist sicherlich nicht falsch, wenn man
weiterhin als Ersttherapie Imatinib 400 mg bekommt.
Patienten sollten aber iiber die drei Moglichkeiten mit
ihren jeweiligen Vor- und Nachteilen aufgeklart werden.
Bestimmte Begleiterkrankungen konnen wegen des un-
terschiedlichen Nebenwirkungsprofils Einfluss auf die
Auswahl des Medikamentes haben. Nilotinib und Dasati-
nib haben den Nachteil, dass es im Vergleich zu Imatinib
weniger Daten zu ihrer Anwendung gibt. Man weif3 noch
nicht so viel Uiber ihre Langzeitnebenwirkungen. Bei Ima-
tinib hat man nun mehr als 10 Jahre Erfahrung. Die Stu-
dien zur Ersttherapie von Dasatinib und Nilotinib waren
Zulassungsstudien der Pharmaindustrie. Die Deutsche
CML-Studiengruppe plant, die Ergebnisse in eigenen
Untersuchungen - sog. Therapieoptimierungsstudien -
nachzuvollziehen [nahere Informationen zu laufenden
CML-Studien: www.kompetenznetz-leukaemie.de].
CML-Experten des Europdischen Leukdmienetzes
(ELN) tauschen sich aus und diskutieren tber Studien-
ergebnisse, wie relevant sie sind, was als Standard
anzusehen ist und welche Fragen als nachstes geklart
werden missen. Entsprechende Empfehlungen (sog.
ELN-Recommendations) konnen eingesehen werden un-
ter: http://www.leukemia-net.org/content/leukemias/
cml/recommendations/.

Monitoring

Die CML-Experten im Europdischen Leukamienetz ha-
ben Kriterien fiir die Beurteilung der Qualitat des Thera-
pieansprechens entwickelt [vgl. Abb.2]. Die urspriinglich
fur Imatinib entstandene Tabelle ist so lange giiltig bis
es eine andere gibt. Die Tendenz konnte sein, dass die
verschiedenen Etappenziele zukinftig frither erreicht
werden sollen und zytogenetische Befunde durch PCR-
Befunde erganzt werden.
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Zaltpunkl
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PCR {Phe+ zwischen 1
une 35%)

18 Moniie Weoniger als MMR

Verlust dor MMR oder
Imatinib-sensitive
Musatonen

Zu jedem
Zaitpunkt

Abb. 2: Definition von optimalem und suboptimalem Ansprechen, Therapieversagen und Warn-
zeichen [CHR = komplette hamatologische Remission, CR = zytogenetische Remission, PCR =
partielle zytogenetische Remission, CCR = komplette zytogenetische Remission, MMR = gute

nen zu einer Verminderung der Blut-
zellwerte fiihren. Dann muss man
vorsichtig sein und ggf. die Dosis
reduzieren. Es konnte sein, dass
sich eine Fibrose (Verfaserung) im
Knochenmark entwickelt. Bei einer
Knochenmarkuntersuchung kann
man auBerdem priifen, ob zusatzli-
che Chromosomen-Veranderungen
aufgetreten sind - ein wichtiges
Warnzeichen. Die Therapiestrategie
muss dann geandert werden, bevor
der Patient eine Akzeleration oder
Blastenkrise entwickelt. In seltenen
Fallen kommt es vor, dass Patienten
trotz PCR-Negativitdt Chromosomen-
Veranderungen entwickeln.

klanaie chromosomale
Abserationan in Phe
Zallan

Anitieg dor BCR-ABL-
Luit odor rusitzliche
klanake chiomosomake
Abarrationen in Ph-
Zellen

(major) molekulare Remission, Ph+ = Philadelphia-positiv, klonale chromosomale Aberrationen =
Chromosomenveranderungen in einer Zelle und allen ihren Tochterzellen] Quelle: Baccarani, JCO 2009

Nach 3 Monaten sollte eine komplette hamatologi-
sche Remission (CHR, complete hematologic response)
mit Normalisierung der Blutwerte erreicht sein. Dazu
gehort auch die MilzgroBe. Ohne die MilzgroBe kann
man nicht sagen, ob ein Patient in kompletter hama-
tologischer Remission ist. Nach 6 Monaten sollten in
der zytogenetischen Untersuchung weniger als 35%
Philadelphia-positive Zellen zu sehen sein (PCR, partial
cytogenetic response). Nach 12 Monaten sollte man
eine komplette zytogenetische Remission (CCR) erreicht
haben. Es ist sicher bewiesen, dass ein Patient bessere
Chancen im weiteren Verlauf hat, wenn zu diesem Zeit-
punkt eine komplette zytogenetische Remission erreicht
ist. Nach 18 Monaten sollte man eine gute molekulare
Remission (MMR) erreicht haben. Hier sind die Daten
nicht so eindeutig wie fiir die komplette zytogenetische
Remission. Es hangt auch davon ab, wer die PCR-Un-
tersuchung macht, ob sie standardisiert ist, ob man um
einen Wert schwankt und wie die Dynamik ist. Zu jedem
Zeitpunkt ist es gut, wenn man ein anhaltendes oder
verbessertes molekulares Ansprechen hat.

Von einem Therapieversagen spricht man, wenn der
Patient nach 3 Monaten kein hamatologisches Anspre-
chen hat oder nach 6 Monaten kein zytogenetisches
Ansprechen (immer noch mehr als 95% Philadelphia-
positive Zellen). Ein Versagen ist des Weiteren, wenn
die partielle zytogenetische Remission nach 12 Monaten
nicht erreicht ist. Die Therapie sollte dann umgestellt
werden. Wenn man nach 12 Monaten keine MMR er-
reicht hat, ist dies nur ein Warnzeichen. Das bedeutet,
dass man die Therapie fortsetzen kann, aber den wei-
teren Verlauf engmaschig beobachten muss. Weitere
Warnzeichen sind zusatzliche Chromosomen-Verande-
rungen und ein Anstieg des BCR-ABL-Wertes.

Nach den ELN-Empfehlungen muss man nicht mehr
jahrlich das Knochenmark untersuchen, wenn eine
stabile MMR erreicht ist. Wenn allerdings noch ande-
re Probleme bestehen, z.B. grenzwertige Leukozyten
und Thrombozyten, wird ofter nachgesehen. TKI kon-
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Versagen der Ersttherapie

Wenn man ein Medikament einnimmt, gibt es viele Fak-
toren im Korper, die einen Einfluss darauf haben, wie
viel Wirkstoff am Wirkort tatsachlich ankommt. Wichtig
ist z.B., wie das Medikament im Verdauungstrakt auf-
genommen wird. Auch der Stoffwechsel in der Leber
spielt eine Rolle. Alles, was (iber ein bestimmtes Enzym
(CYP3A4) verstoffwechselt wird, kann in den Stoffwech-
sel von Imatinib eingreifen. Deswegen muss man auf
mogliche Wechselwirkungen achten. Es gibt Listen im
Internet [www.wikipedia.org, englische Version, dann im
Suchfeld CYP3A4 eingeben], auf denen man nachsehen
kann.

Ein Nachteil von Nilotinib ist, dass man das Medika-
ment erst nach zweistiindiger Nuchternheit einnehmen
darf. Imatinib hingegen ist manchmal mit Essen besser
vertraglich.

Des Weiteren konnen Punktmutationen auftreten, die
zu einer Veranderung des BCR-ABL-Molekiils fiihren.
Imatinib passt dann nicht mehr so gut, und es kommt zu
einem Wirkungsverlust. Punktmutationen kdnnen aber
auch unter einer Therapie mit Nilotinib und Dasatinib
auftreten. Wenn die Mutationen unter Imatinib auftre-
ten, kann man fast immer auf Nilotinib oder Dasatinib
umstellen. Bei einigen Mutationen kommt eher Niloti-
nib, bei anderen eher Dasatinib in Frage. Bei Vorliegen
der sog. T315]-Mutation wirken weder Imatinib, Niloti-
nib noch Dasatinib. Uber die weitere Therapie muss in
diesem Fall ganz individuell entschieden werden (s.u.).

Stammzelltransplantation (SZT)

Bis zum Jahr 2000 wurden alle CML-Patienten, bei de-
nen dies moglich war, stammzelltransplantiert. Nach der
Einfihrung von Imatinib ist die Zahl der Stammzelltrans-
plantationen (SZT) stark gesunken. Das ist grundsatzlich
eine positive Entwicklung, allerdings ist jetzt ein Punkt
erreicht, an dem einige Patienten zu spat transplantiert
werden. So ist die Zahl der Transplantationen in Blas-
tenkrise und Akzeleration Uber die Zahl der Transplan-

17



18

DLH info

tationen in chronischer Phase gestiegen. Patienten in
Akzeleration oder Blastenkrise haben aber schlechtere
Therapieergebnisse unter Stammzelltransplantation. Das
heiBt, wenn man bereits mit einem oder gar zwei TKI
ohne Erfolg behandelt wurde, muss man friihzeitig an
die Moglichkeit einer allogenen Stammzelltransplantati-
on denken und einen Spender suchen. In der Zwischen-
zeit kann man einen weiteren TKI einsetzen. Wenn das
Ansprechen wieder nicht gut ist, kann man ggf. direkt
zur Stammzelltransplantation ubergehen. In der CML-IV-
Studie haben einige Patienten eine Stammzelltransplan-
tation erhalten, u.a. weil sie noch kein groBes Vertrauen
in Imatinib hatten. Ein anderer Teil der Patienten hatte
nicht so gut auf Imatinib angesprochen, und Nilotinib
und Dasatinib gab es noch nicht. Das Uberleben der
transplantierten Patienten ist mit 90% nach drei Jahren
sehr gut. Fur Patienten in Akzeleration und Blastenkrise
ist das Uberleben deutlich schlechter — aber besser als
mit TKI. Daher sollte eine SZT rechtzeitig erfolgen.

Wenn die Stammzelltransplantation nicht in
Frage kommt

Wenn man eine T315|-Mutation oder gravierende Ne-
benwirkungen auf TKI hat und nicht stammzelltrans-
plantiert werden kann, ist zum einen Hydroxyurea eine
Therapiemoglichkeit, aber auch Interferon ist ein gutes
Mittel in einer solchen Situation.

Es gibt auBerdem einen ganz neuen TKI: Ponatinib.
Dieses Medikament wird gerade in einer Studie unter-
sucht. Es konnten Patienten eingeschlossen werden, die
schon zwei TKI erfolglos eingenommen haben, sowie
Patienten, bei denen die T315]-Mutation aufgetreten ist.
Inzwischen ist die Studie geschlossen. Es zeigte sich,
dass es sehr gute Ansprechraten und sogar einen hohen
Anteil kompletter zytogenetischer Remissionen gab. Die
Herstellerfirma strebt die Zulassung an, 2012 ist voraus-
sichtlich damit zu rechnen.

Therapietreue, Compliance, Adharenz
Der Begriff ,,Compliance® bedeutet ,Therapietreue®
und ist fir viele gelaufiger als der Begriff ,,Adharenz®.
Es gibt eine Studie aus England, in der Patienten ohne
ihr Wissen eine Medikamentendose gegeben wurde, die
automatisch registrierte, wenn sie aufgeschraubt wur-
de. Nach drei Monaten haben die Patienten die Dose
abgegeben. So zeigte sich z.B. bei einigen Patienten,
dass sie nicht an 90 Tagen, sondern nur an 70 Tagen
geoffnet wurde. Die Dose war aber trotzdem leer. Die
Ergebnisse sind lehrreich, denn es stellte sich heraus,
dass es einen starken Zusammenhang zwischen The-
rapietreue und Therapieansprechen gab. 95% der Pa-
tienten, die mehr als 90% der Tabletten eingenommen
haben, haben die gute molekulare Remission erreicht,
aber nur 25% der Patienten, die weniger als 90% der
Tabletten eingenommen haben.

Das Thema Therapietreue muss Arzten und Patienten
noch viel bewusster werden. Jeder Patient sollte fiir sich

personlich Gberlegen, wie er sich bisher hinsichtlich der
Therapietreue verhalten hat. Ganz wichtig ist, dem Arzt
ehrlich zu antworten, wenn er nachfragt, z.B. dass man
die Tablette fiinfmal vergessen hat oder dass man die
Tablette aus bestimmten Griinden nicht nehmen konn-
te oder wollte. Es kommt auch vor, dass Patienten, die
durch das Medikament Odeme um die Augen haben
und am Wochenende ausgehen wollen, sog. ,,Weekend-
Holidays“ nehmen. Das sollte man auf jeden Fall mit
dem Arzt besprechen, und auch die Arzte miissen die
Patienten zunehmend darauf ansprechen.

Ausblick: Heilung?

In einer franzosischen Studie (STIM-Studie, ,,Stopp
Imatinib“) wurde an 100 Patienten untersucht, ob man
Imatinib absetzen kann. Die Patienten mussten fiir min-
destens zwei Jahre in kompletter molekularer Remission
(CMR) sein. Dann wurde Imatinib unter monatlicher Kon-
trolle der PCR-Werte (= molekulares Monitoring) abge-
setzt. Die Nachbeobachtungszeit liegt bei 21 Monaten,
und es zeigte sich, dass innerhalb von sechs Monaten
viele Patienten einen molekularen Riickfall bekommen
haben, d.h. der PCR-Wert ist wieder gestiegen. Auf der
anderen Seite ist es aber bei knapp 40% der Patienten
bisher nicht zu einem molekularen Riickfall ggkommen.

In Deutschland wurde in einer Studie eine Erhaltungs-
therapie mit Interferon gepriift. Die Patienten wurden mit
Imatinib plus Interferon behandelt und haben spéater Ima-
tinib, als sie in sehr guter Remission waren, abgesetzt.
Die Behandlung mit Interferon wurde in niedriger Dosis
fortgesetzt. Ca. ein Viertel der Patienten hatte einen mo-
lekularen Riickfall, die Gbrigen Patienten sind weiter in
Remission.

Trotz dieses vielversprechenden Ergebnisses ist drin-
gend davon abzuraten, einen Absetzversuch auBerhalb
einer kontrollierten Studie zu machen.

Es ist zurzeit eine europaische Studie zu diesem
Thema in Planung (EUROSKI-Studie: European Stop
Kinase-Inhibitor).

KONTAKTWUNSCH

Patient (61), Chronische Myelomonozytére Leuka-
mie (CMML), Diagnose 2009, aus dem Raum Stuttgart,
bisher keine Therapie (watch & wait), sucht Kontakt zu
Gleichbetroffenen.

Betroffene oder andere Leser, die Betroffene kennen,
die zur Kontaktaufnahme bereit sind, melden sich bit-
te in der DLH-Geschéftsstelle (Tel.: 0228-33 88 9 200,
info@leukaemie-hilfe.de).
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Akute myeloische Leukamie (AML)

Aufbereitung des Vortrags ,Akute Myeloische Leukdmie“ auf dem DLH-Patienten-Kongress, 18./19. Juni

2011 in Wiirzburg

Referent: Prof. Dr. Hubert Serve, Direktor der Medizinischen Klinik Il (Himatologie, Onkologie, Rheumatologie, Infek-
tiologie), Klinikum der Johann Wolfgang Goethe-Universitat, Theodor-Stern-Kai 7, 60590 Frankfurt am Main, E-Mail:

serve@em.uni-frankfurt.de

Einleitung

Bei der Akuten Myeloischen Leukamie (AML) handelt
es sich um eine bdsartige Erkrankung der Blutbildung.
Das Knochenmark ist bei einer AML dazu gezwungen,
nur noch unreife weiBe Blutkdrperchen zu produzieren.
Die Erkrankung verlauft akut, weil sich die Symptome
sehr schnell entwickeln. Zwei Drittel aller Patienten sind
alter als 60 Jahre, das heif3t, es gibt relativ wenige junge
Patienten mit AML. Etwa drei Patienten pro Jahr und
100.000 Einwohner erkranken. Es ist also eine seltene
Erkrankung. Da es heute gelingt, viele Patienten zu hei-
len, gibt es immer mehr Patienten, die diese Krankheit
uberlebt haben.

Die AML entsteht durch Schaden im Erbgut (DNA)
einer Knochenmarkzelle, die noch sehr viel Entwick-
lungspotenzial hat. Wahrscheinlich ist es so, dass die
AML nicht durch eine einzige Veranderung in der DNA
entsteht, sondern durch eine Serie von Veranderungen,
die zufallig in einer Zelle zusammen kommen. Die Wahr-
scheinlichkeit dafir ist sehr gering, aber da jeden Tag
viele neue Zellen gebildet werden, kann auch bei einer
sehr geringen Wahrscheinlichkeit dieses Restrisiko dazu
fuhren, dass eine AML auftritt.

Blutzusammensetzung und Blutbildung
Die roten Blutkdrperchen sind die einzigen Zellen im
Korper ohne Zellkern und haben eine sehr spezialisierte
Aufgabe: Sie sind fiir den Sauerstofftransport zustandig
und sorgen dafiir, dass unser Blut rot ist. Die weiBen
Blutkdrperchen bilden, wenn sie in groBer Ansammlung
vorhanden sind, eine weie Masse. Sie sind zustandig
flr ganz verschiedene Aspekte der Abwehr von Eindring-
lingen in unseren Korper. Die Blutplattchen sind notwen-
dig, um die GefaBe dicht zu halten. Sie sorgen dafiir,
dass, wann immer irgendwo ein Defekt im GefaBsystem
entsteht, dieser schnell wieder verschlossen wird.
Diese zellularen Elemente des Blutes, die Blutzel-
len, befinden sich in einer Flussigkeit, die Blutplasma
genannt wird. Die Blutzellen werden im Knochenmark
gebildet. Das rote (blutbildende) Knochenmark befindet
sich beim Erwachsenen im Brustbein, in den Wirbelkor-
pern, in den Beckenschaufeln, in den Oberschenkel- und
Oberarmkopfen. Alles andere ist Fettmark. Bei Kindern
sorgt ein groBerer Teil des Knochenmarks fiir die Blutbil-
dung. Im Embryo ist sogar die Leber fir die Blutbildung
zustandig und deswegen ist es so, dass man haufig bei
Bluterkrankungen eine Reaktivierung der Blutbildung in
der Leber findet. Das ist der Grund, warum viele Men-
schen mit Leukdmie eine vergroBerte Leber haben.
Aber beim Gesunden ist die Blutbildung auf das Kno-
chenmark beschrankt. Die Zellen im Knochenmark sind
andere, als die, die man im Blutbild sieht. Sie sind viel
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verschiedenartiger. Das ganze System ist darauf ausge-
richtet, dass wir mit hoher Geschwindigkeit Blutkorper-
chen bilden kdnnen.

Wir produzieren jeden Tag iber 100 Milliarden weiBe
Blutkorperchen neu — jeder von uns. Wenn dieses Sys-
tem nicht ganz genau funktioniert, dann produzieren wir
zu viele oder zu wenige. In unserem Knochenmark gibt
es Blutstammzellen, und aus diesen hundert bis zwei-
hundert Zellen werden immer wieder neue Blutzellen
gebildet. Selbst von diesen wenigen Zellen ist nur ein
Teil aktiv, der Rest ist Reserve. Bei jedem Zellteilungs-
schritt lernen die Zellen etwas dazu und verandern auch
ihr Aussehen. Erst wenn die Zellen fertig ausgebildet
sind, treten sie aus dem Knochenmark aus und gehen
in das Blut uber.

Diagnostik

Das Knochenmark kann man untersuchen, indem man
mit einer speziellen Nadel eine Probe aus dem Becken-
kamm entnimmt.

Eine akute Leukamie im Knochenmark zu erkennen, ist
in der Regel nicht schwierig. Man sieht nicht das bunte
Bild verschiedenartiger Zellen im Knochenmark wie beim
Gesunden, sondern viele sehr ahnliche Zellen: die Leu-
kamiezellen, die auch als “Blasten” bezeichnet werden.

Die normale Blutbildung ist gestort. Die Zellen ver-
mehren sich sehr schnell und reifen nicht aus. Die Leu-
kamiezellen treten oft, aber nicht immer, ins Blut tber.
Bei manchen Patienten ist das Knochenmark voll mit
Leukamiezellen, ohne dass man sie im Blut findet, weil
sie nicht aus dem Knochenmark austreten.

Symptome

Das Knochenmark hat bei einer AML schnell nicht mehr
genug Platz fir die normale Blutbildung. Die Leukamie-
zellen nehmen immer weiter zu, wahrend die normalen
weiBen und roten Blutkorperchen und die Blutplattchen
zunehmend fehlen. Die Patienten entwickeln entspre-
chende Symptome, die auf den Mangel an funktions-
tuichtigen Blutzellen zurlickzufiihren sind [vgl. Tab. S. 20].

Behandlung

Die Chemotherapie ist immer noch das Riickgrat der
AML-Therapie. Zu Beginn werden ein bis zwei Zyklen
Chemotherapie durchgefiihrt, die so genannte Indukti-
onstherapie. Das ist die Therapie, die man macht, um
die Patienten in eine komplette Remission zu bringen,
d.h. das Knochenmark wird soweit von der Leukamie
gereinigt, dass sich das normale Blut wieder bilden
kann. Wenn man danach mit der Behandlung aufhort,
kommt die Leuk@mie bei allen Patienten wieder. Man
muss also bei jedem Patienten eine weitere Therapie
zur Remissionserhaltung durchfiihren. Dafir gibt es ver-
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MANGEL AN WEISSEN MANGEL AN ROTEN MANGEL AN
BLUTKORPERCHEN BLUTKORPERCHEN BLUTPLATTCHEN
Abwehrschwache Andmie Blutungsneigung

lang anhaltende Erkdltungen Mudigkeit vermehrt blaue Flecken

Appetitlosigkeit

Atemnot bei Belastung

kleine Einblutungen in die Haut (Petechien)

Gewichtsverlust

Nasen- und Zahnfleischbluten

Wundheilungsstérungen

verlangerte Blutungen bei Verletzungen

Symptome, die auf den Mangel an funktionstiichtigen Blutzellen zuriickzufiihren sind.

schiedene Ansatze: Man kann entweder eine Konsoli-
dierungs-Chemotherapie durchfihren oder auch eine
Erhaltungschemotherapie. Letztere ist nicht so hoch
dosiert, dafiir gibt man sie Uber zwei Jahre. SchlieBlich
besteht die Moglichkeit einer Remissionserhaltung mit
Stammzelltransplantation.

Eine dieser Postremissionstherapien ist auf jeden
Fall notig. Wenn die Chemotherapie mit relativ wenigen
Komplikationen durchlaufen wurde und keine schweren
Infektionen aufgetreten sind, dann kann man — vor allem
wenn die Patienten jlinger sind - eine Stammzelltrans-
plantation in Erwagung ziehen. Die allogene Stammzell-
transplantation (von einem Familien- oder Fremdspen-
der) ist die Therapie, von der wir wissen, dass sie die
beste Therapie zur Vorbeugung eines Rickfalls einer
Leukamie ist. Das Problem ist, dass die allogene Stamm-
zelltransplantation fiir die Patienten eine sehr belasten-
de Therapie ist, vor allem fir altere. Manche Patienten
glauben, dass alles wieder gut ist, wenn sie transplan-
tiert sind. Das ist aber nicht so, man kann sich damit
eine Menge anderer Probleme einhandeln. Im Einzelfall
kann die Entscheidung fir die richtige Postremissions-
therapie (also allogene Stammzelltransplantation oder
Konsolidierungs-Chemotherapie) sehr schwierig sein.
Dabei missen das Risiko des Rickfalls der Leukamie
unter den beiden Therapie-Alternativen, das Alter, sons-
tige Erkrankungen und auch Fragen an den Spender (Ge-
webevertraglichkeit, Alter, Geschlecht und Vorgeschichte
von Erkrankungen) bericksichtigt werden. Am wichtigs-
ten ist jedoch das ausfiihrliche Gesprach zwischen dem
Patienten und einem behandelnden Arzt, der sich mit der
Transplantation auskennt und dem Betroffenen realis-
tisch schildern kann, wie die Behandlungsmoglichkeiten
sind und welche Risiken und Chancen sich mit den Be-
handlungsalternativen ergeben. Leider kann man haufig
nicht ganz sicher sagen, was die richtige Entscheidung
ist — und damit kann die letzte Entscheidung nur der
Patient treffen. Er darf dabei aber vom Arzt nicht alleine
gelassen werden. Grundsatzlich ist die Stammzelltrans-
plantation natdrlich nur dann sinnvoll, wenn das Risiko
eines Riickfalls unter Chemotherapie hoher ist als das
Risiko der Transplantation. Von der allogenen Stammzell-
transplantation ist die autologe Stammzelltransplantati-
on abzugrenzen. Hierbei werden nach Hochdosisthera-
pie eigene zuvor gesammelte Stammzellen Ubertragen.
Diese Form der Stammzelltransplantation spielt heute
eine untergeordnete Rolle in der Therapie der AML.

Prognose

Jede AML-Erkrankung ist mit einer unterschiedlichen Pro-
gnose verbunden. Die Prognose wird zum einen durch
das Alter des Patienten bestimmt, durch evtl. vorlie-
gende Begleiterkrankungen, aber ganz besonders auch
dadurch, welcher Art die Schaden in den Blasten sind,
die sie bosartig gemacht haben. Diese Schaden nennt
man das ,molekulare Profil“. Das kann bedeuten, dass
uber 80 Prozent der Patienten geheilt werden bis hin zu
der sehr schlechten Nachricht, dass mit Chemotherapie
nichts Sinnvolles ausgerichtet werden kann. Die Spann-
breite der prognostischen KenngroBen, die man in Be-
tracht ziehen muss, ist sehr breit. Es sind inzwischen so
viele, dass es immer schwieriger wird, genau zu sagen,
ob der Patient nun eine gute oder eine schlechte Prog-
nose hat. Besonders hervorzuheben sind die sog. FLT3-
Mutationen. Dabei handelt es sich um bestimmte Muta-
tionen in Signallibertragungs-,Antennen® (Rezeptoren).
Die Mutationen kann man untersuchen, und man kennt
inzwischen ca. 30 verschiedene Molekilveranderungen
(siehe hierzu auch Abschnitt ,Neue Substanzen®).

Strahlentherapie

Manchmal bilden sich bei AML-Patienten Tumorzellan-
sammlungen, so genannte Chlorome (siehe Glossar).
Diese Chlorome kann man ganz hervorragend bestrah-
len. Dies gilt auch fir Hautinfiltrate, also wenn die Haut
durch Leukamiezellen befallen ist, wobei man natirlich
darauf achten muss, dass man eine Bestrahlung immer
nur an ganz begrenzten Korperstellen anwenden darf,
da sonst die Nebenwirkungen zu groB werden.

Allogene Stammzelltransplantation

Bei dieser Behandlung gibt man dem Patienten eine
Ganzkorperbestrahlung und/oder eine Chemotherapie
und schafft damit Platz im Knochenmark. Dann gibt
man dem Patienten Spenderstammzellen. Diese Spen-
derstammzellen gibt man in die Vene, und sie wandern
in die Knochen und fiihren dazu, dass wieder Blut ge-
bildet wird. Wir wissen heute, dass die vorgeschaltete
Chemo-/Strahlentherapie nicht das einzig Entscheiden-
de ist. Aber durch diese so genannte Konditionierung
kann die Leukdamiemasse, die Tumormasse, deutlich
verringert werden.

Die Patienten bekommen mit den Stammzellen auch
ein neues Immunsystem, das den Empfanger als fremd
erkennt. Wir wissen heute, dass damit nicht nur eine
schadliche Wirkung verbunden ist, die sog. Transplantat-
gegen-Empfanger-Krankheit (graft versus host disease,
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kurz: GvHD). Die Immunzellen richten sich auch gegen
die Leukamiezellen. Dieser Transplantat-gegen-Leu-
kamie-Effekt (graft versus leukemia effect, kurz: Gvl)
ist das wichtigste Prinzip bei der allogenen Stammzell-
transplantation. Man weiB heute aus Untersuchungen
mit eineiigen Zwillingen, dass eine Zwillingsspender-
Transplantation weniger wirksam ist als eine allogene
Geschwisterspender-Transplantation. Eineiige Zwillinge
haben exakt das gleiche Immunsystem, und wenn man
einem Patienten Stammzellen von seinem eineiigen
Zwilling Ubertragt, dann wenden sich die Immunzellen
nicht gegen die Leukamie und die Riickfallrate ist relativ
hoch. Das heift, der Graft-versus-Leukamie-Effekt ist
darauf angewiesen, dass sich Spender und Empfanger
etwas unterscheiden, moglichst nicht zu viel, aber auch
nicht zu wenig.

Dass bestimmte Gewebemerkmale (sog. HLA-Merk-
male) bei Spender und Empfanger libereinstimmen mis-
sen, hat man erst mit der Zeit gelernt. Bei Geschwistern
ist die Wahrscheinlichkeit fiir eine weitgehende Uberein-
stimmung der Gewebemerkmale mit 25 % am hochsten.
D.h. ein Bruder oder eine Schwester ist mit einer Wahr-
scheinlichkeit von 25 % HLA-identisch. Anders als bei
eineiigen Zwillingen gibt es aber zwischen Geschwistern
kleine Unterschiede, auch bei HLA-lIdentitat.

Um Riickfalle nach allogener Transplantation zu ver-
meiden, wurde die Strategie entwickelt, die Transplan-
tation mit neuen Substanzen zu kombinieren. So wird
z.B. in einem neuen Konzept etwa drei Monate nach der
allogenen Transplantation eine Art Erhaltungstherapie
mit Panobinostat durchgefiihrt, da von dieser Substanz
eine zusatzliche Wirkung auf die Leukamie zu erwarten
ist (siehe hierzu auch Abschnitt ,Neue Substanzen®).

Graft-versus-Leukamie-Effekt und Graft-ver-
sus-Host-Erkrankung

Bei Patienten nach allogener Stammzelltransplantation
hat man es also mit einer Gratwanderung zu tun. Einer-
seits versucht man, den Graft-versus-Leukamie-Effekt
zu erhalten, andererseits mochte man die schadliche
Graft-versus-Host-Erkrankung moglichst weitgehend
unterdricken. Die GvHD tritt bei etwa 30 bis 60 % der
Patienten auf. Die Symptome zeigen sich insbesondere
an der Haut und den Schleimhauten, am Darm und an
der Leber. Der Befall des Darms fiihrt zu chronischen
Durchfallen und Bauchkrampfen. Typisch ist auch ein
so genanntes Sicca-Syndrom, bei dem die Tranenfliis-
sigkeit versiegt [siccus (lat.): trocken].

Da die GvHD eine Art Autoimmun-Erkrankung ist,
wird zur Bekampfung der Symptomatik das Immunsys-
tem unterdriickt. Wenn man allerdings das Immunsys-
tem unterdriickt - mit Immunsuppressiva, mit Cortison
und anderen Medikamenten - dann schwacht man damit
leider auch die Abwehrkrafte des Patienten. Deswegen
haben die Patienten, insbesondere solche mit ausge-
pragter chronischer Graft-versus-Host-Erkrankung,
haufig Pilzinfektionen und andere schwerwiegende in-
fektiose Erkrankungen. Die daraus resultierenden Ent-
ziindungsreaktionen fordern wiederum die GvHD, was
dazu fiihrt, dass die immunsuppressive Therapie inten-
siviert werden muss. Es ist haufig ein Teufelskreis.
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Aus diesem Teufelskreis kann man sich aber auch wie-
der befreien. Es gibt eine ganze Reihe von hilfreichen
Methoden zur Behandlung der GvHD. Bei der Photophe-
rese zum Beispiel wird dem Patienten eine Substanz
verabreicht, die die Immunzellen lichtempfindlich macht.
Dann wird mit UV-Licht bestrahlt und die Immunzellen
sterben ab. Das ist eine sehr schonende Art der immun-
suppressiven Therapie. Wichtig ist auch eine intensive
Zusammenarbeit zwischen Patient und Zentrum.

Welche AML-Patienten bekommen eine allo-
gene Stammzelltransplantation?

Bei Hochrisiko-AML-Patienten geht man immer mehr
dazu Uber, so schnell wie moglich zu transplantieren,
ggf. sogar primar zu transplantieren, ohne vorher erst
die gesamte Chemotherapie durchzufiihren. Das liegt
daran, dass bei Hochrisiko-AML das Riickfallrisiko unter
Standardtherapie sehr hoch ist. Fir die Bestimmung des
Risikos spielen bestimmte genetische Veranderungen
in den Leukamiezellen, wie oben erlautert, eine groBe
Rolle. Man behandelt auBerdem alle Patienten mit ei-
ner Stammzelltransplantation, die liberhaupt nicht auf
die Standardtherapie ansprechen, die eine refraktare
Leuk@amie haben. Das ging friher nicht, das ist eine
Entwicklung der letzten fiinf Jahre, dass auch refrak-
tare Leukamien sehr gut mit allogener Transplantation
behandelt werden konnen. Eine Faustregel besagt: Je
friher desto besser. Je mehr Chemotherapien ohne
Erfolg gegeben wurden, desto weniger erfolgreich ist
die Transplantation. SchlieBlich stellt ein Rickfall nach
zunachst erfolgreicher AML-Therapie einen Grund dar,
eine Stammzelltransplantation in Erwédgung zu ziehen.
Einen AML-Patienten, der bereits einmal einen Riickfall
hatte, kann man in der Regel nur mit einer allogenen
Transplantation heilen.

Transplantation bei Alteren

Die wichtigste Entwicklung derzeit ist, dass zunehmend
auch altere Patienten transplantiert werden. Bis zu ei-
nem Alter von 70 Jahren kann man die Therapie anbie-
ten, zumindest wenn der Patient ansonsten in einem
guten Allgemeinzustand ist. Auch hier gilt der oben
angesprochene Grundsatz: je friiher, desto besser. Das
heiBt, dass gerade bei alteren Patienten eine allogene
Transplantation ohne viele Zyklen vorheriger Chemothe-
rapie am besten ist.

DLI - Donor-Lymphozyten-Infusion

Das neue Immunsystem, das dem Patienten mit dem
allogenen Stammzelltransplantat lbertragen wurde,
sorgt — wie oben erlautert - fir einen Graft-versus-Leu-
kamie-Effekt. Es gibt Leukamien, bei denen dieser Graft-
versus-Leukamie-Effekt ausgepragter ist als bei ande-
ren. Besonders ausgepragt ist er bei der Chronischen
Myeloischen Leukamie, aber auch bei der AML ist er
relativ stark. Wenn sich bei einem Patienten abzeichnet,
dass er einen Riickfall bekommt, entnimmt man dem
Spender Immunzellen aus dem Blut (Donor-Lymphozy-
ten; donor: engl. fir Spender) und Ubertragt sie dem
Patienten. Rickfalle konnen sich mit dieser MaBnahme
wieder komplett zuriickbilden. Natirlich muss man sich
dariiber im Klaren sein, dass man damit auch die GvHD-
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Problematik verstarken kann. Dadurch, dass man so vie-
le genetische Veranderungen in den Leukamie-Blasten
kennt, kann man in vielen Fallen relativ friih erkennen,
wenn sich ein Rickfall abzeichnet, deutlich bevor sich
eine ausgepragte Leukamie-Symptomatik entwickelt.
Das ist wichtig, denn die DLI ist besonders wirksam,
wenn die Leuk@amie noch nicht wieder sehr aktiv ist.

Wenn im Rahmen der Diagnostik keine genetischen
Veranderungen in den Leuk@mie-Blasten nachgewiesen
werden konnten, kann man den so genannten ,,Chima-
rismus® messen, man kann also untersuchen, wie viel
Prozent der Blutbildung vom Spender stammt und wie
viel vom Empfanger. In der Regel stammt die gesamte
Blutbildung nach einer allogenen Stammzelltransplan-
tation vom Spender, es kann aber auch sein, dass noch
ein kleiner Anteil der Blutbildung von Empfangerzellen
ausgeht. Wenn der prozentuale Anteil der Empfanger-
blutbildung ansteigt, dann wirde man den Verdacht
schopfen, dass etwas nicht in Ordnung ist, dass sich
die Leukamie wieder ausbreitet. Auch in einer solchen
Situation ist es sinnvoll, eine DLI friihzeitig in Erwagung
zu ziehen.

DLI in Kombination mit neuen Substanzen
Eine neue Entwicklung ist die Kombination der DLI mit
der Verabreichung von neuen Substanzen. Wir fiihren
z.B. eine Studie durch, in der wir Azacitidin [Vidaza®]
(siehe auch Abschnitt ,Neue Substanzen®) verabrei-
chen und dann den Patienten eine DLI geben. Das hat
einen doppelten Effekt, von dem wir uns sehr viel ver-
sprechen. Es gibt verschiedenste Therapieschemata
fir frihe Rickfalle, die DLI und neue Substanzen mit
einbeziehen.

Interleukin-2 und Histamin in der Erhaltung
Ein neuer Ansatz fiir eine Erhaltungstherapie ist die
Kombination aus Interleukin-2 und Histamin. Eine For-
schergruppe aus Schweden hat festgestellt, dass Inter-
leukin-2 Leukamiezellen im Reagenzglas angreift, wenn
man Histamin dazu gibt. In einer Phase-lll-Studie, an
der auch viele deutsche Zentren teilgenommen haben,
konnte gezeigt werden, dass statistisch gesehen der
Riickfall bei bestimmten Patientengruppen tatsachlich
seltener wird. Das ist ein interessanter, aber noch nicht
etablierter Therapieansatz. Im Rahmen von Studien
muss diese Therapie weiter untersucht werden.

AML-M3 (Promyelozyten-Leukamie)

Die AML-M3, die Promyelozyten-Leukamie, ist eine
ganz besondere AML-Variante. Bei der Behandlung die-
ser Variante kombiniert man ATRA, ein Mittel zur Aus-
differenzierung von Zellen, mit Chemotherapie. Damit
hat man die Heilungsraten von 40-50 % auf weit lber
90 % heben konnen. Dass es nicht 100 % sind, liegt im
Wesentlichen daran, dass der Verlauf zu Beginn einer
M3-Leuka@mie sehr dramatisch sein kann: Die Patienten
konnen eine schwere Gerinnungsstorung entwickeln.
Die Wahrscheinlichkeit fiir einen Riickfall ist bei einer
M3-Leukdamie, wenn mit ATRA und Chemotherapie be-
handelt wurde, relativ gering. Falls es dennoch zu einem
Rickfall kommt, gibt es noch eine zweite speziell fir

die AML-M3 zugelassene Substanz: Arsentrioxid [Trisen-
0x®]. D.h. man braucht bei Patienten mit M3-Leukdmie
in der Regel keine Stammzelltransplantation. Es gibt
inzwischen sogar Studien, in denen eine Kombination
aus ATRA und Arsentrioxid in der Primartherapie unter-
sucht wird — unter Verzicht auf eine zuséatzliche Gabe
von Chemotherapie.

Neue Substanzen
Es gibt einige neue Substanzen, die an Signallbertra-
gungs-,Antennen® (Rezeptoren) auf der Zelloberflache
andocken und damit die Signaliibertragung (Botschaft:
»Zelle teil dich!“) unterbrechen. Eine solche Signaliber-
tragungs-Antenne ist ,,FLT3“ (siehe oben). Bei den neu-
en Substanzen handelt es sich zum einen um PKC412
(Midostaurin), ein FLT3-Hemmstoff, der die klassische
Chemotherapie verbessern soll. In der sog. RATIFY-Stu-
die wird PKC412 gepruft. Man muss bei den Patienten
allerdings erst untersuchen, ob sie eine FLT3-Mutation
haben, da die Substanz ein FLT3-Hemmestoff ist und in-
sofern nur bei Veranderungen im FLT3-Rezeptor wirken
kann. Etwa 30 % der AML-Patienten haben FLT3-Muta-
tionen. Die zweite Substanz ist Sorafenib, ein Tyrosinki-
nase-Hemmer. Das ist eine Substanz, die beim Nieren-
zellkarzinom schon zugelassen ist. Die dritte Substanz,
die derzeit untersucht wird ist AC220, fiir das derzeit
eine Kombinationsstudie mit Chemotherapie (fiir Neuer-
krankungen) und eine Monotherapiestudie (fiir Rezidive)
geplant wird.

5-Azacitidin [Vidaza®] ist ein vergleichsweise neues
Medikament aus der Gruppe der ,demethylierenden®
Substanzen. Der Wirkmechanismus basiert auf einer
Reaktivierung von Genen, die fiir eine Ausreifung von
Zellen sorgen. In einer aktuellen Studie wird bei alteren
AML-Patienten der Effekt von 5-Azacitidin — zusatzlich
zur Chemotherapie — untersucht. Die Patienten bekom-
men vor der Chemotherapie fiinf Tage lang 5-Azacitidin.

Panobinostat ist eine neue Substanz aus der Gruppe
der sog. Histon-Deacetylase-Hemmer (HDAC-Hemmer).
Auch hier sorgt der Wirkmechanismus dafiir, dass liber
eine Reaktivierung bestimmter Gene die Ausreifung
von Zellen gefdordert wird. Es gibt auBerdem Hinwei-
se darauf, dass diese Substanz auch die GvHD positiv
beeinflussen kann. In Studien wird daher Panobinostat
als Erhaltungstherapie nach Stammzelltransplantation
eingesetzt (siehe oben).

Ausblick

In der Zukunft miissen weiterhin, wie auch schon in den
letzten zwanzig Jahren, klinische Studien durchfiihrt
werden. Nur so kann die Behandlung der AML verbes-
sert werden. Es missen neue Substanzen entwickelt
werden. Der Trend geht bei der Leukdmiebehandlung
auBerdem ganz klar zur so genannten ,,personalisier-
ten“ Medizin. Das bedeutet, dass immer mehr Leuka-
mietyp- und auch Patienten-Typ-spezifische Therapien
entwickelt werden.

[Infos zu aktuellen AML-Studien:
www.kompetenznetz-leukaemie.de]
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INFOMATERIAL UND LITERATURBESPRECHUNGEN

Infektionen? Nein, danke!

Wir tun was dagegen!

Vermeidung uibertragbarer Krank-
heiten bei Patienten mit Abwehr-

schwdache im hauslichen Umfeld

(1. Auflage November 2011, 39 Seiten, kosten-
los. Herausgeber: Prof. Dr. Martin Exner, Bonn,
PD Dr. Arne Simon, Homburg/Saar, DLH. Illustrationskosten:
Verbund fiir Angewandte Hygiene e.V., Druckkosten: DLH)

Menschen, deren Abwehrsystem durch eine chroni-
sche Grunderkrankung oder durch die Verabreichung
bestimmter Medikamente geschwacht ist, miissen vor
Infektionen, d.h. Ubertragbaren Krankheiten, besonders
geschutzt werden. Zu diesen Medikamenten gehdren
beispielsweise Krebsarzneimittel und Medikamente,
die das Immunsystem unterdriicken. Infektionen, die
bei Menschen mit gesundem Abwehrsystem tberhaupt
nicht vorkommen oder harmlos verlaufen und von selbst
abheilen, konnen flr Patienten mit stark geschwachtem
Immunsystem — man spricht von ,,hochgradig immun-
supprimiert® — lebensbedrohliche Konsequenzen haben.
Zum Teil treten bei diesen Patienten Symptome auf, die
bei Patienten mit gesundem Abwehrsystem nicht be-
kannt sind. In der Broschiire werden die wichtigsten
MaBnahmen zum Schutz vor ibertragbaren Infektionen
erlautert. Die Informationen sollen das Gesprach mit
den behandelnden Arzten oder anderen Mitarbeitern
des Behandlungsteams unterstitzen. Ziel ist, verstand-
liche und praktikable Regeln fiir die Vermeidung von
ubertragbaren Infektionen zur Verfiigung zu stellen.
Wichtigste fachliche Grundlage fiir die zusammenge-
stellten Hinweise ist die Empfehlung ,, Anforderungen
an die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von
immunsupprimierten Patienten® der Kommission fir
Krankenhaushygiene und Infektionspravention (KRINKO)
beim Robert Koch-Institut (RKI), die 2010 im Bundesge-
sundheitsblatt erschienen ist.

Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle

Ratgeber fiir Patienten nach alloge-
ner Knochenmark- und Stammzell-

transplantation

(2. inhaltlich tberarbeitete Auflage Okto-
ber 2011, 96 Seiten, kostenlos. Herausgeber:
DLH. In Kooperation mit der Klinik fiir Tumor-
biologie, Freiburg. Der Druck der 2. Auflage
wurde finanziert von der SO! Leukémie- und
Lymphom-Hilfe gem. e.V. Hildesheim, erméglicht durch Gelder
aus dem Vermdichtnis von Anita Schneider, Hildesheim, an die
Gruppe.)

In Deutschland werden jahrlich ca. 2500 Transplan-
tationen mit Stammzellen von einem Familien- oder
Fremdspender durchgefiihrt. Wenngleich die langfristige
Lebensqualitdt der Uberlebenden im Allgemeinen gut
ist, handelt es sich hierbei auch heute noch um ein ri-
sikobehaftetes Therapieverfahren. Haben die Patienten

@DLH
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die Therapie liberstanden, knnen bestimmte Langzeit-
folgen auftreten. Diesen wird durch vorbeugende MaB-
nahmen bzw. eine frithzeitige Behandlung entgegenge-
wirkt.

Um Betroffene tber entsprechende VorsichtsmaB-
nahmen und Nachsorgeuntersuchungen aufzuklaren,
hat die DLH 2008 in Kooperation mit der Klinik fir
Tumorbiologie, Freiburg, einen Ratgeber fiir Patienten
nach Knochenmark- und Stammzelltransplantation he-
rausgegeben. Drei Jahre nach dem erstmaligen Erschei-
nen wurde eine inhaltliche Uberarbeitung erforderlich.
In die 2. Auflage ist die Empfehlung ,,Anforderungen an
die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von im-
munsupprimierten Patienten* der Kommission fir Kran-
kenhaushygiene und Infektionspravention (KRINKO)
beim Robert Koch-Institut (RKI) eingegangen. Wesent-
liche Anderungen gibt es auBerdem bei den Impfemp-
fehlungen. Diese basieren auf einem Konsensuspapier
der deutsch-dsterreichischen-schweizerischen Arbeits-
gruppe GvHD [GvHD = Graft versus Host Disease]. Ad-
ressaten der Broschiire sind Patienten nach allogener
Knochenmark- und Stammzelltransplantation, deren An-
gehorige, aber auch im Bereich der Medizin Tatige, die
mit den Besonderheiten nach allogener Transplantation
(noch) nicht so vertraut sind.

Bestelladresse: DLH-Geschéftsstelle

DVD: Strahlentherapie
(Stand: August 2011, kostenlos. Herausgeber:
Deutsche Krebshilfe)

Viele Betroffene stehen der Strahlen-
therapie zundchst misstrauisch oder
sogar ablehnend gegeniber. Man kann die Strahlung
nicht sehen, nicht riechen, nicht spiren. Die Patienten
wissen zwar, dass die Strahlentherapie hilft, den Tumor
zu bekampfen. Sie wissen aber auch, dass die Strahlung
Nebenwirkungen verursachen kann. Dies verunsichert
und belastet. Mit ihrem neuen Patienten-Informations-
film ,Strahlentherapie® will die Deutsche Krebshilfe zum
Abbau von Angsten beitragen.

Betroffene berichten von ihren Erfahrungen mit die-
ser Therapieform. Arzte und Wissenschaftler erklaren
anschaulich, wie Strahlen Krebszellen zerstoren und
welche Nebenwirkungen dabei auftreten konnen. Neben
dem Hauptfilm befinden sich auf der DVD Bonusfilme zu
den Themen Klinische Studien, Patienten und Arzte als
Partner (Teamwork), Hilfen fiir Angehdrige, Chronische
Mudigkeit (Fatigue) bei Krebs, Kinderwunsch und Krebs,
Lach-Yoga und Ernahrung.

Die DVD wurde im Auftrag der Deutschen Krebshilfe
von Focus TV, Miinchen, produziert und kann kostenlos
bei der Deutschen Krebshilfe angefordert werden: Deut-
sche Krebshilfe, Buschstr. 32, 53113 Bonn, Tel. 0228-
729900, Fax: 0228-7299011, deutsche@krebshilfe.de
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CMPE 2012 - Aktuelle Empfehlun-

emet 7013 gen zu Diagnostik und Therapie
Chronisch MyeloProliferativer Er-
. krankungen (Fachbroschiire)
s (3. inhaltlich (berarbeitete Auflage 2012,
" 53 Seiten, 13 Euro zuziiglich 1,45 Euro Ver-
— —- sandkosten. Autor: Prof. Dr. Petro E. Petrides,
Miinchen. Herausgeber: Gesellschaft zur
Erforschung chronisch myeloproliferativer Erkrankungen e.V.,
Miinchen)

In dieser Broschiire werden die drei Hauptarten der
Philadelphia-Chromosom-negativen chronischen mye-
loproliferativen Erkrankungen (CMPE) behandelt: Poly-
cythaemia vera (PV), Primare (essentielle) Thrombozyt-
hamie (PT bzw. ET) und Primare Myelofibrose (PMF).
Nachdem viele Jahrzehnte nur wenige Fortschritte bei
den CMPE zu verzeichnen waren, hat es seit Erscheinen
der 1. Auflage im Jahr 2004 sowohl bei der Grundlagen-
als auch bei der klinischen Forschung eine stiirmische
Entwicklung gegeben. Mit der Entdeckung der JAK2-
und MPL-Mutationen wurden die ersten molekularen
Veranderungen dieser Erkrankungen identifiziert, die
zur Entwicklung von JAK2-Hemmern gefiihrt haben. In
der vorliegenden 3. Auflage wurden neue Erkenntnisse
beriicksichtigt, wobei angesichts der Fiille eine Auswahl
getroffen werden musste. Wesentliches Kriterium war
dabei die Praxisrelevanz. Der Text ist sehr fachlich for-
muliert, so dass — neben Fachleuten — vor allem sehr
gut vorinformierte Betroffene einen Nutzen von dieser
Broschiire haben durften.

Bestelladresse: Gesellschaft zur Erforschung chronisch
myeloproliferativer Erkrankungen e.V., Zweibriickenstr.
2, 80331 Miinchen, Tel.: 089-224751, info@cmpe.de

Fachbuch: Das Multiple Myelom
(Plasmozytom) - Diagnose und The-
rapie

Autor: Prof. Dr. Harmut Goldschmidt, UNI-MED
Science Verlag Bremen, 2. neubearbeitete Auf-
lage 2011, 133 Seiten, ISBN 978-3-8374-1032-
7,39,80 Euro

Angesichts der enormen Entwicklung in den vergan-
genen Jahren war eine inhaltliche Uberarbeitung die-
ses erstmalig in 2002 erschienenen Bandes aus der
Serie UNI-MED Science dringend erforderlich. Der
aktuelle Wissenstand zum Krankheitsbild Multiples
Myelom, zur Diagnostik und Stadieneinteilung, zu Pro-
gnosefaktoren und zur Therapie wird umfassend dar-
gestellt. Die Substanzen Thalidomid, Lenalidomid und
Bortezomib haben Einzug in die Therapiestrategie ge-

halten: Sie ziehen sich wie ein roter Faden durch alle
Therapiekapitel. Der allogenen Stammzelltransplanta-
tion und der Therapie bei einem Rickfall sind in der
2. Auflage eigenstandige Kapitel gewidmet. Der Text wird

illustriert durch zahlreiche Tabellen und Abbildungen.
Rezensentin: Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-Geschdftsfiihrerin

Thierapie v KIS
nut Aracsidin

Fachbuch: Therapie von MDS mit

Azacitidin - 14 Falle aus der Praxis
Hrsg.: PD Dr. Aristoteles Giagounidis, Georg
Thieme Verlag Stuttgart, 1. Auflage 2010, 38
Seiten, ISBN 978-3-13-153811-6, 4,95 Euro

Einleitend werden das Krankheitsbild
der Myelodysplastischen Syndrome, die
zugehorige Diagnostik, die aktuelle Stadieneinteilung
nach der WHO-Klassifikation 2008, die Prognosebewer-
tung sowie die MDS-Therapie zusammenfassend darge-
stellt. Die Zulassung von Azacitidin hat die Behandlungs-
maoglichkeiten von Hochrisiko-Patienten, die fiir eine
aggressive Chemotherapie oder Stammzelltransplanta-
tion aufgrund ihres Alters oder ihres Allgemeinzustands
nicht in Frage kommen oder diese ablehnen, erweitert.
Azacitidin kann ambulant verabreicht werden, wegen
der spezifischen Nebenwirkungen ist jedoch eine ge-
wisse Erfahrung des behandelnden Hamatologen erfor-
derlich. Die sich anschlieBende Fallsammlung, die von
MDS-Experten zusammengetragen wurde, gibt einen
interessanten Einblick in die tégliche Praxis und hilfrei-
che Hinweise fiir den Umgang mit diesem Medikament.
Die beschriebenen Krankheitsverlaufe beziehen sich auf
Patienten im Alter zwischen 63 und 81 Jahren mit unter-
schiedlichen Ausgangsbefunden. Hierunter sind Patien-
ten mit neu diagnostiziertem MDS, therapieassoziiertem
MDS, MDS in Transformation, sekundarer AML nach
MDS sowie CMML. Bei einigen Patienten steht der Um-
gang mit den Nebenwirkungen im Vordergrund: Abfall
der Leukozyten, Ubelkeit /Erbrechen, Verstopfung und
Erytheme (entziindliche Hautrotung) um die Injektions-

stelle.
Rezensentin: Antje Schiitter, DLH-Patientenbeistand

Allen Leserinnen und Lesern wiinschen wir einen
guten Start ins neue Jahr, viel Erfolg in 2012 und
moglichst gute Gesundheit.

Allen unseren Helfern, Spendern und Férderern
danken wir dariiber hinaus herzlich fiir ihre Unter-
stiitzung.

www.leukaemie-hilfe.de
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