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Die Last der
Entscheidungsfindung

Vor einiger Zeit wurde ich gebeten, einen Vortrag zu
obigem Thema zu halten. Ich sollte vor Fachleuten
sprechen — den Mitgliedern der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft fir Psychosoziale Onkologie e.V. Ich tat
mich schwer — mit dem Thema und dem Auditorium.

Aber mein Gastgeber machte mir Mut — er habe meine

Darstellung zum kompetenten Patienten — Experte

in eigener Sache [DLH-Info Nr. 39, S.1/2] gelesen und

sei sich daher sicher, dass ich Wichtiges zum Thema aus

Patientensicht zu sagen hatte.

Also machte ich mich ans Werk. Wahrend der Vorbereitung merkte ich,
dass ich den ,,Experten in eigener Sache“ weiterentwickeln musste. Es ist
ein Leichtes, vom Patienten einen Perspektivwechsel zu fordern und auch,
ihn dazu zu ermuntern. Ihm dabei zu helfen, ist schon schwieriger. Wie soll
diese Hilfe aussehen? Was bedeutet ein solcher Perspektivwechsel konkret?
Wie muss ich ,neu” oder ,anders® handeln, wenn ich eine neue Sichtweise
auf mein Leben einnehme? Das Thema gab mir die Antwort: Unser tagliches
Leben besteht aus einer unendlichen Abfolge von vielen, kleinen und kleins-
ten Entscheidungen. Standig sind wir gefordert, uns zu entscheiden — haufig
sind es scheinbare Banalitaten. Nehme ich den friihen Zug — und bin zu friih;
nehme ich den passenden Zug — und komme womaglich zu spat? Wo lege
ich die Brille hin, um sie sicher zu finden? Wer, wo, wie, wann, was? Immer
muss ich entscheiden. Das kann schon eine Last sein. Ganz zu schweigen
von Entscheidungen, bei denen es ,wirklich um etwas geht“: Stimme ich
z.B. der Therapie A zu mit den Nebenwirkungen X oder wéhle ich B mit den
Nebenwirkungen Y — oder lass” ich es gleich ganz sein?

Wenn ich eine neue Perspektive auf mein zukiinftiges Leben gewonnen
habe, gewinne ich die Moglichkeit, neu zu entscheiden, denn die Zielset-
zung ist eine andere: Nicht mehr dem Alten nachtrauern und angsterfiillt
und verargert in eine ,,schlechte” Zukunft schauen, sondern selbstbewusst
und im Wissen um meine jetzige Leistungsfahigkeit die Aufgabe angehen,
mein neues Leben zu meistern, die Dinge wieder in die Hand zu nehmen,
ein Stick Selbstbestimmung wiederzuerlangen.

Damit sind wir mitten im Thema: Wenn wir die Notwendigkeit von Ent-
scheidungsfindungen als Last empfinden, dann ist dies sechs wesentlichen
Gefuhlen oder Komponenten geschuldet.

1. Furcht, ja gar Angst: Wir firchten uns davor, die falsche Entscheidung
zu treffen — und damit alles nur noch schlimmer zu machen.

2. Falscher Respekt, Ehrfurcht, Achtung vor vermeintlich Kliigeren (,Den
Fachleuten bin ich nicht gewachsen., ,,Der Herr Professor wird’s schon
wissen.®)

3. .Vorsicht ist die Mutter der Porzellankiste® - sagt der Volksmund. Habe
ich wirklich alle Informationen, um eine sachgerechte und nicht zu vor-
schnelle Entscheidung zu fallen? Habe ich alles bedacht?

4. Unsicherheit bestimmt mein neues Leben. Auf was kann ich noch ver-
trauen? Was ist Uiberhaupt noch sicher?
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5. SEA/L-Effekt: Das Phanomen der sozial erwiinsch-
ten Antwort - brutal auch Liige. Sagt man mir die
Wahrheit — oder beschonigt man, um mich zu beruhi-
gen? Wir selbst unterliegen dem Phanomen jeden Tag
zigmal, wenn wir gedankenlos die Frage beantworten,
wie es uns geht.

6. Und zu guter Letzt das Feedback: Wie wird wohl meine
Entscheidung aufgenommen. Kann ich mich das trauen?

Zahlreiche Fragen, die alle nur noch tiefer ins Griibeln

fiihren. Wer sich in diesem Strudel verfangen hat, der

weiB, was die Last der Entscheidungsfindung bedeutet.

Sie wird zur Qual.

Wie kann ich meine Entscheidung anders - aus einer be-

wusst gewahlten neuen Perspektive heraus - angehen.

Schauen wir uns die ,,Gegenspieler” an:

1. Vertrauen in das, was ich (jetzt noch) kann, Vertrau-
en in mein Wissen, weil ich immer wieder nachgehakt
habe, bis ich verstanden habe, was mit mir passiert
ist. Vertrauen gibt Sicherheit.

. Akzeptanz ersetzt blinden Respekt vor Autoritaten
oder Fachleuten. Ich akzeptiere, was Fachleute wis-
sen und vorschlagen, aber ich verlange auch, mit mei-
nen Wiinschen und Wertvorstellungen akzeptiert zu
werden.

REPORTAGE

3. Transparenz macht Zusammenhéange deutlich und
erleichtert damit Entscheidungen.

. Konsequenz im Reden und Handeln macht mich po-
sitiv berechenbar, verleiht meinem Tun Gewicht und
macht mich zu einem geschatzten Partner.

. Ehrlichkeit ersetzt die Schonrederei. Sie tut manch-

mal weh — aber in den meisten Fallen gut. Wie will

ich Nebenwirkungen schildern, wenn ich das Medika-
ment gar nicht mehr nehme - und dies meinem Arzt
verschweige?

Feedback gibt’s auch hier. Es ist aber wohltuend und

bestarkt.

Damit stehen sich zwei Grundhaltungen gegeniber, die

Entscheidungsfindung unter Angst und diejenige mit

Mut. Wahlen Sie die zweite Variante — sie lohnt sich. Wo

Sie die erste in ein immer tieferes Tal zieht, fihrt Sie

die zweite zu ungeahnten Hohen und macht ihr neues

Leben lebenswert.

Mein obiges Thema war mir vorgegeben. Ich bin
schon gebeten worden, diesen Vortrag wieder zu hal-
ten, und ich habe bereits zugesagt; er wird dann aber
heiBen: ,Die Lust an der Entscheidungsfindung*!
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Ihr Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender

15. bundesweiter DLH-Patienten-Kongress
am 9./10. Juni 2012 in Hamburg

Umfassende Information, gute Stimmung und intensiver Erfahrungsaustausch pragten den

diesjdhrigen Jahreskongress der DLH

Die wissenschaftliche Leitung des Kongresses lag in die-
sem Jahr bei insgesamt vier Experten: Prof. Dr. Carsten
Bokemeyer (Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf -
Klinik fir Onkologie, Hamatologie, Knochenmarktrans-
plantation mit Sektion Pneumologie), Prof. Dr. Nicolaus
Kroger (Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf - In-
terdisziplinare Klinik fir Stammzelltransplantation), Dr.
Dietrich Braumann (Allgemeines Krankenhaus Hamburg-
Altona, Abt. Hamatologie u. intern. Onkologie) und Prof.
Dr. Norbert Schmitz (Asklepios Klinik St. Georg, Abt.
Hamatologie u. Stammzelltransplantation).

In achtzehn zeitgleich stattfindenden, zweistindigen
Programmpunkten am Samstagnachmittag wurden die
einzelnen Leukamie- und Lymphom-Erkrankungen aus-
fuhrlich behandelt.

Am Samstag- und Sonntagvormittag wurden auBer-
dem zu Ubergreifenden Themen Plenarvortrage gehal-
ten. Fir Betroffene nach Stammzelltransplantation (SZT)
war am Samstagnachmittag ein separates Programm
vorgesehen. Hier ging es schwerpunktmaBig um Lang-
zeitfolgen nach der Transplantation sowie um Erfah-
rungsaustausch. Ca. 30 Referenten aus Hamburg und
dem Umland unterstiitzten den Kongress.

Fotos: Lutz Wolff

Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender, begriiBt die Teilnehmer des DLH-
Patienten-Kongresses in Hamburg.

In der von der WDR-Journalistin Christiane Poertgen
moderierten Podiumsdiskussion ging es um das Thema
,Patienten-Arzt-Kommunikation®, Deutlich wurde, dass
es von grundlegender Bedeutung ist, ein gutes Vertrau-
ensverhaltnis zum behandelnden Arzt zu haben. Wichtig
ist aber auch, sich im Vorfeld auf die Gesprache mit
dem Arzt vorzubereiten und z.B. konkrete Fragen zu
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ie Podiumsteilnehmer (v.l.n.r.): Prof. Dr. Nicolaus Kroger (wissenschaftlicher Leiter), Prof. Dr.
Carsten Bokemeyer (wissenschaftlicher Leiter), Ralf Rambach (DLH-Vorsitzender), Roland von
Gehlen (Patient), PD Dr. Anja Mehnert (Psychoonkologin).

Prof. Dr. Brigitte Schlegelberger, Hannover
(Vortrag ,,Familidre Haufung/Vererbbarkeit)

einem Uberschaubaren Themenkomplex zu sammeln.
Fir das Gesprach ist es hilfreich, sich von einem Ange-
horigen begleiten zu lassen. So kann das Gehorte und
Wahrgenommene spater noch einmal mit einer Person
des Vertrauens durchgesprochen werden. Die Erstellung
von Notizen ist dabei eine wesentliche Stutze.

Auch furr den Austausch untereinander war geniigend
Zeit eingeplant: Neben der einstiindigen ,,Kontaktborse®,
die im Anschluss an den entsprechenden krankheitsbe-
zogenen Programmpunkt angeboten wurde, gab es auch
eine Gesprachsrunde speziell fiir Angehorige.
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Dr. Hans Lampe, Rostock (Vortrag ,,Komple-
mentadre Behandlungsmethoden®)

Christiane Poertgen moderierte sehr kompe-
tent und unterhaltsam die Podiumsdiskussion
zum Thema ,,Patienten-Arzt-Kommunikation®.

Prof. Dr. Norbert Schmitz (wissenschaftlicher
Leiter) im Workshop "Hodgkin-Lymphome"

1
Dipl.-Rel. Pad. Hartmut Magon, Essen (Vor-
trag ,Wind statt Jammer. Sich mit und nach
der Krebserkrankung wieder etwas zutrauen®)

z .

Kongressbegleitend wurde eine Vielfalt an Informa-
tionen angeboten. Zahlreiche Organisationen wie die
Kompetenznetze ,,Maligne Lymphome* und ,,Akute und
chronische Leukamien®, die DKMS, das Zentrale Kno-
chenmarkspender-Register, die Deutsche Krebshilfe und
der Krebsinformationsdienst prasentierten sich in der
Ausstellung.

Die Teilnehmer konnten sich nach dem ersten, infor-
mationsreichen Kongress-Tag bei der Abendveranstal-
tung ein wenig entspannen. Zum neunten Mal wurde in
diesem Rahmen der Ehrenamtspreis der DKMS Deut-

T KASSE

Diese Bilder zeigen stellvertretend einige Kongress-Helfer, die u.a. an
der Registratur, an der Kasse, am Tagungsbiro, beim Auf- und Abbau
und am Info-Stand fiir einen mdglichst reibungslosen Ablauf gesorgt
haben. Ganz herzlichen Dank an alle!
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Fotos: Lutz Wolff

(v.l.n.r.): Ralf Rambach (DLH-Vorsitzender), Preistrager Karlheinz
Michen, Stephan Schumacher (Direktor Spenderneugewinnung der
DKMS)

Folgende Vortrage wurden aufzeichnet und

textlich aufbereitet:

* Follikuldare Lymphome (Prof. Dr. Matthias Zeis,
Hamburg): siehe Artikel S.14

* Diffus groBzellige B-Zell-Lymphome,
(Dr. Volkmar Bohme, Prof. Dr. Bertram GlaB,
beide Hamburg): siehe Artikel S.18

Weitere Vortragsaufbereitungen (Marginalzonen-
Lymphome, Polycythaemia vera/Essentielle
Thrombozythamie/Primare Myelofibrose) sind
in Bearbeitung.

4

sche Knochenmarkspenderdatei gGmbH vergeben.
Preistrager war Karlheinz Michen. Der Aktivist aus Bre-
merhaven wurde fir sein herausragendes Engagement
fir die Deutsche Knochenmarkspenderdatei (DKMS)
ausgezeichnet. Seit 2003 ist er regelmaBig im Einsatz
fur die DKMS. Im Rahmen von iber 45 von ihm orga-
nisierten Registrierungs- und Benefizaktionen konnten
schon 10.260 neue Spender in die Datenbank aufge-
nommen werden; 44 davon sind bereits Stammzellspen-
der geworden. Dariber hinaus hat der Bremerhavener
bislang rund 320.000 Euro an Spendengeldern fiir die
DKMS gesammelt.

Die DLH dankt an dieser Stelle noch einmal ganz aus-
driicklich folgenden Institutionen fiir die finanzielle Un-
terstitzung des Kongresses:

* Deutsche José Carreras Leukamie-Stiftung e.V.

* Deutsche Krebshilfe

* DKMS Stiftung Leben Spenden

* Ramada Hotel Hamburg-Bergedorf

* Techniker Krankenkasse

(Eine Forderung durch die Aktion Mensch wurde bean-
tragt.)

Der
16. DLH-Patienten-
Kongress
— 1 wird am 8./9. Juni 2013

in Chemnitz
stattfinden.

DLHinfo 4811/2012
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DLH-STIFTUNG

Neues aus der DLH-Stiftung

- ein Beitrag von Michael Séntgen, DLH-Geschéftsfihrer
und Vorstandsvorsitzender der DLH-Stiftung

In der Zeit vom 20. — 22. Juni 2012 fand der Deutsche
Stiftungstag in Erfurt statt. Die DLH-Stiftung hat hie-
ran mit zwei Vertretern teilgenommen. Der Deutsche
Stiftungstag ist das zentrale Treffen der Stiftungen in
Deutschland. Der Kongress dient als Kontaktborse und
zum Ausbau des eigenen Stiftungsnetzwerkes. Des Wei-
teren werden in zahlreichen Vortragen und Workshops
aktuelle Informationen zum Stiftungsmanagement, zur
Anlage des Stiftungsvermogens, zu Rechts- und Steuer-
fragen sowie vielen weiteren fiir die tagliche Stiftungs-
praxis wichtigen Themen vermittelt.

Im Rahmen einer testamentarischen Verfiigung hat
die DLH-Stiftung die Treuhanderschaft lber eine Treu-
handstiftung tibernommen. Diese Treuhandstiftung mit
dem Namen ,,Hermann-Josef Beckmann-Stiftung® wur-
de mit einer Auflage des verstorbenen Erblassers ver-
sehen. Ziel der jetzt gegriindeten Treuhandstiftung ist
die Forderung der Erforschung des Multiplen Myeloms/
Plasmozytoms und die Unterstiitzung von Selbsthilfe-
gruppen fir Patienten mit dieser Krankheit. Die Ertrage
aus dem Grundstockvermogen miissen jeweils zu 50 %
fur die beiden Zwecke verwendet werden. Das Grund-
stockvermdgen der Treuhandstiftung wird dabei das
Grundstockvermogen der DLH-Stiftung um ein Mehr-
faches uUbersteigen. Fur die DLH-Stiftung bedeutet dies
eine deutliche Ausweitung ihrer Fordermaoglichkeiten.
Néhere Informationen zur Hermann-Josef Beckmann-
Stiftung erhalten Sie bei der DLH-Stiftung.

Zu den bereits bekannten vielfaltigen Moglichkeiten,
die DLH-Stiftung zu unterstitzen, ist zwischenzeitlich
eine weitere hinzugekommen. Ab sofort konnen Sie Uber
unser Partner-Hilfsportal PlanetHelp Ihre Einkaufe so-
wie Reise- und Ticketbuchungen bei fiihrenden Online-
Anbietern tatigen und dadurch gleichzeitig Fordermittel
fur die Projektarbeit der Stiftung Deutsche Leukamie-
& Lymphom-Hilfe erzielen. Mit jedem Einkauf tber Pla-
netHelp erhalt die DLH-Stiftung Hilfsgelder, die vom
Shop bezahlt werden. Fiir den Kaufer entstehen dabei
keinerlei Zusatzkosten. Aktuell steht eine Auswahl aus
uber 880 Online-Shops in 28 verschiedenen Kategorien
zur Verfligung

Kontakt:

Stiftung Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe, Thomas-
Mann-StraBe 40, 53111 Bonn, www.dlh-stiftung.de,
info@dlh-stiftung.de, Tel: 0228-33889-215, Fax: 0228-
33889-222

VERANSTALTUNGEN, TAGUNGEN UND KONGRESSE

Nachlese

Aachener Patienten- und Ange-
hoérigensymposium

Rund 170 Teilnehmer nahmen am 5. Mai 2012 am 3. Aa-
chener Symposium der Leukdmie- und Lymphomhilfe
e.V. (LLH), Selbsthilfeverband in NRW teil. Die wissen-
schaftliche Leitung hatte Prof. Dr. Tim Brimmendorf,
Universitatsklinikum Aachen, libernommen. Auch
Vertreter der Plasmozytom/Multiples Myelom (PMM)
Selbsthilfegruppe NRW waren vertreten. Neben der
Vorstellung der LLH und der PMM SHG NRW wurden
in mehreren Plenarvortragen aktuelle Entwicklungen im
Bereich der Leukamien, Lymphome und der Stammzell-
transplantation prasentiert. Dr. Martina Crysandt stellte
die neue Initiative ,Leben mit Krebs in Aachen® mit ihren
Angeboten und Moglichkeiten vor. In vier zeitgleichen
Workshops wurden einzelne Leukamie- und Lymphom-
subtypen ausfihrlich behandelt. Im Anschluss fanden
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Prof. Dr. Tim Brimmendorf war wissenschaft-
licher Leiter des 3. Aachener Patienten- und
Angehorigen-Symposiums ,Neues aus der
Therapie von Leukdamien und Lymphomen*.
Gesprache der Patienten und ihrer
Angehdrigen mit den Arzten im Foy-
er des ,,Super C* statt.

Kontakt: Leukdmie- und Lymphom-
hilfe LLH Regionalverband Rhein-
land-Westfalen e.V., Tel.: 02261-
41951, regionalllh@t-online.de.

1. Patienten- und Angehorigen-
Tag zum Multiplen Myelom in
Hannover

Dass der Wissensbedarf hoch ist und ein Patienten- und
Angehorigen-Tag zum Multiplen Myelom schon lange
uberfallig war, zeigte sich daran, dass 112 Teilnehmer
zu der Veranstaltung am 12. Mai 2012 nach Hannover

5
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angereist waren. Der Patiententag wurde dort erstma-
lig von der APMM Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/
Multiples Myelom in Kooperation mit der Medizini-
schen Hochschule Hannover (MHH) organisiert. In pa-
tientenverstandlichen Worten wurden Betroffene und
ihre Angehorigen uber aktuelle Diagnostik sowie neue
Therapieansatze beim Multiplen Myelom sowie weitere
krankheitsbegleitende Themen informiert. Neue Subs-
tanzen haben die Behandlungsergebnisse des Multiplen
Myeloms in den letzten Jahren entscheidend verbessert,
und fur die Zukunft werden weitere Fortschritte erwar-
tet. Die Teilnehmer nutzten nach jedem Vortrag die Ge-
legenheit, im Dialog mit den Referenten Antworten auf
ihre Fragen zu bekommen.

»In der Selbsthilfe setzen sich Patienten und Ange-
horige mit der Krankheit auseinander und lernen, trotz
schwieriger Lebenssituation eine gute Lebensqualitat zu
haben. Patienten und Angehdorige werden gut informiert,
damit sie auf Augenhdhe mit ihren behandelnden Arzten
kommunizieren konnen.“, brachte die Vorsitzende der
APMM, Brigitte Reimann, in ihrem Vortrag ,,Selbsthilfe

Brigitte Reimann, Vorsitzende der APMM, hielt auf dem 1. Patienten-
und Angehdrigen-Tag zum Multiplen Myelom in Hannover einen Vor-
trag zum Thema ,Selbsthilfe und ihre Bedeutung®.

Andreas Dirksen, Selbsthilfegruppe Lymphome und
Leukdamien Hannover, zog am Ende des Tages das Fa-
zit: ,Wir kdnnen auf einen erfolgreichen 1. Patiententag
zum Multiplen Myelom in Niedersachsens Hauptstadt
zuriickblicken. Die Erwartungen der Besucher wurden
voll erfiillt. Diese sehr positive Resonanz macht uns Mut
und Hoffnung, auch in Zukunft weitere Informationsver-

und ihre Bedeutung® zum Ausdruck.

Terminkalender

Seminare in der Dr. Mildred
Scheel Akademie Koin
10.-12. Oktober 2012
- 130 Euro: Bilder von Heilung und
Hoffnung — Marchen als Weis-
heitstrager

Die Kurse in der Dr. Mildred
Scheel Akademie wenden sich
u.a. an die Zielgruppe Betroffene/
Angehorige/Selbsthilfegruppenlei-
ter, aber auch — je nach Kurs — an
Arzte, Pflegende und andere Be-
rufstatige im Umfeld von Krebser-
krankten. Das Programm kann in
der Akademie angefordert werden
(Anschrift: Dr. Mildred Scheel Aka-
demie 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.krebs
hilfe.de.

19. - 21. Oktober 2012
Junge-Leute-Seminar der Deut-
schen Leukamie-Forschungshilfe
(DLFH) im ,Waldpiraten-Camp* in
Heidelberg

Das Seminar richtet sich an junge,
erwachsene Krebspatienten (mit
oder nach einer Krebserkrankung),
ihre Partner/Freunde und Geschwis-

anstaltungen in Hannover zu organisieren."

ter. Mindestalter: 18 Jahre. Organi-
sation, Information und Anmeldung:
DLFH-Dachverband, Elke Frackenp-
ohl, Tel.: 0228-68846-14, frackenp-
ohl@kinderkrebsstiftung.de.

20. Oktober 2012

Patienten-Tag im Rahmen der
Gemeinsamen Jahrestagung der
deutschen, dsterreichischen und
schweizerischen Gesellschaften
fiir Hamatologie und Onkologie
in Stuttgart

Geplant sind Vortrage zu lbergrei-
fenden Themen sowie zeitgleiche
Workshops zu verschiedenen Krebs-
erkrankungen (u.a. Leukamien, Lym-
phome und Myelom/Plasmozytom).
Die Teilnahme ist kostenfrei, eine
Anmeldung ist nicht erforderlich.
Nahere Informationen: www.haema
tologie-onkologie-2012.de

7. November 2012

Bundesweite Telefonaktion zum
Thema ,,Méglichkeiten und Proble-
me einer Bisphosphonat-Therapie“
In der Zeit von 18:00 bis 20:00 Uhr
werden Experten zu den Themen
~Bisphosphonate bei Multiplem
Myelom®, ,Bisphosphonate nach
Stammzelltransplantation® sowie
~Nebenwirkungen der Bisphospho-
nate im Zahn/Kieferbereich® fiir te-
lefonische Anfragen von Patienten

zur Verfligung stehen. Nahere Infor-
mationen: DLH-Geschaftsstelle oder
im Internet unter: www.leukaemie-
hilfe.de /kalender.html

24.November 2012
MDS-Patienten-Tag in Diisseldorf
Vorgesehen sind Vortrage zu aktu-
ellen Entwicklungen und Therapie-
moglichkeiten. Um Anmeldung wird
gebeten. Nahere Informationen:
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN, Tel.:
06142-32240 [Mo.-Fr. 8:30-12:30 Uhr],
buero@LHRM.de.

24.November 2012
Patienten-Kongress des Patien-
tenbeirats der Deutschen Krebs-
hilfe in Kiel

Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die Krebs-Selbsthilfeorga-
nisationen, die von der Deutschen
Krebshilfe gefordert werden. Nahere
Informationen gibt es unter der kos-
tenlosen Hot-Line: 0800-7776669,
per E-Mail info@onkologisches-
forum.de oder auf der Internetseite
www.patientenkongress.net.

Weitere Veranstaltungen:
siehe Veranstaltungskalen-
der auf der DLH-Internetseite
im Menii ,Informationen“ -
~Veranstaltungen*

DLHinfo 4811/2012
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MITGLIEDER/SELBSTHILFEINITIATIVEN

Leider mussten wir uns am 4. De-
zember 2011 von Hans-Peter Gollub
flir immer verabschieden. Nach 12
Jahren kehrte seine Akute Myeloi-
sche Leukdamie wieder zuriick, und
zwei Transplantationen halfen ihm
nicht, zu tiberleben. Hans-Peter Gol-

Nachruf zum Tode von Peter Gollub

lub griindete 2001 die Selbsthilfegruppe Leukdamie Saar-
Pfalz und leitete sie mit groBem Engagement. Er stand
fur Verlasslichkeit und Treue. Er fehlt uns sehr. Unser
Mitgefuhl gilt seiner Familie. Wir fihren die Gruppe in
seinem Sinne weiter.

Barbara Mauer / Selbsthilfegruppe Leukdmie Saar-Pfalz

Wir trauern um Volker Miiller. Er ist
am 25.04.2012 an den Folgen seiner
Krankheit Multiples Myelom im Alter
von nur 53 Jahren verstorben. Sein
Tod hinterlasst eine groBe Licke in
}‘ unserer Selbsthilfegruppe. Er uber-

- . nahm am 2. Juli 2011 den Vorsitz
und konnte als Betroffener vielen Kranken Antworten

Nachruf zum Tode von Volker Miiller

geben und auch Mut machen. Wir sind dankbar fir die
Zeit der freundschaftlichen Zusammenarbeit, und wir
werden Volker nicht vergessen. Unsere Gedanken sind
auch bei seiner Frau und den beiden Sohnen. Wir wiin-
schen ihnen Trost und Kraft in dieser schweren Zeit und
bleiben ihnen herzlich verbunden.

Im Namen der Myelom-Hilfe Thiiringen: Gudrun Zimmer-
mann (Vorsitzende)

Mit groBer Trauer miissen wir mit-
teilen, dass der Vorsitzende unserer
Selbsthilfegruppe, Paul Becker, am
31. Mai 2012 im Alter von 70 Jahren
verstorben ist. Er war Griindungs-
mitglied unserer Selbsthilfegrup-
pe. Im Laufe seiner Mitgliedschaft
iibernahm er die Amter des Kassenfiihrers sowie des
Vorsitzenden. Ihm ist es zu verdanken, dass die Gruppe
nach Ausscheiden des friiheren Vorsitzenden weiterge-

Nachruf zum Tode von Paul Becker

fuhrt wurde. Wir verlieren mit Paul Becker einen sehr
engagierten Menschen, der die Entwicklung der Selbst-
hilfegruppe uber Jahre begleitet und sich stets fir sie
eingesetzt hat. Wir werden sein Andenken in wiirdiger
Erinnerung bewahren.

In tiefer Verbundenheit mit seiner Familie und den Ange-
hdorigen: Werner Gibbert (Vorsitzender), Harald Eberwein
(stellv. Vorsitzender) — fiir den Vorstand der Multiples
Myelom-Selbsthilfegruppe Mayen-Koblenz

Neu: Selbsthilfegruppe ,Lichtblick* Chemnitz

- eine weitere SHG, diesmal im Herzen von Sachsen

Erfahrungen mit der Krankheit Krebs und der Behand-
lung nimmt jeder anders auf — im Endeffekt aber tau-
schen die meisten Betroffenen ihre Erfahrungen mit an-
deren Mitmenschen aus. Dass dies am besten in einer
Selbsthilfegruppe (SHG) moglich ist, fanden die beiden
Patientinnen, Frau Ciesla und Frau Wannack, nach ih-
ren Behandlungen in 2007. Nur - wo gab es so etwas in
Chemnitz? Weit und breit war nichts Derartiges ausfin-
dig zu machen. Also wurde im Juli 2009 eine Selbsthil-
fegruppe gegriindet. Unterstiitzung erhielten wir dabei
durch die - bis heute - behutsame Begleitung der beiden
Psychologinnen des Zentrums fiir Hamatologie und On-
kologie des Klinikums Chemnitz, Klinik fir Innere Medi-
zin Ill, Frau Majer und Frau Hibscher. Im Rahmen der
Griindung des Vereins ,Talbricke® der Klinik fiir Innere
Medizin Il hatte man bereits eine SHG in der Satzung
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vorgesehen (der Verein Talbriicke selbst befasst sich mit
der strukturierten Unterstiitzung von Patienten.)

Es war aber nicht so einfach eine SHG ,,zum Laufen®
zu bringen. Wer sollte sich in der SHG ,wiederfinden®?
Anhand dieser Frage wurden Zielgruppe, Aufgabenstel-
lungen und Ablaufe definiert:

1) Zielgruppe: Patienten mit Leukdmie, Plasmozytom/
Multiples Myelom und Lymphomen sowie deren An-
gehorige

2) Aufgaben/Ablaufe:

* Ansprechstation fiir Informationen, Austausch
und Beratung

* Geselliges Zusammensein

* Freude und Leid teilen

« Offentlichkeitsarbeit
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Aber die Arbeit musste auch finanziert werden, und so
begann ein doch recht langer Weg zu Finanzierungszu-
sagen. Wichtig bei der Einrichtung einer SHG ist, die
richtigen Ansprechpartner zu finden und Strukturen zu
durchschauen. Unterstiitzung fiir grundlegende Ablaufe
wurde uns zum Teil durch die ,,KISS Kontakt- und Infor-
mationsstelle fir Selbsthilfe* der Diakonie Stadtmission
Chemnitz gewahrt. Inzwischen steht erfreulicherweise
auch die Ubrige Finanzierung.

Die Mitglieder der Selbsthilfegruppe und Ratsuchen-
de kommen aus dem Raum Chemnitz und sogar aus
dem Erzgebirge und Vogtland; begleitet werden die
Treffen weiterhin durch ,unsere® beiden Psychologin-
nen. Es besteht die komfortable Situation, dass Raum-
lichkeiten des Klinikums genutzt werden kdnnen. Die
Offentlichkeitsarbeit wird durch Flyer, die urspriinglich
privat finanziert wurden, und Aushénge zu Treffen der
SHG sowie Mitteilungen in der regionalen "Freien Pres-
se" sichergestellt.

Es liefen bereits Vortrage zu Rentenrecht, Vorsorge-
vollmacht/Patientenverfiigung sowie Informationen zu

Fatigue und Depression. Als Gast konnte auch schon
Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender, begriiBt werden, der
uber die bundesweiten Aktivitaten zur Unterstiitzung
von Patienten mit Leuk@mien und Lymphomerkrankun-
gen berichtete.

GroBen Raum nahm ein mehrtagiger Kurs zur Ernah-
rungsberatung bei Krebspatienten ein. Auch die Teilnah-
me am Patiententag 2011, der vom Chefarzt des Zen-
trums fir Hamatologie und Onkologie des Klinikums
Chemnitz, PD Dr. Mathias Hanel, initiiert wurde, brachte
alle Beteiligten ein Stlick weiter in der Bewaltigung ihrer
Krankheit.

Unsere Treffen finden regelmaBig einmal im Monat
am letzten Donnerstag um 17 Uhr im Klinikum Chem-
nitz Kiichwald, Haus 37, Konferenzraum, statt. Unsere
Gruppe besteht zurzeit aus 15 Personen, davon 7 fest.
Patienten und Angehorige sind jederzeit gern im Kreis
unserer Selbsthilfegruppe gesehen.

Kontakt: Doris Ciesla, Madamemerlina@primacom.net
Tel.: 0177 277 0379

15 Jahre Selbsthilfegruppe Leukdamie- & Lymphom-Hilfe Metropol-

region Rhein-Neckar

Am 27. April 2012 feierte die aus 55 Mitgliedern beste-
hende Selbsthilfegruppe ,,Leukamie - & Lymphom-Hilfe
Metropolregion Rhein-Neckar“ mit einer Informations-
veranstaltung ihr 15jahriges Jubilaum. Die BegriBung
erfolgte durch die 1. Vorsitzende Christa Knebel. Prof.
Ho, Arztlicher Direktor der Med. Klinik V des Univer-
sitatsklinikums Heidelberg, Giberbrachte ein GruBwort.
Die Klinik unterstitzt als selbsthilfefreundliches Kran-
kenhaus schon sehr viele Jahre auf vielfaltige Weise die
Gruppe.

Dariiber, wie alles begann, berichtete Christa Knebel.
Im Marz 1997 hatte eine an Chronischer Lymphatischer
Leukamie (CLL) erkrankte Frau in der Zeitung auf sich
und ihre Erkrankung aufmerksam gemacht, um auf die-
se Weise ebenso Betroffene mit Leukamie-Erkrankun-
gen zu finden. Es fanden sich sehr viele Erkrankte zu
einem Treffen zusammen. Aufgrund dessen wurde am
23. April 1997 die ,Selbsthilfegruppe Leukamie-Hilfe
Rhein-Neckar® gegriindet. Schon damals war der Leit-
spruch: ,Nicht dem Leben Jahre geben, sondern den
Jahren Leben geben®. Bereits im Juli 1997 trat die neu
gegriindete Selbsthilfegruppe dem Bundesverband DLH
in Bonn bei. Auf Bestreben der damaligen Vorsitzenden
Ulla Volkel trifft sich nunmehr die Gruppe schon seit 11
Jahren in der Medizinischen Klinik in Heidelberg. Auf An-
trag wurde die Gruppe im April 2006 als gemeinniitziger
Verein anerkannt.

Nicht jeder kann allein mit der Diagnose Krebs um-
gehen, daher liegt uns das Gesprach untereinander und
mit Fachleuten am Herzen. Selbst viele Arzte sehen heu-
te Selbsthilfegruppenvertreter nicht mehr als ,,Aufmup-
fige“ an, sondern als qualifizierte Partner an ihrer Seite.

Das Potential fiir Kreativitat und Unterstiitzung, das aus
Selbsthilfegruppen entspringt, ist von unschatzbarem
Wert. Wir wollen Betroffene so friih wie moglich errei-
chen. Wir wollen Mut machen, dass man trotz bosarti-
ger Erkrankung Lebensqualitat erhalten kann. Wir wollen
Angst gemeinsam uberwinden.

Neckar (v.l.n.r.): Walter Pister, Christa Knebel, Maria Rutz, Jo Knebel.

Nach dem gemeinsamen Abendessen erfreute uns
Herr Dr. Peter Trunzer, Bad Rappenau (Deutschlands
singender Chefarzt) mit einem musikalischen Kabarett.

Es war ein wunderschoner Nachmittag und Abend
ohne beklemmende Gedanken, der mit freundlicher Un-
terstutzung der Krankenkassen Barmer und BKK Pfalz
sowie der Petrolub AG durchgefiihrt werden konnte.
Auch wenn wir nicht alle eine Heilung erfahren, ist un-
ser Leben trotzdem lebenswert.

Kontakt: Christa Knebel, Tel.: 06222-1033, info@Ilhm-
rhein-neckar.de, www.llhm-rhein-neckar.de

DLHinfo 4811/2012



DLH info

20 Jahre Haarzell-Leukamie-Hilfe

Vom 4.-6. Mai 2012 fand in der Mensa des Berufsfor-
derungswerks in Goslar unsere Jahrestagung statt, in
welche auch immer unsere Mitgliederversammlung inte-
griert ist. Bereits seit 20 Jahren treffen sich regelmaBig
einmal im Jahr an einem Wochenende Haarzell-Leuka-
mie-Patienten und ihre Angehorigen in Goslar. Aus der
kleinen Runde, die sich 1992 zum ersten Mal in einer
Gaststatte traf, hat sich eine groBe Wochenend-Tagung
entwickelt. In diesem Jahr standen Vorstandswahlen an,
und gewahlt wurden: Barbel Krause, Braunschweig (1.
Vorsitzende), Frauke Berkentien, Libeck (2. Vorsitzen-
de), Albrecht Geckeler, Bietigheim-Bissingen (Kassen-
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wart), Jurgen Elstermann, Braunschweig (Schriftfihrer),
Ralf Kleinjung, Lorenzenberg (Beisitzer, Betreuer der
Homepage und des Forums).

Am Freitag, den 4. Mai, trafen sich etwa 40 Teilneh-
mer zu einer Exkursion ins ,Helmholtz-Zentrum fir In-
fektionsforschung® (HZI), Braunschweig. Dort durften
wir nach einleitenden Vortragen die Labore besichtigen
und wurden von Wissenschaftlern uber ihre Arbeit mit
groBer Begeisterung informiert.

Der Vortrag von Prof. Wormann am Samstag be-
handelte u.a. Ergebnisse der molekulargenetischen
Forschung, die moglicherweise auch fir Haarzell-Leu-
kamie-Patienten irgendwann von Nutzen sein konnten.
Aufbauend auf diesen Ergebnissen konnen neue Thera-
pien entwickelt werden, die sich spezifisch gegen das in
den Blutzellen veranderte sog. ,,BRAF-Protein® richten.

Am Sonntag erlauterte Jurgen Barth, klinischer Apo-
theker und Studienkoordinator der Studiengruppe STiL,
in seinem Vortrag ,,Studienpatient — Versuchskaninchen
oder Gliickspilz zahlreiche Hintergriinde zu diesem
komplexen Themenbereich und zeigte auf, welche Vor-
teile fir Patienten mit der Behandlung in einer Studie
verbunden sein konnen.

Am Samstagabend wurde der Erfahrungsaustausch
fortgesetzt und zu schottischen Klangen der 20. ,Ge-
burtstag® der Haarzell-Leukamie-Hilfe gefeiert. Dabei
wurden Michael Lorenz (Schriftfiihrer der ersten Stunde)
und Werner Thiemann (langjahriger Kassenwart) geehrt.
Unsere Griinderin Barbara Eble wurde mit Zustimmung
aller Anwesenden zur Ehrenvorsitzenden ernannt.

Am Sonntag, den 6. Mai, war unsere jahrliche Wo-
chenend-Tagung auch schon ganz schnell wieder zu
Ende. Unser Schriftfiihrer Jirgen Elstermann raumte
die Broschiren zusammen. Er ist unser dienstaltestes
Vorstandsmitglied und auch verantwortlich fiir den Bi-
chertisch wahrend der Tagungen.

Fir alle daheimgebliebenen Mitglieder unseres
Selbsthilfevereins wird in Texten und Bildern von der
Tagung berichtet. Die Vortrage werden in Schriftform
gebracht und mit unserem nachsten ,,HLH-Journal“ (Mit-
gliederzeitung) versendet.

Kontakt: Barbel Krause, Tel. 0531-70122469 [Di. 17:00-
18:30 und nach Vereinbarung] info@haarzell-leukaemie.de,
www.haarzell-leukaemie.de

11. Jahreshauptversammlung des Vereins Aplastische Anamie e.V.

Am 21.04.2012 fand in Frankfurt am Main die 11. Jah-
reshauptversammlung des Vereins Aplastische Anamie
e.V. statt. Im Mittelpunkt der Jahreshauptversammlung
stand neben den Ublichen Formalia die Vorstellung der
sowohl strukturell als auch inhaltlich neugestalteten
Homepage durch den Webmaster Jan Borchardt. Ein
weiterer wichtiger Punkt war die Unterstitzung einer in-
teressanten Studie zum Thema ,,Psychosoziale Aspek-
te bei Patienten mit Paroxysmaler nachtlicher Ha-
moglobinurie (PNH) und/oder Aplastischer Anamie
(AA)“, die auf Initiative des Vereins Aplastische Anamie
e.V. ins Leben gerufen wurde und in Hohe von 10.000
Euro finanziell unterstiitzt wird. Ziel der Studie ist, re-
levante psychosoziale Aspekte bei Patienten mit PNH
und AA aufzudecken und letztendlich einen Fragebo-
gen zur Lebensqualitat bei PNH und AA zu entwickeln.
Angesiedelt ist die Studie in der Klinik fir Onkologie,
Hamatologie und Stammzelltransplantation des Univer-
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sitatsklinikums Aachen (Leitung: Prof. Brimmendorf).
Federfiihrend betreut Dr. Panse das Projekt.

Da im nachsten Jahr Neuwahlen anstehen, wurde
schon in diesem Jahr darauf hingewiesen, dass der 1.
Vorsitzende Michael Kaiser und die 2. Vorsitzende Chris-
tel RoBbach nicht mehr fiir diese Amter zur Verfiigung
stehen werden, sodass sich fiir einen sicheren Fortbe-
stand des Vereins innerhalb des nachstes Jahres neue
potenzielle Vorstande finden miissen. Im Anschluss an
die Jahreshauptversammlung fand der Vortrag von Prof.
Brimmendorf zum Thema ,Neue Entwicklungen in
der Therapie der Aplastischen Syndrome (AA und
PNH)“ statt. Als interessanter Aspekt in diesem Zusam-
menhang wurde deutlich, dass sich das Medikament
Pferde-ATG [Handelsname: Atgam®], das zur Zeit nur

noch in den USA hergestellt wird und in Deutschland
nicht zugelassen ist, wider Erwarten in Studien doch
als wesentlich wirkungsvoller als das hier zugelassene
Kaninchen-ATG [Handelsname: Thymoglobuline®] erwie-
sen hat. Deshalb ist es jetzt auch wieder in Deutschland
moglich, wenn auch wegen der fehlenden Zulassung mit
etwas kompliziertem Prozedere, mit Pferde-ATG behan-
delt zu werden.

Der Tag, zu dem Vereinsmitglieder und Interessierte
aus ganz Deutschland und sogar dem Ausland angereist
waren, klang bei einem gemeinsamen Essen und infor-
mellem Austausch aus.

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

Neuer Vorstand der PMM Selbsthilfegruppe NRW gewahlit

In der diesjahrigen Mitgliederversammlung, die am
21.04.2012 in Schwelm, Haus Friedrichsbad, Brunnen-
straBe 24-26, stattfand, wurde ein neuer Vorstand ge-
wahlt. Die Mitglieder des bisherigen Vorstands [Dr. Rolf
Pelzing (1. Vorsitzender), Ulrich Wolter (stellv. Vorsitzen-
der), Heinz Horstkorte (Schatzmeister), Maria Marwedel
(Schriftflhrerin)] stellten sich nicht mehr zur Wieder-
wahl, sie stehen aber im Beirat als Ratgeber weiterhin
zur Verfligung.

Der neue Vorstand besteht aus:

e Klaus-W. Mahlfeld, 1. Vorsitzender

* Armin Klempahn, stellv. Vorsitzender

* Angelika Fischer, Schatzmeisterin

e Jutta VoB, Schriftfiihrerin

Die Mitglieder des Beirats sind neben den oben er-
wahnten: Norbert Jost, Hans-Josef van Lier und Manfred
Pelzer. Nach den Wahlen dankte der neue Vorsitzende
dem bisherigen Vorstand fir die groBartige geleiste-
te Arbeit, es gab Blumen und andere Gaben, auch fiir
Helga Frahn, die viele Jahre sehr aktiv in der Gruppe
gewesen ist. Nach der Mittagspause referierte PD Dr.
Christoph Scheid (Universitatsklinikum Koln) Uber das
Myelom und den aktuellen Stand der Behandlung. Am
Nachmittag hielt die Psychoonkologin Sabine Schulte
(St.-Johannes-Hospital Dortmund) einen Vortrag uber

BESHIFIELE

(v.l.n.r):
Klaus-W. Mahlfeld, Jutta VoB, Armin Klempahn, Angelika Fischer.

psychische Probleme durch die Erkrankung und deren
Verarbeitung; es schloss sich ein lebhaftes Gesprach an.
An dieser Stelle weisen wir auf unsere neue Inter-
net-Adresse hin: ,myelom-nrw.de®“. Wer noch die alte
Adresse ,,plasmozytom.net“ verwendet, wird zukiinftig
dorthin weitergeleitet.
Kontakt: Plasmozytom/Multiples Myelom Selbsthilfe-
gruppe NRW e.V. Tel.: 02058-8953278, gs@plasmozy-
tom.net, www.myelom-nrw.de

Schlossbergklinik Oberstaufen bleibt erhalten

Die Bemiihungen um den Erhalt der Schlossbergklinik waren nicht umsonst

Mit groBer Erleichterung haben alle Beteiligten der Selbst-
hilfegruppe fur Menschen mit Leukamien, Lymphomen
und anderen Blutsystemerkrankungen Lindau/Bodolz,
die Patienten und die 200 Beschéftigten der Klinik die
Entscheidung aufgenommen, dass der Klinikbetrieb Ober-
staufen der Helios GmbH jetzt doch durch die Schwes-
ternschaft Miinchen vom Bayerischen Roten Kreuz e.V.
ubernommen wird. Die Schlossbergklinik ist eine der
groBten onkologischen Fachkliniken Siiddeutschlands

und fir die gesamte sudwestliche Region so wertvoll
und wichtig, weil sie das gesamte Spektrum der Be-
handlung aller Tumorerkrankungen abdeckt (ausgenom-
men: intensive Therapiephase bei Akuten Leukamien).
Fir uns als Betroffene war es ein groBer Schock, als
wir aus heiterem Himmel am 13.12.2011 aus der ortli-
chen Presse erfahren mussten, dass die Helios-Schloss-
bergklinik in Oberstaufen zum 30.09.2012 geschlossen
werden soll. Durch die Umstellung von Tages- auf Fall-
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pauschalen konne der Akutbereich der Klinik nicht mehr
wirtschaftlich betrieben werden, hieB es (Einnahme-
rickgang von 12 auf 8 Millionen Euro, so der Betreiber).
Aus diesem ersten Schockzustand heraus galt es, alle
Krafte zu mobilisieren und Alternativen zu finden, um
doch noch den Standort zu halten. Fiinf Monate wurde
auf allen Ebenen um den Erhalt dieser fiir die landliche
Region so wichtigen Fachklinik gekampft.

Patienten, Mitarbeiter, Betriebsrat, Verdi, mehrere
Selbsthilfegruppen und der VdK Kreisverband Lindau wa-
ren unermudlich tatig, um die Entscheidungstrager von
dem Erhalt der Klinik zu Uberzeugen. Auch die DLH hat
sich eingebracht und uns unterstitzt. Allein 16.000 Men-
schen haben sich in die Unterschriftenlisten eingetragen,
um ihre Solidaritat mit den Patienten und Mitarbeitern
zu bekunden und stimmten damit fiir den Erhalt und die
Weiterfiihrung der Klinik. Alle o6ffentlichen Medien, die
Politik, kirchliche Einrichtungen wurden eingeschaltet
und der Bevolkerung und den Entscheidungstrégern
durch Aktionen, Publikationen, Leserbriefe, Diskussi-
onsforen im Radio und TV die Bedeutung und Wichtig-
keit der Klinik nahegebracht. Im Februar 2012 flackerte
ein Hoffnungsschimmer auf, als bekannt wurde, dass
die Schwesternschaft Miinchen vom Bayerischen Roten
Kreuz e.V., die am benachbarten Standort Lindenberg
eine Rotkreuzklinik mit Erfolg fihrt, Interesse an einer
Ubernahme bekundet und konkrete Verhandlungen mit
Helios aufgenommen hat. Dieser Hoffnungsschimmer
wurde aber leider wieder zunichte gemacht, als Helios
die Verkaufsverhandlungen unerwartet abbrach und die
Verhandlungen als endgiiltig gescheitert erklarte. Fiir uns
Betroffene war es eine weitere Enttauschung, da eine
Ubernahme durch die Schwesternschaft eine sinnvolle
Erganzung zum Standort Lindenberg dargestellt hatte.

Trotz der gescheiteren Verhandlung lieBen alle Be-
teiligten die Fligel nicht hangen und kampften weiter

SERVICE

um den Erhalt der Schlossbergklinik. Die Politik bis
hin zu Gesundheitsminister Bahr wurde weiter aufge-
fordert, sich der Gesamtverantwortung zu stellen, und
es wurden weitere Gesprache mit Helios zugesagt. Am
16.05. kam schlieBlich die befreiende Nachricht, dass
die Schwesternschaft die Schlossbergklinik Oberstau-
fen zum 1. Juli 2012 Gbernimmt und den Weiterbetrieb
fur mindestens 10 Jahre sichern wird. Das Leistungs-
spektrum der Schlossbergklinik stelle eine optimale
Ergénzung zum medizinischen Spektrum der 17 km
entfernten Rotkreuzklinik Lindenberg dar. Laut deren
Verwaltungsdirektor werden jetzt Synergien zum Nut-
zen beider Hauser freigesetzt. Im Verbund mit der Kli-
nik in Minchen sei die Schwesternschaft in der Lage,
den onkologischen Bereich komplett abzudecken. Fiir
die Mitarbeiter der Klinik @ndert sich durch den Trager-
wechsel nichts. Sie werden ein Angebot erhalten, ihre
Tatigkeit am Standort in Oberstaufen oder in Lindenberg
fortzusetzen.

Fir uns als Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Leu-

kamien, Lymphomen und anderen Blutssystemerkran-
kungen ist die (Betreuungs-)Welt jetzt wieder in Ord-
nung. Wir konnen wieder zuversichtlich in die Zukunft
blicken, denn jeder weiB3, dass er jetzt wieder hier vor
Ort bestens versorgt werden kann. Ob es dem Einsatz
der Patienten, der Mitarbeiter und von Verdi, des Klerus,
der Politik oder von allen gemeinsam zu verdanken ist?
Wir wissen es nicht. Wichtig ist, dass die Klinik weiter-
geflihrt wird und dass nicht in Vergessenheit gerat, was
man erreichen kann, wenn man sich zusammentut und
nicht beirren lasst.
Kontakt: Maria Richter und Helmut Kessler, Selbsthil-
fegruppe fir Menschen mit Leukdmien, Lymphomen
und anderen Blutsystemerkrankungen, Lindau/Bodolz,
Tel.: 08382-26543, mmr-li@web.de

Bericht vom Supervisions-Seminar 2012

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

Vom 20. bis 22. April 2012 fand das 5. Supervisions-Seminar fiir Grup-
penleiter statt. Uns liegt dieses Angebot sehr am Herzen, da wir wissen,
mit wie viel Freude und Engagement Selbsthilfearbeit geleistet wird, aber
auch zu welchen Belastungen das hin und wieder fiihren kann. Mit unse-
rem Kurator, Herrn Dr. Zirner, haben wir einen Supervisor gefunden, der
Selbsthilfearbeit hoch schatzt, aber auch aus langjahriger beruflicher Er-
fahrung weiB, wie leicht man in einen Zustand der Uberforderung geraten
kann. Die Supervision bietet dann eine gute Moglichkeit, sich Entlastung
in einem geschiitzten Raum zu verschaffen, damit der Kraftehaushalt
wieder ausgewogen wird (oder bleibt).

Dementsprechend haben wir uns sehr gefreut, dass 10 Teilnehmer
zusammengekommen waren, um bestimmte Situationen, Probleme, die
sie beschaftigen, zu Gberdenken und mit Hilfe der anderen einer Losung
zuzufiihren.

Nach einer BegriBungsrunde ging es an die Themensammlung. In ei-
ner sehr aufgeschlossenen und wertschatzenden Atmosphare, die auch
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in den Pausen und an den Abenden spiirbar war, war ein
gutes und erfolgreiches Arbeiten moglich, sodass alle
eingebrachten Punkte aufgearbeitet werden konnten.

Allein schon die Schilderung bestimmter Sachverhal-
te und die wertfreien Rickmeldungen der zuhorenden
Teilnehmer dazu ermoglichten oft bereits neue Losungs-
ansatze, an die man selber noch gar nicht gedacht hat-
te. Aber auch in zwei Rollenspielen konnte eindrucksvoll
demonstriert werden, wie bestimmte schwierige Situa-
tionen ,,entscharft“ werden konnten.

Grundsatzliches Fazit nach dem Wochenende war,
dass es sehr wichtig ist, auf einen ausreichenden Selbst-
schutz zu achten und immer wieder aus Kraftquellen zu
schopfen, damit der Kraftehaushalt im Gleichgewicht
bleiben bzw. wieder dorthin zuriick gebracht werden
kann. Dazu schlug Herr Dr. Ziirner vor, zur Abwechs-
lung einmal ein ,Genusstagebuch® zu fiihren, wo Dinge
eingetragen werden sollen, die einen gliicklich gemacht
haben, wie z.B. das Horen einer bestimmten Musik, das
Anschauen eines Bildes, das Ausruhen auf einer Gar-
tenbank, das Spazierengehen im Wald, das Spielen mit
den Enkeln...

Es ist harte Arbeit, immer wieder zu liberpriifen, wie
es um den eigenen Kraftehaushalt bestellt ist. Denn es
sind evtl. Anderungen im Verhalten notwendig, damit
nicht eines Tages alle Kraftreserven erschopft sind.
Die Konsequenz, die sich aus diesen Uberpriifungen
ergeben kann, ist, die eigene Messlatte an das, was
vermeintlich geleistet werden muss, niedriger zu han-
gen. Und das ist gar nicht so einfach, — aber die beste
Voraussetzung dafiir, dass Selbsthilfearbeit weiterhin
Freude macht!

Quellennachweis: Rainer Gobel
Y T \

T ; ot b M -

Die Teilnehmer am DLH-Supervisions-Seminar vom 20.-22. April
2012 in Bonn. Von links nach rechts: Rainer Gobel (Selbsthilfegruppe
Leukamie Berlin), Veronika Dick (Selbsthilfegruppe Morbus Hodgkin
e.V.), Glinter Trapmann (SHG fiir Non-Hodgkin-Lymphome, Hamburg),
Frauke Berkentien (Haarzell-Leukamie-Hilfe e.V.), Dr. Inge Nauels
(DLH-Patientenbeistand), Annette Hiinefeld (S.E.L.P. e.V., Miinster),
Albrecht ReiBmann (Multiples Myelom Selbsthilfegruppe, Leipzig), Ro-
semarie Trapmann (SHG fiir Non-Hodgkin-Lymphome, Hamburg), Dr.
Peter Ziirner (Psychoonkologe, Bad Sooden-Allendorf), Heinz Siemon
(Leukamie und Lymphome Selbsthilfegruppe Nordhessen), Gertraud
Klein (Selbsthilfe Plasmozytom/Multiples Myelom Karlsruhe e.V.)

Das nachste Supervisions-Seminar findet vom 26.-
28. April 2013 in Bonn statt, und wir wiirden uns sehr
freuen, wenn wieder rege von dem Angebot Gebrauch
gemacht wirde.

INFO-RUBRIK PLASMOZYTOM /MULTIPLES MYELOM

Smoldering Myeloma — eine nicht behandlungspflichtige Form

des Multiplen Myeloms

- ein Beitrag von Professor Dr. Hartmut Goldschmidt und Dr. Annemarie Angerer, Sektion Multiples Myelom, Med.
Klinik V, Universitétsklinikum Heidelberg und Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen Heidelberg, annemarie.

angerer@med.uni-heidelberg.de

Das Multiple Myelom ist eine Erkrankung, welche durch
die Vermehrung von bdsartigen (malignen) Plasmazellen
gekennzeichnet ist. Die meisten Patienten (rund 80%)
mit Multiplem Myelom sind symptomatisch, d.h. sie
haben bestimmte Symptome, wie Knochenschmerzen,
Blutarmut, Nierenfunktionsverschlechterung, gehaufte
Infektionen und Kalziumerhohung im Blut (letztere be-
dingt durch den Knochenabbau).

Durch Professor Kyle von der Mayo Clinic, Roches-
ter/USA, wurde vom behandlungspflichtigen, sympto-
matischen Multiplem Myelom eine Vorform, das sog.
Smoldering Myeloma, abgegrenzt [to smolder (engl.) =
schwelen, glimmen, gliihen]. Beim Smoldering Myeloma
findet sich oft eine relativ groBe Menge von Myelom-
zellen im Knochenmark, welche ein monoklonales Ei-

weil produzieren. Die Konzentration des monoklonalen
EiweiBes ist bei dieser Vorform oft groBer bzw. gleich
30 g/I. Da aber keine Organschaden aufgrund des My-
eloms bestehen, ist eine zwingende Notwendigkeit zur
Behandlung nicht gegeben [vgl. Tab. rechts].

Fiir viele Patienten ist die Situation, an einem Multi-
plen Myelom erkrankt zu sein, also eine bosartige Er-
krankung zu haben, verbunden mit der Erwartung, eine
Chemotherapie zu bekommen. Vor Jahren wurden Pati-
enten mit Smoldering Myeloma und sehr hohen Konzen-
trationen an monoklonalen Proteinen noch chemothe-
rapeutisch behandelt. Heute weiB man aber, dass diese
Patienten oft viele Monate oder sogar Jahre ohne eine
solche Therapie bei guter Lebensqualitat leben konnen.
In Abwégung der Nebenwirkungen der Chemotherapie
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und der Prognose werden die Betroffenen auBerhalb
von Studien daher nicht behandelt, sondern ganz iiber-
wiegend ,nur” beobachtet.

Vorherige, sorgfaltige Untersuchungen des Patienten
hinsichtlich Organschéden sind selbstverstandlich not-
wendig. So werden bei diesen Patienten die Knochen
mittels bildgebender Verfahren (Rontgen oder CT, ggf.
Kernspintomografie) genau untersucht. Die Nieren-,
Leber- und Herz-Funktion sowie die Blutbildung wer-
den analysiert. Nur wenn die Ergebnisse dieser Unter-
suchungen unauffallig sind, kann die Diagnose eines
Smoldering Myeloma gestellt werden.

Gegenwartig wird daran gearbeitet, beim Smoldering
Myeloma Hochrisikokonstellationen verbindlich abzu-
grenzen. Patienten mit einer Hochrisikosituation konnen
bereits nach wenigen Monaten ein symptomatisches
Multiples Myelom entwickeln.

B EiweiBkonzentration im Serum = 30g/I

Knochenmarkveranderungen im Sinne von

u kleinen Myelomherden im Knochenmark (MRT)

Quotient fur den freien Leichtkettentest
auBerhalb des Normbereichs (0,3 - 1,6)

Hochrisikomerkmale beim Smoldering Myeloma

Um die bei der symptomatischen Myelomkrankheit auf-
tretenden Organschaden schon im Vorfeld zu vermei-
den, werden in Studien neue Medi-

durch wirksam bei der Behandlung bzw. Vorbeugung
von Knochenldsionen sein kann.

Ein Antikorper gegen ,Interleukin-6* (IL-6) redu-
ziert die Aktivitat dieses Zytokins in Blut und Knochen-
mark. Interleukin-6 wird sowohl von Myelomzellen als
auch von dem die Myelomzellen umgebenden Knochen-
marksgewebe produziert und stimuliert das Wachstum
der malignen Zellen. Man erwartet durch die Reduktion
der Aktivitat dieses Wachstumshormons eine Zurick-
drangung der Myelomerkrankung.

In Deutschland sind bereits Studien aktiv, die sowoh!
eine Beeinflussung des Knochenstoffwechsels durch
den anti-Dickkopf-1-Antikorper als auch den Stellenwert
einer Reduktion der Interleukin-6-Aktivitat untersuchen.
In deutschen Zentren werden Patienten mit Hochrisiko
Smoldering Myeloma in diese Studien eingeschlossen.

Interessenten konnen sich bei Riickfragen wenden an:

* Dr. Marc Raab, Dr. Jana Schlenzka, Myelomzentrum
Heidelberg, Tel. 06221-56 8198, myelom.studien@
med.uni-heidelberg.de

* Dr. Sabine Schock, APMM Arbeitsgemeinschaft Plas-
mozytom/Multiples Myelom, Tel. 06421-163947,
schock@myelom.org, www.myelom.org/studien/
allg-information.html

kamente gepriift. MGUS Smoldering Symptomatisches
In diesem Zusammenhang ist liber Myeloma Multiples Myelom
eine Studie aus Spanien zu berich- (behandlungs-
ten, in der das Praparat Lenalidomid pflichtig)
[Revlimid®] Patienten mit Hochrisko monoklonales <309g/lim >30g/lim vorhanden
Smoldering Myeloma verabreicht | protein Serum Serum, im Serum
wird. Erste Auswertungen zeigen, geringe Men- | und/oder Urin
dass dadurch die Dauer bis zur The- gen
rapiepflichtigkeit verlangert werden (< 19/24h) im
kann. Es zeigt sich ein Gesamtiiber- Urin méglich
lebensvorteil fiir die friihzeitig be- und und/oder und/oder
handelten Patienten im Vergleich zu
den unbehandelten. Prozentualer Anteil <10% >10% > 10 % oder
Des Weiteren werden Antikdrper zur | der monoklonalen Plasmozytom
Behandlung des Hochrisiko Smolde- | Plasmazellen im und und und
ring Myeloma gepriift. Knochenmark

Ein Antikérper gegen das Pro- | o/ganschadigung keine keine Organschadigung
tein ,Dickkopf-1* (Dkk-1), welches | nach CRAB-Kriterien liegt vor
bei einem Teil der Myelompatien- | (s.u)
ten .m|t Knpchenlasmqen vermehrt Eine Myelomerkrankung ist behandlungspflichtig, wenn mindestens eines der
gebildet wird, .Ste”t einen solchen CRAB-Kriterien erfiillt ist. Es gilt folgende Definition:
neueq Therapieansatz da‘r. Labor- C = Kalziumkonzentration im Serum > 10,5 mg/d|
e)'(perlment.e“haben .geze|gt, dass | R = Niereninsuffizienz (Kreatinin > 2 mg/dl)
dieser Antikorper die Ausreifung | a = Anamie (Himoglobinkonzentration < 10 g/dl oder 2 g/dl
von knochenbildenden Osteoblas- unter dem Normwert
ten fordert sowie die Anzahl und die | B = Knochenerkrankung (Osteolysen und/oder Osteoporose)

Funktion der knochenabbauenden
Osteoklasten vermindert und da-
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Diagnosekriterien zur Unterscheidung der Monoklonalen Gammopathie unklarer Signifikanz
(MGUS), des Smoldering Myeloma und des symptomatischen Multiplen Myeloms.
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BEITRAGE

Follikulare Lymphome

Aufbereitung des Vortrags im Workshop ,, Follikulére Lymphome* auf dem DLH-Patienten-Kongress, 9./10. Juni 2012
in Hamburg. Referent: Prof. Dr. Matthias Zeis, Asklepios Klinik St. Georg, Abt. Hdmatologie und Stammzelltransplan-
tation, Lohmiihlenstr. 5, 20099 Hamburg, E-Mail m.zeis@asklepios.com

Haufigkeit und Ursachen

Das follikulare Lymphom macht etwa 30 % aller Non-
Hodgkin-Lymphome aus. Die Haufigkeit variiert in ver-
schiedenen Regionen der Welt erheblich, in der westli-
chen Welt kommen follikulare Lymphome viel haufiger
vor als ins Slidosteuropa und Asien. Das mittlere Er-
krankungsalter liegt bei 60 Jahren. Manner und Frauen
sind in etwa gleich haufig betroffen. Die Ursachen sind
weitgehend unbekannt.

Symptome

Die meisten Patienten sind relativ beschwerdefrei. Sie
gehen zu ihrem Hausarzt, weil sie einen vergroBerten
Lymphknoten am Hals oder in der Leistenregion bemerkt
haben. Der Lymphknoten schmerzt nicht, und er ist auch
nicht mit seiner Umgebung verbacken. Der Hausarzt
prift, ob eine Infektion vorliegt. Er wird dann moglicher-
weise ein Antibiotikum verabreichen. Wenn der vergro-
Berte Lymphknoten aber weiterhin nicht verschwindet,
ist er verdachtig und muss operativ entfernt und von
einem erfahrenen Pathologen untersucht werden. Einige
Patienten, ungefahr 20%, haben eine sog. B-Symptoma-
tik (Fieber, Nachtschwei3, Gewichtsverlust). Auch ausge-
pragte Midigkeit kann auftreten. Meistens jedoch haben
die Patienten praktisch keine Beschwerden.

Diagnostik

Bei der Diagnostik ist es wichtig, dass ein vergroBerter
Lymphknoten komplett entfernt wird. Der Pathologe
braucht die gesamte Architektur des Lymphknotens, um
eine sichere Diagnose stellen zu kdnnen. Nur in Aus-
nahmefallen, wenn z.B. vergroBerte Lymphknoten sehr
unglinstig im Bauchraum liegen und nicht operativ ent-
fernt werden konnen, kann man eine Biopsie aus dem
verdachtigen Bereich entnehmen (eine Feinnadelaspira-
tion reicht hingegen nicht aus). Es gibt eine ganze Reihe
von Pathologen in Deutschland, die auf die Lymphomdi-
agnostik spezialisiert sind. Zu diesen sollte das Material
geschickt werden.

Nach der Diagnosestellung werden Untersuchungen
zur Ausbreitung des Lymphoms durchgefiihrt, um das
Stadium festlegen zu konnen. Hierzu gehoren die kor-
perliche Untersuchung, Laborwerte, die Knochenmark-
stanze und Computertomografie-Untersuchungen (CT).
Fir die Planung der Therapie ist auBerdem essenziell,
die korperliche ,Fitness“ des Patienten zu bestimmen.
Dazu werden ein Lungenfunktionstest, eine Herzunter-
suchung sowie eine Nierenuntersuchung durchgefiihrt.

Therapie in den friihen Stadien
Stadium | und Il sind friihe Stadien, die in etwa 10-15%
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der Falle auftreten. Therapiestandard in den friihen
Krankheitsstadien ist die lokale Strahlentherapie, da
follikuldare Lymphome sehr strahlensensibel sind. Die
Strahlentherapie wird meist im Rahmen einer sog. ,In-
volved-field-Bestrahlung® Giber drei bis vier Wochen an
fiinf Tagen pro Woche durchgefiihrt. Aus klinischen Stu-
dien ist bekannt, dass etwa die Halfte der Patienten, die
sich im Stadium | der Erkrankung befanden, durch eine
lokale Strahlentherapie auch nach zehn Jahren immer
noch krankheitsfrei waren. Von Heilung zu sprechen ist
schwierig, aber es gibt Daten, dass einige Patienten weit
Uber zehn Jahre, teilweise auch zwanzig Jahre krank-
heitsfrei bleiben. Allerdings konnen Riickfalle nach ber
10 Jahren auftreten. Wenn man Patienten im Stadium
Il mit einer Strahlentherapie behandelt, liegt die Rick-
fallrate bei etwa 75 %.

Problematisch kann eine Strahlentherapie werden,
wenn das Strahlenfeld im Bereich der Beckenregion
liegt. Da das Knochenmark der Beckenregion einen
wichtigen Ort der Blutbildung darstellt, kann diese durch
eine lokale Strahlentherapie in Mitleidenschaft gezogen
werden. Auch blutbildende Stammzellen kdnnten dabei
funktionell geschadigt werden. Dies ist ggf. in Hinblick
auf eine spater evtl. notwendige autologe Stammzell-
transplantation von Bedeutung. Im Falle der Bestrah-
lung eines Lymphoms im Kopf-Hals-Bereich kann sich
eine langerfristige Mundtrockenheit (,Sicca-Syndrom®)

Ann-Arbor Klassifikation
(Ausbreitung des Lymphoms)

Stadium | | Befall einer Lymphknotenregion oder ein
einziger lokalisierter Befall au3erhalb des
lymphatischen Systems*

Stadium Il | Befall von zwei oder mehr Lymphknotenre-
gionen auf der gleichen Seite des Zwerch-
fells oder lokalisierter Befall auf3erhalb des
lymphatischen Systems und von Lymph-
knotenregionen auf der gleichen Seite des

Zwerchfells

Stadium Il | Befall von zwei oder mehr Lymphknoten-
regionen bzw. von Organen auflerhalb des
lymphatischen Systems auf beiden Seiten

des Zwerchfells

Stadium IV | Nicht lokalisierter, diffuser oder dissemi-
nierter Befall eines oder mehrerer extralym-
phatischer Organe mit oder ohne Befall von

lymphatischen Gewebe

*Zum lymphatischen System werden gezahlt: Lymphknoten, Milz, Thy-
mus, Waldeyer-Rachenring, Blinddarm und Peyer-Plaques im Darm.
Zusatz:

A: Es liegen keine B-Symptome vor

B: Es liegen B-Symptome vor (Fieber > 38 °C u./o. starker Nacht-
schweif u./o. Gewichtsverlust (> 10% des Korpergewichts innerhalb
von sechs Monaten)
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ausbilden. Durch die reduzierte Speichelproduktion
steigt dabei das Risiko, Karies zu bekommen. Die Ur-
sache ist darin begriindet, dass die Ohrspeicheldriisen
geschadigt werden konnen und bestimmte antibakteriell
wirksame Sekrete nicht mehr ausreichend produziert
werden. Engmaschige Kontrollen beim Zahnarzt sind
dann erforderlich. Auch die Schilddrise, die im Strah-
lenfeld liegen kann, kann funktionellen Schaden nehmen
und die dauerhafte Gabe eines Schilddriisenhormons
erforderlich machen. Fir Frauen im gebarfahigen Alter
kann eine Bestrahlung im Beckenbereich in Hinblick auf
einen spateren Kinderwunsch problematisch sein. Uber
die Vor- und Nachteile der Strahlentherapie muss daher
individuell mit dem Patienten gesprochen werden.

MIR-Studie

In der sog. MIR-Studie der Deutschen Studiengruppe
Niedrigmaligne Lymphome wurde bei Patienten in fri-
hen Stadien eine lokale Strahlentherapie in Kombination
mit dem therapeutischen Antikorper Rituximab geprift.
Dabei wurde der Antikorper insgesamt viermal (einmal
pro Woche) verabreicht. Ein Studienendpunkt ist u.a.
das ,progressionsfreie Uberleben® (Zeit ohne Krankheit
nach Therapie). Bis bei einem follikularen Lymphom ein
Riickfall auftritt, konnen - erfreulicherweise - viele Jahre
vergehen. Somit werden noch Jahre vergehen, bis end-
gultige Ergebnisse der Studie vorliegen.

Therapie in fortgeschrittenen Stadien

In den fortgeschrittenen Stadien Il und IV wird nur dann
behandelt, wenn der Patient klinische Symptome auf-
weist, die auf die Lymphomerkrankung zurtickzufiihren
sind. Eine Beeintrachtigung durch eine ausgepragte B-
Symptomatik (z.B. ausgepragter NachtschweiB) stellt
eine Indikation fir die Einleitung einer Therapie dar.
Eine hohe Knochenmarkinfiltration durch das Lymphom
kann die normale Blutbildung verdrangen und erheblich
behindern. Hierbei kann es u.a. zu einem kritischen
Abfall der roten Blutkorperchen kommen (Anamie), der
eine ausgepragte Midigkeit und Schlappheit zur Folge
hat. Seltener tritt ein schwerwiegender Thrombozyten-
abfall auf. Dieser kann zu einer erhohten Blutungsnei-
gung Anlass geben. Ein weiterer Grund fiir die Einleitung
einer Therapie ist ein rasches Lymphomwachstum. Alle
drei Monate werden Kontrolluntersuchungen durchge-
fuhrt. Fallt dabei eine erhebliche VergroBerung, z.B. eine
rasche Verdoppelung des Durchmessers der Lympho-
me auf, sollte eine Behandlung erfolgen. Eine weitere
Indikation fir die Durchfiihrung einer Therapie ist dann
gegeben, wenn im Bauchraum liegende Lymphome bei-
spielsweise die Harnleiter abklemmen und dabei einen
gefahrlichen Nierenaufstau verursachen.

R-CHOP

Im sog. R-CHOP-Protokoll wird Rituximab mit CHOP
kombiniert. Dieses Protokoll wird seit vielen Jahren in der
Lymphombehandlung eingesetzt. R-CHOP ist ein Akro-
nym fir Rituximab (R) Cyclophosphamid (C), Doxorubicin
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(H), Vincristin (O) und Prednison (P). Das Protokoll wird
alle drei Wochen wiederholt, maximal werden sechs Zyk-
len verabreicht. CHOP ist nach wie vor eine wirkungsvol-
le Kombinationschemotherapie. Es zeigt einen raschen
Wirkungseintritt, ist insgesamt gut vertraglich und weist
keine relevante Stammzelltoxizitat auf. Eine rasche Wirk-
samkeit ist z.B. wichtig, wenn die Nieren aufgrund des
Lymphoms gestaut sind und die Nierenfunktion so rasch
wie moglich wieder hergestellt werden muss. Allerdings
hat das CHOP-Regime auch relevante Nachteile: Do-
xorubicin kann die Herzzellen dosisabhangig schadigen,
Haarausfall tritt unter CHOP generell auf, Vincristin kann
Nervenschadigungen (Polyneuropathie) hervorrufen, die
nicht selten irreversibel sind.

Rituximab

Monoklonale Antikdrper spielen eine groBe Rolle bei
allen Lymphomerkrankungen der B-Zellreihe. Dieser
Therapieansatz hat die Lymphomtherapie in den letz-
ten zehn Jahren revolutioniert. Der Antikorper Rituximab
hat hier einen zentralen Stellenwert. Rituximab heftet
sich an den Oberflachenmarker CD20, der nicht nur auf
gesunden B-Lymphozyten, sondern auch auf Tumorzel-
len des follikularen Lymphoms zu finden ist. Durch die
Bindung des Antikorpers an die Oberflache wird die Tu-
morzelle auf verschiedene Weise abgetotet.

Rituximab ist relativ nebenwirkungsarm. Es kann zu
einer allergischen Reaktion kommen. Diese tritt zumeist
wahrend der ersten Infusion auf. Eine allergische Re-
aktion kann jedoch medikamentos gut behandelt resp.
verhindert werden.

Das Risiko fiir Infektionen kann ansteigen, vor allem
wenn Rituximab in Kombination mit einer Chemothera-
pie verabreicht wird. Am Tag der Infusion kann Mudig-
keit auftreten. Dies liegt an einem Antihistaminikum,
das man zum Schutz vor allergischen Reaktionen ver-
abreicht. Eine schwere, aber seltene Nebenwirkung ist
das sog. ,,Cytokine release Syndrom®. Hierbei werden
durch das Abtoten der Lymphomzellen EiweiBe, sog.
Zytokine, freigesetzt, die zu Fieber, Blutdruckabfall und
Luftnot fiihren konnen und eine stationare Behandlung
erforderlich machen. Das Syndrom kann vor allen Din-
gen dann auftreten, wenn sehr viel Tumormasse bei der
ersten Infusion zugrunde geht. Dieses Syndrom stellt
heutzutage allerdings eine Raritat dar.

Rituximab + Bendamustin - der Goldstandard
Bendamustin ist ein Chemotherapeutikum, welches
bereits zu Zeiten der DDR in der Behandlung von Lym-
phomerkrankungen erfolgreich eingesetzt wurde. Erst
nach der Wende fand dieses Therapeutikum eine rasche
Verbreitung in den westlichen Landern. Auf dem dies-
jahrigen weltweit groBten Krebskongress in Chicago
wurden Daten zu einer Studie der Studiengruppe in-
dolente Lymphome (StiL) vorgestellt, die von Prof. Dr.
Mathias Rummel in GieBen geleitet wird. In diese Studie
wurden Patienten eingeschlossen, die an einem bislang
unbehandelten niedrig-malignen Lymphom (ein GroBteil
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der Patienten mit follikularem Lymphom) litten. Durch
einen Zufallsgenerator ausgewahlt wurden die Patienten
entweder mit der Kombination Rituximab/Bendamustin
(R-Bendamustin) oder mit R-CHOP behandelt. Nach ei-
ner Beobachtungszeit von etwa 4 Jahren wurde deutlich,
dass Patienten, die eine Therapie mit R-Bendamustin er-
hielten, ein signifikant besseres klinisches Ansprechen
aufwiesen und auch langer krankheitsfrei lebten. Dari-
ber hinaus war die Behandlung mit R-Bendamustin fiir
die Patienten mit erheblich geringeren Nebenwirkungen
verbunden. Die Patienten zeigten keinen Haarausfall,
keine Polyneuropathie, das Medikament hat keine herz-
schadigende Wirkung. Der Verdacht, dass Bendamus-
tin eine negative Wirkung auf die Stammzellen haben
konnte, hat sich ebenfalls nicht bestatigt. Bendamustin
kann eine sog. Hypersensitivitatsreaktion auslosen, die
mit einer Hautrotung einhergeht. Zumeist kann diese
Reaktion mit einer Kortisonbehandlung kontrolliert wer-
den. In seltenen Fallen muss allerdings die Behandlung
abgebrochen werden.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass
in der Erstlinientherapie R-Bendamustin der neue
Goldstandard ist.

Ansprechkontrolle

Nach drei Zyklen sollte eine Ansprechkontrolle erfol-
gen. Dafir reicht unter Umstanden schon ein Tastbe-
fund aus. Meistens zeigt sich ein Ansprechen bereits
nach dem ersten Zyklus. Um die Lymphome im Bauch
zu kontrollieren, ist eine Ultraschalluntersuchung des
Bauchraumes erforderlich, in bestimmten Situationen
ist eine Computertomografie hilfreich.

Erhaltungstherapie

Liegt ein Ansprechen der Erkrankung auf die Erstlinien-
chemotherapie vor, schlieBt sich eine Erhaltungsthera-
pie mit dem Antikorper Rituximab an. Begonnen wird
die Erhaltungstherapie zwei Monate nach Beendigung
der Erstlinientherapie, und sie wird alle zwei Monate fur
zwei Jahre verabreicht. Mit diesem Vorgehen lasst sich
das krankheitsfreie Uberleben des Patienten signifikant
verbessern. Die Nebenwirkungsrate der Rituximabthe-
rapie ist verhaltnismaBig gering.

Kontrolluntersuchungen

Nach Beendigung der Therapie wird alle drei Monate
kontrolliert. Neben der Kontrolle der Blutwerte (Blutbild,
LDH, Leber- und Nierenwerte) wird eine Ultraschallun-
tersuchung, in selteneren Fallen auch eine CT durch-
gefuhrt. Nach einem Jahr verlangern sich die Intervalle
zumeist auf alle sechs Monate. Wenn der Patient Be-
schwerden verspirt, sollte er selbstverstandlich auch
zwischendurch Kontrolluntersuchungen wahrnehmen.

Ein Riickfall der Erkrankung
Follikulare Lymphome sind mit den derzeitigen Stan-
dardtherapien leider nicht heilbar. Wann ein Ruckfall

auftritt, kann nicht vorhergesagt werden. Bei einem
Rickfall sollte grundsatzlich ein pathologisch vergro-
Berter Lymphknoten entnommen und von einem erfah-
renen Pathologen erneut untersucht werden. Der Grund
besteht darin, dass ein follikuldres Lymphom in bis zu
20% der Falle in ein aggressives B-Zell-Lymphom (iber-
gehen kann und somit auch einer anderen Therapiestra-
tegie zugefiihrt werden muss.

Wenn in der Priméartherapie R-Bendamustin verab-
reicht wurde, sollte man im Riickfall auf R-CHOP wech-
seln. Wenn zuerst R-CHOP gegeben wurde, dann sollte
R-Bendamustin zur Anwendung kommen. Danach wird
wieder, sofern mindestens eine partielle Remission
erreicht wurde, eine Rituximab-Erhaltungstherapie an-
geschlossen (in diesem Fall alle drei Monate fiir zwei
Jahre). Wenn der Patient in einem guten Allgemeinzu-
stand ist, sollte bei einem Rickfall auch immer dariiber
diskutiert werden, korpereigene, autologe Stammzellen
zu sammeln. Vor allem, wenn nach der Ersttherapie das
Ansprechen nur kurz war oder der Patient nicht min-
destens eine partielle Remission erreicht hat, kann bei
fitten Patienten eine autologe Stammzelltransplantation
erwogen werden. Eine autologe Stammzelltransplantati-
on wird aber insbesondere in Erwagung gezogen, wenn
ein zweiter Ruckfall aufgetreten ist.

Ibritumomab-Tiuxetan

Mit dem Antikorper Ibritumomab-Tiuxetan [Handelsna-
me: Zevalin®] werden in der Riickfall-Situation vor allen
Dingen altere Menschen behandelt, fiir die eine Thera-
pie mit R-Bendamustin oder R-CHOP nicht geeignet ist.
Der Antikorper bindet ebenfalls an das Molekiil CD20.
An diesem Antikorper befindet sich eine kleine Strahlen-
quelle, das *°Yttrium, ein Beta-Strahler, der eine kurze
Halbwertszeit und eine sehr geringe Eindringtiefe hat.
Der Antikorper attackiert nicht nur die Zielzelle, sondern
auch die Umgebung der Lymphomzelle und damit das
~Bett“ des Lymphoms. Das Knochenmark, in dem sich
die Stammzellen befinden und wachsen, wird allerdings
teilweise so stark geschadigt, dass keine Stammzellen
mehr gesammelt werden kdnnen. D.h. eine autologe
Stammzelltransplantation ist dann haufig nicht mehr
moglich. Das ist der Grund, warum gut dariiber nachge-
dacht werden muss, wann man diesen Antikorper ein-
setzt. Zu empfehlen ist Ibritumomab-Tiuxetan ab dem
zweiten Riickfall und dann eher bei dlteren Menschen.
Die Ansprechraten sind sehr hoch.

Man verabreicht dem Patienten zunachst Rituximab
unter der Annahme, dass gesunde B-Lymphozyten da-
durch geschont werden (an Tag 1 und an Tag 7). Inner-
halb von vier Stunden nach der zweiten Rituximab-Gabe
wird den Patienten der mit Yttrium markierte Antikorper
intravenos verabreicht. Die Umgebung wird nicht mit
Strahlung belastet, d.h. die Patienten missen nicht ab-
geschirmt werden. Die Therapie ist ambulant durchfiihr-
bar. Dabei ist eine enge Kooperation zwischen einem
Hamatologen und einem Nuklearmediziner notig. |britu-
momab-Tiuxetan wird nur ein einziges Mal verabreicht,
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eine Wiederholung ist nicht moglich. Die akuten Neben-
wirkungen sind @hnlich wie bei Rituximab. Bedingt durch
die Strahlenquelle haben die Patienten hiufiger Ubel-
keit, aber ansonsten ist Ibritumomab-Tiuxetan relativ
gut vertraglich. Im Gegensatz zu Rituximab entwickeln
die Patienten allerdings ein relevantes Zelltief, das erst
nach ca. 60 Tagen auftritt (bei Chemotherapie nach ca.
7 Tagen) und Uber ca. 14 Tage anhalt. Der behandelnde
Hamatologe muss daher engmaschige Kontrollen durch-
fuihren, denn es konnten unter Umstanden schwere In-
fektionen auftreten.

Wenn der Knochenmarkbefall bei 25 % liegt, belastet
Ibritumomab-Tiuxetan das Knochenmark so stark, dass
es zerstort wiirde. Die Therapie kann daher in diesem
Fall nicht durchgefiihrt werden. Das ist der Grund, war-
um immer vorher das Knochenmark untersucht und der
Infiltrationsgrad bestimmt werden muss. Auch eine vor-
herige ausgedehnte Strahlentherapie, z.B. im Rahmen
der Behandlung eines Lymphoms im Stadium |, schlieBt
eine Therapie mit lbritumomab-Tiuxetan aus. Des Wei-
teren ist eine vorangegangene autologe Stammzelltrans-
plantation ein Grund, warum lbritumomab-Tiuxetan
nicht zum Einsatz kommen kann. Bei dieser Therapie
wird ebenfalls das Knochenmark stark in Mitleiden-
schaft gezogen. Wenn dann auch noch Ibritumomab-
Tiuxetan verabreicht wird, erholt sich das Knochenmark
nicht mehr. SchlieBlich sollte man vorsichtig sein, wenn
die Thrombozyten-Zahl bei unter 100.000 liegt. In dieser
Situation kann man aber ggf. die Dosis des Antikorpers
reduzieren.

Therapie im zweiten Riickfall

Nach Sicherung der Diagnose wird versucht, mit einer
mittelhochdosierten Chemotherapie z.B. ,,R-DHAP® ,R-
ICE®, ,,R-GemOxDex"“ [R-DHAP: Rituximab, Dexametha-
son, Hochdosis ARA-C und Cisplatin, R-ICE: Rituximab,
Ifosfamid, Carboplatin, Etoposid, R-GemoxDex: Ritu-
ximab, Gemcitabin, Oxaliplatin, Dexamethason] zu ,,sal-
vagen®, d.h. den Patienten wieder in eine Remission zu
uberfiihren. Da diese Therapieprotokolle im Vergleich zu
R-Bendamustin und R-CHOP relativ nebenwirkungsrei-
cher sind, sollten diese liberwiegend unter stationaren
Bedingungen durchgefiihrt werden. AnschlieBend sollte
eine Entnahme von autologen Stammzellen angestrebt
werden, um eine Stammzelltransplantation durchfiihren
zu konnen. Ibritumomab-Tiuxetan (s.o.) stellt in dieser
Situation eine weitere Therapiemaglichkeit, insbeson-
dere fir altere Patienten dar, wenn diese eine autologe
Stammzelltransplantation ablehnen oder aber aus me-
dizinischen Griinden (schwerwiegende Organfunktions-
storungen) nicht dafir in Frage kommen.

Autologe Stammzelltransplantation

Bei der autologen Blutstammzelltransplantation (SZT)
werden zunachst zwei bis drei Zyklen einer mittelhoch-
dosierten Chemotherapie (s.o.) verabreicht. Damit wird
die Tumorlast auf ein Minimum reduziert. Am Ende des
letzten Zyklus wird ein Wachstumsfaktor (GCSF) uber
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mehrere Tage in die Bauchdecke injiziert. Etwa ab Tag
11 bis Tag 13 nach Beginn der letzten Chemotherapie
erscheinen die Stammzellen im peripheren Blut. Sie
konnen dann mit Hilfe einer Blutwasche gesammelt
werden. Diese Prozedur dauert etwa sechs Stunden.
In bestimmten Situationen (z.B. hoheres Patientenalter,
vorherige Bestrahlung in der Beckenregion) muss an den
nachfolgenden Tagen diese Prozedur wiederholt wer-
den oder aber zusatzlich ein Medikament verabreicht
werden (Wirkstoff Plerixafor, Handelsname Mozobil®),
welches die Stammzellen aus ihrer Verankerung im
~Knochenmarksbett“ herauslost und ins periphere Blut
stromen lasst. Die Zellen werden anschlieBend in flissi-
gem Stickstoff eingefroren und kdnnen dort ber lange
Zeit (Jahre bis Jahrzehnte) iberdauern. Zur Vorbereitung
vor der Transplantation wird der Patient noch einmal
eingehend untersucht, um sicherzugehen, dass er aus-
reichend fit ist und um den Status der Tumorerkrankung
vor der Transplantation zu erfassen. Schlieflich erfolgt
die eigentliche Stammzelltransplantation.

Wesentliches Wirkprinzip der autologen SZT ist die
hochdosierte Chemotherapie, die vor der Ubertragung
der autologen Blutstammzellen verabreicht wird. Einen
Tag nach der letzten Chemotherapiegabe werden die
Stammzellen Uber einen zentralvenosen Katheter Giber-
tragen. Dabei entsteht ein seltsamer Geruch, der auf
ein Mittel (Dimethylsulfoxid, DMSQ) zurlickzufiihren ist,
welches die Zellen beim Einfriervorgang schiitzt. Dieser
Geruch verschwindet allerdings innerhalb weniger Tage.
Die hochdosierte Chemotherapie erzeugt ein Leukozy-
tentief, das etwa 10 Tage andauert. In dieser Phase ist
der Patient infektanfallig und entwickelt nicht selten
eine Mukositis. Es handelt sich hier um eine Schleim-
hautentziindung des Magen-Darm-Traktes, die zu
Schmerzen wahrend des Schluckvorganges fiihren und
Durchfalle erzeugen kann. Bei Anstieg der Leukozyten,
der etwa ab Tag 10 nach Transplantation zu erwarten
ist, sind diese Probleme jedoch wieder rasch riicklaufig.
Je nach Fitness des Patienten kann eine autologe SZT
auch bei alteren Patienten >70 Jahre sicher durchgefiihrt
werden und stellt fir Patienten im Lymphomrezidiv eine
wichtige Therapieoption dar.

Allogene Stammzelltransplantation

Die allogene Stammzelltransplantation kommt als The-
rapieoption im zweiten Ruckfall vor allem fur fitte Pati-
enten in Frage. Auch altere Patienten sind keineswegs
von dieser Therapiemdglichkeit ausgeschlossen - sofern
sie korperlich fit sind. Der Wirkungsmechanismus der
allogenen Stammezelltransplantation unterscheidet sich
substanziell von demjenigen der autologen SZT. Der ent-
scheidende Punkt bei der allogenen SZT ist die Ubertra-
gung eines neuen Immunsystems. Die Immunzellen des
Spenders sind fur zwei ganz wesentliche Reaktionen
verantwortlich: Zum einen erkennen sie gesunde Zel-
len als fremd und attackieren diese. Dies fiihrt zur sog.
s1ransplantat-gegen-Wirt-Reaktion® [Graft-versus-Host-
Disease, kurz GvHD]. Zum anderen werden aber auch
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Tumorzellen angegriffen. Das Immunsystem erkennt
also nicht ,,gesund® oder ,krank® sondern nur ,fremd*.
Der mit der GvHD verbundene Anti-Tumor-Effekt ist
beim follikularen Lymphom ausgepragt und kann bei ei-
ner groBen Zahl der Patienten zu einer lang anhaltenden
Krankheitsfreiheit resp. Heilung flihren. Oft zeigt sich
eine GvHD durch eine milde Hautreaktion. Das Problem
ist, dass die GvHD in einigen Fallen aber auch erheblich
starker ausfallen und zu gravierenden Komplikationen
bis hin zu Todesfallen fiihren kann.

Was kann man sonst noch tun?

Sehr empfehlenswert ist es, sich eine Zweitmeinung
einzuholen, d.h. Experten einzubeziehen und gemein-
sam die Therapiestrategie festzulegen.

Man sollte versuchen, alles aufzuschreiben, was ei-
nen beschaftigt, also z.B. Fragen und Probleme, die sich
seit dem letzten Arztbesuch ergeben haben. Auch ei-
gene Notizen zu den Medikamenten und zum Befinden
sind hilfreich. Blutdruck, Temperatur und Gewicht soll-
ten regelméaBig kontrolliert werden, um ein Gefuhl dafur
zu bekommen, wie man mit der Therapie zurechtkommt.

Eine Moglichkeit, fur sich selbst etwas zu tun, ist
Sport. Es gibt viele Studien, die gezeigt haben, dass
durch Sport nicht nur das Herz-Kreislauf-System ge-
starkt werden kann, sondern auch das Immunsystem.
Vor allem Ausdauersportarten wie Laufen, Walken, Fahr-
radfahren bieten sich an. Mit am wichtigsten ist dabei
der Aspekt, dass ein durchtrainierter Patient die Belas-

tungen, die mit einer intensiven Chemotherapie oder
gar allogenen Stammzelltransplantation verbunden sind,
besser ubersteht.

Raucher sollten auf jeden Fall das Rauchen aufge-
ben. Es besteht einerseits ein erhohtes Risiko, im Zell-
tief unter Chemotherapie eine Pilzinfektion zu bekom-
men. Andererseits wei3 man, dass das Immunsystem
durch das Rauchen nachhaltigen Schaden nimmt.

Eine ausgewogene Ernahrung ist ein weiteres wich-
tiges Standbein, um den Korper fit zu halten. Bewahrt
hat sich vor allem die sog. ,mediterrane Kost“ (wenig
Fleisch, viel Fisch, viel frisches, moglichst ungespritz-
tes Gemuse). Abnehmen steht dabei nicht im Fokus,
denn fur ggf. anstehende Therapien ist es sinnvoll, nicht
untergewichtig zu sein. Im Gegenteil, mit ein paar zu-
satzlichen Pfunden erholen sich viele Patienten sogar
schneller von den Strapazen der Therapie.

Von der zusatzlichen Verwendung von alternativen
Mitteln ist abzuraten. Einerseits ist die Wirkung nicht
belegt, andererseits kann es zu Wechselwirkungen
oder sogar schwerwiegenden Nebenwirkungen, wie
z.B. Leberversagen, kommen. Da die Lymphomzellen
von Zellen des Immunsystems abstammen, ist zudem
nicht sicher, ob mit immunstimulierenden Mitteln, wie
z.B. Mistel, nicht auch das Tumorwachstum angeregt
werden konnte. Nicht zu unterschatzen ist auBerdem,
dass es in diesem Bereich viele Scharlatane und Ge-
schaftemacher gibt.

Diffus groBzellige B-Zell-Lymphome

Aufbereitung der Vortrdge im Workshop ,,Diffus groBzellige B-Zell-Lymphome* auf dem DLH-Patienten-Kongress,
9./10. Juni 2012 in Hamburg. Referenten: Dr. Volkmar Boehme, Onkologie Lerchenfeld, Lerchenfeld 14, 22081 Ham-
burg, E-Mail dr.boehme@onkologie-lerchenfeld.de, Prof. Dr. Bertram GlaB3, Asklepios Klinik St. Georg, Abt. Hdmato-
logie und Stammzelltransplantation, Lohmiihlenstr. 5, 20099 Hamburg, E-Mail b.glass@asklepios.com

Einleitung

Die malignen (bosartigen) Lymphome sind im Vergleich
zu den haufigen Tumorerkrankungen Brustkrebs, Darm-
krebs, Lungenkrebs relativ selten. Betroffen sind Zellen
des lymphatischen Systems, liberwiegend B-Lympho-
zyten.

Das diffus groBzellige B-Zell-Lymphom ist das hau-
figste aggressive Lymphom und grundsatzlich heilbar.
In den letzten Jahren hat sich die Prognose durch den
Antikorper Rituximab weiter verbessert.

Einige Patienten berichten lber sog. ,,B-Symptome*
(Fieber, NachtschweiB, Gewichtsverlust), Midigkeit und
Blasse. Haufig ist es aber so, dass eine isolierte Lymph-
knotenschwellung am Hals, in der Achselhchle oder in
der Leiste dazu fiihrt, dass der Lymphknoten herausge-
nommen und die Diagnose gestellt wird. Lymphknoten
befinden sich normalerweise tberall im Korper, am Hals,
im Brustkorb, in der Leiste. Sie sind allerdings in der Re-
gel nicht groBer als ca. 1 cm und fallen nicht weiter auf.

Fir die Auswahl der Therapie bei Patienten mit diffus
groBzelligem B-Zell-Lymphom sind unterschiedliche Pro-

gnosegruppen ausschlaggebend. Fir Patienten unter 60
Jahren hat sich der sog. altersadjustierte internationale
Prognose-Index (aa IPl) durchgesetzt.

Risikofaktoren nach IPI

a: Alter (> 60 Jahre)

LDH (> oberer Referenzwert) — auch aalPI
Allgemeinzustand (> ECOG 1) — auch aalPI
Stadium n. Ann Arbor (lll/IV) - auch aalPI
Extranodalbefall (> 1 Befallsort)

@ Qg

Risikogruppen:
|
B Junge Patienten mit hohem Risiko (aalPl > 1)
B Altere Patienten

LDH: Laktatdehydrogenase (Laborwert), Extranodalbefall = Lymphom-
befall auBerhalb der Lymphknoten, zur ECOG-Skala: siehe nachfolgen-
de Tabelle, zur Ann-Arbor-Klassifikation siehe Tab. S.14

Junge Patienten mit niedrigem Risiko (aalPl < 1)
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Zustand des Patienten ECOG-Skala

Normale Leistungsfahigkeit 0
Ambulante Betreuung, leichte Arbeiten :
maoglich

Weniger als 50% am Tage bettlagerig,
Selbstversorgung moglich, aber nicht 2
arbeitsfahig

Mehr als 50% am Tage bettlagerig,
begrenzte Selbstversorgung noch 3
moglich

Standig bettlagerig 4

Die "ECOG”-Skala zur Beurteilung des Allgemeinzustandes eines
Patienten

Kombinationschemotherapie

Grundsatzlich ist beim diffus groBzelligen B-Zell-Lym-
phom immer nach der Diagnosestellung eine Therapie
erforderlich. Wegen der Eigenschaft dieses Lymphoms,
sich sehr frihzeitig im Korper zu verbreiten, haben alle
TherapiemaBnahmen, die nur regional wirken, wie zum
Beispiel eine Operation, aber auch die Strahlentherapie,
fur die Behandlung eine untergeordnete Bedeutung. Die
Therapie muss auf den ganzen Korper wirken, da sich
die Lymphomzellen uberall aufhalten kdnnen. Dies ist
bei der Chemotherapie der Fall.

Die klassischen Chemotherapie-Medikamente (Zyto-
statika) greifen in den Vermehrungsvorgang von Zellen
ein und storen den Zellzyklus an verschiedenen Stel-
len (der Zellzyklus beschreibt die Phasen, die eine Zelle
bis zur nachsten Zellteilung durchlauft). Die Zellen sind
dabei immer nur in einer bestimmten Phase des Zell-
zyklus flr ein ganz bestimmtes Zytostatikum empfind-
lich. Wenn sie sich in einer anderen Phase befinden,
dann ist dieses Zytostatikum wirkungslos. Zellen, die
sich im Ruhezustand befinden, werden von den meisten
Zellgiften nicht erreicht. Die Chemotherapie wird iiber
einen verhaltnismaBig kurzen Zeitraum verabreicht. Zu
diesem Zeitpunkt befinden sich z.B. bei einem diffus
groBzelligen B-Zell-Lymphom relativ viele Zellen in der
Teilung, also in einer aktiven Phase (ca. 60 - 90%). Damit
moglichst viele Tumorzellen empfindlich fir den Angriff
der Chemotherapie sind, wird nicht nur ein Zytostatikum
verabreicht, sondern eine Kombination mehrerer Zyto-
statika, die an verschiedenen Stellen des Zellzyklus an-
setzen. Da sich aber immer auch einige Lymphomzellen
gerade in einem Zustand befinden, in dem sie von der
Chemotherapie nicht erreichbar sind, werden mehrere
Zyklen in bestimmten Abstanden gegeben. Man geht da-
von aus, dass mit den weiteren Zyklen diejenigen Zellen,
die vorher in der Ruhephase waren, von der Chemothe-
rapie angegriffen werden konnen.

Auch normale Korperzellen sind der Chemotherapie
ausgesetzt. Chemotherapie funktioniert aber deshalb
so gut, weil sich viele Tumorzellen in der aktiven Phase
befinden, wahrend sich die normalen Kérperzellen zum
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groBten Teil in der Ruhephase befinden. Die Lymphom-
zellen werden dadurch sehr viel stéarker von der Che-
motherapie angegriffen als die normalen Korperzellen.
Weil die diffus groBzelligen B-Zell-Lymphome so auBer-
ordentlich schnell wachsen, sind sie besonders emp-
findlich fir Chemotherapie.

Antikorper haben - im Gegensatz zu den Zytostatika
- einen ganz anderen Wirkmechanismus. Antikorper
attackieren die Zelle von auBen, daher spielt es hierbei
keine Rolle, in welcher Phase sich eine Zelle befindet.

CHOP-Protokoll

Mit dem CHOP-Protokoll [Cyclophosphamid, Doxoru-
bicin (H), Vincristin (O) und Prednison] wurden bereits
vor fast 40 Jahren relativ gute Ergebnisse erzielt. 1976
hat man zum ersten Mal belegen kdnnen, dass auch
ein Uber den ganzen Korper verteilter Tumor, wie dies
bei vielen Patienten mit diffus groBzelligen B-Zell-Lym-
phomen der Fall ist, durch eine solche Chemotherapie
komplett geheilt werden kann (damals ca. 40%). Man hat
dann versucht, durch weitere Zytostatika, die an ande-
ren Stellen des Zellzyklus ansetzen, die Ergebnisse zu
verbessern. Ein Fortschritt ist dadurch allerdings nicht
erzielt worden, im Gegenteil, die Protokolle, die bis zu
sieben oder sogar acht verschiedene Chemotherapie-
Medikamente enthielten, waren nicht besser.

Verbesserung durch Rituximab

Der entscheidende Fortschritt kam mit dem Antikorper
Rituximab. Es sind groBe Therapiestudien durchgefiihrt
worden, in denen untersucht wurde, ob die Therapie
verbessert werden kann, wenn CHOP mit Rituximab
kombiniert wird.

Antikorper

Antikorper sind korpereigene Proteine, also EiweiBe,
die von Plasmazellen hergestellt werden, um eindrin-
gende Fremdstoffe und Erreger zu bekampfen. Anti-
korper funktionieren nach dem sog. ,,Schlissel- und
Schlossprinzip®. Das heiBt, der Antikorper erkennt
eine bestimmte Region, z.B. eines Bakteriums, und
bindet daran. In der Folge wird eine komplexe Ab-
wehrreaktion des Immunsystems in Gang gesetzt. Ein
Anwendungsgebiet von Antikdrpern ist der Einsatz
als natiirliches Antikérpergemisch von gesunden
Spendern bei Patienten, die einen Mangel an Anti-
korpern haben.

Kiinstlich hergestellte, monoklonale Antikor-
per werden zur direkten Bekampfung insbesondere
von bosartigen Erkrankungen eingesetzt. Beim diffus
groBzelligen B-Zell-Lymphom spielt der Antikorper
Rituximab, der das Oberflachenmerkmal ,,CD20“ er-
kennt, eine wesentliche Rolle. Dieses Merkmal kommt
klassischerweise auf B-Lymphozyten und somit auch
auf Lymphomzellen der B-Zell-Reihe vor. Beim diffus
groBzelligen B-Zell-Lymphom tréagt ein sehr hoher
Prozentsatz der Zellen das CD20-Merkmal auf der
Zelloberflache.
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Altere Patienten

2002 ist die erste Veroffentlichung erschienen zu ei-
nem Protokoll, in dem CHOP bei alteren Patienten
(60-80 Jahre) 8mal hintereinander in Kombination mit
Rituximab im Abstand von jeweils 3 Wochen gege-
ben wurde. Das Ergebnis war sehr erfreulich. Die Zeit
ohne Krankheit nach der Therapie, das sog. ,Progres-
sionsfreie Uberleben®, aber auch die Chance auf eine
Heilung, wurden durch die Kombination der klassischen
CHOP-Therapie mit dem Antikorper Rituximab deutlich
verbessert. In einer in Deutschland durchgefiihrten Stu-
die wurde die Kombination R-CHOP jeweils im Abstand
von 2 Wochen, ebenfalls bei adlteren Patienten, gege-
ben. AuBerdem wurde untersucht, ob 8 oder 6 Zyklen
der kombinierten Therapie erforderlich sind. Nach die-
sen Ergebnissen ist es auch international ublich, nicht
mehr als 6 Chemotherapiezyklen zu geben. Nicht mehr
als 6 Zyklen zu geben, ist insbesondere fir altere Pa-
tienten (mit Herzerkrankungen) wichtig, da das Zyto-
statikum Doxorubicin herzschadigende Auswirkungen
haben kann. Wenn man nach der Gabe der Chemothe-
rapie GCSF verabreicht [GCSF = Granulozyten-Kolonie
stimulierender Faktor], ist es moglich, bei iber 90% der
Patienten — auch bei den alteren - zeitgerecht innerhalb
von 2 Wochen zu behandeln.

Es ist lange daruber diskutiert worden, ob zwei oder
drei Wochen Zeitabstand zu bevorzugen sind. Auffas-
sung heute ist, dass diese Konzepte in etwa gleichwertig
sind und zu ahnlichen Ergebnissen fihren. Vorteil des
3-woéchigen Abstandes ist, dass die Therapie insge-
samt etwas besser vertraglich ist. Vorteil des 2-wochi-
gen Abstandes ist, dass die Therapie in einem kiirzeren
Zeitraum abgeschlossen werden kann. Uber die jeweili-
gen Vor- und Nachteile muss mit dem Patienten indivi-
duell gesprochen werden.

Junge Niedrigrisiko-Patienten

In der deutschen MINT-Studie sind jiingere Patienten
(18 bis 60 Jahre) mit einem niedrigen Risikoprofil
(aalPl 0 bis 1) eingeschlossen worden. Nach drei Jahren
sind 85 % der Patienten, die R-CHOP erhalten haben,
krankheitsfrei gewesen. Es sind jetzt auch Ergebnisse
nach langerer Nachbeobachtungszeit verfligbar, und
weiterhin sind Uber 80 % der Patienten vermutlich lang-
fristig von der Erkrankung geheilt.

Junge Hochrisiko-Patienten

In Deutschland wurde eine Studie zu einer intensiven
Therapie bei jungen Hochrisiko-Patienten durchge-
fuhrt. Die Patienten haben entweder eine Therapie mit
R-CHOEP (= R-CHOP plus Etoposid) alle 2 Wochen be-
kommen oder eine Therapie, in der 3mal hintereinander
eine extrem intensive Chemotherapie und eine autologe
Stammzelltransplantation (mit eigenen zuvor gesammel-
ten Stammzellen) durchgefiihrt wurde. Es war die Frage,
ob diese jungen Patienten eine so intensive Therapie
vertragen und davon profitieren wirden. Aber das war
nicht der Fall. Es ist also nicht notwendig, bei jungen

Hochrisiko-Patienten als Primartherapie eine autologe
Stammzelltransplantation durchzufiihren. Mit R-CHOEP
besteht auch ohne Transplantation die Moglichkeit 80%
der Patienten langfristig zu heilen.

ESMO-Leitlinien

ESMO steht fiir European Society of Medical Onco-
logy, also Europédische Gesellschaft fiir Medizinische
Krebsheilkunde. Diese Organisation hat definiert, wie
man heutzutage Patienten mit diffus groBzelligem B-
Zell-Lymphom behandeln sollte.

Jungen Niedrig-Risiko-Patienten soll 6 bis 8mal
Rituximab zusammen mit CHOP gegeben werden, im
Abstand von 3 Wochen. Bei jungen Patienten mit
hohem Risiko ist es so, dass ein Standard noch nicht
endgiiltig definiert ist. Dieser befindet sich noch in
der Entwicklung. In Deutschland werden die Patien-
ten entsprechend den o.g. Studienergebnissen mit 8
Zyklen R-CHOEP behandelt (alle 2 Wochen). Bei den
alteren Patienten gilt 6 Zyklen R-CHOP im Abstand
von 3 Wochen als internationaler Standard.

Nebenwirkungen

Bei einer Therapie, die mit hoher Wahrscheinlichkeit zu
einer Heilung fiihrt, ricken die langfristigen Nebenwir-
kungen zunehmend in den Fokus. Vor allem bei jungeren
Menschen ist die verbleibende Lebenszeit recht hoch,
aber auch eine 60jahrige Frau hat heutzutage noch eine
Lebenserwartung von Uber zwanzig Jahren. Es ist z.B.
eine Uberlegung, die Menge des verabreichten Antikor-
pers zu erhohen und bei den Chemotherapie-Medika-
menten zu reduzieren. Dies konnte sich im weiteren Ver-
lauf — vor allem wenn man langere Zeitrdume betrachtet
- als Vorteil erweisen.

Im Vergleich zur Normalbevolkerung ist die Hau-
figkeit, mit der ein anderer Tumor auftritt, nach einer
Chemotherapie erhoht. Das Risiko, einen sog. ,,soliden®
Tumor [Tumoren auBer Leukamien und Lymphomen] zu
entwickeln, nimmt im Zeitverlauf kontinuierlich zu und
es hangt davon ab, welche Chemotherapie gegeben und
ob zusatzlich bestrahlt wurde. Es gibt Hinweise darauf,
dass eine ausgedehnte Strahlentherapie langfristig
ein erhebliches Risiko fir eine Zweittumor-Erkrankung
darstellt. Man hat in der Vergangenheit beim diffus
groBzelligen B-Zell-Lymphom relativ groBziigig von der
Strahlentherapie Gebrauch gemacht. U.a. wegen des
Zweittumorrisikos gibt es jetzt eine Tendenz, die Haufig-
keit und die GroBe der Strahlenfelder zuriickzunehmen.
Es besteht die Hoffnung, dass das Risiko fiir die Patien-
ten, die heute behandelt werden, deutlich geringer ist
aufgrund der Tatsache, dass die Strahlentherapie jetzt
sehr viel seltener und wenn, dann sehr viel beschrank-
ter, zur Anwendung kommt.

Das Risiko, einen Zweittumor zu entwickeln, kann
man aber durchaus beeinflussen. Viele Chemotherapien
fihren z.B. zu einem erhohten Risiko flir Hauttumoren.
Im Sommer sollte man daher in besonderer Weise dar-
auf achten, langarmlige Kleidungsstiicke zu tragen und

DLHinfo 4811/2012



DLH info

Sonnenschutzcreme zu verwenden. Ist in der Familie
Darmkrebs haufig, sollte man nicht erst mit 50 Jahren
an der regularen Darmkrebsfriherkennung teilnehmen,
sondern sich einem individuellen und intensivierten
Uberwachungsprogramm unterziehen.

Vincristin ist ein Bestandteil des CHOP und verur-
sacht haufig als Nebenwirkung Nervenschadigungen,
die sog. ,periphere Polyneuropathie®. Typische Symp-
tome sind Taubheitsgefiihle, Kribbeln und Schmerzen,
u.a. in den Fingern. Einige Patienten haben so wenig
Lagegefihl in den FiBen, dass ihr Gang dadurch ganz
unsicher wird. Wenn diese Nebenwirkung auftritt, darf
man das Medikament trotz allen Nutzens, den es offen-
sichtlich hat, nicht weiter verwenden. Wenn man Uber
die beginnenden Probleme mit diesem Medikament hin-
aus weiter behandelt, kann diese Nebenwirkung gravie-
rende AusmaBe annehmen. Arzte, aber auch Patienten,
mussen hier wachsam sein.

Gegenstand einer aktuellen Therapiestudie der Deut-
schen Studiengruppe Hochmaligne Non-Hodgkin-Lym-
phome fiir altere Patienten ist liposomales Vincristin,
eine Neuentwicklung von Vincristin. Es gibt eine ganze
Reihe von Medikamenten, die wirksam bleiben, wenn
man sie in kleine ,Fettkligelchen® [d.h. liposomal] ein-
packt, aber weniger Nebenwirkungen haben. Altere
Menschen sind anfélliger fir die Nervenschadigungen
durch Vincristin. Darum gibt es die Uberlegung, bei slte-
ren Menschen die Wirkung des liposomalen Vincristins
zu untersuchen, und zu priifen, ob man den gleichen
Heilungserfolg mit weniger Nebenwirkungen erzielt.

Ansprechkontrolle

Um das Ansprechen am Ende der Therapie zu kontrollie-
ren, wird zum einen durch Tastbefund gepruft, ob sich
die Lymphome zuriickgebildet haben. Zum anderen wird
eine Computertomografie (CT) durchgefiihrt. Das Prob-
lem ist, dass man ggf. noch Reste sieht, die etwas ober-
halb der Normgrenze liegen, z.B. einen Lymphknoten,
der ca. 1,5 cm groB ist (normal bis 1 cm). Das heiBt ent-
weder, dass der leicht vergroBerte Lymphknoten noch
aktive Tumorzellen enthalt. Es kann aber auch sein,
dass es sich nur um Narbengewebe handelt. Die Un-
tersuchungsmethoden haben immer nur eine begrenzte
Empfindlichkeit. Wenige verbliebene Tumorzellen aufzu-
spuren, ist unter Umstanden sehr schwierig. Beim diffus
groBzelligen B-Zell-Lymphom wiirde es aber nicht lange
dauern, bis der Tumor wieder wachst. Ein Restbefund
sollte daher immer Anlass sein, engmaschiger zu kon-
trollieren. Wenn der Restbefund nicht groBer wird, wenn
also z.B. nach einem Jahr nichts passiert ist oder er viel-
leicht sogar etwas geschrumpft ist — dann ist meistens
alles in Ordnung. Dann ist das nur eine Narbe, die der
Korper Stuck fir Stiick abbaut. Manchmal bleibt aber
auch eine Restnarbe fir immer zurick.

Empfindlicher als das CT ist die Positronenemissi-
onstomografie in Kombination mit CT (PET-CT). Mittels
PET-CT kann gepriift werden, ob ein Lymphknoten ei-
nen erhohten Glukosestoffwechsel aufweist. Dies kann
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ein Hinweis darauf sein, dass es sich eben nicht nur
um Narbengewerbe handelt, sondern dass der Tumor
noch aktiv ist. Aber auch Entziindungszellen um das
Lymphom herum nehmen vermehrt Glukose auf, d.h.
in diesem Fall konnte das PET-CT allein aufgrund der
Entzlindung positiv ausfallen. Dies nennt man einen
~falsch-positiven“ Befund, aus dem falsche Schliisse ge-
zogen werden konnten, z.B. in Hinblick auf eine hochdo-
sierte Therapie. Auf der anderen Seite gibt es Patienten,
die ein negatives PET-CT haben und dennoch einige Zeit
spater einen Riickfall bekommen (= ,falsch-negativer®
Befund). Das liegt daran, dass die Menge verbliebener
Lymphomzellen in diesem Fall zu gering ist, um im PET-
CT zu einer erhohten Aktivitat zu fihren. Die derzeitigen
Methoden, eine geringe Tumormenge nachzuweisen,
sind also leider begrenzt.

Offene Frage: Rolle des PET-CT

Bei Patienten mit besonders niedrigem Risiko (aalP! 0)
prift die Deutsche Studiengruppe Hochmaligne Non-
Hodgkin-Lymphome derzeit im Rahmen einer Studie, ob
es bei gleich guten Heilungschancen moglich ist, bei
negativem PET-Befund (keine erhohte Stoffwechselak-
tivitat) nach vier Therapiezyklen die Chemotherapie zu
beenden und nur die Antikorpertherapie fortzusetzen.
Diese Patienten werden derzeit mit 6mal oder sogar
8mal Chemotherapie plus Rituximab behandelt, und
90-95% der Patienten werden geheilt. Es konnte aber
sein, dass ein Teil dieser Patienten tberbehandelt ist.
Evtl. wiirden bei einigen Patienten 4 Zyklen reichen. Die
Frage ist nun, ob das PET-CT helfen kann, Patienten zu
identifizieren, die mit wenig Chemotherapie ausreichend
behandelt sind. Diesen Patienten konnte ggf. ein Teil der
Chemotherapie — mit den entsprechenden Nebenwir-
kungen und Langzeitfolgen - erspart bleiben.

Die Tendenz wird dahin gehen, das PET-CT zu nutzen,
um den Patienten weniger Therapie zu geben, wenn der
PET-CT-Befund negativ ist. Der umgekehrte Weg - mehr
Therapie bei positivem PET-CT-Befund - ist weniger er-
folgversprechend.

Erhaltungstherapie ohne Vorteil

Man hat zeigen konnen, dass bei den diffus groBzelligen
B-Zell-Lymphomen nach einer Chemotherapie in Kom-
bination mit Rituximab eine Rituximab-Erhaltungsthera-
pie Uber zwei weitere Jahre keinen zusatzlichen Vorteil
bringt. Es kommt vielmehr darauf an, am Ende der inten-
siven Behandlung das Lymphom komplett beseitigt zu
haben. Wenn nach der Therapie des diffus groBzelligen
B-Zell-Lymphoms noch Reste verblieben sein sollten,
reicht Rituximab leider nicht, um das Lymphom daran
zu hindern, weiterzuwachsen.

Riickfall

Wenn kranke Zellen iberlebt haben, konnen sie Ur-
sprung fur einen Rickfall sein. Ca. 80% aller Rickfalle
treten innerhalb des ersten Jahres auf, 10% zwischen
dem ersten und dem dritten Jahr und der Rest verteilt
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sich auf die anderen Jahre. Das heiBt, die Wahrschein-
lichkeit, einen Riickfall zu bekommen, ist nach dem drit-
ten Jahr sehr klein - aber leider nicht gleich Null.

Die Erkrankung im Ruckfall ist der Ersterkrankung sehr
ahnlich, aber sie ist nicht identisch. Ein Unterschied
besteht darin, dass es in der Regel nicht sehr erfolg-
versprechend ist, die erste Therapie im Riickfall zu
wiederholen. Das liegt daran, dass die Tumorzellen, die
die Ersttherapie iiberlebt haben, wenig empfindlich fir
diese Therapie sind.

Nach Moglichkeit sollte daher eine andere Therapie
durchgefiihrt werden.

Zum einen kann man die Dosis der Medikamen-
te stark erhdhen, z.B. im Rahmen einer autologen
Stammazelltransplantation. Zum anderen kann man
Medikamente oder Therapieprinzipien einsetzen, die
auf einem anderen Wirkungsmechanismus beruhen als
Chemotherapie und Antikorper. Hierbei gibt es zwei
groBe Arbeitsrichtungen: Die Zellulare Immuntherapie
im Rahmen der allogenen Stammzelltransplantation mit
Zellen eines Spenders oder neue, gezieltere Substan-
zen, die einen anderen Ansatzpunkt haben als die bis-
her eingesetzten Medikamente.

Fir jiingere Patienten stellen zwei bis drei Zyklen
einer sog. ,Salvage“-Therapie [to salvage (engl.) = ret-
ten, bergen] mit Platin-haltigen Chemotherapeutika [R-
DHAP: Rituximab, Dexamethason, Hochdosis ARA-C
und Cisplatin, R-ICE: Rituximab, Ifosfamid, Carboplatin,
Etoposid] — gefolgt von einer Hochdosis-Chemotherapie
und autologer Stammzelltransplantation den ESMO-
Standard dar.

Bei alteren Patienten, die keine Hochdosis-Therapie
vertragen, wird versucht, ein Ansprechen zu erreichen,
z.B. mit den Kombinationen R-Gemcitabin-Oxaliplatin
oder R-Bendamustin. In den meisten Féllen ist die Be-
handlung hier palliativ, d.h. die Heilungschancen sind
gering.

Falls nach einer zunachst erfolgreichen Riickfallthera-
pie nochmals ein Rickfall auftritt, gibt es hierfir keine
offizielle ESMO-Empfehlung. Eine zweite autologe Trans-
plantation ist bei diffus groBzelligen B-Zell-Lymphomen
in der Regel nicht sinnvoll, weil die damit verbundenen
Heilungschancen sehr gering sind. Es gibt aber Aus-
nahmen und zwar dann, wenn der Riickfall sehr spat
nach der ersten autologen Transplantation erfolgt (mehr
als 2-3 Jahre) und wenn das Ansprechen auf eine er-
neute Chemotherapie, die Salvage-Therapie, sehr gut
ist. In dieser Situation sollte man trotzdem schon ein-
mal anfangen, nach einem Spender fir eine allogene
Stammzelltransplantation zu suchen. Die endgiiltige
Entscheidung sollte je nach Ansprechen der Salvage-
Therapie getroffen werden. Wenn das Ansprechen gut
ist, bedeutet dies, dass der Tumor noch verhaltnismaBig
empfindlich auf die Chemotherapie reagiert, und darum
kann viel Chemotherapie auch noch viel bewirken. Ist
das Ansprechen weniger gut, verbleiben z.B. groBe Lym-
phomreste, dann ist es vermutlich kliiger, eine allogene
Stammzelltransplantation anzustreben.

In der internationalen CORAL-Studie wurde gepriift,
wie gut der Standard ,autologe Stammzelltransplanta-
tion“ tatsachlich ist. Behandelt wurden Patienten, die
kurzfristig nach der ersten Therapie einen Riickfall be-
kommen haben. Die Wahrscheinlichkeit ist dann leider
groB, dass nennenswerte Anteile des Lymphoms die
Therapie Uberlebt haben, d.h. relativ viele Tumorzellen
sind resistent gegeniiber der Ersttherapie. Ein Teil der
Patienten hatte in der Primartherapie noch kein Ritu-
ximab erhalten, und von diesen Patienten blieb etwa
die Halfte nach autologer Stammzelltransplantation
krankheitsfrei. Bei denjenigen Patienten, die bereits Ri-
tuximab in der Ersttherapie bekommen hatten, lag die
Heilungsrate allerdings weit unter 20%. D.h. es gibt un-
ter der derzeitigen Standardtherapie Rituximab-CHOP
zwar viel weniger Patienten, die einen Riickfall haben,
aber diese Ruckfélle sind schwieriger zu behandeln.

Allogene Stammzelltransplantation

In einer von Hamburg aus geleiteten Studie zur alloge-
nen Stammzelltransplantation wurden Patienten zwi-
schen 18 und 60 Jahren aufgenommen, deren Rickfall
innerhalb des ersten Jahres aufgetreten ist oder deren
Lymphom unter der Therapie weitergewachsen ist.
Auch Patienten mit einem Rickfall nach einer autolo-
gen Transplantation konnten an der Studie teilnehmen.
Man hat vor vielen Jahren schon bei den Leukdmien die
Beobachtung gemacht, dass die fremden Abwehrzellen
des Spenders unter Umstanden die Tumorzellen des Pa-
tienten als krank erkennen und zerstoren konnen. Die
Hoffnung ist, hier eine neue Therapieform, d.h. eine
Immuntherapie mit fremden Abwehrzellen, zur Anwen-
dung zu bringen. Das ist allerdings risikoreich, weil die
fremden Abwehrzellen nicht nur den Tumor attackieren,
sondern auch gesunde Gewebe im Korper des Patien-
ten. Je nachdem wie gut das Transplantat zum Patienten
passt, versterben zwischen 10 und 30% der Patienten
nicht an ihrer Krankheit, sondern an den Nebenwirkun-
gen der Therapie. Man muss daher sehr gut Uberlegen,
ob die Therapie wirklich notwendig ist. Die Patienten in
der Hamburger Studie hatten eine Chance von 40% fir
ein dauerhaftes Ansprechen. Wenn der Spender sehr
gut passt, konnten es ggf. sogar bis zu 65% der Patien-
ten sein, die auch in einer solchen Hochrisiko-Situation
noch geheilt werden konnen.

Da die Therapie mit hohen Risiken einhergeht, muss
man vorsichtig mit der Aussage sein, dass es sich um
einen neuen Standard handelt. Es ist eine zusatzliche
Option flir besonders kritische Situationen, die aber wei-
ter untersucht werden muss.

Neue Substanzen

Der zweite Ansatz fir eine Verbesserung der Thera-
pieergebnisse im Rickfall sind neue Substanzen. Man
kann z.B. zu einer klassischen Chemotherapie ein neu
entwickeltes Medikament probeweise hinzugeben. Dies
erfolgt im Rahmen von klinischen Studien, da der mog-
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liche Nutzen, aber auch mogliche Risiken der neuen
Substanz erst noch genauer bestimmt werden mussen.
Zurzeit lauft eine Therapiestudie, bei der zum R-DHAP-
Protokoll ein neues Medikament dazugegeben wird:
Lenalidomid [Revlimid®]. Von diesem Medikament weiB
man, dass es auch bei diffus groBzelligen B-Zell-Lym-
phomen wirksam ist. Es hat Untersuchungen bei Pati-
enten gegeben, die schon alle Therapien durchlaufen
haben. Diesen Patienten hat man Lenalidomid-Tabletten
gegeben, und etwa 30% der Patienten sprachen darauf
an. D.h. sie hatten eine objektive Verkleinerung der
Lymphome. Allerdings ist das Ansprechen nie stabil
gewesen. Nach wenigen Monaten unter der Tabletten-
Therapie kam es wieder zum Fortschreiten der Erkran-
kung. Das Medikament ist aber grundsatzlich wirksam,
und darum wird es jetzt mit einer klassischen Salvage-
Therapie kombiniert, um zu priifen, ob die neue Kombi-
nation besser ist.

KONTAKTWUNSCHE

Patientin (49), Morbus Waldenstrém, Diagnose im
September 2011, aus dem Raum Ulm, bisher keine The-
rapie, sucht Gleichbetroffene zum Austausch, moglichst
aus der Umgebung von Ulm.

Patientin (54), Chronische Lymphatische Leukédmie,
aus Sachsen, Diagnose 2004, Chemotherapie 2007
ohne bleibenden Erfolg, allogene Stammzelltransplanta-
tion 2008 im Uniklinikum Dresden (mehrere Folgekrank-
heiten wie z.B. Fibromyalgiesyndrom und bereits 18 ent-
fernte Basaliome), momentan stabile Resterkrankung,
sucht Kontakt zu Betroffenen zum Erfahrungsaustausch.

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

INFOMATERIAL UND LITERATURBESPRECHUNGEN

Allogene Transplantation von
Stammzellen aus Knochen-
mark und Blut. Informatio-

nen zum Ablauf und zur Zeit
danach. Ein Wegweiser fiir
Betroffene und Angehérige

(Der Rote Ratgeber, Band 1, 1. Auflage
2012, 120 Seiten, kostenlos. Herausgeber:
DKMS Stiftung Leben Spenden, Autorin:

Dipl. Biol. Anja Cziba, DKMS KéIn, wissenschaftliche Beratung:
Prof. Dr. Martin Bornhduser, Universitétsklinikum Dresden)

In ihrer roten Reihe hat die DKMS Stiftung Leben Spen-
den einen neuen Band herausgebracht, der Betroffenen
und Angehdrigen Informationen rund um das Verfahren
der Transplantation an sich und fiir die Zeit danach an
die Hand geben mochte. Nicht nur der Korper, sondern
auch die Psyche wird erfahrungsgemaB durch diese
Therapie in Mitleidenschaft gezogen. Zu vielen Fragen,
wie z.B. technischer Ablauf, moglichen Komplikationen,
Hilfsmoglichkeiten bei seelischen Problemen, Ernah-
rung, Spatfolgen, Nachsorge, sozialrechtlichen Prob-
lemen kann man in Ubersichtlichen Kapiteln allgemein
verstandliche Informationen finden, die dazu dienen sol-
len, so gut wie moglich wieder in den Alltag zurlick zu
finden. Der Ratgeber kann und soll nicht das klarende
Gesprach mit dem behandelnden Arzt ersetzen, aber
wertvolle Hilfe sein als Basis fiir einen verantwortungs-
vollen Umgang mit der Situation als Betroffener und
Angehoriger.

Bestelladresse: DKMS Stiftung Leben Spenden, Kress-
bach 1, 72072 Tibingen, E-Mail: stiftung@dkms.de
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Fachbuch: Manual Maligne
Lymphome -

Empfehlungen zur Diagnostik,
Therapie und Nachsorge
Herausgeber der Reihe: Tumorzentrum
Miinchen, Bandherausgeber: Prof. Dr.
Martin Dreyling, W. Zuckschwerdt Verlag

Miinchen, 9. Auflage 2012, 270 Seiten,
ISBN: 978-3-86371-045-3, 24,90 Euro.

Alle Kapitel der nunmehr 9. Auflage des Manuals wur-
den vollstandig Uberarbeitet und geben den aktuellen
Wissensstand zur Behandlung der Malignen Lympho-
me wieder. Dargestellt werden sowohl die derzeitig
empfohlenen Standardtherapien als auch die aktuellen
Studienkonzepte. Den einfiihrenden Kapiteln zur Epide-
miologie, zu den pathologisch-anatomischen Grundla-
gen der malignen Lymphome, zur immunzytologischen
und molekulargenetischen Diagnostik folgt in jeweils
eigenen Kapiteln die ausfiihrliche Darstellung der ein-
zelnen Lymphomtypen: Morbus Hodgkin (Hodgkin Lym-
phom), Chronische lymphatische Leukamie und andere
lymphozytische Lymphome, Mantelzell-Lymphome,
Follikulare Lymphome, Lymphoplasmozytisches Im-
munozytom (Morbus Waldenstrom), Aggressive Non-
Hodgkin-Lymphome, T-Zell-Lymphome, HIV-assoziierte
und Posttransplantationslymphome, Primare ZNS-Lym-
phome, Kutane Lymphome, Lymphome im Kindesalter.
Neu gegeniber der 8. Auflage sind eigene Kapitel zum
Burkitt-Lymphom und zu den Marginalzonen-Lympho-
men. In dieses Kapitel wurden die Ausfiihrungen zu den
indolenten gastrointestinalen Lymphomen integriert.
(Zu den aggressiven Lymphomen des Gastrointestinal-
traktes wird auf das Manual Gastrointestinale Tumoren
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verwiesen). SchlieBlich werden noch bestimmten the-
rapeutischen und diagnostischen Verfahren - allogene
Stammzelltransplantation, Radioimmuntherapie, PET
und PET/CT - sowie der Nachsorge und Rehabilitation
eigene Kapitel gewidmet.

Rezensentin: Antje Schiitter, DLH-Patientenbeistand

In Vivo

Diagnose Lymphknotenkrebs:
erforscht und durchlebt

Autor: Paul Paulson, Epubli Verlag, Berlin,

1. Auflage 2012, 136 Seiten,
ISBN 978-3-8442-1843-5, 12,80 €

Der Autor, ein Molekularbiologe,
schrieb seine Doktorarbeit iber ein
Thema aus dem Bereich der Lymphome, bevor er selbst
erkrankte. Er hat seinen Erfahrungsbericht bezeichnen-
derweise ,,In Vivo® betitelt und erweitert mit den Wor-
ten: ,Lymphknotenkrebs: erforscht und durchlebt®. Der
Wissenschaftler, der gewohnt war, seine Studien ,,in vit-
ro“, namlich im Reagenzglas, zu betreiben, ist nun plotz-
lich in der Situation, als Betroffener, ,,in vivo“, namlich
im Lebenden, die Krankheitsprozesse zu beobachten
und seinen personlichen Kampf dagegen zu fiihren.

Das gesamte Biichlein ist gepragt von einer sehr
eindrucksvollen Bestandsaufnahme des eigenen kor-
perlichen und seelischen Befindens nach der Diagnose
(follikulares Lymphom im fortgeschrittenen Stadium),
wahrend und nach diversen Therapien, aber auch vom
wissenschaftlichen Blick im Ringen um verbesserte, in-
novative Maoglichkeiten in der Behandlung. So entwickel-
te er mit seinen Kollegen tumorspezifische Impfstoffe,
die leider nur teilweisen Erfolg brachten und musste
sich dann doch Chemotherapien, einer autologen und
anschlieBenden allogenen Stammzelltransplantation
unterziehen.

Ungeschont werden Hohen und Tiefen einer schwie-
rigen Lebensphase beschrieben, angereichert mit eini-
gen sehr beeindruckenden Gedichten und Meditationen,
aber auch mit wissenschaftlichen Diskursen zu einem
uber die Standardtherapien hinausgehenden speziellen
immunologischen Ansatz.

Paul Paulson kampft mit allen ihm zur Verfligung ste-
henden Mitteln gegen die Prognose: ,unheilbar krank®
an, und am Ende sieht es tatsachlich so aus, als hatte
er die Erkrankung endgiiltig besiegt. Er hat privat sein
Gluck gefunden, arbeitet wieder Vollzeit und widmet
sich weiterhin der Forschung im Kampf gegen den
Krebs.

Das empfehlenswerte Biichlein macht Mut, es liest
sich gut und gibt zudem noch laienverstandliche ,,Wis-
senschaftliche Hintergrundinformationen® (Koautor:
Prof. Dr. Michael Hummel, experimentelle Hamatopa-
thologie, Charité Berlin) und hilfreiche Tipps zum Um-
gang mit einer solchen Erkrankung im letzten Kapitel.

Rezensentin: Dr. Inge Nauels, DLH-Patientenbeistand

Erfolgreich ins Netz

Ein Wegweiser zum eigenen
Internetauftritt fiir Vereine,
Initiativen und Projekte

Autor: Andreas Schulte Hemming, Stiftung
Mitarbeit, Arbeitshilfen fiir Selbsthilfe- und
Biirgerinitiativen Nr. 41, 1. Auflage 2011,
124 Seiten, ISBN 978-3-941143-09-8, 10,- €

Weltweit nutzen dber 1,5 Milliarden Menschen das In-
ternet. Alljahrlich wachst die Zahl der Nutzer und die
Zahl der verflgbaren Webseiten. Auch fur Vereine und
Initiativen stellt sich somit die Frage nach der eigenen
Webprésenz.

Dieses Buch richtet sich an alle, die das Projekt einer
eigenen Website als eine konzeptionelle und inhaltli-
che Herausforderung ansehen. Es soll Orientierungs-
hilfe sein bei der Entscheidung und Planung einer ei-
genen Website. Es stellt Fragen nach Zeit, Kosten und
notwendigen Kompetenzen und hilft, ein verniinftiges
Gleichgewicht zu finden zwischen ,,Selbermachen® und
~Abgeben®. AuBerdem will es AnstoB geben, dariiber
nachzudenken, ob eine eigene Website wirklich not-
wendig ist!

Das Buch ist Uibersichtlich aufgebaut bis hin zu einem
hilfreichen Glossar, zu Literaturhinweisen und Web-
adressen. Es ist verstandlich geschrieben und erlaubt
durch Randverweise, sich weiterfihrend mit einer spe-
ziellen Thematik tiefergehend auseinander zu setzen.
Viele Checklisten helfen, sich liber Ziele und deren Um-
setzung klar zu werden. Auch wenn bereits eine eigene
Website vorhanden sein sollte, ist das Buch von Nutzen,
um Verbesserungen, Korrekturen oder sogar eine grund-
legende Uberarbeitung vornehmen zu kénnen.

Ein empfehlenswertes Buch, das anregt, erst einmal
intensiv das Projekt ,Website* in allen Konsequenzen
zu Ende zu denken und dann erst mit der praktischen
Umsetzung zu beginnen bzw. auf eine eigene Internet-
prasenz moglicherweise auch zu verzichten.

Rezensentin: Dr. Inge Nauels, DLH-Patientenbeistand

www.leukaemie-hilfe.de
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