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Rehabilitation nach
Krebserkrankung

~Wer kampft kann verlieren, wer
nicht kampft, hat schon verlo-
ren!“ Dieser Satz gilt leider nicht
nur fir den medizinischen Be-
reich, sondern auch fiir den so-
zialrechtlichen. Viele Erkrankte
wissen um die Schwierigkeiten,
die sich im Zusammenhang mit
einem Antrag auf Rehabilitation
ergeben konnen.
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Die nachfolgenden Fragen sind den meisten, die sich mit dem Thema
Rehabilitation beschaftigen missen, wohl bekannt:

* Was muss ich bei der Antragstellung auf eine Rehabilitation nach Krebs-
erkrankung beachten?

Wer ist mein Ansprechpartner?

Darf ich auf einer Klinik meiner Wahl bestehen?

Was kann ich tun bei einer Ablehnung?

Wie sind die Chancen auf Erfolg bei einem Widerspruch?

Als Selbstbetroffener, Leiter
einer Selbsthilfegruppe und
in meiner Funktion als DLH-
Vorstandsmitglied, habe ich
es mir zur Aufgabe gemacht,
meinen Schwerpunkt auf so-
zialrechtliche Themen zu le-
gen. So mochte ich u.a. auch
Grundlagen vermitteln, die dazu verhelfen sollen, einen Reha-Antrag so
zu stellen, dass es unkompliziert zu einer Genehmigung kommt. Notfalls
sollen sie auch dazu dienen, erfolgreich fiir die Durchsetzung einer Reha-
MaBnahme zu streiten.

Hans-Peter Gerhards

Vorsitzender der Selbst-
hilfegruppe fiir Lymphom-
und Leukamiekranke und
deren Angehorige Mayen
und Umgebung sowie
Beisitzer im DLH-Vorstand

Aus eigener Erfahrung weiB ich, dass oft die Kraft kaum ausreicht, zusatz-
lich zu den anderen Belastungen, die eine Krebserkrankung mit sich bringt,
noch einen Kampf mit diversen Amtern zu fiihren. Aus eigener Erfahrung
weiB ich aber auch, dass es sich lohnt, seine Anspriiche nicht einfach auf-
zugeben.

Deshalb wiinsche ich mir, dass meine Zusammenfassung zum Thema
»Antrag auf RehamaBnahme: Voraussetzungen, Kostentrager, Anspruch,
Widerspruch® auf Seite 20f. dazu beitragt, die Angst vor dem birokrati-
schen Aufwand zu nehmen und diesen so gering wie moglich zu halten - bei
Aussicht auf groBtmoglichen Erfolg.

Ihr Hans-Peter Gerhards
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MELDUNGEN

DLH-Patienten-Kongress 21./22. Juni 2014 in Freising

Wie berichtet, wird der 17. DLH-Patienten-Kongress am
21./22. Juni 2014 in Freising (Marriott-Hotel) stattfin-
den. Wissenschaftlicher Leiter des Kongresses ist Dr.
Christoph von Schilling, Abteilung Hamatologie und
Onkologie am Klinikum Freising. Das ausfihrliche Pro-
gramm zum Kongress kann in der DLH-Geschaftsstelle
angefordert oder im Internet heruntergeladen werden:
www.dlh-kongress.de (hier sind u.a. auch ein Anmel-
deformular sowie nahere Informationen zu Ubernach-
tungs- und Anreisemoglichkeiten eingestellt).

In flinfzehn zeitgleich stattfindenden, zweistiindigen
Programmpunkten am Samstagnachmittag werden
die einzelnen Leukdamie- und Lymphom-Erkrankungen
ausfuhrlich behandelt. Fir Betroffene nach allogener
Stammzelltransplantation (SZT) ist am Samstagnachmit-
tag ein separates Programm vorgesehen. Hier wird es
schwerpunktméaBig um Langzeitfolgen nach der Trans-
plantation sowie um Erfahrungsaustausch gehen. Am
Samstag- und Sonntagvormittag werden auBerdem zu
tbergreifenden Themen Plenarvortrage gehalten.

Im Einzelnen sind folgende Workshops geplant:

Akute Leukamien

Chronische Lymphatische Leukamie

Chronische Myeloische Leukamie

Multiples Myelom

Leichtketten-Amyloidose

Hodgkin Lymphom

Follikulare Lymphome

Mantelzell-Lymphom

Aggressive B- und T-Zell-Lymphome

Haut-Lymphome

Marginalzonen-Lymphome

Morbus Waldenstrom

Myelodysplastische Syndrome

Schwere Aplastische Anamie und Paroxysmale

nachtliche Hamoglobinurie

¢ Essentielle Thrombozythamie, Polycythaemia Vera,
Primare Myelofibrose

e Sonderprogramm fiir allogen Knochenmark- und
Stammzelltransplantierte

Weitere Vortragsblocke werden sich folgenden
Themenbereichen widmen:

® Wozu dienen klinische Studien?

* Moglichkeiten und Grenzen evidenzbasierter Medizin
(Podiumsdiskussion)

Psychoonkologie: Immer positiv denken!?

Reha, Rente, Schwerbehindertenausweis
Patientenverfiigung

Testament

Krebsdiaten: Was ist davon zu halten?

Tel, 0228 - 33'88 9 200
info@dlh-kongress.de
sehe Leukiinie- & Lymphom-Hilfe wwvy.dlh-kongress.de

Kongressbegleitend wird eine Vielfalt an Informationen
angeboten. Auch fiir den Austausch untereinander ist
genligend Zeit eingeplant: Jeweils im Anschluss an den
entsprechenden krankheitsbezogenen Programmpunkt
besteht in derselben Raumlichkeit die Moglichkeit zum
Erfahrungsaustausch. Angehorige konnen an einer se-
paraten Gesprachsrunde teilnehmen. Patienten mit er-
hohtem Ruhebediirfnis steht wahrend der Veranstaltung
ein Ruheraum zur Verfligung. SchlieBlich wird es wieder
eine Abendveranstaltung mit gemiitlichem Beisammen-
sein und Rahmenprogramm geben. Wie in den Vorjahren
wird hier der DKMS-Ehrenamtspreis verliehen. Fiir ,ma-
gische® Unterhaltung wird der Zauberkunstler elGecco
sorgen.

Die Teilnahme-Kosten fiir den Kongress betragen
10 Euro pro Person und Tag.

DLHinfo 531/2014
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Frithe Nutzenbewertung von
Arzneimitteln

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat weite-
re Medikamente aus dem Bereich der Leuk@amie- und
Lymphomtherapie einer Prifung unterzogen (zum Hin-
tergrund der frihen Nutzenbewertung von Arzneimit-
teln: siehe DLH-INFO 51, S. 5).

Pomalidomid
Pomalidomid [Handelsname: Imnovid®] wurde im August
2013 von der Europaischen Kommission zugelassen.

Beim zugelassenen Anwendungsgebiet handelt es
sich um folgendes:

Imnovid® ist in Kombination mit Dexamethason indi-
ziert flir die Behandlung des rezidivierten oder refrakta-
ren multiplen Myeloms bei erwachsenen Patienten, die
mindestens zwei vorausgegangene Therapien, darunter
Lenalidomid und Bortezomib, erhalten haben und unter
der letzten Therapie eine Progression gezeigt haben.

Zur Erlauterung:

rezidiviert: das Myelom ist nach zunachst erfolg-
reicher Behandlung erneut aufgetreten
refraktdr:  das Myelom spricht nicht (mehr)
auf die Therapie an
indiziert: angezeigt

Progression: Fortschreiten

Pomalidomid ist ein Orphan Drug, d.h. der medizini-
sche Zusatznutzen gilt in Deutschland bereits durch die
Zulassung als belegt [siehe Textkasten].

Pomalidomid ist strukturell mit Thalidomid (ehema-
liges Contergan) verwandt. Sowohl weibliche als auch
mannliche Patienten mussen daher uber das zu erwar-
tende fruchtschadigende Risiko aufgeklart werden.
Strenge SchwangerschaftsverhiitungsmaBnahmen sind
einzuhalten.

Die Zulassung erfolgte aufgrund der Daten aus einer
offenen, kontrollierten Phase-IlI-Studie (MM-003) mit
Zufallszuteilung zu den Therapiearmen [Randomisie-
rung]. Geprift wurde die Kombination Pomalidomid/
niedrig-dosiertes Dexamethason im Vergleich zu hoch-
dosiertem Dexamethason. Insgesamt 455 Myelom-Pa-
tienten wurden in der Studie behandelt.

Therapiert wurde bis zum Fortschreiten der Erkran-
kung. Im Ergebnis zeigte sich ein deutlicher Uberlebens-
vorteil flir die Patienten im Pomalidomid-Arm.

Unerwiinschte Ereignisse traten in beiden Behand-
lungsarmen bei fast allen Patienten auf. Patienten im
Pomalidomid-Arm hatten insbesondere Neutropenien
und Magen-Darm-Beschwerden, Patienten in der Kon-
trollgruppe Stoffwechsel- und Ernahrungsstorungen
sowie psychiatrische Erkrankungen. Bezliglich der Le-
bensqualitat zeigte sich kein Unterschied.
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Der G-BA hat den Zusatznutzen von Pomalidomid
insbesondere aufgrund des Uberlebensvorteils ohne
Nachteile bei der Lebensqualitat als betrachtlich be-
wertet.

Nahere Informationen siehe auch:
www.g-ba.de/informationen/nutzenbewertung/77
www.kbv.de /html/3743.php

Orphan Drugs sind Arzneimittel zur Behandlung ei-
nes seltenen Leidens [orphan (engl.) = Waise]. Der
medizinische Zusatznutzen gilt in Deutschland bei
Orphan Drugs bereits durch die Zulassung als belegt.
Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) bewertet
in diesen Fallen ausschlieBlich das Ausmaf3 des Zu-
satznutzens auf Grundlage der Zulassungsstudien(n).

Ponatinib

Ponatinib [Handelsname: Iclusig®] wurde im Juli 2013

von der Europdischen Kommission zugelassen. Beim

zugelassenen Anwendungsgebiet handelt es sich um

folgendes:

Iclusig® ist indiziert bei erwachsenen Patienten mit

e chronischer myeloischer Leukamie (CML) in der chro-
nischen Phase, akzelerierten Phase oder Blastenkri-
se, die behandlungsresistent gegenuber Dasatinib
bzw. Nilotinib sind, die Dasatinib oder Nilotinib nicht
vertragen und bei denen eine anschlieBende Behand-
lung mit Imatinib klinisch nicht geeignet ist, oder bei
denen eine T315I-Mutation vorliegt.

¢ Philadelphia-Chromosom-positiver akuter Lympho-
blastenleuk@mie (Ph+ ALL), die behandlungsresistent
gegenuber Dasatinib sind, die Dasatinib nicht vertra-
gen und bei denen eine anschlieBende Behandlung
mit Imatinib klinisch nicht geeignet ist, oder bei de-
nen eine T315l-Mutation vorliegt.

Zur Erlauterung:

Patienten mit einer T3151-Mutation zeigen eine Resis-
tenz gegenliber den Tyrosinkinase-Hemmern der ersten
und zweiten Generation wie Imatinib, Nilotinib und Da-
satinib, nicht jedoch gegeniber Ponatinib.

Ponatinib ist ebenfalls ein Orphan Drug [siehe Text-
kasten].

Ponatinib wurde auf der Grundlage einer offenen
Phase-II-Studie ohne Kontrollgruppe (AP24534-10-201/
PACE) zugelassen.

Insgesamt 444 Patienten (412 Patienten mit CML so-
wie 32 Patienten mit Ph+ ALL) wurden verschiedenen
Gruppen, sog. Studienkohorten, zugeordnet, in denen
die Krankheitsphase, die Resistenz oder Intoleranz ge-
genuber der vorherigen Medikation bzw. der T315]-Mu-
tationsstatus bericksichtigt wurden. Untersucht wur-
den insbesondere das Ansprechen, die Uberlebensrate
sowie Art und Haufigkeit von Nebenwirkungen in den

3
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verschiedenen Gruppen. Fiir CML-Patienten in chroni-
scher Phase mit Vorliegen einer T3151-Mutation lag bei-
spielsweise unter Ponatinib die Uberlebensrate nach 12
Monaten bei 90,2%.

Aufgrund des fehlenden Vergleichsarms in der Zulas-
sungsstudie ist der G-BA allerdings zu folgendem Er-
gebnis gekommen: Ein Zusatznutzen liegt vor, dieser
ist jedoch aufgrund der wissenschaftlichen Datenlage
nicht quantifizierbar.

Das Nebenwirkungsspektrum unter Ponatinib um-
fasste in der Studie insbesondere: Erniedrigung der
Blutplattchenzahl, Hautausschlag, Bauchschmerzen,
Bauchspeicheldriisenentziindung, Lungenentziindung.

Im Herbst 2013 wurde zudem bekannt, dass unter
Ponatinib potenziell lebensgeféahrliche GefaBverschliusse
auftreten konnen. Die Herstellerfirma muss daher weite-
re Sicherheitsdaten vorlegen, die 2014 von der Europai-
schen Arzneimittelbehorde (EMA) neu bewertet werden.

Die Geltungsdauer des Beschlusses ist vor dem Hin-
tergrund der von der EMA geplanten erneuten Bewer-
tung der Sicherheit auf ein Jahr befristet.

Nihere Informationen siehe auch:
www.g-ba.de/informationen/nutzenbewertung /74
www.kbv.de /html/3740.php

Europadische Richtlinie zur
Patientenmobilitat in Kraft

Am 25. Oktober 2013 ist die EU-Richtlinie zur Patien-
tenmobilitat in Kraft getreten. Alle Versicherten in der
Europédischen Union konnen sich nun in einem anderen
EU-Mitgliedsstaat behandeln lassen und bekommen die
Behandlungskosten von ihrer heimischen Krankenkas-
se bis zu der Hohe erstattet, die auch fir die entspre-
chende Behandlung im Inland Gibernommen werden. In
Deutschland haben gesetzlich Versicherte bereits seit
2004 einen Anspruch auf Kostenerstattung fur EU-Aus-
landsbehandlungen. Eine vorherige Genehmigung durch
die Krankenkasse ist und bleibt nur fur Krankenhausbe-
handlungen im Ausland vorgeschrieben.

Patienten konnen sich an eine eigens eingerichtete
nationale Kontaktstelle (siehe unten) bei der Deut-
schen Verbindungsstelle Krankenversicherung-Ausland
(DVKA) wenden, um sich uber ihre Anspriiche bei EU-
Auslandsbehandlungen zu informieren und um an Infor-
mationen uber Gesundheitsdienstleister im EU-Ausland
zu kommen.

Weitere Vorgaben der Richtlinie betreffen die ge-
genseitige Anerkennung von Verschreibungen und die
Einrichtung freiwilliger fachspezifischer Netzwerke. In-
teressant, v.a. fuir Patienten mit seltenen Erkrankungen,
ist schlieBlich, dass auf EU-Ebene ein organisatorischer
Rahmen fur den Zusammenschluss besonders qualifi-
zierter Versorgungseinrichtungen geschaffen wird.
Weitere Informationen:
www.bmg.bund.de/patientenmobilitaetsrichtlinie /

Die Nationale Kontaktstelle bei der Deutschen
Verbindungsstelle Krankenversicherung-Ausland
(DVKA) ist zu erreichen unter:

Tel.: 0228 9530-800

www.eu-patienten.de

Finanzstatus
zum 31. Dezember 2013

Einnahmen 2013
Ausgaben 2013
Ergebnis

952.590,10 Euro
677.497,70 Euro
275.092,40 Euro

Weitere Details sind dem DLH-Jahresbericht 2013 zu
entnehmen: www.leukaemie-hilfe.de ,Wir Uber uns®“ -
,Jahresberichte”.

Das Budget der DLH wurde auch
2013 wieder zum groBten Teil von
der Deutschen Krebshilfe bereit-
gestellt (60,89%). Im Rahmen der
kassenarteniibergreifenden Ge-
meinschaftsforderung nach §20c¢
Sozialgesetzbuch (SGB) V erhielt
die DLH im Jahr 2013 33.000 Euro.
Dazu kommen 10.800 Euro im Rah-
men der kassenindividuellen Projektforderung, die von
der Techniker Krankenkasse fir den DLH-Patienten-
Kongress in Hamburg bereitgestellt wurden, sowie
16.100,33 Euro aus Fordermitteln der BKK fiir das Ge-
meinschaftsprojekt ,,Coaching fiir Kimmerer* der BAG
Selbsthilfe, der Deutschen Alzheimer-Gesellschaft und
der DLH.

Dariber hinaus erhielt die DLH im Jahr 2013
25.5383,20 Euro an Mitgliedsbeitragen und 123.194,52
Euro aus Zuwendungen. Die DLH wurde zudem in 2013
mit 5.000 Euro von der DLH-Stiftung unterstutzt.

Die DLH verzichtet komplett auf finanzielle Unterstiit-
zung durch die Pharmaindustrie.

2013
Jahresbericht

WDLH

R e e e s
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DLH-STIFTUNG

Buch ,Diagnose Leukamie -
von der Intensivstation auf den
Highway*

Unser Stiftungs-Botschafter, Manfred Grimme, der vor
einigen Jahren an Morbus Waldenstrom erkrankt ist, hat
von Januar bis April 2013 auf einer rund 6.000 km lan-
gen Strecke mit dem Fahrrad die USA durchquert. Die
Tour "Cycling against Cancer" startete in Orlando und
endete in San Francisco. Mit der Aktion wollte Manfred
Grimme anderen Krebspatienten Mut machen und fir
unsere Stiftung werben.

Seine Eindriicke und Gedanken, die ihn auf seiner
langen Tour begleitet haben, hat er nun in seinem Buch
"Diagnose Leukdamie — Von der Intensivstation auf den
Highway" niedergeschrieben. Das Buch ist zum Preis
von 12,80 Euro zu erwerben [siehe ausfiihrliche Rezen-
sion auf S.22/23]. Fir jedes verkaufte Buch spendet
Manfred Grimme einen Euro an die DLH-Stiftung.

.cycling-against=cancer.

du.ellelwww

Wer die Tour noch einmal nachverfolgen mdochte,
kann einen Blick auf seinen Tourblog unter www.cycling-
against-cancer.blogspot.de werfen.

Ein herzliches Dankeschon an Manfred Grimme fur sein
tolles Engagement!

Deutscher Krebskongress 2014

P <iiciong

i

Auf dem 31. Deutschen Krebskongress, der vom 19.-22.Februar 2014 in Berlin stattfand, war die DLH-Stiftung wieder mit einem Stand ver-
treten. Zudem prasentierte der DLH-Bundesverband umfangreiches Infomaterial am DLH-Stand (links im Bild: Petra Born, rechts: Annette

Hinefeld; beide DLH-Vorstandsmitglieder).

Die DLH-Stiftung war anlasslich des 31. Deutschen
Krebskongresses, dem wichtigsten deutschsprachigen
Kongress zum Thema Krebsdiagnostik und Krebsthera-
pie, vom 19. - 22. Februar 2014 in Berlin mit einem Stand
vertreten. Zudem prasentierte der DLH-Bundesverband
umfangreiches Infomaterial am DLH-Stand.

In zahlreichen Gesprachen mit den Teilnehmern des
Kongresses konnte die Stiftung ihre Arbeit bekannt ma-
chen und erldutern.

Im Rahmen eines Krebsaktionstages am 22. Februar
hatten dann auch Patienten Gelegenheit, sich in ver-
schiedenen Vortragen Uber den aktuellen Stand der
Forschung und die Therapiefortschritte zu informieren.
Begleitend hierzu bestand die Moglichkeit, das Bera-
tungsangebot zahlreicher gemeinniitziger Organisatio-
nen in Anspruch zu nehmen, so auch der unsrigen.

DLHinfo 531/2014

Einzelfallhilfe

Kirzlich konnten wir im Rahmen unserer Einzelfallhilfe
erneut zwei aufgrund ihrer Leukdmie- bzw. Lymphomer-
krankung in wirtschaftliche Not geratenen Menschen
mit einem finanziellen Zuschuss unter die Arme greifen.
Weitere Infos zur Einzelfallhilfe siehe:
www.dlh-stiftung.de/einzelfallhilfe.html

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

5
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VERANSTALTUNGEN, TAGUNGEN UND KONGRESSE

Nachlese

2. Patienten-Kongress ,Leben
nach Stammazelltransplantation®
in Hamburg

Etwa 400 Patienten nahmen am 22./23. Marz 2014
am 2. Patienten-Kongress ,Leben nach Stammzell-
transplantation® in Hamburg teil. Sie diskutierten sehr
intensiv in den Hauptvortragen sowie 17 Workshops
zu Themen wie ,Chronische GvHD® ,Spatkomplika-
tionen®, ,Ernahrung®, ,Fatigue®, ,Sport® ,Beruf® und
»Familie“. Zudem konnten sie verschiedene Selbsthil-
fe- und Interessengruppen kennenlernen — wie u.a. den
DLH-Bundesverband, MDS-NET Deutschland e.V. und
die schweizerische Stiftung zur Forderung der Knochen-
marktransplantation (SFK). Die Gruppen und Organisa-
tionen stellten sich vor und regten zum Erfahrungsaus-
tausch an.

Videomitschnitte und Prasentationen zu den Vortra-
gen erscheinen unter www.lena-szt.de

TS
.....

= |

Auf dem 2. Patienten-Kongress ,Leben nach Stammzelltransplanta-
tion“ in Hamburg prasentierten sich verschiedene Selbsthilfe- und
Interessengruppen, u.a. der DLH-Bundesverband, MDS-NET Deutsch-
land e.V. und die schweizerische Stiftung zur Forderung der Knochen-
marktransplantation (SFK). Links im Bild: Walter Schauss, MDS-NET
Deutschland e.V., rechts: Petra Born, DLH-Vorstandsmitglied.

Terminkalender

Seminare in der Dr. Mildred Scheel
Akademie Ko6in

26.-28. Mai

Klangwelt der Hoffnung. Musik-
therapie starkt den Korper, die Seele
und den Geist. (130 Euro)

20.-22. August

Vitalisierendes aus Pflanzen
und Aromen. Quellen des Wohlbe-
findens. (150 Euro)

01.-03. September

Hilfe zur Selbsthilfe. Vom Umgang
mit Sterben, Tod und Trauer in der
Selbsthilfegruppe. (150 Euro)

Die Kurse in der Dr. Mildred Scheel
Akademie wenden sich u.a. an die
Zielgruppe Betroffene/Angehdorige/
Selbsthilfegruppenleiter, aber auch
- je nach Kurs - an Arzte, Pflegen-
de und andere Berufstatige im Um-
feld von Krebserkrankten. Das Pro-
gramm 2014 kann in der Akademie
angefordert werden (Anschrift: Dr.
Mildred Scheel Akademie fir For-
schung und Bildung, Kerpener Str.
62, 50924 Kaln, Tel.: 0221-9440490,
msa@krebshilfe.de). Die Programm-

Ubersicht erscheint auBerdem auf
der Internetseite der Deutschen
Krebshilfe, www.krebshilfe.de

19. September

7. Krebsaktionstag in Ulm
Ausrichter ist die Med. Onkologische
Tagesklinik des Universitatsklini-
kums Ulm. Nahere Informationen:
www.uniklinik-ulm.de

20. September

14. Krebs-Informationstag des Ver-
eins ,lebensmut e.V." in Miinchen
Vorgesehen sind Expertenvortrage
und Arbeitsgruppen u.a. zu aktuellen
Moglichkeiten der Krebstherapie so-
wie Erfahrungsaustausch und Infor-
mationsstande. Um Anmeldung wird
gebeten. Nahere Informationen: le-
bensmut e.V., Tel.: 089-7095-4918,
lebensmut@med.uni-muenchen.de,
www.lebensmut.org

20./21. September

Symposium der NHL-Hilfe e.V.
in Dortmund

Nahere Informationen:

Tel.: 02261-9877114,
nhl-hilfe@web.de

www.nhl-hilfe.eu

28. September

Patiententag im Rahmen der
Myelomtage in Heidelberg
Veranstalter: Sektion Multiples
Myelom, Med. Klinik V, Universitat
Heidelberg. Nahere Informationen:
www.myelomtage.de

7.-9. November
Junge-Leute-Seminar der Deut-
schen Leukdamie-Forschungshilfe
(DLFH) im ,Waldpiraten-Camp“ in
Heidelberg

Seminar fir junge, erwachsene
Krebspatienten (mit oder nach ei-
ner Krebserkrankung), ihre Partner/
Freunde und Geschwister. Min-
destalter: 18 Jahre. Organisation,
Information und Anmeldung: DLFH-
Dachverband, Elke Frackenpohl,
Tel.: 0228-68846-14, frackenpohl@
kinderkrebsstiftung.de.

Weitere Veranstaltungen siehe
Veranstaltungskalender auf der
DLH-Internetseite im Meni "Infor-
mationen" — "Veranstaltungen"
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MITGLIEDER/SELBSTHILFEINITIATIVEN

Bericht der Leukdamie-Selbsthilfe Aschaffenburg e.V.

- eln Beitrag von Peter Reuther, Vorsitzender

Die seit 2011 als eigenstandiger Verein gegriindete
Selbsthilfegruppe trifft sich immer am 1. Mittwoch ei-
nes Monats zu einem Stammtisch. Dabei steht nicht nur
der personliche Austausch der Betroffenen und Ange-
horigen im Vordergrund. Es finden auch Informations-
veranstaltungen mit Prasentationen von Onkologen zu
verschiedenen Leukamie- und Lymphomerkrankungen
statt.

Da jedoch nicht nur die Krankheiten im Vordergrund
stehen sollen, ist auch das Gesellige ein wichtiger Be-
standteil der Gruppenaktivitaten.

So wurde am 9. Juli 2013 bei herrlichem Wetter ein
zlinftiges Grillfest durchgefiihrt. Das Gruppenmitglied
Philipp Rein verzauberte mit Gesang und Gitarrenmusik
diesen Abend und die ,vereinsinternen® Grillmeister Die-
ter Oltersdorf und Philipp Rein sorgten dafiir, dass alle
satt und zufrieden waren. Mit Gesang und dem bertihm-
ten Eierlikor von Mitglied Hubert Ziroff, Hihnerbiofarm-
besitzer, endete fiir ca. 50 Anwesende dieser schone
Abend. Am 10. August 2013 fuhr die Gruppe dann nach
Oppenheim zur Besichtigung der Katharinenkirche, um
anschlieBend in Nierstein mit einer Traktorfahrt durch
die Weinberge und einer Weinprobe im Weingut einen
herrlichen Tag zu verleben. SchlieBlich ist es in der
Gruppe schon zur Tradition geworden, dass der Nikolaus
am Jahresende das vergangene Jahr in einem Gedicht
Revue passieren lasst und auch Ehrungen vornimmt. So

Foto: I‘ Hanau

Im Jahr 2013 hat die Leukamie-Selbsthilfe Aschaffenburg e.V. die An-
schaffung eines Kaffeeautomaten fiir die onkologische Ambulanz im

Klinikum Hanau mit einer Spende in Hohe von 1.500 Euro unterstitzt
(v.l.n.r: Chefarzt Martin Burk, Peter Reuther, Dieter Oltersdorf).

geschah es auf der Weihnachtsfeier am 4. Dezember
2013 mit 34 Betroffenen und Angehdrigen, die sich die-
se Veranstaltung nicht entgehen lassen wollten.

Auch fir 2014 ist wieder GroBes geplant. So soll u.a.
am 9. Oktober 2014 ein Benefizkonzert mit dem Hee-
resmusikkorps 12 aus Veitshochheim in der Lindighalle
Karlstein stattfinden. Erwartet werden 700 Zuschauer
sowie eine ,ordentliche Einnahme® fir die Leukdamie-
Selbsthilfe Aschaffenburg e.V.

Kontakt: Peter Reuther (CLL-Patient seit nunmehr
10 Jahren), Tel. 06188-990808, peter.reuther@leuka-
emie-aschaffenburg.de

Forschungsprojekt zu psychosozialen Aspekten bei AA und PNH

- ein Beitrag von Ulrike Scharbau, 2. Vorsitzende des Vereins Aplastische Andmie e.V.

- |

Das Forschungsprojekt zu psychosozialen Aspekten bei AA und PNH
wurde auf der Jahrestagung der American Society of Hematology
(ASH) Ende 2013 in New Orleans von Dr. Jens Panse, Uniklinikum
Aachen, vorgestellt. Der Verein Aplastische Andamie e.V. hatte es mit
seinen Mitteln finanziell angestoBen.

Im Friihjahr 2012 startete das Forschungsprojekt
~Psychosoziale Aspekte bei Aplastischer Anamie (AA)
und/oder Paroxysmaler Nachtlicher Hamoglobinurie
(PNH) — Entwicklung eines Lebensqualitats-Fragebo-
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gens“ unter der Leitung von Dr. Jens Panse, Uniklinik
Aachen. Das vom Verein Aplastische Anamie e.V. mit
finanzierte Projekt beschaftigt sich mit der bisher nur
am Rande beachteten Frage, welche psychosozialen
Aspekte bei diesen sehr seltenen, nicht-malignen Er-
krankungen eine Rolle spielen und inwieweit sie die
Lebensqualitat der Patienten beeintrachtigen. Zurzeit
werden noch die Fragebogen anderer, vermeintlich ahn-
licher Erkrankungen herangezogen, die jedoch die AA-/
PNH-typischen Symptome und ihre Folgen nicht oder
nur teilweise berlicksichtigen. Der Bedarf fiir einen AA-/
PNH-spezifischen Fragebogen wurde erkannt und ein
entsprechendes Forschungsprojekt angestoBen. Dies
war angesichts der geringen Fallzahlen bei AA und PNH
nicht einfach.

Zu Beginn des Projekts berichteten 19 Patienten und
8 Arzte {iber ihre Erfahrungen mit beiden Erkrankungen,
bevor im nichsten Schritt 30 Patienten und 14 Arzte die
aus den ersten Berichten erstellten Fragestellungen ge-
wichteten und so ein vorlaufiger Fragebogen entstand.
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Dieser setzt sich aus zwei Teilen zusammen (Lebens-
qualitat und Behandlungszufriedenheit). Als wichtigstes
Kriterium sahen die Patienten das Vertrauensverhaltnis
zwischen Patient und Arzt an. Aus Sicht der Mediziner
steht die Fatigue [ausgeprédgte Erschopfung, die sich
durch Ruhephasen nicht wesentlich bessert] an erster
Stelle. Der vorlaufige Fragebogen wurde von rund 50
Patienten bewertet. Nach einer weiteren Uberarbeitung
ist nun die Ubersetzung der Fragebdgen in andere Spra-
chen vorgesehen. Zudem wurde das Projekt auf der Jah-
restagung der American Society of Hematology (ASH)
im Dezember 2013 in New Orleans vorgestellt.

Wir, der Verein Aplastische Anamie e.V,, freuen uns,
dass wir aus unseren Mitteln das Forschungsprojekt fi-
nanziell anstoBen konnten und damit zu einem Projekt
beitragen, das unserer Meinung nach von groBer Be-
deutung fiir die Betroffenen und ihre Angehorigen ist.
Wir hoffen, dass der Verlauf weiterhin so erfolgreich ist,
damit am Ende mit Hilfe des spezifischen Fragebogens
die Bedurfnisse der Patienten besser erkannt und auf
sie eingegangen werden kann.

Kontakt: Ulrike Scharbau, Tel.: 04531-1696359,
ulrike.scharbau@aplastische-anaemie.de

5 Jahre Leukamie und Lymphom Selbsthilfegruppe

Miinsterland-Siid e.V.

Am 30. November 2013 beging die ,Leukdmie und
Lymphom Selbsthilfegruppe Minsterland-Sid e.V.* ihr
5-jahriges Bestehen im DRK-Haus am Werseweg in Be-
ckum. ,Wir haben laufen gelernt und einiges bewegt*
fasste Hildegard Doliganski, Vorsitzende der Gruppe,
bei der BegriiBung der Gaste zur vorweihnachtlich ge-
stalteten Jubilaumsfeier zusammen. So organisiere die
Gruppe inzwischen einmal im Jahr ein Symposium fir
Leukamie- und Lymphompatienten, denn der Bedarf der
Betroffenen nach Informationen sei enorm groB. Den
Unterstitzern der Gruppe sprach sie ihren Dank aus,
insbesondere Dr. Dr. Diirk, Chefarzt der Abt. Hamato-
logie/Onkologie am St. Marien Hospital Hamm. An die
anwesenden Landespolitiker von CDU und Griinen rich-
tete sie die Bitte, sich fiir die Anliegen der Patienten
einzusetzen.

Die Gruppe trifft sich jeden dritten Samstag im Monat
um 15 Uhr abwechselnd im Johannes-Baldauf-Haus in
Ahlen oder im DRK-Haus am Werseweg in Beckum.

o
<
5]

i=
1=
(o)
i)
@n
5
<
o
S
2
%=
i

Am 30. November 2013 feierte die Leukdmie und Lymphom Selbsthil-
fegruppe Miinsterland-Siid e.V. ihr 5-jahriges Bestehen. Dazu gratu-
lierten unter anderem (v.l.n.r.): Cornelia Kern (DLH-Stiftung), Annette
Hiinefeld (DLH-Bundesverband), Michael Enders (LLH Regionalverband
Rheinland-Westfalen e.V.), Hildegard Doliganski (Vorsitzende der Selbst-
hilfegruppe), Henning Rehbaum (Landtagsabgeordneter der CDU), Eh-
rengard Ohlendorf (Vorsitzende Hammer Kreis e.V.), Astrid Birkhahn
(Landtagsabgeordnete der CDU) und Dr. Dr. Heinz Albert Diirk (Chefarzt
der Abt. Hamatologie/Onkologie am St. Marien-Hospital Hamm).

Kontakt: Hildegard Doliganski, Tel.: 02382 63311,
info@shg-muensterland-sued.de

Im Jahr 2003 hat Ma-
ria Richter, die Griin-
derin der Lindauer
~Selbsthilfegruppe

fir Menschen mit
Leuk@mien, Lympho-
men und anderen
Blutsystemerkran-

kungen sowie de-
ren Angehdrige und
Hinterbliebene® an
einem Patiententag
in der Ulmer Unikli-
nik teilgenommen,
den die DLH damals veranstaltete. ,,Es war wunderbar,
mit Leuten, die ahnliche Probleme haben, zusammen
zu sein, sagte Maria Richter. ,Ich habe mir gedacht:
Das brauche ich ofter.“ So entstand die Idee, eine ei-

Anlasslich des 10-jahrigen Bestehens
der Selbsthilfegruppe bedankte sich
Franz Mayer, Ansprechpartner der
Gruppe fur Myelompatienten, bei der
Griinderin Maria Richter mit einem Blu-
menstrauB.

10 Jahre Selbsthilfegruppe Lindau

gene Selbsthilfegruppe fir Menschen mit Leukamien,
Lymphomen und anderen Blutsystemerkrankungen zu
grinden. Die DLH unterstitzte Maria Richter dabei.

Beim ersten Treffen seien sie nur zu sechst gewesen.
Dann sei die Gruppe stetig gewachsen, berichtete Maria
Richter bei der Jubilaumsfeier zum 10-jahrigen Beste-
hen am 4. April 2014, zu der zahlreiche Mitglieder und
Freunde gekommen waren. Bevor sie die vergangenen
zehn Jahre Revue passieren lieB, stimmten Ballettschii-
lerinnen des Tanzhauses Lindau auf den Abend ein, und
Juan Bustamante sorgte fir musikalische Unterhaltung
mit Panflote und Gitarre.

Seit ihrer Griindung hat die Gruppe zahlreiche Vor-
trage von Arzten gehort sowie Wanderungen und Aus-
flige unternommen. Besonders am Herzen liegen der
Gruppe auBerdem Typisierungsaktionen, um neue Kno-
chenmarkspender zu gewinnen. An Lindauer Schulen
klaren die Mitglieder dariiber auf, wie wichtig es ist, sich
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typisieren zu lassen. Vor allem aber unterstiitzen sich
die Gruppenmitglieder gegenseitig.

Im Laufe der Jahre hat Maria Richter zahlreiche Kon-
takte zu Arzten, Kliniken und Behdrden aufgebaut. Die
Bedeutung eines solchen Netzwerks fiir die Unterstut-
zung von Betroffenen ist keinesfalls zu unterschatzen.
Dr. Christoph Nonnenbroich, Onkologe aus Ravensburg,
gratulierte zum 10-jahrigen Bestehen und betonte, dass
er froh sei, Patienten an die Selbsthilfegruppe verweisen
zu konnen. Er hielt an dem Abend einen Vortrag tiber den
mundigen Patienten, der zum Arzt ein partnerschaftli-
ches Verhaltnis hat. Man konne jedoch nicht mit jedem
Patienten so arbeiten. Der miindige Patient kiimmere
sich um seine Krankheit. Und das ist genau das, was
die Mitglieder in der Selbsthilfegruppe gemeinsam tun.

Gerhard Kreutzer, Leiter der Selbsthilfegruppe von Er-
wachsenen mit Leukamien und Lymphomen Pforzheim-
Enzkreis, der zum Jubilaum beste Wiinsche des DLH-
Bundesverbandes iiberbrachte, betonte, wie wichtig der
Zusammenschluss mit anderen Patienten sei. ,Um mit
der Krankheit fertig zu werden, bedarf es einer Gruppe
von Menschen, die Riickhalt bietet.” Angste konnten sel-
ten allein gemeistert werden und auch praktische Rat-
schlage fur den Alltag seien wichtig. ,Wir wollen Krebs
als eine ernsthafte Krankheit betrachten, ohne dabei die
Hoffnung zu verlieren®, so Kreutzer.

(Quelle: Lindauer Zeitung)
Kontakt: Maria Tel.:
mmr-li@web.de

Richter, 08382-26543,

15 Jahre Myelom Kontaktgruppe Schweiz MKgS

Einige Fakten von 1999 bis 2014

Die Myelom Kontaktgruppe Schweiz MKgS wurde im
Jahre 1999 durch Henk Mittendorf ins Leben gerufen.
Er erhielt die Diagnose ,,Multiples Myelom*“ bereits im
Jahre 1997 und war zu diesem Zeitpunkt auf Informati-
onen aus den Niederlanden, von der dortigen Kontakt-
organisation CPK, angewiesen. Da er eine Selbsthilfe-
organisation in der Schweiz vermisste, rief er im Marz
1999 anlasslich einer Veranstaltung der International
Myeloma Foundation (IMF) in Zurich zur Grindung einer
Myelom Kontaktgruppe auf. Sein Aufruf stieB auf offene
Ohren: Im November 1999 wurde der Verein Myelom
Kontaktgruppe Schweiz MKgS von Henk Mittendorf,
Franz Mosimann, Richard Meier und Ruth Bahler gegriin-
det. Leider sind mittlerweile drei der Mitgriinder verstor-
ben. Bereits im zweiten Halbjahr 1999 fanden die ersten
Treffen von Patientinnen und Patienten in Ziirich und in
St. Gallen statt. Ein Jahr spater gab es die ersten Treffen
in Basel, 2004 in Graubiinden, 2006 in Luzern, 2007 in
Bern und last but not least in Lausanne 2013. Die MKgS

SERVICE

ist heute ein Netzwerk fiir Myelom-Betroffene und ihre
Angehorigen. Gleichzeitig ist sie die Dachorganisation
von Selbsthilfegruppen in Basel, Bern, Lausanne, Lu-
zern, St. Gallen und Zirich. Sie ist Mitglied bei Myeloma
Patients Europe (MPE) und der DLH. AuBerdem besteht
eine Zusammenarbeit mit der IMF in Los Angeles. Sie
erfahrt Unterstiitzung durch die kantonalen Krebsligen
und die Krebsliga Schweiz. Die MKgS fiihrt alle zwei
Jahre ein Patientensymposium durch. Einmal im Jahr
erscheint das MM-Bulletin mit einer breiten Palette von
Informationen flir und von Patientinnen und Patienten
sowie ihre Angehorigen und Freunde mit u.a. Portraits,
Studienergebnissen, neuen Therapien, Kongressberich-
ten und vielem mehr. Seit zehn Jahren liegt die Leitung
der Myelom Kontaktgruppe Schweiz MKgS nun in den
kompetenten Handen ihrer Prasidentin Ruth Bahler.

Kontakt: Ruth Bahler, Tel. +41-61-7015719,
r.u.baehler@bluewin.ch, www.multiples-myelom.ch

Bericht vom 2. DLH-Finanz-Seminar 2013

- ein Beitrag von Michael Séntgen, DLH-Geschéftsfiihrer

Im November 2011 hat die DLH erstmals ein Finanz-

Seminar fir ihre Mitgliedsinitiativen angeboten. Der DLH

liegt dieser Themenkomplex sehr am Herzen, und auch

aus den Mitgliedsinitiativen heraus wurde mehrfach der

Wunsch nach Wiederholung eines derartigen Seminars

geauBert. In der Zeit vom 8. bis 9. November 2013 fand

daher das 2. DLH-Finanz-Seminar statt. Tagungsstatte

war erneut die Andreas-Hermes-Akademie in Bonn-

Rottgen.

Inhaltlich wurden folgende Themen bearbeitet:

® Gemeinnltzigkeitsrecht allgemein

¢ Unterschiede zwischen gemeinniitzigen und eingetra-
genen Vereinen sowie jeweilige Vor- und Nachteile

DLHinfo 531/2014

e Allgemeine Abrechnungsfragen und Kassenfiihrung
in der Selbsthilfegruppe
® Abrechnungsfragen, insbesondere hinsichtlich der
Gemeinnutzigkeit
¢ Finanzierungsmoglichkeiten fiir Selbsthilfeinitiativen
Das Seminar spricht insbesondere die Leiter und Leite-
rinnen der Mitgliedsinitiativen bzw. die fur Finanzange-
legenheiten zusténdigen Personen an. Um ein intensives
und ausgewogenes Arbeiten zu ermoglichen, wurde in
Absprache mit dem Referenten vereinbart, die Teilneh-
merzahl auf maximal 15 Personen zu begrenzen. Trotz
des relativ spaten Termins im Jahr war das Seminar
schnell ausgebucht.
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Am 8./9. November 2013 fiihrte die DLH zum zweiten Mal ein Finanz-
Seminar flir DLH-Mitgliedsinitiativen durch.

Als Referenten konnten wir mit Herrn Dr. Lutz Engel-
sing, Partner bei der DHPG Dr. Harzem & Partner KG,
einen ausgewiesenen Experten auf diesem Themenge-
biet, flir das Seminar gewinnen. Bei der Konzeption des
Seminares war es der DLH besonders wichtig, dass aus-

reichend Zeit zur Verfiigung steht, damit praxisbezoge-
ne Einzelfragen aus der Gruppenarbeit gestellt und bear-
beitet werden konnen. Dr. Engelsing verstand es, diese
nicht immer einfachen und trockenen Themen sehr zur
Freude der Teilnehmer praxisbezogen und verstandlich
zu vermitteln. Zum Abschluss des Seminares hielt ich,
als Vertreter der DLH-Geschaftsstelle, einen Vortrag zu
den vielfaltigen Finanzierungsmoglichkeiten fir Selbst-
hilfeinitiativen sowie zu den DLH-Serviceangeboten.

So gingen die Seminarteilnehmer am Samstagnach-
mittag mit einer Fille an neuem Wissen und hilfreichen
Tipps fir die Gruppen-/Vereinsarbeit auseinander. Alle
Teilnehmer waren vom Seminar und den Referenten sehr
angetan und duBerten den Wunsch nach einer Neuaufla-
ge des Seminares im Jahr 2014. Diesem Wunsch kommt
die DLH sehr gerne nach. Das 3. DLH-Finanz-Seminar
findet am 14./15. November 2014 im Arbeitnehmer-
Zentrum Konigswinter statt. Als Referenten konnten wir
wiederum Herrn Dr. Engelsing gewinnen.

Bericht vom Seminar ,,Uberforderung in der Selbsthllfe erkennen

und entgegenwirken®

7. DLH-Supervisions-Seminar 2014
- ein Beitrag von Dr. Inge Nauels, DLH-Patientenbeistand

Seit Jahren bietet die DLH beharrlich immer wieder ein
ganz spezielles Seminar an. Und das hat seinen Grund.
Wir wissen um das groBe, dazu ehrenamtliche, Enga-
gement unserer Gruppenleiter und mochten verhindern
helfen, dass es zu zeitweiser oder sogar dauernder
Uberforderung und damit auch zu bedeutend weniger
Freude und Zufriedenheit bei der Gruppenarbeit kommt.
In diesem Seminar besteht die Moglichkeit, unter fach-
kundiger und erfahrener Leitung die eigene Arbeit, die
viel Verantwortung beinhaltet, zu Uberdenken, schwie-
rige Situationen, die einer Losung bedirfen, den ande-
ren Seminarteilnehmern zur Diskussion zu stellen und
gemeinsam Strategien zu erarbeiten, wie es zu einer
Verbesserung der Situation kommen konnte. Fragen
wie z.B. ,Wieso bleibt die meiste Arbeit immer an mir
hangen?*, ,Warum ist es so schwer, ein Gleichgewicht
zwischen Geben und Nehmen herzustellen?®, ,Wie kann
ich meine Arbeitsablaufe so andern, dass mehr Zeit fiir
mich bleibt?“, Wo finde ich Kraftquellen, die mir erlau-
ben, meine Arbeit weiterhin mit Freude zu tun?“ werden
offen diskutiert und einer Antwort zugefiihrt.

Vom 21. bis 23. Marz 2014 kam eine kleine, aber
arbeitsfahige Gruppe von Teilnehmern zusammen, die
jeweils ihre eigenen Fragestellungen vertrauensvoll in
die Runde einbrachten. Jeder konnte, ohne zu werten,
aus seiner Sicht etwas Konstruktives zu den jeweiligen
Themen beitragen und dementsprechend zu neuen
DenkanstoBen bzw. Losungen verhelfen. Herr Ziirner,
der die Leitung innehatte, achtete auf eine wertschat-
zende Atmosphare, gab wichtige Impulse und half auch
mit einigen Rollenspielen, Klarheit in die Dinge zu brin-

Die Tellnehmer am 7. DLH- SuperV|S|ons Semlnar vom 21. 23 Mérz
2014 in Konigswinter. Von links nach rechts: Astrid Schatta (Gruppe
Bad Homburg der Leukdamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.), Dr.
Peter Zirner (Psychoonkologe, Gottingen), Annette Hunefeld (S.E.L.P.
e.V., Miinster), Barbel Krause (Haarzell-Leukamie-Hilfe e.V.), Hanne-
lore Peter (vorne stehend; Leukamie & Lymphom Selbsthilfegruppe
Nordhessen), Dr. Inge Nauels (DLH-Patientenbeistand), Konrad Peter
(Leuk@mie & Lymphom Selbsthilfegruppe Nordhessen), Hans Josef van
Lier (Plasmozytom/Multiples Myelom Selbsthilfegruppe NRW e.V.)
gen. Die Resonanz am Ende des Seminars war duBerst
positiv. Alle waren froh, am Seminar teilgenommen zu
haben und schatzten es als ein niitzliches und hilfrei-
ches Angebot ein. Es wurde mit einem Augenzwinkern
auch von ,Wellness fir die Seele® gesprochen.

Eine Teilnehmerin hat sogar auf dem Nachhauseweg

einen kleinen Leserbrief dazu verfasst:

,Als mich die Einladung zum o.g. Seminar erreichte, habe
ich mir die Frage gestellt, ob mich die selbst gewéahlte
ehrenamtliche Arbeit (iberfordert. Manchmal ist die Ta-
tigkeit anstrengend. Es gibt Aufgaben, vor allem ,,Papier-
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kram®, die ich nicht gern erledige, also
immer wieder verschiebe. Manche Pa-
tientenberatungen sind noch léngere
Zeit nach den Gesprachen présent. Ja,
einige Belastungen sind grenzwertig.
Es lohnt sich vielleicht, die Sichtweise
von Kollegen oder Profis einzuholen.
Also, einfach mal ausprobieren!

Es erwartete mich ein Vorfriih-
lingswochenende am Rhein und
eine Gesprédchsrunde mit einigen
Gruppenleitern aus anderen Selbst-

hilfegruppen und Dr. Ziirner als Se-
minarleiter, der eher die Rolle des
Moderators der Runde ibernahm. Wie erwartet,

wurden die ,,Pdckchen®, die wir alle mitgebracht hatten,
ausgepackt und besprochen. Dabei gab es keinerlei Be-
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wertungen, sondern niitzliche Hinweise von Dr. Ziirner
und den Gesprachsteilnehmern. Fiir alle hilfreich war der
»Nebeneffekt®, als klar wurde, dass eigentlich die Belas-
tungen &hnlich waren. Es war auch noch Zeit fiir einen
erholsamen Spaziergang am Rhein und ein Gldschen Wein
in einem historischen Lokal in Kénigswinter. Am Sonntag,
nach allgemeiner Schlussrunde, verabschiedete sich die
Gruppe, und alle freuen sich auf ein Wiedersehen beim
DLH-Kongress in Freising.

Ich bin mit einem wesentlich leichteren ,,Rucksack*
und vielen niitzlichen Anregungen in meinen Zug gestie-
gen. Neben dem DLH-Finanz-Seminar war dieses Wo-
chenende besonders hilfreich fiir meine ehrenamtliche
Tétigkeit. Dafiir herzlichen Dank. Ich komme bestimmt
mal wieder und kann allen Gruppenleitern dieses Semi-
nar sehr empfehlen. Also, einfach mal ausprobieren!*
Bérbel Krause, Vorsitzende der Haarzell-Leukdmie-Hilfe e.V.

Bericht von der 19. DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammiung

Am Samstag, den 8. Marz 2014, ging es im ersten Work-
shop um das Thema ,,Personalisierte Medizin“, Darunter
wird die systematische Verwendung von genetischen
Informationen uber einen individuellen Patienten ver-
standen, um dessen praventive oder therapeutische
Versorgung zu optimieren. Prof. Dr. Michael Hallek,
Direktor der Klinik | fiir Innere Medizin, Universitat zu
KolIn, und des Centrums fir Integrierte Onkologie Koln-
Bonn, konnten wir fiir einen Vortrag zu diesem Thema
gewinnen. Anschaulich ging er auf die Hintergriinde der
personaliserten Medizin und insbesondere die geneti-
schen Grundlagen ein. Es wurde deutlich, dass es sich
mitnichten um einen reinen ,Marketing-Trick“, sondern
vielmehr um echten Fortschritt handelt. Die Zukunft in
diesem Bereich hat bereits begonnen.

Im zweiten Workshop zum Thema ,Wo stehen wir
heute und wie geht es weiter?*“ berichtete Ralf Ram-
bach, DLH-Vorsitzender, ausfihrlich Uber die jlingsten
Entwicklungen in der DLH und der DLH-Stiftung. In
mehreren, konstruktiven Gesprachen konnten die unter-
schiedlichen Auffassungen zwischen der DLH und der
Deutschen Krebshilfe zur Notwendigkeit und Ausgestal-
tung der von der DLH angebotenen Patientenberatung
durch den Patientenbeistand einer partnerschaftlichen
Losung zugefiihrt werden. Dank der Unterstiitzung
durch die DLH-Stiftung kann das Beratungsangebot der
DLH ab dem 1. April 2014 zunehmend durch die DLH-
Stiftung finanziert werden.

Nach dem Mittagessen referierte Rechtsanwalt Leif
Steinecke zum Thema ,Wahrung und Durchsetzung von
Patientenrechten®. Er erlauterte anschaulich, wie man
empfehlenswerterweise vorgeht, wenn man von einem
Sozialleistungstréager eine Leistung ohne Zeitverzug be-
notigt.

Ebenso wichtig wie die Vermittlung von Sachinforma-
tionen in den Vortragen ist der Erfahrungsaustausch un-
ter den Selbsthilfegruppenleitern. Die Moglichkeit dazu
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bestand am Samstagnachmittag im Anschluss an die
Workshops, aber auch die Pausen und das gesellige Bei-
sammensein am Abend wurden intensiv genutzt.

Am Sonntag, den 9. Marz, fand nach einem Jahres-
rickblick durch Ralf Rambach die eigentliche Mitglie-
derversammlung statt. Wer sich flir den Jahresbericht
2013 interessiert, kann diesen in der DLH-Geschafts-
stelle anfordern oder im Internet unter www.leukaemie-
hilfe.de — ,Wir Gber uns“ — , Jahresberichte® einsehen.

Im Rahmen der Mitgliederversammlung standen in
diesem Jahr turnusmaBig Wahlen des Vorstands und der
Kassenpriifer an.

i - » J
Der neu gewahlte DLH-Vorstand. Hintere Reihe (v.l.n.r.): Hans-Peter
Gerhards (Beisitzer; SHG fiir Lymphom- und Leukamiekranke u. de-
ren Angehdrige Mayen u. Umgebung), Heinz Siemon (Schatzmeister,
Leukamie & Lymphom SHG Nordhessen), Rainer Gobel (Beisitzer,
SHGs fiir Leukamiepatienten Berlin und Berlin-Brandenburg), Holger
Bassarek (Beisitzer und Webmaster; Leukdmie-Phoenix, Online-SHG
flr Patienten mit Langzeitfolgen nach Therapie der Leukdamie- und
Lymphom-Hilfe in Hessen e.V), Peter Gomolzig (stellv. Vorsitzender,
Férdermitglied/Ohringen).
Vordere Reihe (v.l.n.r.): Andrea Linke (Beisitzerin, Leukamie Initiative
Bonn e.V.), Brigitte Reimann (Beisitzerin, Multiples Myelom/Plasmozy-
tom Selbsthilfegruppe Kurpfalz, Neustadt an der WeinstraBBe), Annette
Hinefeld (Beauftragte fiir Offentlichkeitsarbeit; S.E.L.P. e.V,, Minster),
Ralf Rambach (Vorsitzender; Fordermitglied/Wangen), Petra Born
(Schriftfiihrerin; SHG Lymphome und Leukdmien Hannover).
Nicht im Bild: Herma Baumeister, Ostrhauderfehn (Beisitzerin;
Fordermitglied).
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Alter und neuer DLH-Vorsitzender ist:
e Ralf Rambach

Neuer stellvertretender Vorsitzender ist:
® Peter Gomolzig (bisher Beisitzer)

Neuer Schatzmeister ist:
® Heinz Siemon (bisher Beisitzer)

In den Beisitz gewechselt haben:
® Hans-Peter Gerhards (bisher stellv. Vorsitzender)
* Herma Baumeister (bisher Schatzmeisterin)

A = — - - = .
Die Teilnehmer an der 19. DLH-Mitglieder-Jahreshauptversammlung am 8./9. Marz 2014 in Kénigswinter

In ihrem Amt bestatigt wurden:

® Holger Bassarek, Beisitzer

® Petra Born, Schriftfiihrerin

® Rainer Gobel, Beisitzer

e Annette Hiinefeld, Beauftragte fiir Offentlichkeitsarbeit
® Brigitte Reimann, Beisitzerin

Neu im Vorstand ist:
® Andrea Linke, Beisitzerin [siehe nachfolgender Artikel]

In ihrem Amt als Kassenpriiferinnen bestatigt wurden:
e Barbel Krause
e Astrid Schatta

Andrea Linke: Neue Beisitzerin im DLH-Vorstand

Im Februar 2001 lebte ich mit
meiner Familie (meine Toch-
ter waren damals gerade 2
und 4 Jahre alt geworden) in
Cambridge, England. Meine
Erschopfung schob ich auf
den anstrengenden Alltag mit
den kleinen Kindern. Nach
einer Routineuntersuchung
- meine Milz war stark ver-
groBert — stellte sich heraus,
ich hatte eine CML!

Das englische Gesundheitssystem schatze ich sehr,
aber eine Krebsbehandlung wollte ich doch lieber in
Deutschland und in der Nahe meiner Familie durchfiih-
ren lassen. Mein Mann fand innerhalb von 6 Wochen
einen neuen Job in Heidelberg, und ich begab mich in
die Behandlung von Prof. Hochhaus in Mannheim (jetzt
Jena). Dort nahm ich — nach einer Therapie mit Interfe-
ron alpha und Hydroxyurea — an einer Phase | Studie
mit STI571 (Imatinib bzw. Glivec®) und pegyliertem In-
terferon alpha 2a teil. Leider blieb in meinem Fall eine
erfolgreiche Wirkung aus, sodass wir uns im Frihjahr
2002 zu einer Spendersuche fiir eine allogene Knochen-
marktransplantation (KMT) entschlossen haben. Zeit-

Andrea Linke, seit dem 9. Marz
2014 neue Beisitzerin im DLH-
Vorstand

gleich sind wir noch einmal von Heidelberg nach Bonn
umgezogen, da sich fir meinen Mann hier eine sichere
berufliche Perspektive ergab. Nach 2 Monaten war ein
Spender gefunden und ich begab mich nach Wiesbaden
in die DKD zur KMT.

Mein dreimonatiger Aufenthalt in der DKD Wiesba-
den war sicherlich die harteste Zeit in meinem Leben.
Schwer war auch die Zeit nach der KMT zuriick ins Le-
ben: Ich musste noch dreimal im ersten Jahr stationar in
Wiesbaden behandelt werden, davon das erste Mal mit
einer virusbedingten Hirnentziindung. Das war fur mich
und meine Familie ein traumatisches Erlebnis, das ich
spater mit einer Therapie aufgearbeitet habe.

In dieser Zeit hat mein Mann, der natiirlich zusammen
mit meinen Kindern auch sehr von meiner Erkrankung
betroffen war, Kontakt zur Leukamie Initiative Bonn e.V.
aufgenommen. Dort hat er sehr gute Beratung zu Unter-
stutzungsmoglichkeiten bei der Kinderbetreuung erhal-
ten. Danach habe ich regelmaBig an Patientenabenden
der Leukamie Initiative Bonn e.V. teilgenommen. Das hat
mir sehr geholfen!

Finf Jahre nach meiner KMT habe ich wieder ange-
fangen — halbtags — am Uniklinikum in Bonn in mei-
nem alten Beruf als Diplom-Biologin in der Forschung
zu arbeiten. In der Zwischenzeit war mein Leben wieder
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,normal‘ geworden, sodass in mir der Wunsch aufkam,
etwas zuriickzugeben. Seitdem nehme ich in der Leu-
kamie Initiative Bonn e.V. ehrenamtlich am Patienten-
Kaffee jeden Mittwoch auf der Station Liebermeister,
Uniklinikum Bonn, teil und mache Patienten Mut, die
eine Transplantation vor sich haben. Auf diese Art und
Weise verarbeite auch ich das Geschehene. Es ist immer
wieder schon, Patienten zu treffen, die transplantiert
wurden und sich beim Wiedersehen beim Patienten-
Kaffee mit positivem Feedback melden.

Da jetzt seit eineinhalb Jahren auch am Uniklinikum in
Bonn Patienten allogen transplantiert werden, mochte
ich zusammen mit anderen Patienten eine Gruppe fiir
Stammzelltransplantierte innerhalb der Leukamie Initi-
ative Bonn e.V. aufbauen.

Im Rahmen dieser Vorbereitungen bin ich — wieder -
auf das ausgezeichnete Informationsmaterial der DLH
gestoBen und in mir kam der Wunsch auf, diese Orga-
nisation naher kennenzulernen. So habe ich ab Oktober
2013 als Gast an einigen Vorstandssitzungen der DLH
teilgenommen. Dabei bin ich auf eine nette und offene
Atmosphare gestoBen, die mir sehr gefallt. Meinen ers-
ten Patientenkongress ,,Leben nach Stammzelltransplan-
tation® am 22./23. Marz 2014 (siehe Bericht S. 6) habe
ich als sehr anregend empfunden. Ich hatte das Gefiihl,
den Patienten und Angehdrigen etwas geben zu kdnnen
und auch fiur mich und meine Selbsthilfegruppe habe
ich viele Informationen und Eindriicke mitgenommen. Ich
freue mich auf eine weitere interessante Arbeit mit den
Mitgliedern des Vorstands und der Geschaftsstelle.

INFO-RUBRIK PLASMOZYTOM /MULTIPLES MYELOM

Multiples Myelom - Neuigkeiten vom ASH-Kongress 2013
- ein Beitrag von Dr. Hans Salwender, Leitender Oberarzt der Abteilung fiir Himatologie, Onkologie, Stammzelltrans-
plantation, Asklepios Klinik Altona, Paul-Ehrlich-Str. 1, 22763 Hamburg, h.salwender@asklepios.com

Anfang Dezember 2013 fand, wie jedes Jahr zu dieser
Zeit, in New Orleans (USA) der Kongress der American
Society of Hematology (ASH) statt.

Auch in 2013 gab es eine Reihe hochspannender Neu-
igkeiten fiir Patienten mit Multiplem Myelom.

In der Plenarsitzung, der sog. ,,Plenary Session® fiir
besonders wichtige Vortrage, stellte Dr. Facon aus
Frankreich interessante Ergebnisse einer Studie vor. Er
konnte zeigen, dass altere, nicht-vorbehandelte Patien-
ten, die fiir eine Hochdosistherapie nicht infrage kom-
men, von einer Therapie mit Lenalidomid [Revlimid®]
in Kombination mit (relativ) niedrig dosiertem Dexame-
thason (Rd) profitieren. Bezogen auf die krankheitsfreie
Zeit und das Gesamtiiberleben ist diese Behandlung ei-
ner Therapie mit Melphalan, Prednison und Thalido-
mid (MPT) tberlegen.

Beide Schemata (Rd und MPT) haben den Vorteil, dass
sie nur aus Tabletten bestehen. Es sind also bei diesen
Behandlungen keine Infusionen notig. Ein zusatzlicher
Vorteil einer Behandlung mit Lenalidomid ist, dass eine
Nervenschadigung als Therapienebenwirkung [sog. Po-
lyneuropathie] kaum eine Rolle spielt - im Gegensatz zu
einer Behandlung mit Thalidomid oder Bortezomib [Vel-
cade®]. Die Ansprechrate unter Rd ist zwar schlechter
als sie — in anderen Studien - unter Bortezomib, Mel-
phalan und Prednison (VMP) war, aber die krankheits-

Rd Lenalidomid (Revlimid®), Dexamethason
MPT

Melphalan, Prednison, Thalidomid

VMP | Bortezomib (Velcade®), Melphalan, Prednison

VCD | Bortezomib (Velcade®), Cyclophosphamid, Dexa-
methason

PAD | Bortezomib (das,P” steht fiir Proteasominhibitor),

Doxorubicin (Adriblastin®), Dexamethason
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freie Zeit scheint vergleichbar zu sein. Allerdings ist die
Voraussetzung fir einen langanhaltenden Nutzen, dass
man die Therapie mit Rd nicht zu friih, z.B. nach 18 Mo-
naten, wieder absetzt (vielmehr sollte die Therapie mit
Rd grundsatzlich solange weitergefiihrt werden, bis es
gegebenenfalls zu einem Fortschreiten der Erkrankung
kommt). Rd wird zurzeit in Deutschland vor allem im
Rezidiv eingesetzt, d.h. wenn die Erkrankung nach einer
Vorbehandlung erneut aufgetreten ist. Die genannten Da-
ten sprechen dafiir, dass man Lenalidomid auch in der
Riickfallsituation nicht zu frih absetzen sollte.

Von einer weiteren spannenden Studie bei alteren
Patienten berichtete Frau Dr. Mateos aus Spanien.

lhre Uberlegung: Rd verursacht keine Nervenscha-
digung und ist als Tablettentherapie einfach in der An-
wendung. VMP ist insbesondere bei Patienten, die ein
neu aufgetretenes Nierenversagen haben oder bei de-
nen eine ungiinstige Zytogenetik vorliegt [Translokation
(4;14), Deletion 17p], stérker wirksam. Also misste man
diese Vorteile doch kombinieren kénnen. Die Patienten
erhielten in ihrer Studie jeweils 9 Zyklen VMP und Rd
im Wechsel. Die - zwar noch relativ unreife — Analyse
der Studienergebnisse lasst die Vermutung zu, dass sich
die Hoffnung bestatigt, dass man die Vorteile beider
Therapien kombinieren und die Nebenwirkungen redu-
zieren kann.

Zu jungeren Patienten prasentierte Prof. Goldschmidt
aus Heidelberg Daten der GMMG-Studiengruppe. Es
werden bisher in Deutschland verschiedene sog. Induk-
tionstherapien vor der Hochdosistherapie mit Melphalan
und autologer Stammzelltransplantation eingesetzt. In
der Regel kommen hierbei Bortezomib und Dexametha-
son zum Einsatz, in Kombination mit Cyclophosphamid
(Schema VCD) oder Doxorubicin (Schema PAD). Fur
PAD sprach bisher, dass die Hamatotoxizitat, d.h. die
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Verschlechterung der Blutzellwerte, geringer ausgepragt
ist als unter VCD. PAD schien somit weniger risikoreich
beziiglich schwerwiegender Infektionen zu sein. Ande-
rerseits benotigt man bei PAD pro Zyklus zwei Behand-
lungstage mehr, die Therapie dauert pro Zyklus eine
Woche langer und vielen Patienten muss ein dauerhaf-
ter Zugang (sog. Portkatheter) gelegt werden. In der
vorgestellten Studie fand sich nun eine vergleichbare
Rate an Infektionen trotz geringerer Leukozytenwerte
unter VCD.

Bei jlingeren Patienten wird seit einigen Jahren unter-
sucht, ob mit einer Lenalidomid-Erhaltungstherapie
nach autologer Stammzelltransplantation die krankheits-
freie Zeit und das Gesamtiiberleben verlangert werden
kann. In allen Studien fand sich eine Verlangerung der
krankheitsfreien Zeit von 18 Monaten. Recht frih zeigte
sich in diesen Studien aber auch, dass mit einer Lenali-
domid-Erhaltungstherapie das Risiko, in den folgenden
Jahren eine weitere bdsartige Erkrankung zu bekommen,
steigt, wenngleich das Risiko hierfiir insgesamt relativ
gering ist. Deshalb sind alle Myelom-Experten gespannt
darauf, wie sich die Daten weiterentwickeln, insbeson-
dere beziiglich der Gesamtiiberlebenszeit. Wahrend die
Studie von Prof. McCarthy aus den USA schon seit ei-
niger Zeit diesbeziiglich einen Vorteil zeigt, besteht fir
die Lenalidomid-Erhaltungstherapie in der Studie von
Prof. Attal, Frankreich, weiterhin kein Vorteil fiir das Ge-
samtiberleben, nicht einmal ein Trend. Somit kann man
auch weiterhin keine allgemeine Empfehlung fiir eine
Lenalidomid-Erhaltungstherapie auBerhalb von Studien
ableiten.

Sehr hoffnungsvolle Daten gab es fur Patienten mit
einer Deletion 17p. Diese genetische Veranderung in
den Myelomzellen beinhaltete bisher ein hohes Riick-
fallrisiko mit stark verkiirzter Lebenserwartung. Beim
ASH-Kongress 2011 konnte Prof. Neben aus Heidelberg
zeigen, dass man bei jiingeren Patienten mit dieser Ver-
anderung allein durch die Hinzunahme von Bortezomib
(als Induktions- und Erhaltungstherapie) zur autologen
Stammzelltransplantation die krankheitsfreie Zeit um
tber ein Jahr verlangern kann. Im Vergleich zu einer
Behandlung ohne Bortezomib waren nach drei Jahren
viermal so viele Patienten am Leben.

Das Problem war bisher, dass wenn die Kombination
aus Bortezomib und Hochdosis-Melphalan — insbeson-
dere bei Patienten mit Deletion 17p - keinen Erfolg mehr
hatte, die nachfolgenden Therapien ebenfalls relativ
schnell versagten. Beim ASH-Kongress 2012 befasste
sich der wichtigste Vortrag mit Pomalidomid. Dies ist
die erste neue - mittlerweile zugelassene - Substanz
beim Multiplen Myelom seit nunmehr ca. 7 Jahren. Pa-
tienten, bei denen die gangigen Therapien versagten,
hatten unter Pomalidomid ein erneutes Ansprechen
und damit wieder eine wirksame Therapie. Beim ASH-
Kongress 2013 wurde nun berichtet, dass Pomalidomid
scheinbar eine ganz besonders gute Wirkung bei Patien-
ten mit Deletion 17p aufweist. Diese Patienten hatten
ein Uberleben von {iber einem Jahr. Bemerkenswert ist,

dass die Patienten in dieser Studie im Mittel bereits funf
Therapien hinter sich hatten und schon seit Jahren be-
handelt wurden. Es besteht die Hoffnung, dass Patien-
ten mit Deletion 17p noch besser geholfen werden kann,
wenn Pomalidomid bereits zu einem fritheren Zeitpunkt
eingesetzt wird.

Dies sind groBe Erfolge, und die Entwicklung geht
ungebremst weiter. Viele neue Substanzen mit oftmals
ganz neuem Wirkmechanismus werden in Deutschland
bereits in Studien eingesetzt. Wenn sich der Wirkme-
chanismus von demjenigen der bisher verfiigbaren Sub-
stanzen unterscheidet, hat dies den Vorteil, dass sich
die Medikamente gut kombinieren lassen.

Bei den neuen Substanzen seien in erster Linie die
monoklonalen Antikorper erwahnt. Diese sind meist
relativ nebenwirkungsarm, abgesehen von Reaktionen
wahrend der Infusion. Der Antikorper Daratumumab
richtet sich beispielsweise gegen das Oberflachenanti-
gen CD38. Er dockt an diese Struktur an und zerstort
die Myelomzelle. Dariiber hinaus werden Substanzen,
wie z.B. der Histondeacethylasehemmer Panobinostat,
untersucht. Zu Panobinostat werden voraussichtlich auf
dem nachsten groBen amerikanischen Krebskongress
ASCO im Juni 2014 Daten prasentiert, die zu einer Zu-
lassung dieses Medikamentes beim Myelom fiihren
werden. Auch der Proteasom-Hemmer Ixazomib - aus
derselben Wirkstoffklasse wie Bortezomib - ist auf dem
Weg zur Zulassung. Ixazomib kann, im Unterschied zu
Bortezomib, als Tablette eingenommen werden.

GLOSSAR

Allogene Stammzelltransplantation: Ubertragung von
blutbildenden Stammzellen eines verwandten oder un-
verwandeten Spenders

Autologe Stammzelltransplantation: Ubertragung
von patienteneigenen blutbildenden Stammzellen, die
im Vorfeld einer Hochdosistherapie gesammelt wurden

KONTAKTWUNSCH:

Patient (45), follikulares Lymphom, Grad 1/2, Stadi-
um IV, Diagnose in 2012, Therapie mit Bendamustin und
Rituximab, Ruckfall unter Rituximab-Erhaltungstherapie
nach 1,5 Jahren, nun Hochdosistherapie mit autologer
Stammzelltransplantation geplant, sucht Kontakt zu
Gleichbetroffenen mit ahnlichem Verlauf. Interesse be-
steht insbesondere auch an Kontakt zu Betroffenen,
die ebenfalls nach der Gabe von Rituximab unter star-
ken Bauchschmerzen leiden oder zu Betroffenen, bei
denen sich das Lymphom spontan wieder verkleinerte
oder wiederholt einen kurzen, aber starken Wachstums-
schub zeigte.

Kontakt:
DLH, Tel.: 0228-33 88 9 200, info@leukaemie-hilfe.de
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BEITRAGE

Langzeitfolgen nach Leukdamie- und Lymphombehandlung

Aufbereitung des Vortrags ,,Langzeitfolgen® auf dem DLH-Kongress, 8./9. Juni 2013 in Chemnitz. Referent: Prof. Dr.
Hans Helge Bartsch, Arztlicher Direktor und Vorstandssprecher der Klinik fiir Tumorbiologie und Vorsitzender der
LArbeitsgemeinschaft Supportive MaBnahmen in der Onkologie, Rehabilitation und Sozialmedizin® (ASORS) in der
Deutschen Krebsgesellschaft, bartsch@tumorbio.uni-freiburg.de

Die Chemotherapie ist bei Leukamie- und Lymphom-
erkrankungen nach wie vor das Hauptstandbein der
Behandlung. Zunachst stehen akute Nebenwirkungen,
wie Ubelkeit und Haarausfall, im Vordergrund. Spater
im Verlauf kommen subakute Probleme, wie Infektions-
und Blutungsgefahr, und schlieBlich chronische Folge-
storungen hinzu. Hierbei handelt es sich z.B. um Ner-
venschaden (Polyneuropathie), Schleimhautprobleme,
Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstorungen (sog.
»,Chemohirn®), Gelenkbeschwerden und Osteoporose.
Bei hormonellen Stérungen bedarf es der Beratung
und Untersuchung mit entsprechender Labordiagnos-
tik durch Endokrinologen. Vorzeitig einsetzende Wech-
seljahre und Unfruchtbarkeit haben, insbesondere bei
jungeren Patientinnen und Patienten, Auswirkungen auf
die Familienplanung.

Die Therapiemoglichkeiten bei Leukamie- und Lym-
phomerkrankungen haben sich in den letzten Jahren
enorm erweitert. So bereichern inzwischen u.a. Anti-
korper und Tyrosinkinase-Hemmer die Therapie. Diese
Erweiterung hat zu einer deutlichen Verbesserung der
Behandlungsergebnisse geflihrt. Aber auch das Spekt-
rum der moglichen Nebenwirkungen hat sich deutlich
erweitert. Einige Nebenwirkungen kannte man unter der
Chemotherapie in dieser Form nicht.

Unter einer Antikorpertherapie kann es z.B. zu Stoff-
wechselstorungen mit erhohten Blutzucker-Werten
kommen. Bei langerfristigem Einsatz konnen durch
Beeintrachtigung der Immunabwehr haufiger Infekti-
onskomplikationen auftreten. Auch juckender Haut-
ausschlag zahlt zu den nicht seltenen Problemen, dem
man mit bestimmten MaBnahmen vorbeugen kann. So
sollte Hauttrockenheit vermieden werden, z.B. durch
Verwendung von Bade-Duschal und riickfettenden Sal-
ben, denn standiger Juckreiz kann die Lebensqualitat
erheblich beeintrachtigen. Antihistaminika konnen hier
ebenfalls fiir Abhilfe sorgen.

Tyrosinkinase-Hemmer, wie z.B. Imatinib [Glivec®],
spielen vor allem eine Rolle in der Therapie der chroni-
schen myeloischen Leukamie. Aber auch bei den akuten
Leuk@amien zeichnet sich ein Spektrum weiterer solcher
Substanzen ab. Als typische Nebenwirkung kénnen Ode-
me auftreten, z.B. im Gesicht, an den Handen und FiiBen
oder im Bereich des Lungenfells und des Herzbeutels.
Auch solche Nebenwirkungen konnen die Lebensqua-
litat und das Befinden langfristig beeintrachtigen und
muissen ernst genommen werden.
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Polyneuropathie

Die Polyneuropathie, eine Nervenschadigung, die mit
Taubheitsgefiihl und Empfindungsstérungen bis hin zu
nadelstichartigen Schmerzen einhergeht, kann eine
sehr beeintrachtigende Folgestorung sein.

Die Symptomatik kann mit der hochdosierten Che-
motherapie im Rahmen der Leukamie- bzw. Lymphom-
behandlung zusammenhangen. Es gibt aber auch eine
Fllle anderer Ursachen, wie z.B. ein unabhangig von der
Tumorerkrankung bestehender Bandscheibenschaden
oder eine gestorte GefaBdurchblutung, die zu Nerven-
schaden fihren. Es ist daher wichtig, eine sorgfaltige
Diagnostik zu veranlassen.

Stehen Schmerzen im Vordergrund der Symptomatik,
haben medikamentdse Behandlungen oft guten Erfolg.
Die Taubheit als Ausdruck der Schadigung der Nerven-
enden ist schwer zu beeinflussen. Die geschadigten
Nerven bendtigen viel Zeit, um sich zu erholen. In man-
chen Fallen bleiben auch langfristig Einschrankungen
zuriick. Auch wenn kein Patentrezept existiert, lohnt
es sich durchaus, auch unkonventionelle Verfahren wie
Akupunktur, Hautpeelings oder elektrophysikalische Ba-
der (2- oder 4-Zellenbad) zu versuchen. Bedenklich ist
die Polyneuropathie vor allem dann, wenn groBe Area-
le, wie z.B. die ganze FuBsohle, betroffen sind. Das ist
nicht nur unangenehm, sondern auch gefahrlich, denn
die Patienten haben ein erhohtes Sturzrisiko. Mit ge-
zielten TrainingsmaBnahmen lasst sich dieses Risiko
reduzieren.

Schleimhautprobleme

Gerade nach Behandlung einer Leukamie oder eines
Lymphoms ist der Magen-Darm-Trakt akut und oft-
mals auch chronisch beeintrachtigt. Manche Patienten
haben z.B. auch langfristig zweimal am Tag Durchfall.
Dies kann ein Ausdruck dafiir sein, dass noch eine
Schleimhautschadigung und somit Beeintrachtigung
der Aufnahme von Nahrungsbestandteilen vorhanden
ist. Dadurch kann es zu Mangelerscheinungen kommen.
Es ist notwendig, in den Gesprachen mit den Arzten,
z.B. in der Leukamie- oder Transplantationsambulanz,
genau zu klaren, welche Beeintrachtigungen bestehen.
Diese werden von den Patienten oftmals nicht aktiv
angesprochen, weil sie sich daran gewohnt haben und
uberzeugt sind, dass man solche Beeintrachtigungen in
Kauf nehmen muss. Man sollte bestehende Beschwer-
den jedoch unbedingt ansprechen, denn gegen einige
gibt es sinnvolle und hilfreiche UnterstiitzungsmaBnah-
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men. Entscheidend ist der enge Kontakt mit den betreu-
enden Arzten unter Hinzuziehung von Fachkraften, wie
z.B. Ernahrungsberaterinnen.

Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstorun-
gen (,Chemohirn”)

Viele Patienten stellen nach der Tumorbehandlung fest,
dass insbesondere das Kurzzeitgedachtnis im Alltag
durch die intensive Behandlung gelitten hat. Auch wenn
man sich keiner Chemotherapie unterziehen musste,
passiert es gelegentlich, dass einem ein Name nicht
einfallt. Das muss noch nicht auffallig sein. Die Betrof-
fenen merken aber, dass es ihnen schwerer fallt, sich
zu konzentrieren. Es fallt ihnen z.B. beim Lesen eines
Buches schwer, sich an den Inhalt der vorangegangenen
Seite zu erinnern. Diese Gedachtnis- und Aufmerksam-
keitsdefizite sind subjektiv fur viele Patienten ein gro-
Bes Problem. Betroffene sollten mit den behandelnden
Arzten dariiber sprechen, denn es gibt zahlreiche Mog-
lichkeiten, die Beschwerden durch gezielte Aktivitaten
zu bessern. Im Alltag haben sich einfache Gedéachtnis-
trainings, wie z.B. Kreuzwortratsel oder Scrabble, be-
wahrt. Im Rahmen einer onkologischen Rehabilitation
kann man intensiver auf diese Probleme eingehen, dia-
gnostisch und natirlich therapeutisch, was oft auch als
ein Gruppen-Training angeboten wird. Zudem kommen
spezielle Computer-gestiitzte Trainingsprogramme mit
gutem Erfolg zum Einsatz.

Zum Thema ,Chemohirn® gibt es inzwischen eine
ganze Reihe von sehr guten Studien. Aus diesen Studi-
en kann man u.a. ableiten, dass sich die Beschwerden
in vielen Fallen von selbst bessern, nicht zuletzt weil
man im Alltag jeden Tag geistig gefordert ist. Betroffene
konnen diesen Prozess aber durchaus beschleunigen,
indem sie wie oben dargestellt an einem intensivierten
Gedachtnistraining teilnehmen. Neuere kernspintomo-
grafische Untersuchungen bei Patienten vor und nach
Chemotherapien deuten darauf hin, dass bestimmte
Hirnareale und Vernetzungsstrukturen tatsachlich sicht-
bar geschadigt sein kdnnen.

In der Klinik fiir Tumorbiologie in Freiburg wurde eine
Studie bei Brustkrebspatientinnen durchgefiihrt, in der
ein Intensivtraining mit Ublichen UnterstitzungsmaB-
nahmen verglichen wurde. Die Patientinnen wurden
nach 6 und 12 Monaten nachuntersucht. Das erstaun-
liche Ergebnis war, dass sich die Beschwerden in bei-
den Gruppen - also unabhangig davon, ob ein Inten-
sivtraining durchgefiihrt wurde oder nicht - gebessert
hatten. Zudem gab es in beiden Gruppen einige wenige
Patientinnen, die nach dem Training und der Nachbeob-
achtungszeit immer noch Einschrankungen hatten. Dies
deutet darauf hin, dass bei manchen Patienten auch an-
dere Ursachen mit beteiligt sein konnen. Es gibt z.B. be-
stimmte GefaBprozesse im Gehirn, die eine organische
Veranderung hervorrufen und ebenfalls zu Einschran-
kungen der Aufmerksamkeit und des Gedachtnisses fiih-
ren konnen — bis hin zu Demenzerkrankungen. Dagegen
kann man mit Training allein nicht viel ausrichten.

Gelenkbeschwerden

Gelenkbeschwerden als Folge einer Chemotherapie set-
zen meist relativ akut ein. Es handelt sich in der Regel
um bewegungsabhangige Beschwerden. Zum Teil treten
auch Muskelbeschwerden auf. Die Symptome héngen
mit dem Sekretflissigkeitsgehalt in den Gelenken zu-
sammen, der durch die Therapie verandert sein kann.
Es kommt noch hinzu, dass oft bereits gewisse Vor-
schaden an den Gelenken vorhanden sind (belastungs-,
arbeits- und altersbedingt). Diese konnen durch die The-
rapie weiter verstarkt werden. Die Behandlung erfolgt
symptomatisch, d.h. mit dem Ziel, die Beschwerden zu
lindern.

Osteoporose

Der Osteoporose (,Knochenschwund®) liegt eine chro-
nische Verminderung des Kalksalzgehaltes in den Kno-
chen zugrunde. Es handelt sich um eine haufige Folge-
storung, die u.a. durch eine langerfristige Kortisongabe
mit bedingt sein kann. Wenn nach der akuten Therapie-
phase auf der einen Seite mehr korperliche Belastung
gewlnscht ist, aber auf der anderen Seite die Festigkeit
des Knochens durch den verminderten Kalksalzgehalt
beeintrachtigt ist, kann es zu Knochenbriichen kommen.
Diese konnen so unscheinbar sein, dass sie nur Schmer-
zen verursachen und im Rontgenbild lediglich durch fei-
ne ,Haarrisse“ auffallen. In manchen Fallen zeigt das
normale Rontgenbild keine Auffalligkeiten. Sogar die
Knochendichtemessung kann unaufféllig sein. Der Pa-
tient spurt allerdings, dass etwas nicht in Ordnung ist,
dass er z.B. nicht richtig laufen kann. In solchen Fallen
muss eine weitergehende Diagnostik, z.B. durch CT oder
Kernspin, veranlasst werden.

Sowohl die Chemotherapie als auch die langerfristi-
ge Gabe von Medikamenten wie Kortison konnen den
Knochenstoffwechsel erheblich beeintrachtigen. Es
kommen weitere Faktoren hinzu, wie z.B. das Alter und
hormonelle Verdanderungen. Im Hinblick auf die thera-
peutischen Konsequenzen spielt es allerdings keine
groBe Rolle, welche Ursache der Osteoporose zugrun-
de liegt.

Mit korperlichem Training kann man einer Osteopo-
rose gut vorbeugen. Liegt bereits eine Osteoporose
vor, wird als medikamentdse Behandlung zunéchst eine
Kombination aus Kalzium und Vitamin D empfohlen. Ob
zusatzlich ein Medikament aus der Gruppe der Bisphos-
phonate oder andere Substanzen eingesetzt werden
muissen, hangt vom Verlauf (z.B. Auftreten von Kno-
chenbriichen) und der Verbesserung des Befundes ab.

Der Knochenstoffwechsel ist ein langsamer Prozess,
sodass sich Veranderungen nur Uber einen langeren
Zeitraum zeigen. Es macht also keinen Sinn, die Kno-
chendichte-Messung in relativ kurzen Abstanden, z.B.
nach drei oder sechs Monaten, zu wiederholen. Es ist
aber wichtig, die Osteoporose-Behandlung konsequent
fortzusetzen.
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Ubelkeit

Bei manchen Patienten kann sich ein Langzeitgedacht-
nis an Episoden mit Ubelkeit ausbilden. Dies kann zur
Konsequenz haben, dass einem Patienten bereits Ubel
wird, wenn er z.B. lediglich an eine Infusion denkt oder
in die StraBe einbiegt, in der die Praxis oder Klinik liegt,
in der die Therapie durchgefiihrt wurde. Damit sich ein
solches Langzeitgedachtnis fiir Ubelkeit gar nicht erst
ausbildet, ist es extrem wichtig zu verhindern, dass es
unter der Chemotherapie zu Ubelkeit kommt. Die Nei-
gung eines Patienten, unter einer Chemotherapie Ubel-
keit zu entwickeln, ist unterschiedlich [siehe Tab. 1].

Art und Dosierung der Medikamente

Haufigkeit der Verabreichung

Mono- oder Kombinationstherapie

Tabletten- oder Infusionstherapie

Alter (Jingere Menschen neigen eher zu Ubelkeit)

Geschlecht (Frauen neigen eher zu Ubelkeit als Mé&nner)

Generelle Neigung zu Ubelkeit

Anfélligkeit flr Reiselibelkeit

Bei Frauen: Ubelkeit in der Schwangerschaft

Innere Einstellung zur Chemotherapie
(Abwehrhaltung, Angst, Nervositat erhdhen das Risiko)

Tab. 1 Faktoren, die einen Einfluss auf das Risiko fiir die Entwicklung
von Ubelkeit unter Chemotherapie haben

Abhangig von den Tumormedikamenten, die gegeben
werden, sollten bestimmte Substanzen zur Vorbeugung
gegen Ubelkeit zum Einsatz kommen. Dazu gibt es evi-
denzbasierte Empfehlungen, an der auch die , Arbeits-
gemeinschaft Supportive MaBnahmen in der Onkologie,
Rehabilitation und Sozialmedizin“ (ASORS) intensiv mit-
gearbeitet hat.

Wenn sich erst einmal ein Langzeitgedachtnis fir
Ubelkeit ausgebildet hat, ist die Behandlung schwierig.
Es kommt zu Vermeidungsstrategien von allem, was die
Ubelkeit wieder ins Gedéchtnis rufen kénnte. Kurzfristig
konnen Beruhigungsmittel helfen. Als langfristige Strate-
gie bietet sich eine Unterstiitzung durch psychosoziale
Fachleute mit dem Erlernen von Bewaltigungsstrategien
und Entspannungstechniken an.

Psychosoziale Folgestorungen

Depressionen und Angstzustande konnen Patienten un-
ter Umstanden noch fiir eine lange Zeit verfolgen. Dies
kann mit einer entsprechenden Beeintrachtigung der Le-
bensqualitat einhergehen. Auch das Selbstwertgefiihl
kann erheblich darunter leiden. Es kann zusatzlich zu
Konflikten mit den Angehdrigen kommen und auch zu
Schwierigkeiten im Berufsleben.

Unruhezustédnde bis hin zu Panikattacken kénnen mit
den Erlebnissen, die im Verlauf der Erkrankung und The-
rapie gemacht wurden, zusammenhangen. Man spricht
in anderen Medizinbereichen von einer sog. ,posttrau-
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matischen Belastungsstorung®. Auch wenn dieser Be-
griff bei Tumorpatienten so nicht verwendet wird, ist
die Auspragung doch dieselbe. Diese Storung sollte im
Rahmen einer psychoonkologischen Unterstutzung be-
arbeitet werden. Es gibt viele Moglichkeiten, hier zu Ver-
besserungen zu kommen, allerdings muss man Geduld
aufbringen gegeniiber sich selbst und manchmal auch,
um Uberhaupt einen geeigneten Therapeuten zu finden.

Auch finanzielle Probleme bei Tumorpatienten nach
intensiver Therapie sind ein haufiges Problem. Zum
Gluck bietet das Sozialversicherungssystem in Deutsch-
land viele Unterstutzungsmaoglichkeiten, insbesondere
im Vergleich zu anderen Landern, wie den USA. Das
heit aber nicht, dass damit alle Probleme, z.B. Fahrt-
kosten, berufliche Wiedereingliederungshilfen, hausli-
che Unterstitzung u.v.m., immer gelost werden konnen.
Wesentlich ist eine gute Information und Beratung, u.a.
in Krebsberatungsstellen. Das Netz der Krebsberatungs-
stellen weist leider noch Liicken auf, wobei es regionale
Unterschiede gibt. Das Problem wurde erkannt, und es
wird u.a. im Rahmen des Nationalen Krebsplans an Ver-
besserungen gearbeitet.

Unter https://www.krebsinformationsdienst.de/
wegweiser/adressen/krebsberatungsstellen.php kann
man nachsehen, wo sich die nachstgelegene Krebsbe-
ratungsstelle befindet.

Langzeitfolgen nach Stammzelltransplantation
Die bisher genannten Folgestorungen betreffen ins-
besondere auch Patienten, die eine autologe oder al-
logene Stammzelltransplantation erhalten haben. Bei
allogen Stammzelltransplantierten kommen bestimmte
Beschwerden hinzu. Dies sind zum einen chronische
Infektionsprobleme, aber auch immunologische Lang-
zeitwirkungen. So kénnen die Abwehrzellen des Stamm-
zellspenders ggf. verbliebene Leukamiezellen als fremd
erkennen und bekampfen. Leider unterscheiden die Ab-
wehrzellen nicht in ,,gesund® und ,krank®, sodass auch
normales Gewebe geschadigt wird. Das sich daraus er-
gebende Beschwerdebild nennt man Transplantat-ge-
gen-Empfanger-Krankheit [Graft-versus-Host-Disease;
kurz: GvHD].

Autologe und allogene Stammzelltransplanta-
tion im Vergleich

Bei einer autologen Stammzelltransplantation treten
zwar keine immunologischen Probleme aufgrund einer
GvHD auf. Aber in bestimmten anderen Bereichen sind
die Folgen der autologen Stammzelltransplantation ahn-
lich gravierend.

So leiden Patienten, die autolog transplantiert wur-
den, nach 6, 12 und 24 Monaten in etwa genauso haufig
an einem Fatigue-Syndrom (siehe nachfolgender Ab-
schnitt) wie allogen Stammzelltransplantierte. Ahnliches
gilt fiir Gelenkbeschwerden und sexuelle Schwierigkei-
ten. Auch finanzielle Probleme treten in beiden Gruppen
in etwa gleich haufig auf [siehe Tab. 2].
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Fatigue
Das Fatigue-Syndrom [fatigue (franz.) = Mudigkeit] ist
eine Form der Erschopfung, die auBergewohnlich ist.
Wenn man sich korperlich angestrengt hat, ist es nor-
mal, dass man erschopft und mide ist. Man erholt sich,
und am nachsten Tag hat man wieder die gleiche Ener-
gie wie vorher. Das ist beim Fatigue-Syndrom nicht der
Fall. Die bleierne Schwere in den Knochen bleibt und
lasst sich auch durch Erholung nicht bessern. Es gibt
gerade bei stammzelltransplantierten Patienten Daten,
die belegen, dass es sich um ein relevantes Problem
handelt. Die Haufigkeitsangaben schwanken je nach Er-
hebungszeitpunkt [siehe Tab.2]. Aber auch viele nicht-
stammzelltransplantierte Leukamie- oder Lymphom-
Patienten sind von einem Fatigue-Syndrom betroffen.
In der Klinik fir Tumorbiologie in Freiburg wurden

Autalag
Zeit nach HSCT & Monate 12 Monate 24 Monate & Monate
Zahil der Potienten <] 69 a5 nmz
Fatigus % 42 a0 a5 44
Gelenkbeschwerden % 17 12 1 12
Sexuelle Schwisrigheiten % x 17 11 25
Finanziells Probleme % 4 F.] ar i

Tab. 2 Folgeprobleme nach autologer und allogener Stammzelltransplantation im Vergleich;
HSCT = Hematopoietic Stem Cell Transplantation (Quelle: Lee et al., Journal of Clinical Onco-

logy 2001, 242-252)

verschiedene Studien zum Fatigue-Syndrom durchge-
fuhrt. Dabei zeigte sich zum einen, dass Patienten nach
Stammezelltransplantation im Vergleich zur Normalbe-
vOlkerung deutlich starker unter Fatigue leiden. Zum
anderen zeigte sich, dass das Fatigue-Syndrom auch
langfristig bestehen bleiben kann. Tendenziell waren
Langzeittransplantierte sogar noch etwas starker be-
troffen als akut Transplantierte.

Behandlung des Fatigue-Syndroms

Eine wesentliche Rolle bei der Behandlung des Fatigue-
Syndroms spielt — neben Aufklarung, Beratung und Ent-
spannungstherapie — korperliches Training. Im Rahmen
eines individuell angepassten, intensivierten Trainings-
programms kann bei stammzelltransplantierten Patien-

gramm zeigte sich fiir alle Teilbereiche. Da bei Tumorpa-
tienten oftmals eine Blutarmut und/oder Stoffwechsel-
storungen bestehen, die die ausgepragte Erschopfung
zumindest teilweise erklaren mogen, kommen als The-
rapie Medikamente zur Behandlung dieser Storungen
in Betracht. Ein weiterer medikamentoser Ansatz ist
Methylphenidat [Handelsname: Ritalin® u.a.]. Bekannt
ist das Medikament vor allem aus der Behandlung des
ADHS-Syndroms (Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperakti-
vitats-Syndrom) bei Kindern. Es handelt sich um eine
Substanz, die im Rahmen von kontrollierten Studien
auch bei onkologischen Patienten mit Fatigue-Syndrom
untersucht wurde. Es zeigte sich, dass ein Teil der Pati-
enten davon profitiert und leistungsfahiger wird. Methyl-
phenidat ist bisher in diesem Anwendungsgebiet jedoch
nicht zugelassen. Aber in bestimmten Ausnahmesitu-

ationen, wenn andere Moglichkeiten

Allogen nicht zum Erfolg gefiihrt haben, ist
T ot ein Therapieversuch mit Methylphe-
nidat unter engmaschiger arztlicher

e e Kontrolle gerechtfertigt.

3 3 Augenbeschwerden
Eine haufige Langzeitfolge bei
" ® stammzelltransplantierten Patienten
o » sind Beschwerden an den Augen bis
hin zu einer chronischen Beeintrach-
2 - tigung der Sehkraft. Meist sind es

chronisch entziindliche Veranderun-
gen, die die Augenbindehaut, aber
auch die Linse betreffen konnen.

In der Klinik fiir Tumorbiologie wer-
den alle stammzelltransplantierten Patienten, die an den
Augen Beschwerden haben, in der Universitats-Augen-
klinik vorgestellt. Wichtig ist, dass sich die Augenarzte
mit stammzelltransplantierten Patienten auskennen.
Wenn also entsprechende Beschwerden vorliegen, ist
es sinnvoll, Kontakt mit einer Augenklinik aufzunehmen,
die in dem Bereich Erfahrung hat. Hier kann z.B. gepriift
werden, ob bei sehr ausgepragter GvHD an den Augen
eine Behandlung mit Eigenblutserum infrage kommt.

Impfungen nach Stammzelltransplantation

Die Impf-Empfehlungen nach einer Stammzelltransplan-
tation richten sich danach, wie viel Zeit seit der Stamm-
zelltransplantation vergangen ist und wie funktionsfa-
hig das Immunsystem wieder ist. Bestimmte Impfungen

ten eine deutliche Verbesserung der
korperlichen Leistungsfahigkeit er-

Monate nach Stammazell- 6 7 8
transplantation (SZT)

18

reicht werden. Allerdings liegen die
Patienten weiterhin deutlich unter
dem Durchschnitt der Normalbevol-

Kombinationsimpfung (Diphtherie,
Tetanus, Kinderlahmung, Keuchhusten, X X X X
Haemophilus influenzae Typ B)

kerung. Es lassen sich verschiedene

Teilbereiche der Fatigue erfassen (ge- Pneun_]?kOkken X X X X
nerelle Fatigue, korperliche Fatigue, |HepatitisB X x X X
Antriebsminderung, Motivationsver- | Influenza/Grippe 1 x jahrlich; Beginn 4-6 Monate

lust, psychische Erschopfung). Die

nach SZT

Besserung durch ein Trainingspro-

Tab. 3 Impfempfehlungen fiir Erwachsene nach Stammzelltransplantation
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Monate nach SZT Zahl der Impfdosen Empfehlungsstarke

Totimpfstoffe

Hepatitis A 6-12 3+1 (nach 18 Monaten) | Optional bei Risiko

FSME 6-12 3 Optional / in Risikogebieten

Humane Papillomviren 6-12 3 Optional fuir 12-17 Jahre alte

(Pravention Gebarmutterhalskrebs) Madchen

Meningitis 6-12 3 Optional

Lebendimpfstoffe

Masern/Mumps/Roteln >24 2 Ja, nur bei immunkompetenten
Patienten!

Windpocken/Glrtelrose >24 2 Optional nur bei immun-
kompetenten Patienten!

Tab.4 Optionale Impfungen, d.h. nur fiir ausgewahlte Patienten

werden nur bei besonderen Risiken in Betracht gezogen.
[Siehe Tab. 3 und 4; Quelle: www.gvhd.de]

Gurtelrose

Das Auftreten einer Giirtelrose (Herpes zoster) hangt
mit einer eingeschrankten Immunabwehr zusammen,
z.B. infolge einer Chemo- oder Antikorpertherapie. Auch
nach einer Stammzelltransplantation, besonders in der
Phase, in der noch langerfristig Medikamente zur Unter-
driickung der korpereigenen Immunantwort zur Kontrol-
le der AbstoBungsreaktion eingenommen werden mus-
sen, kann eine Giirtelrose auftreten. Es handelt sich um
ein lokales Abwehrproblem. Das Varizella-Zoster-Virus
ist bei den meisten Erwachsenen schon im Korper vor-
handen (in der Regel aufgrund einer vorangegangenen
Windpocken-Erkrankung [Windpocken = Varizellen]).

Nachsorge
Bezliglich der Nachsorge sind Patienten auch selber dazu
aufgefordert, aktiv zu werden. Nachsorge bedeutet nicht
nur zu priifen, ob die Laborwerte und das Rontgenbild in
Ordnung sind. Nachsorge beinhaltet auch das ausfiihrli-
che Gesprach mit dem behandelnden Arzt Gber das der-
zeitige Befinden, bestehende Beschwerden, wie sie oben
teilweise geschildert wurden, und weitere Probleme, wie
z.B. Schlaflosigkeit, Ernahrungsprobleme u.v.m.
Patienten sollten ihre Beschwerden und Probleme
deutlich zum Ausdruck bringen und hinterfragen, ob es
einen Zusammenhang mit der Krankheit und der Thera-
pie gibt und was man dagegen tun kann.

Sozialrechtliche Grundlagen der Rehabilitation
Wenn man z.B. eine orthopadische oder neurologische
Erkrankung hat, ist bei Patienten, die nicht mehr er-
werbstatig sind, in der Regel die Krankenkasse fir die
Kostenlibernahme der Rehabilitation zusténdig. Der An-
spruch gegeniber der Rentenversicherung besteht nur
dann, wenn man noch berufstatig ist oder wieder ins
Erwerbsleben gehen konnte. Fur Patienten mit Krebs-
erkrankungen gilt diese Einschrankung nicht. Das heiBt,
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sofern man Beitrage an die Deutsche Rentenversiche-
rung gezahlt hat, ist diese weiterhin zustandig und ge-
wahrt entsprechende MaBnahmen. Es muss allerdings
ein sogenannter ,Rehabilitationsbedarf® bestehen.
Wenn der Patient gemeinsam mit dem betreuenden Arzt
definieren kann, welche Beschwerden nach der Thera-
pie noch vorhanden sind, worin also genau der Bedarf
fur eine Rehabilitation besteht, und warum durch geeig-
nete MaBnahmen dies wahrscheinlich gebessert werden
kann, dann wird die MaBnahme auch genehmigt, und
zwar unabhangig davon, ob der Patient noch berufstatig
ist oder nicht und wie viele RehabilitationsmaBnahmen
bereits bewilligt wurden.

Spezielle Reha-Programme

Die Deutsche Rentenversicherung (DRV) ist zum Teil
regional organisiert, so gibt es z.B. neben der DRV Bund
die DRV des jeweiligen Bundeslandes. Grundsatzlich
werden Kliniken im Einzugsgebiet des Wohnortes des
Patienten bevorzugt belegt. Viele Rehakliniken haben
aber bestimmte Schwerpunkte. In der Klinik fiir Tumor-
biologie wird z.B. zweimal im Jahr ein spezielles Pro-
gramm fir Langzeittransplantierte angeboten. In diesem
Programm geht es um die langfristigen Folgestorungen
nach allogener Stammzelltransplantation, und Patienten
aus der gesamten Bundesrepublik nehmen daran teil.
Auch die Angehorigen werden in dieses Programm mit
einbezogen.

Wenn man eine Rehamafnahme in einer bestimmten
Rehaklinik antreten mochte, weil dort z.B. ein spezielles
Programm angeboten wird, und der Kostentrager lehnt
die Kostenlibernahme fiir diese Klinik ab, hat sich eine
gewisse Hartnackigkeit bei der Antragstellung bewahrt.
Mit einer Ablehnung sollte man sich nicht sofort zufrie-
den geben, sondern den gesetzlich zustehenden Wider-
spruch einlegen.

Siehe auch nachfolgender Beitrag ,Antrag auf
RehamaBnahme: Voraussetzungen, Kostentrager,
Anspruch, Widerspruch®.
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Antrag auf RehamaBnahme:

Voraussetzungen, Kostentrager, Anspruch und Widerspruch

- ein Beitrag von Hans-Peter Gerhards, Vorsitzender der SHG fiir Lymphom- und Leukdmiekranke und deren Angehé-
rige Mayen und Umgebung sowie Vorstandsmitglied der DLH, gerhards-mayen@t-online.de

Einleitung

Haufig bekommen wir in der Selbsthilfe und in der
DLH-Geschéftsstelle Anfragen zum Anspruch auf Reha-
Leistungen bei Leukamie- oder Lymphomerkrankungen
und dazu, wie man sich ggf. gegen eine Ablehnung des
Reha-Antrags wehren kann. Um Betroffenen und An-
gehorigen zu helfen, ist es zunachst wichtig, die not-
wendigen Schritte zu erlautern und Hilfestellungen zu
formulieren.

Kostentrager

Als Kostentrager flir RehamafBnahmen kommen grund-
satzlich verschiedene Institutionen infrage. Wenn es um
den Erhalt der Erwerbsfahigkeit geht, ist in der Regel
die Rentenversicherung zustandig. Kostentrager konnen
aber auch die gesetzliche oder private Krankenversiche-
rung, die Beihilfe, die Unfallversicherung, die Agentur fir
Arbeit oder das Sozialamt sein.

Fiir onkologische Rehabilitationsleistungen, d.h. Leis-
tungen fir Krebspatienten, gilt eine Sonderregelung.
Hier kann die gesetzliche Rentenversicherung auch
dann MaBnahmen bewilligen, wenn der Patient bereits
in Rente ist (Altersrente oder Erwerbsminderungsrente).
Auch nichtversicherte Ehe- oder Lebenspartner, Hinter-
bliebene oder Kinder kdnnen diese Leistungen erhalten.

Voraussetzungen

Aus medizinischer Sicht missen fiir eine onkologische

RehamaBnahme folgende Punkte erfillt sein:

¢ Eine entsprechende Diagnose muss vorliegen.

¢ Die Erstbehandlung (Chemo-/Strahlentherapie, ggf.
Stammzelltransplantation) muss abgeschlossen sein.

e Die korperlichen, seelischen, sozialen oder berufli-
chen Behinderungen, die durch die Erkrankung ent-
standen sind, missen therapierbar beziehungsweise
positiv zu beeinflussen sein.

e Der Patient muss fiir die onkologische Rehabilitation
ausreichend belastbar sein.

Hinzu kommen bestimmte versicherungsrechtliche
Voraussetzungen, wie z.B. die Erfillung der allgemei-
nen Wartezeit oder eine bestimmte Anzahl von Pflicht-
beitragen.

Antragstellung
Den Antrag auf onkologische Rehabilitationsleistungen
stellt der Versicherte selbst. Die notwendigen Antrags-
formulare konnen bei der Rentenversicherung direkt
oder bei den Auskunfts- und Beratungsstellen angefor-
dert werden. Den Antrag konnen Betroffene auch bei
ihrer zustandigen Krankenkasse stellen.

Es ist Bedingung, dass die oben angefiihrten medizi-

nischen Voraussetzungen erfiillt sind und vom behan-
delnden Arzt bestatigt werden.

Von besonderer Wichtigkeit ist, dass das ,,Rehabilita-
tionsziel“ vom behandelten Arzt klar beschrieben wird.

Die Antragsteller haben das Recht, die Region und
den Ort der Rehabilitationseinrichtung als Wunsch vor-
zubringen und dies bereits im Antrag zu formulieren.
Voraussetzung ist, dass an dem gewiinschten Ort die
Durchfiihrung einer onkologischen RehamaBnahme
moglich ist.

Bei Leukamien und Lymphomen werden in aller Regel
nachfolgende aus der Behandlung resultierende Folge-
storungen von den Kostentragern anerkannt:

e Korperliche Erschopfungssymptomatik und Leis-
tungsminderung

e Gefiihlsstorungen an Handen und FiBen (Poly-
neuropathie);

e Konzentrations- und Gedachtnisstorungen (kognitive

Dysfunktionen)

e Erhebliche Einschrankungen der Aktivitaten und Teil-
habe am Sozial- und Erwerbsleben.

Hinzu kommt insbesondere bei Patienten mit einer chro-

nischen myeloischen Leukamie und Behandlung mit sog.

Tyrosinkinase-Hemmern:

® Veranderungen im Bereich des Weichgewebes und
der Verdauungsorgane

Bei Patienten mit allogener Stammzelltransplantation

wird auBerdem in der Regel anerkannt:

® AbstoBreaktionen (Graft-versus-Host-Reaktion) mit
erheblich eingeschrankter Teilhabe am Sozial- und

Erwerbsleben

Bei Vorliegen dieser Folgestorungen konnte das ,Reha-
bilitationsziel“ vom behandelnden Arzt wie folgt formu-
liert werden:

* Bewegungstherapeutische Elemente sowie ergothe-
rapeutische Verfahren zur Verbesserung der Poly-
neuropathie und der kognitiven Dysfunktionen

® Verbesserung des Stimmungsbildes des Patienten
durch ergotherapeutische Verfahren und MaBnah-
men zur Verbesserung der Konzentration und des
Gedachtnisses.

Widerspruchsverfahren
Eine nicht geringe Zahl von Antragen fiir eine onkologi-
sche RehabilitationsmaBnahme wird vom Kostentrager
abgelehnt. Die Grinde sind vielfaltiger Natur und kon-
nen in den meisten Fallen von den Antragstellern nicht
nachvollzogen werden.

Die groBte Zahl der Ablehnungen wird haufig mit dem
Fehlen des ,Rehabilitationsziels“ begriindet. Deswegen
sollte der Antrag selbst abgeschickt und vorher genau
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nachgeprift werden, ob alle vorgenannten Vorausset-
zungen, Begriindungen und das Rehabilitationsziel kor-
rekt formuliert sind. Wenn natig, sollte man noch einmal
mit dem behandelnden Arzt Ricksprache halten.
Wenn trotz allem die RehamafBnahme abgelehnt wird,
sollte ein Widerspruchsverfahren eingeleitet werden.

Verfahrensablauf:

e Der Umschlag des Bescheides sollte unbedingt auf-
gehoben werden. Das Datum des Poststempels ist fur
die Widerspruchsfrist von hochrangiger Bedeutung
(das Datum des Schreibens und der Postausgang
konnen mehrere Tage auseinanderliegen).

e Bezugnehmend auf das Datum des Schreibens und
das Datum des Poststempels sollte das Schreiben
wie folgt formuliert werden:

»Hiermit erhebe ich Widerspruch gegen lhren oben ge-
nannten Bescheid vom (Datum u. Aktenzeichen). Mein
Widerspruch erfolgt zunéchst fristwahrend. Zugleich be-
antrage ich auf der Grundlage von § 25 Abs. 1 SGB X
Akteneinsicht in sémtliche fiir Ihre Entscheidung herange-
zogenen Akten, einschlieBlich aller &rztlichen Gutachten
und aller Stellungnahmen des medizinischen Dienstes
bzw. um Zusendung von Kopien dieser Unterlagen.

Nach Erhalt dieser Unterlagen werde ich meinen Wider-
spruch begriinden.

In Erwartung eines rechtsmittelfdhigen Bescheides ver-
bleibe ich

mit freundlichen GriiBen*

® Liegen die Unterlagen vor, ist der Widerspruch zu be-
grinden.

* Wird auch der Widerspruch zurlickgewiesen, so emp-
fiehlt sich der Gang vor das Sozialgericht.

e Sollte sich der Kostentrager langer als vier Wochen
Zeit lassen, nachdem die Widerspruchsbegriindung
abgeschickt wurde (per Einschreiben mit Riickschein),
so kann man vor dem Sozialgericht ,Einstweiligen
Rechtsschutz® beantragen. Dies fiihrt in der Regel
dazu, dass das Sozialgericht das Verfahren beschleu-
nigt oder eine Entscheidung dariiber trifft, ob der
Kostentrdger die MaBnahme Gibernehmen muss oder
nicht.

Wie verfahre ich, wenn der vom Kostentrager ausge-

wahlte Ort nicht mit meinem Wunsch tbereinstimmt?

e Auch hier hat man die Moglichkeit, Widerspruch ein-
zulegen.

Zusammenfassung:

1. Wenn man eine RehamafBnahme beantragen will, soll-
te man auf die Erfullung der Voraussetzungen achten.

2. Das Rehabilitationsziel muss medizinisch eindeutig
beschrieben werden.

3. Man sollte sich nicht abweisen lassen und ggf. Wider-
spruch einlegen.

| »~Wer kampft, kann verlieren, wer nicht kampft, hat schon verloren.*

GLUCKWUNSCHE
5 Jahre

® Leukdmie- und Lymphomhilfe Markischer Kreis,
Ludenscheid

10 Jahre

® SHG Leukdmie & Lymphom Elmshorn

e Multiples Myelom-Selbsthilfegruppe Nordliches
Rheinland-Pfalz

e SHG fir Menschen mit Leukamien, Lymphomen und
anderen Blutsystemerkrankungen sowie deren Ange-
horige und Hinterbliebene, Lindau

e SHG fir Patienten mit Leukamien und Lymphomen,
Ulm

* Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich

® Leukamie- und Lymphombhilfe Oberberg

15 Jahre

* Myelom Kontaktgruppe Schweiz MKgS

® Plasmozytom SHG Saarland

® SHG Plasmozytom/Multiples Myelom Berlin/Bran-
denburg

e Selbsthilfegruppe Lymphome und Leuk@mien Hannover
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e SHG von Erwachsenen mit Leukamie, Lymphom und
Plasmozytom/Multiplem Myelom in Stuttgart und
Umgebung

® SHG Leukamie und Lymphome Regensburg IV

® SHG Leukamie, Lymphom und KMT, Kiel

e SHG Darmstadt/Dieburg der Leukamie- und
Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.

20 Jahre

® Leukamie- und Lymphomhilfe Koln e.V.

® SHG Leukamie und Lymphome, Dresden

e Wolfsburg hilft e.V.

e | eukamie- und Lymphom-Hilfe Niirnberg-Mittelfran-
ken, Regionalgruppe der S.E.L.P. e.V. Munster
Stiftung zur Forderung der Knochenmarktransplanta-
tion (SFK), Ebmatingen/Schweiz

e SO! Leukamie- und Lymphom-Hilfe e.V. Hildesheim
25 Jahre

e | eukdmie Initiative Bonn e.V.

e | eben mit Krebs e.V. Bremerhaven
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Weitere Jubilaen

15 Jahre
Kompetenznetz Maligne Lymphome (KML)
Kompetenznetz Akute und chronische Leukamien

30 Jahre
NAKOS - Nationale Kontakt- und Inormationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen

40 Jahre
Deutsche Krebshilfe

50 Jahre
Deutsches Krebsforschungszentrum

90 Jahre
Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband — Gesamt-
verband

Die DLH gratuliert ganz herzlich!

INFOMATERIAL UND LITERATURBESPRECHUNGEN

Flyer: Periphere
T-Zell-Lymphome

(1. Auflage 2014, 10-seitiges Faltblatt, kosten-
los. Herausgeber: Kompetenznetz Maligne
Lymphome e.V., Autoren: Dr. Florian Zettl,
Prof. Dr. Gerald Wulf, Prof. Dr. Lorenz Triim-
per - alle Universitdtsmedizin Géttingen -
und Dr. med. Marco Herling, Uniklinik K6in.
Die technische Herstellung des Faltblattes
wurde von der Firma Takeda finanziell un-
terstiitzt. Das Unternehmen hatte keinen
Einfluss auf den Inhalt.)

T-Zell-Lymphome sind eine Gruppe von Krebserkran-
kungen des lymphatischen Systems, bei denen in den
Lymphknoten, haufig aber auch in anderen Organen,
bosartig veranderte weiBe Blutzellen der T-Zell-Reihe
gefunden werden. Mit jahrlich rund 800 Neuerkrankun-
gen in Deutschland gehoren T-Zell-Lymphome zu den
seltenen Tumorerkrankungen, die nur in spezialisierten
Zentren behandelt werden sollten. Das Kompetenznetz
Maligne Lymphome e.V. (KML) hat nun ein Faltblatt zu
dieser Erkrankung herausgegeben, das uber den Ur-
sprung, die Symptome und die Behandlung von T-Zell-
Lymphomen informiert. Das Konzept und der Text des
Faltblattes wurden vom KML entwickelt. Die DLH hat
sich inhaltlich mit eingebracht.

Bestelladresse:

Einzelexemplare: DLH-Geschéftsstelle. GroBere Men-
gen: Kompetenznetz Maligne Lymphome e.V., Uniklinik
Kodln, 50924 Kaln, Tel.: 0221-478-7400, Fax 0221-478-
7406, lymphome@uk-koeln.de. Download im Internet
unter www.lymphome.de

Broschiire: Patientenleitlinie Hodgkin Lymphom
(1. Auflage Dezember 2013, 94 Seiten, kostenlos. Herausgeber:
Deutsche Krebshilfe, Deutsche Krebsgesellschaft, Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaf-
ten. Autoren: Petra Born, Ralf Droste, Silke Farnschléder, Michael
Fuchs, Dr. Ulrike Holtkamp, PD Dr. Carsten Kobe, Prof. Dr. Ralph
Naumann, Michaela Rancea, Dr. Nicole Skoetz)

Betroffene, die an einem Hodgkin Lymphom erkrankt
sind, haben viele Fragen. Haufig ist es fiir sie jedoch
schwer, die Fachsprache der Arzte zu verstehen. Aus-
fuhrliche Informationen in allgemeinverstandlicher Form

enthalt die neue Broschire ,,Pati-
entenleitlinie Hodgkin Lymphom®.
Der Text beruht auf der ,,S3-Leit-
linie Hodgkin Lymphom®. Diese
wissenschaftlich begriindete
Empfehlung fiir Arzte zu Diagnos-
tik, Therapie und Nachsorge wur-
de in der Patientenleitlinie in eine
allgemeinverstandliche Sprache
fur Betroffene Ubersetzt. Dies ist
eine der Zielsetzungen des ,Leitlinienprogramms On-
kologie®, einer gemeinsamen Initiative der Deutschen
Krebshilfe (DKH), der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG) und der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF). Die
Broschiire wurde von Patientenvertretern und Arzten
aus dem Kreis der Leitlinienautoren gemeinsam er-
stellt. Durch die Beteiligung von unmittelbar Betroffe-
nen konnten patientenrelevante Fragestellungen ange-
messen beriicksichtigt werden. ,,Als Experten in eigener
Sache wissen wir, welche Fragen die Betroffenen am
meisten bewegen. Dies haben wir in die Broschiire mit
eingebracht, sagt DLH-Vorstandsmitglied Petra Born,
die selbst an einem Hodgkin Lymphom erkrankt war.
Bestelladresse:

Einzelexemplare: DLH-Geschaftsstelle. GroBere Men-
gen: Deutsche Krebshilfe, Buschstr. 32. 53113 Bonn,
Tel.: 0228-729900, Fax 0228-7299011, deutsche@
krebshilfe.de. Download im Internet unter
www.krebshilfe.de

Diagnose Leukdmie. Von der Inten-
sivstation auf den Highway.

Reiseeindriicke und Gedanken, die Mut machen.
Autor: Manfred Grimme, Verlag Book on Demand, Norderstedt,
1. Auflage 2014, 127 Seiten. ISBN 978-3-732-29818-1, 12,80 Euro

Der im Jahr 2005 an Morbus Waldenstrom erkrankte
Manfred Grimme radelte im Jahr 2013 unter dem Mot-
to ,,Cycling against Cancer® von Florida nach Kaliforni-
en. Dabei legte er innerhalb von 3 Monaten mehr als
6.000km zuruck. In ,Diagnose Leukamie“ berichtet
er Uber personliche Erlebnisse, Begegnungen mit Ein-
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heimischen und landschaftliche
Gegebenheiten. Leser, die sich
mit dem Gedanken tragen, die
Strecke nachzufahren, erhalten
auBerdem wichtige Informatio-
nen und Tipps zu den Zustanden
der Streckenabschnitte und den
Zeltplatzen. Ergéanzt werden die-
se Angaben durch eine Ubersicht
uber den Streckenverlauf am Ende des Buches. Gleich-
zeitig wird der Bericht immer wieder durch eindrucks-
volle Kapitel unterbrochen, die riickblickend Grimmes
Erfahrungen als Patient schildern. Durch diese Erzahl-
weise entsteht ein Spannungsbogen, der den Leser bis
zur letzten Seite begleitet.

Diese Mischung aus Reise- und Erfahrungsbericht ei-
nes Krebspatienten ist sicherlich eine Seltenheit und
eignet sich somit fiir den ambitionierten Fahrradfahrer
ebenso wie fir Krebsbetroffene, die einen Mutmacher
benotigen.

Vom Verkaufserlos kommt ein Euro pro Buch der DLH-
Stiftung zugute.

Rezensentin: Cornelia Kern, Projektmanagerin

Uber das Sterben. Was wir
wissen. Was wir tun kénnen.

Wie wir uns darauf einstellen
Autor: Gian Domenico Borasio,
C.H. Beck Verlag, Miinchen,
11. Auflage 2013, 208 Seiten,
ISBN 978-3-406-61708-9, 17,95 Euro

»Die Hoffnung auf ein ewiges Le-
ben ist — zumindest hier auf Erden
— nicht realisierbar. Aber die Hoff-
nung auf ein menschenwiirdiges
Lebensende unter guter Betreuung wird fir immer mehr
Menschen Realitat.” Diese Schlussbemerkung des Au-
tors beschreibt, was Palliativmedizin und Hospizarbeit
leisten konnen und ebenso, dass es eine positive Ent-
wicklung hin zu diesem Ziel gibt.

Das erklarte Hauptanliegen des Buches ist, so der
Palliativmediziner Borasio, den Menschen die Angst vor
dem Sterben, vor allem vor einem qualvollen Sterben,
ein Stiick weit zu nehmen und die Auseinandersetzung
mit der (eigenen) Endlichkeit und den Dialog liber das
Lebensende zu erleichtern. Unpathetisch, gelassen und
voller Empathie informiert Borasio liber den Prozess des
Sterbens, Uber Wiinsche und Bedirfnisse am Lebens-
ende, Uber Probleme, die auftreten konnen und Uber
Moglichkeiten, diesen zu begegnen. In verschiedenen
Phasen konnen dies medizinische MaBnahmen, wie eine
adaquate Schmerztherapie, die Linderung der Atemnot
0.d. sein, aber auch die psychosoziale Betreuung, die
spirituelle Begleitung und eine klare, angemessene
Kommunikation. Tod und Geburt sind Lebensereignis-
se, die allen lebenden Wesen gemeinsam sind und die
umso besser verlaufen, je mehr die physiologischen
Vorgange bekannt sind und je mehr die psychosozia-
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len Bediirfnisse beriicksichtigt werden. Es ware daher
winschenswert, dass scharf definierte Rollengrenzen
zwischen den verschiedenen Berufsgruppen, die sich
der Begleitung des Sterbenden widmen, Uiberwunden
wiirden und Arzte, Krankenschwestern, Psychologen,
Seelsorger und Hospizhelfer interdisziplinar zusammen-
arbeiten, um sich diesem Ziel zu nahern.

Fragen zur Vorsorgevollmacht und Patientenverfi-
gung werden in dem Buch ebenso ausfihrlich behan-
delt wie das schwierige, aktuell kontrovers diskutierte
Thema der aktiven und passiven Sterbehilfe.

Das Buch ist wichtig, grundlegend und fir alle Men-
schen, seien sie Patienten, Angehdrige oder professio-
nell Tatige, unbedingt empfehlenswert.

Rezensentin: Antje Schiitter, DLH-Patientenbeistand

Wo ist der Beweis?

LEB Pladoyer fiir eine
e LT evidenzbasierte Medizin
L)
Autoren: Imogen Evans, Hazel
WO IST Thornton, lain Chalmers,
DER Paul Glasziou, Huber Verlag Bern,
Auflage 2013, 260 Seiten,

BEWEIS? 1.
: ISBN 978-3-456-85245-4, 24,95 €

4

Im vorliegenden Buch wird detail-
reich das Konzept der evidenzba-
sierten Medizin (EbM) beschrie-
ben. Die EbM hat den Anspruch,
das weltweit verfligbare medizinische Wissen systema-
tisch auszuwerten und daraus Schlussfolgerungen fir
das tagliche Handeln in der Medizin abzuleiten. Die Zahl
der Beispiele fiir gravierende Irrtimer in der Medizin ist
leider relativ lang. Erst durch gut geplante, ,faire Tests*
und Veroffentlichung entsprechender Ergebnisse konn-
ten einige Irrtimer aufgedeckt werden.

Eine wichtige Botschaft fir Patienten ist sicherlich,
dass ,neu® nicht unbedingt gleichzusetzen ist mit ,bes-
ser“ und ,plausibel® nicht mit ,,bewiesen®.

Ein Problem ist und bleibt aber der Umgang mit der
Evidenz bei (sehr) seltenen Erkrankungen. Das im Buch
beschriebene ,,Gesetz der groBen Zahl“ stoBt hier natur-
gemal an seine Grenzen.

Ein weiteres Problem ist die ausreichende Finanzie-
rung von ,fairen Tests®, die selbstverstandlich grund-
satzlich mehr als wiinschenwert sind. Darauf geben die
Autoren keine befriedigende Antwort.

Das Buch wurde aus dem Englischen Ubersetzt (Titel
des Originals ,Testing Treatments®). Die Autoren ver-
wenden zahlreiche Zitate und Beispiele zur Veranschau-
lichung der Inhalte. An einigen Stellen wiirde man sich
wiinschen, dass der Text mehr auf den deutschsprachi-
gen Raum bezogen ware.

Das Buch richtet sich auch an interessierte Laien. Fur
das bessere Verstandnis von Berichten Uber Studien-
ergebnisse und deren Einordnung ist das im Buch ver-
mittelte Wissen sicherlich duBerst hilfreich. Ob man als
Patient nach dem Lesen des Buches noch dazu geneigt
ist, an einer Studie teilzunehmen, steht auf einem an-

23



DLH info

deren Blatt. Studienarzte sollten sich auf jeden Fall auf
so manche kritische Riickfrage - einer moglicherweise
eher kleinen Patientengruppe - gefasst machen.

Rezensentin: Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-Geschéftsfiihrerin

Der groB3e Bluff. Irrwege und

Liigen der Alternativmedizin

Autor: Theodor Much, Goldegg
Verlag, Wien, 1. Auflage 2013,
267 Seiten, ISBN 978-3-902903-10-5, 19,95 €

131uff

Im Klappentext ist zu lesen: ,Die-
ses Buch ist ein Muss fir all jene
Menschen, die wohlklingende Ver-
sprechungen kritisch auf ihren
Wahrheitsgehalt prifen und sich
selbstbestimmt um ihre Gesundheit kiimmern moch-
ten.“ Und der Autor fiigt in seinem Vorwort hinzu, dass
sich seine Kritik ,,gegen all jene richtet, die mit klar
esoterischen Diagnose- und Therapieverfahren ihr Geld
verdienen, also auch gegen Arzte und Heiler, die langst
widerlegte anatomische oder physiologische Vorstellun-
gen als Grundlage ihrer ,Therapie“ anpreisen®.

Das hort sich spannend an, denn das Thema ist hoch-
aktuell. Die Suche nach Heilung von Krankheiten ist so
alt wie die Menschheit und der Wunsch, dieses Ziel mit
so wenig Nebenwirkungen wie moglich zu erreichen,
ebenfalls.

Theodor Much, Facharzt fiir Hautkrankheiten, und
drei Gastautoren beleuchten und bewerten alle géan-
gigen Angebote von z.B. Homodopathie Uber Bachbli-
ten-Therapie, Ayurveda, Edelstein-Therapie bis hin zur
Biochemie nach Dr. SchiBler. Es werden historische
Hintergrinde und physikalisches Basiswissen vermit-
telt. Fiir Patienten, die sich Erstinformationen einholen
mochten, ist das Buch sicher eine gute Grundlage, aber,
wie der Autor in seinem Vorwort schon ausfiihrt: “Dass
dieses Buch von Uberzeugten Anhangern, Betreibern
und NutznieBern alternativmedizinischer Diagnose- und
Behandlungsverfahren hart kritisiert werden wird, liegt
klar auf der Hand...“

Es soll in diesem Buch nicht um eine pauschale Ver-
urteilung von Naturheilverfahren gehen. Aber der Leser
fragt sich, was bleiben eigentlich fiir Methoden ubrig,
die gefahrlos zusatzlich genutzt werden konnen?

Der Autor listet Folgende als Beispiele auf: Bewegungs-
therapie, Warme- und Kaltetherapie, Ernahrungsthera-
pie, Massagen, autogenes Training, Hydrotherapie oder
Phytotherapie. Allerdings auch beim Einsatz von Heil-
pflanzen ist Vorsicht geboten, denn nicht alles aus der
Natur ist unschadlich und ohne Nebenwirkungen.

Insgesamt bietet das Buch viele wissenswerte Hinter-
grundinformationen, um kritisch den Einsatz der be-

schriebenen Methoden zu liberdenken, vor allem auch
im Hinblick auf die zusétzlichen finanziellen Belastun-
gen, die sich fir den Nutzer ergeben.

Allerdings bleibt die Frage offen, warum so viele Men-
schen derart empfanglich flir Methoden aus dem vom
Autor scharf verurteilten ,alternativen® Bereich sind.
Der Mensch ist ein vernunftbegabtes Wesen und sollte
Behandlungs-Entscheidungen aufgrund wissenschaft-
lich fundierter Erkenntnisse treffen konnen. Aber zum
Menschen gehort offensichtlich auch etwas, was sich
dieser Ebene entzieht. Es ware vielleicht ein nachstes
Buch wert, zu untersuchen, in welchen Bereichen der
sogenannten Schulmedizin Verbesserungen notig wa-
ren, damit ein derartiger Wildwuchs der beschriebenen
Methoden keine Zukunft hatte.

Rezensentin: Dr. Inge Nauels, DLH-Patientenbeistand

CD: Progressive

Muskelentspannung

Eberhardt Hofmann, Hogrefe Verlag,
Géttingen, 2. neugestaltete Auflage 2013,
CD 1 Langform liegend: 73:42 Minuten,
CD 2 Kurzform liegend: 16:50 Minuten,
CD 2 Kurzform sitzend: 15:33 Minuten,

ISBN 978-3-8017-2560-0, 19,95 €

Die Progressive Muskelentspannung (PME) nach Jacob-
son ist ein leicht erlernbares Entspannungsverfahren,
das auch haufig von Krebspatienten genutzt wird. Durch
die bewusste und systematische An- und Entspannung
bestimmter Muskelgruppen wird ein Zustand tiefer Ent-
spannung im ganzen Korper erreicht. Die Konzentration
der libenden Person richtet sich dabei auf den Wechsel
zwischen An- und Entspannung. Ziel ist die Senkung der
Muskelspannung auf ein normales Niveau aufgrund ei-
ner verbesserten Korperwahrnehmung. Im |dealfall und
mit viel Erfahrung kann der Zustand tiefer Entspannung
von der iUbenden Person zu jedem gewiinschten Zeit-
punkt herbeigefiihrt werden. Positive Wirkungen auf
Angst- und Spannungszustéande, die haufig in Zusam-
menhang mit Krebserkrankungen auftreten, sind rela-
tiv gut belegt. Die ibende Person sollte der Methode
gegeniber aber positiv eingestellt sein.

Die vorliegende Audio-Doppel-CD enthalt Instruktio-
nen zu Ubungen, die selbststindig oder trainingsbeglei-
tend zu Hause durchgefiihrt werden konnen. Begonnen
werden sollte mit der Ubung ,Langform liegend“ auf
CD1. Sobald man etwas Erfahrung mit dem Entspan-
nungsverfahren gesammelt hat, kann man auch auf die
~Kurzform liegend® bzw. die ,,Kurzform sitzend* auf CD 2
zurlickgreifen.

Rezensentin: Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-Geschéftsfihrerin

www.leukaemie-hilfe.de
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