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Evidenzbasierte Medizin
- Was steckt dahinter?

Auf dem DLH-Patienten-Kongress
in Freising, der im Juni wieder mit
groBem Erfolg stattfand, wurde im
Rahmen einer Podiumsdiskussion
am Vormittag des ersten Kongress-
tages das Thema ,Moglichkeiten
und Grenzen evidenzbasierter Medi-
zin“ naher beleuchtet. In dieser von
der Journalistin Christiane Poertgen
erstklassig moderierten Diskussi-
onsrunde wurde deutlich, dass die
evidenzbasierte Medizin zwar eine
notwendige Grundlage fir Behand-
lungsentscheidungen ist, dass es
aber auf der anderen Seite einige
Grenzen und Fallstricke zu berick-
sichtigen gilt.

Frau Dr. Britta Lang vom Deutschen

Cochrane Zentrum in Freiburg fiihr-
te im Vorfeld der Podiumsdiskussion
mit ihrem Eroffnungsvortrag ,Wozu
dienen klinische Studien?” in das
Thema ein. Sie betonte, dass das
Wissen aus Studien nie absolut sein
kann, aber doch verlasslicher ist
als das Wissen aus unkontrollierten
Alltagserfahrungen. Die Cochrane-
Bewegung hat es sich - krankheits-
ubergreifend - zur Aufgabe gemacht,
das vorhandene Wissen zu medizini-
schen Fragestellungen in Form von
systematischen Ubersichtsarbeiten
so aufzubereiten, dass sich behan-
delnde Arzte schnell einen Uberblick
uber den aktuellen Stand der Dinge
verschaffen konnen.

Doch was steckt eigentlich hinter dem Konzept der
evidenzbasierten bzw. beweisgestiitzten Medizin?

Nach Moglichkeit sollten Patien-
ten mit einer Therapie behan-
delt werden, fir die ein ge-
sicherter Nachweis eines
Nutzens vorliegt. Sofern

_Systematische
Ubersichtsarbeit

nischen Studien wird gepriift, ob
ein neues Arzneimittel oder eine
neue Behandlungsmethode
dem Patienten im Vergleich
zur Standardtherapie

ein auf hohem wissen-
schaftlichen Niveau /

Randomisierte,
kontrollierte Studie

nitzt, z.B. im Hinblick
auf eine Verlangerung

gesicherter Nach—/
weis nicht vorliegt,

Kohortenstudie

des Gesamtiberle-
bens, eine Redu-

muss auf weni-

Fall-Kontroll-Studie

zierung krank-

ger gesicherte

heitsbedingter

Nachweise / Fallserie, Fallbericht Beschwerden
bis hin zu oder eine
Exper- / Expertenmeinung Verbesse-
tenmei- rung der

nungen zurlickgegriffen werden.
Zur Veranschaulichung dient die
Evidenzpyramide. Die Fehleranfal-
ligkeit nimmt zu, je breiter die Pyra-
mide wird.

Und was genau wird unter dem
Begriff ,,Nutzen“ verstanden? In kli-

Lebensqualitat. Dies sind die sog.
~patientenrelevanten Endpunkte®
Manchmal wird in einer Studie aber
auch ,nur“ die Zeit bis zum Fort-
schreiten der Erkrankung untersucht
oder der Anteil der Patienten, die
eine komplette oder teilweise Rick-
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bildung der Krankheitszeichen erreichen. Wie solche
und weitere Endpunkte letzten Endes zu bewerten sind,
dartber wird in Fachkreisen intensiv diskutiert.

Auf jeden Fall miissen Studien hohen wissenschaftli-
chen Anforderungen genigen, um verlassliche (,siche-
re“) Ergebnisse zu produzieren. Wenn also z.B. in einer
Studie ein neues Arzneimittel anscheinend wirksamer
ist als ein altes, muss das noch lange kein gesicherter
Nachweis fir einen Nutzen sein, denn das Ergebnis der
Studie ist nur dann verlasslich, wenn die Studie keine
methodischen Fehler oder systematischen Verzerrun-
gen aufweist.

Vor diesem Hintergrund ist bei der Bewertung von Stu-
dienergebnissen eine kritische Analyse des zugrundliegen-
den Studienkonzeptes und der Methodik notwendig. Mit
dieser Aufgabe befasst sich u.a. intensiv das in Deutsch-
land im Jahr 2004 eingerichtete ,,Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen® (IQWiG).

Wissenschaftliche Fachgesellschaften ibernehmen
es, das vorhandene Wissen zu einem Krankheitsbild
zusammenfassend zu bewerten und in Form von sog.
Leitlinien darzustellen. So hat die Deutsche Gesellschaft
fur Hamatologie und Medizinische Onkologie (DGHO)
mit www.dgho-onkopedia.de ein Leitlinien-Portal auf-
gebaut, das u.a. auch Leitlinien zu den verschiedenen
Subtypen der Leukdmie- und Lymphomerkrankungen
enthalt [siehe Beitrag ,Aktualisierte Leitlinien®, S.6]. Im
Leitlinienprogramm der Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V.
(AWMF), der Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG)
und der Deutschen Krebshilfe e.V. (DKH) werden sog.
S3-Leitlinien zu verschiedenen Krebskrankheiten ent-
wickelt [www.leitlinienprogramm-onkologie.de]. Diesen
Leitlinien liegt eine systematische Suche nach wissen-
schaftlichen Belegen zugrunde. Die Ergebnisse der Re-
cherche werden in einer reprasentativ zusammenge-
setzten Expertenguppe diskutiert und abgestimmt. Eine
S3-Leitlinie zum Hodgkin-Lymphom gibt es bereits, eine
zur Chronischen Lymphatischen Leukamie ist in Arbeit.

Die Evidenzbasierte Medizin ist also ohne
Zweifel ein unverzichtbarer Bestandteil einer
hochwertigen Gesundheitsversorgung.

Als Grenzen und Fallstricke sind allerdings zu nennen:

® Unveroffentliche Daten (z.B. aus abgebrochenen Stu-
dien) konnen bei der Bewertung einer Therapie natur-
gemaB nicht berlcksichtigt werden.

e Bei sehr seltenen Erkrankungen funktioniert das sog.
~Gesetz der groBen Zahl* nicht, das besagt, dass das
Ergebnis eines Versuches um so sicherer ist, je ofter
der Versuch wiederholt wird.

e Oft fehlen die notigen finanziellen Mittel fir die
Durchfihrung von Studien - insbesondere solchen,
die unabhangig von pharmazeutischen Unternehmen
durchgefiihrt werden. Hochwertige Studien sind zeit-
intensiv, komplex, anspruchsvoll und damit teuer. Stu-
dien sind zudem, auch aus Griinden des Patienten-
schutzes, mit erheblichen biirokratischen Auflagen
verbunden.

® Die Generierung von Wissen ist ein fortschreitender
Prozess, der nie endet. Man hinkt dem aktuellen
Stand also immer etwas hinterher.

 Der Zugang zu den Daten-Quellen zur Uberpriifung
der Studienergebnisse ist nur teilweise gewahrleistet.

* Die Anwendbarkeit von Studienergebnissen auf einen
individuellen Patienten ist nicht immer gegeben. Dies
kann der Fall sein, wenn die Ein- und Ausschlusskri-
terien einer Studie sehr eng gefasst werden (z.B. hin-
sichtlich bestimmter Begleiterkrankungen).

e Es konnen schon allein aus rein praktischen Griinden
nicht samtliche noch offenen medizinischen Frage-
stellungen im Rahmen von Studien untersucht wer-
den.

e Die Falschung von Studienergebnissen lasst sich
nicht sicher verhindern.

Es ware wiinschenswert, wenn zu jedem Krankheits-
bild verlassliche, evidenzbasierte und stets aktuelle
Therapieempfehlungen vorliegen wiirden. Angesichts
der genannten Grenzen und Fallstricke kann immer nur
versucht werden, dieses hehre Ziel anzustreben.

Aber auch das Erfahrungswissen des behandelnden
Arztes und die jeweilige personliche Einschatzung des
Patienten (der letzten Endes die Entscheidung trifft!),
spielen weiterhin eine wesentliche Rolle, denn jeder
Mensch ist individuell in seiner
Erkrankungssituation, wodurch
sich Abweichungen ergeben
konnen. Die Rolle der evidenz-
basierten Medizin besteht dar-
in, den individuellen Patienten
in Zusammenarbeit mit seinem
behandelnden Arzt im Entschei-
dungsprozess mit objektiven
Daten zu unterstitzen.

Annette Hiinefeld
Beauftragte fur
Offentlichkeitsarbeit

Ihre Annette Hiinefeld im DLH-Vorstand
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REPORTAGE

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

Ca. 600 Personen nahmen am Kongress teil, und die Riickmeldungen waren wieder

iiberwiltigend positiv.

Die wissenschaftliche Leitung des Kongresses lag in
diesem Jahr bei Dr. Christoph von Schilling (Klinikum
Freising, Abt. fiir Himatologie und Onkologie). Er warb
bei seiner BegriiBung fiir den Selbsthilfegedanken und
bedankte sich ausdriicklich fiir das enorme personliche
Engagement von Ginter Schreiner, Leiter der Selbsthil-
fegruppe Lymphom, Leukamie und Plasmozytom in Frei-
sing. Diesem war es ein besonderes Anliegen gewesen,
dass die DLH mit dem Patienten-Kongress nach Freising
kommt.

(v.l.n.r.) Dr. Christoph von Schilling, wissenschaftlicher Leiter des
Kongresses, Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender, Josef Hauner, Landrat
Freising

Am Vormittag des ersten Kongresstages stand eine
Podiumsdiskussion zum Thema ,Mdoglichkeiten und
Grenzen evidenzbasierter Medizin“ auf dem Programm.
Es wurde deutlich, dass die evidenzbasierte Medizin
zwar eine notwendige Grundlage fur Behandlungsent-
scheidungen ist, dass es aber auf der anderen Seite
einige Grenzen und Fallstricke zu bericksichtigen gilt.
[siehe hierzu Artikel ,Evidenzbasierte Medizin — Was
steckt dahinter?®, S.1/2].

Dr. Britta Lang vom Deutschen Cochrane Zentrum in
Freiburg fihrte im Vorfeld der Podiumsdiskussion mit
ihrem Vortrag ,Wozu dienen klinische Studien?“ in die
Thematik der evidenzbasierten Medizin ein. Sie stellte
die historische Entwicklung im Bereich der klinischen
Forschung anschaulich dar und erlauterte wissenschaft-
liche Grundprinzipien sowie verschiedene Studientypen.
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Die Teilnehmer an der Podiumsdiskussion (v.l.n.r.): Giinter Schreiner,
Leiter der Selbsthilfegruppe Lymphom, Leuk@amie und Plasmozytom in
Freising, Dr. Peter Koch, Experte auf dem Gebiet der Marginalzonen-
Lymphome, Prof. Dr. Hartmut Déhner, Arztlicher Direktor der Klinik
fir Innere Medizin Ill des Universitatsklinikums Ulm, Ralf Rambach,
DLH-Vorsitzender

In flinfzehn zeitgleich stattfindenden, zweistiindigen
Programmpunkten am Samstagnachmittag wurden
die einzelnen Leukd@mie- und Lymphom-Erkrankungen
ausfuhrlich behandelt. Fir Betroffene nach Stamm-
zelltransplantation (SZT) war ein separates Programm
vorgesehen. Hier ging es schwerpunktmaBig um Lang-
zeitfolgen nach der Transplantation sowie um Erfah-
rungsaustausch.

In weiteren Vortragsblocken wurden die Themen
~Patientenverfiigung®, ,,Psychoonkologie: Immer positiv
denken!?“ ,Reha, Rente, Schwerbehindertenausweis”
und ,Krebsdiaten: Was ist davon zu halten?* behandelt.
Das Vortragsangebot der DLH-Stiftung zum Thema
»Mein letzter Wille — Workshop Testament® am spaten

Die Moderation der Podiumsdis-
kussion durch die Journalistin
Christiane Poertgen kam sehr
gut an.

3



4

hhhhh

Diese Bilder zeigen stellvertretend einige Kongress-Helfer, die u.a. am Info-Stand, an der Registratur, an der Kasse, an der Kontaktborse, am

= -

Tagungsbiro und beim Auf- und Abbau fiir einen reibungslosen Ablauf gesorgt haben. Ganz herzlichen Dank an alle!

Nachmittag des ersten Kongresstages stief auf reges
Interesse. Kurzweilig vermittelte der Notar Bruno Ges-
sele Informationen zu diesem Thema [siehe hierzu auch
Broschirenhinweis S. 23].

Ca. 35 Referenten aus ganz Deutschland, insbeson-
dere aus dem sliddeutschen Raum, unterstiitzten den
Kongress.

Auch fir den Austausch untereinander war geniigend
Zeit eingeplant: Neben der Moglichkeit zu Gesprachen
im Anschluss an die krankheitsbezogenen Programm-
punkte und einer Gesprachsrunde speziell fir Ange-
horige gab es auch wieder eine Abendveranstaltung
mit gemitlichem Beisammensein. Hier konnten sich
die Teilnehmer nach dem ersten, informationsreichen
Kongress-Tag ein wenig entspannen, und der Zauber-
kiinstler elGecco sorgte fir "magische" Unterhaltung.

Der Preistrager des diesjahrigen ,,DKMS-Ehrenamts-
preises®, Dr. Michael Bermes, konnte leider nicht per-
sonlich am DLH-Kongress teilnehmen, um den Preis in
Empfang zu nehmen. Statt dessen wurde auf der Abend-
veranstaltung eine Videobotschaft tiberbracht. Der in
Iserlohn praktizierende Internist engagiert sich fir das
von der DKMS initiierte Schulprojekt ,,Leben spenden
macht Schule® In zahlreichen Registrierungsaktionen
im Rahmen dieses Projektes konnten bis jetzt 2.610
Schiiler und Studenten als potenzielle Stammzellspen-
der aufgenommen werden. Von diesen haben bereits 31
junge Leute einem Patienten mit einer Stammzellspende
helfen konnen.

Kongressbegleitend wurden vielfaltige Informationen
an Infostanden angeboten. So prasentierten sich zahl-
reiche Organisationen wie die Kompetenznetze ,,Mali-
gne Lymphome*® und ,,Akute und chronische Leukami-
en, die DKMS, die Stiftung Aktion Knochenmarkspende
Bayern, das Zentrale Knochenmarkspender-Register, die
Deutsche Rentenversicherung, die Bayerische Krebsge-
sellschaft, die Deutsche Krebshilfe und der Krebsinfor-
mationsdienst in der Ausstellung. Natirlich waren auch
die DLH und die DLH-Stiftung mit Standen vertreten.
Am Stiftungs-Stand konnte den Teilnehmern in zahlrei-
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chen Gesprachen die Arbeit und das Wirken der Stiftung
naher erlautert werden.

Zudem bereicherten Werke einer Patientin die Aus-
stellung: Paula Schmidt, die im November 2012 im Alter
von 24 Jahren an einem hochmalignen B-Zell-Non-Ho-
dgkin-Lymphom erkrankt war, hat im Laufe der Therapie
gemalt und fotografiert. So konnte sie besser mit der
Situation umgehen und die Ereignisse verarbeiten.

Ein Dank geht auch an den Verein ,,Bockerl fahr zua!®
der — sehr zum Vergniigen der anwesenden Hobbyeisen-
bahner — ein Modelleisenbahn-Anlage in der Ausstellung
aufgebaut hatte.

Folgender Vortrag wurden aufzeichnet und textlich
aufbereitet:

* Follikulare Lymphome (Dr. Christoph von Schil-
ling, Freising, Dr. Wolfgang Abenhardt, Miinchen):
siehe S.15 ff.
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Der 18. DLH-Patienten-Kongress wird am 20./21. Juni 2015

in Bonn stattfinden.

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

¢ Bayerische Krebsgesellschaft e.V.

e Deutsche José Carreras Leukamie-Stiftung e.V.

® Deutsche Krebshilfe e.V.

e DKMS Stiftung Leben Spenden

e Klinikum Freising

® Marriott Hotel Freising

® Techniker Krankenkasse

e Stiftung Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe

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

MELDUNGEN

40 Jahre Deutsche Krebshilfe: Vorhang auf flirs Leben

MIT ALLER'

KRAFT

GEG EN DEN KREBS| /

o

e
@ Dewtsche Krebshilfe
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Vorhang auf flirs Leben
Heiheg brauchi Nilfe: Detroffere sagen Daskhe!

Am 25. September 1974 griindete Dr. Mildred Scheel
die Deutsche Krebshilfe. Es war eine Jahrhundertidee,
die Volkskrankheit Krebs mit einer Blirgerbewegung zu
bekampfen. Mit der Griindung der Deutschen Krebshilfe
hat Mildred Scheel eine bedeutende Ara im deutschen
Gesundheitswesen eingeldutet. Ihr Anliegen, den Betrof-
fenen und ihren Angehorigen zu helfen, ist auch nach
ihrem eigenen, viel zu friihen Krebstod, bis heute sehr
erfolgreich fortgefiihrt worden. In vier Jahrzehnten hat
die gemeinniitzige Organisation maBgeblich dazu beige-
tragen, die Situation von Krebspatienten zu verbessern.

Als Mildred Scheel im Jahr 1974 die Deutsche Krebs-
hilfe griindete, war Krebs noch ein Tabuthema. GroBes
personliches Leid und sehr begrenzte Behandlungsme-
thoden - so erlebte die damalige Frau des Bundespra-
sidenten die Situation von Krebspatienten. Krebskranke
Menschen brauchen Hilfe und Hoffnung. Dies war ihr
Kerngedanke und ihre Motivation fiir ihren beharrlichen
Einsatz.
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Unter dem Motto ,,Helfen. Forschen. Informieren.”
unterstiitzt die Deutsche Krebshilfe heute ein breites
Spektrum an Projekten zur Verbesserung der Praventi-
on, Fritherkennung, Diagnose, Therapie, medizinischen
Nachsorge und psychosozialen Versorgung einschlief3-
lich der Krebs-Selbsthilfe. In den 40 Jahren ihres Be-
stehens hat die Deutsche Krebshilfe bundesweit rund
3.700 Projekte gefordert. Sie hat unter anderem dazu
beigetragen, Krebszentren zu initiieren und die Palliativ-
medizin in Deutschland zu etablieren. Dariber hinaus
ist sie der groBte private Forderer der Krebsforschung
in Deutschland. Mit zahlreichen Informationsmateriali-
en, wie Broschiiren und Filmen sowie im Internet, klart
die Deutsche Krebshilfe die Bevolkerung iiber alle As-
pekte rund um das Thema Krebs auf.

40 Jahre Deutsche Krebshilfe sind eine Erfolgsge-
schichte ohnegleichen. Entstanden aus einer wun-
derbaren Idee hat sich ein einzigartiger Motivator
und Helfer fir die Verbesserung der Situation von
krebskranken Menschen entwickelt. Von Anfang an
war die Krebs-Selbsthilfe Bestandteil dieser Zielset-
zung. Seit ihrer Grindung — 1995 — genieBt die Deut-
sche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe kontinuierlich die
Unterstitzung durch die Deutsche Krebshilfe. Damit
konnten wir uns zu einer bundesweit tatigen und
in Fach- und Patientenkreisen hoch angesehenen
Selbsthilfeorganisation entwickeln. Dafir wollen
wir uns im Namen von Zehntausenden von Patien-
ten bedanken und gratulieren ganz herzlich zum 40.

Geburtstag!
Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender

©Foto: Michael Sondermann/Bundesstadt Bonn
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Neues Forschungskonsortium
zu Morbus Waldenstrom

Morbus Waldenstrom gehdrt zu den langsam wachsen-
den Lymphomen und ist mit rund fiinf Neuerkrankungen
pro 1 Million Einwohner im Jahr selten. Bei solch sel-
tenen Erkrankungen ist es wichtig, durch gemeinsame
Anstrengungen auf nationaler wie auch internationaler
Ebene groBe Studien aufzulegen, damit die Therapie
weiter verbessert werden kann. Vor diesem Hintergrund
wurde Anfang 2014 das ,European Consortium for
Waldenstrom’s Macroglobulinemia“ (ECWM) gegriindet
[www.ecwm.eul].

Dieser Verbund mochte auf europaischer Ebene die
Studienaktivitaten und die Forschung bei Morbus Wal-
denstrom vorantreiben. In dem Konsortium sind derzeit
Studiengruppen aus 15 europadischen Landern aktiv. Die
Federfiihrung und Koordination der Aktivitaten erfolgt
uber das Comprehensive Cancer Center Uim.

Als Teil der Aktivitaten des ECWM wurde eine Studie
zur Behandlung des Morbus Waldenstrom initiiert: Die
Studie ECWM-1 priift europaweit, ob eine Hinzunahme
von Bortezomib die Wirkung einer milden Immunche-
motherapie bestehend aus Dexamethason, Rituximab
und Cyclophosphamid (DRC) bei zuvor nicht behandel-
ten Patienten mit Morbus Waldenstrom weiter steigern
kann. Fir Patienten mit einem Riickfall ist vorgesehen,
dass das ECWM federfiihrend an einer globalen Studie
teilnimmt, in der die Wirksamkeit der neuen Substanz
Ibrutinib untersucht wird.

Das Waldenstrom-Konsortium ist im Juli 2014 dem
deutschen Netzwerk Kompetenznetz Maligne Lympho-
me e.V. (KML) als ordentliches Mitglied beigetreten. Hier
bieten sich Moglichkeiten fur eine optimale Vernetzung
auf nationaler Ebene.

Psychoonkologie Online

Hierbei handelt es sich um ein kostenloses Internet-Be-
ratungsportal, das sich ausschlieBlich mit dem Thema
Psychoonkologie beschaftigt und sich direkt an Pati-
enten wendet. Es mochte ein immer und ohne groBen
Aufwand erreichbarer Ansprechpartner sein, um heraus-
zufinden, ob und welche psychoonkologische Unterstiit-
zung bendtigt wird, und um zu helfen, ein passendes
Angebot zu wahlen.

Exemplarisch wurden aus zahlreichen Patientenakten
Geschichten geformt, die Symptome und Belastungen
rund um die Themen Angst, Depression, Sexualitat,
Partnerschaft und Fatigue abbilden. Dargestellt werden
diese Situationen von Schauspielern, und kommentiert
werden sie anschlieBend von namhaften Psychoonko-
logen, die wertvolle Anregungen im Umgang mit den
jeweiligen Belastungen geben. AuBerdem ist dem Portal
eine Telefonberatung angeschlossen, bei der ein Thera-
peut direkt erreicht werden kann.

Geht man auf die Website www.psycho-onkologie.net,
muss ein personlicher Zugangscode eingegeben wer-

den. Die Zugangskarte mit dem Login-Code kann zu-
sammen mit der Informationsklappkarte zu dem Projekt
uber die DLH-Geschaftsstelle oder uber die E-Mail-Ad-
resse info@psycho-onkologie.net angefordert werden.

Dieses Angebot ist interessant und kann helfen, psy-
chische Belastungen im Rahmen einer Krebserkrankung
auszuloten, um dann, falls erforderlich, Schritte einlei-
ten zu konnen, diesen entgegenzuwirken.

Aktualisierte Leitlinien

Die Deutsche Gesellschaft fir Himatologie und Medi-
zinische Onkologie e.V. (DGHO) hat im Jahr 2014 bisher
folgende Fach-Leitlinien aus dem Bereich der Leukamie-
und Lymphomerkrankungen aktualisiert:

® Juni 2014: Polycythaemia Vera (PV)

® Juni 2014: Primare Myelofibrose (PMF)

e Juli 2014: Myeloproliferative Neoplasien (MPN)

Die Leitlinien stehen online auf www.dgho-onkopedia.de

Zulassung von Arzneimitteln

Rituximab subkutan

Rituximab subkutan [MabThera® SC], das unter die Haut
gespritzt wird, hat im Marz 2014 die EU-weite Zulassung
fur Patienten mit follikularem Lymphom und diffus-
groBzelligem Lymphom erhalten. Bei Patienten mit
follikularem Lymphom bezieht sich die Zulassung nicht
nur auf die Erstbehandlung, sondern auch auf die Erhal-
tungstherapie. Bei gleicher Wirksamkeit und Vertraglich-
keit ist die Anwendungsdauer deutlich kiirzer.

Ofatumumab

Die Zulassung von Ofatumumab [Arzerra®] wurde im
Juli 2014 von der EU-Kommission erweitert. Jetzt ist
das Medikament auch in Kombination mit Chlorambucil
oder Bendamustin fir die Behandlung von Patienten mit
Chronischer Lymphatischer Leukdmie (CLL) zugelas-
sen, die noch keine vorangegangene Therapie hatten
und die fiir eine Fludarabin-basierte Therapie nicht in-
frage kommen. Bisher bezog sich die Zulassung nur auf
die Behandlung von Patienten mit CLL, die refraktar auf
Fludarabin und Alemtuzumab sind, d.h. die auf diese
beiden Medikamente kein ausreichendes Ansprechen
erzielt haben.

Obinutuzumab

Der neuen Anti-CD20-Antikorper Obinutuzumab [Ga-
zyvaro®] hat im Juli 2014 die EU-weite Zulassung fiir
die Erstbehandlung erwachsener Patienten mit Chroni-
scher Lymphatischer Leukdmie (CLL) in Kombination
mit Chlorambucil erhalten, die aufgrund von Begleiter-
krankungen fir eine Therapie mit Fludarabin nicht infra-
ge kommen. Der Zulassung liegen die Daten der CLL11-
Studie zugrunde, in der die Kombination Obinutuzumab/
Chlorambucil der Kombination Rituximab/Chlorambucil
uberlegen war.
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DLH-STIFTUNG

Rolf-Werner Schmidt-Stiftung
unterstiitzt Projekt Einzelfallhilfe

Die Rolf-Werner Schmidt-Stiftung aus Hildesheim hat
sich zum Ziel gesetzt, gemeinnutzige Institutionen un-
ter bestimmten Voraussetzungen ideell und finanziell
zu unterstitzen. Eine der geforderten Institutionen ist
die DLH-Stiftung. So erhielt die Stiftung kirzlich von
der Rolf-Werner Schmidt-Stiftung 15.000,- Euro zweck-
gebunden fir das Projekt Einzelfallhilfe. Daflir danken
wir ganz herzlich. Nahere Informationen zum Projekt
Einzelfallhilfe finden sich unter www.dlh-stiftung.de/
einzelfallhilfe.html

Neue Broschiiren

Die DLH-Stiftung hat weitere Broschuren herausgegeben:

e Chronische Lymphatische Leukamie (7. Auflage)

® Therapiestudien in der Hdmatoonkologie

® Mein letzter Wille — Was bleibt, wenn wir gehen
[Siehe hierzu Rubrik ,Infomaterial und Literaturbe-

Benefiz-Konzert zugunsten der
DLH-Stiftung

Die Leukamie-Selbsthil-
fe Aschaffenburg und
der Musikverein Har- -
monie Dettingen/Main Z
e.V. laden herzlich zu
einem Benefiz-Konzert
des Heeresmusikkorps
12 Veitshochheim zu-
gunsten der DLH-Stif-
tung ein. Das Konzert
findet am 9. Oktober
2014 in der Lindighalle
in Karlstein-Dettingen
statt und beginnt um 19:30 Uhr. Die Karten kdnnen zu
einem Preis von 12,- Euro an der Abendkasse erworben
werden (Vorverkaufspreis 10,- Euro). Schirmherr der
Veranstaltung ist Blirgermeister Winfried Bruder. Nahe-
re Informationen: www.dlh-stiftung.de /aktuelles.html

des Hesresmusikkoms Veitshockheim
s Bty frmie

=
zu Gunsien der Stiftung EE 5

=Deutsche Loukamie- & Lymphom-Hilfe-

Donnerstag, 09, Oktober - 19:30 Uhr
in der Lindighalle Dettingen/ Main
P v — L!'E E—

logm
i

o A e

sprechungen®, S. 22 ff]

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
Online-Bestell-Formular fiir Broschiiren siehe: www.dlh-stiftung.de /informationsmaterial.htmi

VERANSTALTUNGEN, TAGUNGEN UND KONGRESSE

Seminare in der Dr. Mildred
Scheel Akademie Koin

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 2015 kann in der Akademie
angefordert werden (Anschrift: Dr.
Mildred Scheel Akademie fur For-
schung und Bildung, Kerpener Str.
62, 50924 Koln, Tel.: 0221-9440490,
msa@krebshilfe.de). Die Programm-
Ubersicht erscheint auBerdem auf
der Internetseite der Deutschen
Krebshilfe, www.krebshilfe.de

4.-5. Oktober
Waldenstrom-Tagung fiir Patien-
ten und Angehorige in Darmstadt
Vorgesehen sind Vortrage zu aktu-
ellen Entwicklungen in der Therapie
sowie Erfahrungsaustausch. Um An-
meldung wird gebeten.
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Nahere Informationen:
Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN,
Tel.: 06142-32240, buero@LHRM.de

12. Oktober

DGHO-Patiententag in Hamburg
Das Programm sieht Workshops u.a.
zu Lymphomen, Chronischen Leuka-
mien und allogener Stammzelltrans-
plantation vor. Des Weiteren werden
Vortrage zu Erndhrung, Sport und
Komplementarmedizin angeboten.
Veranstaltungsort: Bucerius Law
School Hamburg. Nahere Informa-
tionen: www.haematologie-onkolo-
gie-2014.com

25. Oktober

MDS Patienten und Angehérigen-
Forum in Miinchen

Vorgesehen sind u.a. Vortrage zur
Diagnostik und zu Behandlungsmog-
lichkeiten bei myelodysplastischen

Syndromen (MDS), zu Lebensquali-
tat trotz MDS und zu Studien. Um
Anmeldung wird gebeten.

Nahere Informationen:
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN,

Tel.: 06142-32240, buero@LHRM.de

7.-9. November

Junge-Leute-Seminar der Deut-
schen Kinderkrebsstiftung im
~Waldpiraten-Camp* in Heidelberg
Seminar flr junge, erwachsene
Krebspatienten (mit oder nach ei-
ner Krebserkrankung), ihre Partner/
Freunde und Geschwister. Mindest-
alter: 18 Jahre. Organisation, Infor-
mation und Anmeldung: Deutsche
Kinderkrebsstiftung, Tel.: 0228-688-
46-0, info@kinderkrebsstiftung.de.

Weitere Veranstaltungen siehe
Veranstaltungskalender auf der
DLH-Internetseite
www.leukaemie-hilfe.de
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MITGLIEDER/SELBSTHILFEINITIATIVEN

Nachrufe

Mit groBem Bedauern missen wir
mitteilen, dass Dr. jur. Manfred Wel-
ge am 27. Marz 2014 im Alter von 74
Jahren verstorben ist. Manfred Wel-
ge war seit 1999 Fordermitglied der
DLH und von 2001- 2010 als Schrift-
fuhrer im DLH-Vorstand aktiv. Er un-
terstitzte uns in vielfaltiger Weise,

besonders auch durch sein juristisches Fachwissen,
das er, sogar noch nach Beendigung seiner Vorstand-
statigkeit, der DLH groBzlgig zur Verfligung stellte. Wir
verdanken ihm viel und werden ihn in wirdiger Erinne-
rung behalten.

In tiefer Verbundenheit mit seiner Familie - der DLH-Vor-
stand und die DLH-Geschéftsstelle

Die Plasmozytom/Multiples Myelom
Selbsthilfegruppe Nordrhein-West-
falen eV. (PMM SHG NRW) trauert
zusammen mit seiner Familie um
Armin Klempahn, der am 6. April
2014, eine Woche vor Erreichen sei-
nes 57. Lebensjahres, verstorben ist.
= & Wir haben einen verantwortungs-
bewussten, sozial engagierten Mitstreiter verloren, dem
seine Arbeit zum Wohle der Mitpatienten eine Herzens-
angelegenheit war. So bemihte er sich besonders um
Patienten mit Migrationshintergrund und nahm Kontakt
zu Orthopéaden auf, um sie fir das Multiple Myelom und

die Diagnostik bei dieser Erkrankung zu sensibilisieren.
In der Mitgliederversammlung im April 2012 Uber-
nahm Armin Klempahn das Amt des stellvertretenden
Vorsitzenden der SHG PMM NRW und vertrat die Selbst-
hilfegruppe auf fast allen angebotenen Veranstaltungen.
Im September 2013 lieB er sich zum Beiratsmitglied im
neugegrindeten Verein ,Myelom-Deutschland e.V.“
wahlen. AuBerdem nahm er am DLH-Gruppenleiter-Se-
minar teil. Sehr hilfreich waren seine IT-Kenntnisse und
seine oft kritischen Beitrage zu anstehenden Themen.
Wir vermissen ihn sehr und werden ihm ein ehrendes
Andenken bewahren.
Jutta VoB fiir die PMM SHG NRW

Auf den Tag genau 16 Jahre nach der
Diagnose seiner Krebserkrankung in
1998 ist Dr. Rolf Pelzing am 8. Juli
2014 nach monatelangem Kranken-
hausaufenthalt im 67. Lebensjahr
seiner schweren Erkrankung erlegen.
Die Plasmozytom/Multiples Myelom
F A Selbsthilfegruppe Nordrhein-Westfa-
len e.V. (PI\/II\/I SHG NRW), der er bereits im Marz 2001
beitrat, trauert um eines ihrer profiliertesten Mitglieder.
Zunachst war er, noch unter dem Griinder der PMM SHG
NRW, Jorg Brosig, Beisitzer im Vorstand und ab 2006
Schriftfihrer. Nach der Eroffnung der neuen Geschafts-
stelle in Dornap im Jahr 2007 leitete er den Verein als
1.Vorsitzender von 2008-2012 unter groBter, auch inter-
nationaler, Anerkennung.

Er war Vizevorsitzender der ,,European Myeloma Plat-
form“ (EMP) und verantwortlich fiir die Ubersetzung me-
dizinischer Beitrage aus dem Englischen. Er war promo-
vierter Geophysiker, doch viele Mitpatienten hielten ihn
aufgrund seiner umfassenden medizinischen Kenntnisse
fur einen Doktor der Medizin. Er engagierte sich in der
Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/Multiples Myelom
(APMM) und nach deren Auflosung weiterhin in einem
privaten Patientenforum. Auch nach seinem Ausschei-
den aus dem Vorstand stand er fiir uns und unsere Fra-
gen oder Probleme mit gutem Rat immer zur Verflgung.

Wir trauern zusammen mit seiner Familie, vor allem
mit seiner Ehefrau Ute, und werden ihm ein ehrendes
Andenken bewahren.

Ulrich Wolter fiir die PMM SHG NRW

Neuer Vereinsname: Leukamie und Lymphom Selbsthilfegruppe

Ruhr-Lippe e.V.

- ein Beitrag von Bernhard Jochheim, Vorsitzender

Unsere Gruppe wird im kommenen Jahr 15 Jahre alt, da-
mit ist sie ,,nur® 5 Jahre jlinger als der Bundesverband.
Begonnen hat alles im August 2000. Zusammen mit Jorg
Brosig, Griinder der Plasmozytom/Multiples Myelom
Selbsthilfegruppe NRW e.V., trafen sich fast 40 Interes-
sierte im Haus des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes
in Lippstadt. Nach den ersten Informationen und Be-

Alt: Leukdmie und Lymphom Selbsthilfegruppe Ost-
westfalen e.V.

Neu: Leukdamie und Lymphom Selbsthilfegruppe Ruhr-
Lippe e.V.

sprechungen wurde eine Selbsthilfegruppe gegriindet,
die Menschen mit Leukdamien und Lymphomen hilfreich
zur Seite stehen wollte.

Nach kurzer Zeit wurde fiir die Gruppe ein Name
gefunden. Da der Einzugsbereich der Mitglieder der
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gesamte lippische Raum bis ins Ostwestfélische war,
bekam die Selbsthilfegruppe den geografischen Na-
menszusatz ,,Ostwestfalen®.

Im Laufe der Jahre hat sich das Einzugsgebiet der
Selbsthilfegruppe jedoch etwas verandert und ist sogar
noch groBer geworden. Mittlerweile kommen sehr viele
Menschen aus dem Hochsauerlandkreis zu uns, ebenso
aus der Region Hamm, aber auch aus dem Markischen
Kreis und dem Kreis Soest. Zudem sind wir inzwischen
in unsere neuen Gruppenraume nach Werl gezogen.

Wir haben lange Uberlegt, ob wir den Namenszusatz
Ostwestfalen aufgeben sollen - und auch konnen. Es
geht mit der Namensanderung immerhin ein Stick Iden-
titat verloren, denn wir sind in den vergangenen knapp
15 Jahren mit dem Namen bekannt geworden.

Um uns aber den derzeitigen Gegebenheiten anzu-

passen, haben wir uns schlieBlich doch entschlossen,
den Namen der Selbsthilfegruppe zu andern. Seit dem
21. Mai 2014 nennen wir uns nun ganz offiziell ,,Leuk-
amie und Lymphom Selbsthilfegruppe Ruhr-Lippe e.V.%
Den Vorstand bilden: Bernhard Jochheim (1. Vorsitzen-
der), Engelbert Bade (2. Vorsitzender), Lieselotte Rither
(Schriftfiihrerin) und Holger Steinke (Schatzmeister).
Wir treffen uns jeden 4. Samstag im Monat im DRK-
Heim in 59457 Werl, Kurfiirstenring 31 von 14.00 Uhr
bis 16.30 Uhr und wirden uns freuen, wenn weitere
Betroffene zu uns kommen, um das Informations- und
Hilfsangebot sowie den Austausch und das Miteinander
zu nutzen. Auch Angehorige sowie alle Interessierten
sind bei uns herzlich willkommen.
Kontakt: Bernhard Jochheim, Tel.: 02938 2802,
E-Mail: info@shg-ruhr-lippe.de, www.shg-ruhr-lippe.de

15 Jahre SHG Plasmozytom Saarland

- ein Beitrag von Monika Faber, Griinderin und Leiterin der Selbsthilfegruppe

Vor 15 Jahren, am 20. Mai 1999, habe ich die Selbsthilfe-
gruppe Plasmozytom Saarland gegriindet, und seit Sep-
tember 1999 sind wir Mitglied bei der DLH. Die Gruppe
war von 1998-2012 zudem Mitglied in der Arbeitsge-
meinschaft Plasmozytom/Multiples Myelom (APMM),
einem Zusammenschluss deutschsprachiger Selbsthil-
fegruppen zum Thema Plasmozytom/Multiples Myelom.

Ich selbst wurde im Marz 1994, d.h. vor mehr als 20
Jahren, mit der Diagnose Plasmozytom im Stadium | A
konfrontiert. An diesem frilhen Stadium hat sich in all
den Jahren nichts geandert, was mich sehr freut. Bis-
her habe ich keinerlei Therapie erhalten - bis auf ein
Bisphosphonat ab dem Jahr 2000, das mir die Knochen-
schmerzen nimmt. Ich glaube, dass das Bisphosphonat
dabei geholfen hat, die Krankheit aufzuhalten.

Die Selbsthilfegruppe trifft sich einmal im Monat bei
der Selbsthilfekontaktstelle KISS und besteht aus Man-
nern und Frauen, die alle das Bediirfnis haben, sich mit-
einander auszutauschen und zu unterstiitzen, denn es
gilt: ,,Wir sitzen alle im gleichen Boot" und ,Zusammen
sind wir stark”.

Leider sind in den letzten zwei Jahren langjahrige Mit-
glieder gestorben. Das geht nicht spurlos an mir und
den anderen Gruppenmitgliedern voriber. Alle haben
gekampft und doch verloren, das ist schmerzhaft. Trotz-
dem versuchen wir, nach vorn zu schauen. Wir helfen

T

; -
Am 26. Juni 2014 feierte die SHG Plasmozytom Saarland ihr 15jahriges
Bestehen mit Kaffee und Kuchen (Monika Faber: 2. von rechts).

und unterstitzen einander, jeder hort dem anderen zu.
So teilt man Freud und auch Leid miteinander. Einige
Mitglieder fahren einmal im Jahr nach Heidelberg zum
Patientenseminar. Mitbetroffene und auch deren Ange-
horige bekommen von mir Informationen, die ich von
der DLH oder aus Heidelberg erhalte. So ist jeder, der
es winscht, auf dem aktuellen Stand.

Am 26. Juni 2014 haben wir bei der KISS unser 15jah-
riges Bestehen mit Kaffee und Kuchen gefeiert. Wir sind
glicklich, dass wir uns noch haben.

Kontakt: Monika Faber, Tel. 0681-9405 589,
E-Mail: faber.plasmozytom@gmx.de

Neue KMT-Selbsthilfegruppe

Ein Angebot der Leukamie-Initiative Bonn e.V.
- ein Beitrag von Andrea Linke, Mitglied der Leukdmie-
Initiative Bonn e.V. und Beisitzerin im DLH-Vorstand

Seit Oktober 2012 werden auch am Universitatsklini-
kum Bonn (UKB) allogene Knochenmark- und Stamm-
zelltransplantationen (KMT) von einem Familien- oder
Fremdspender durchgefiihrt. Ermoglicht wurde dies zum
einen durch die Berufung von Prof. Dr. Dominik Wolf an
das UKB, zum anderen durch den Neubau des Zentrums
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fur Integrative Medizin (ZIM), welches 5 KMT-Betten
bereithalt.

Aus eigener Erfahrung weiB ich [siehe Bericht in
der DLH-Info 53, Seite 12], dass nach Uberstandener
Transplantation der Weg zurlick ins Leben oft lang und
muhevoll ist. Zusammen mit Wolfgang Winter-Peter,
Gesprachstherapeut bei der Leukamie-Initiative Bonn
e.V., der die meisten Patienten und ihre Angehorigen
von ihrem Aufenthalt auf der KMT-Station kennt, haben
wir eine neue Selbsthilfegruppe aufgebaut.
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Wir mochten Pati-
enten und Angehdri-
gen die Moglichkeit
geben, sich in einem
geschitzten Raum
kennenzulernen, in
vertraulichen Gespra-
chen gegenseitig Un-
terstiitzung zu geben
und Gemeinschaft zu
erleben. Drei Treffen haben nun in einmonatigen Ab-
standen mit einer Beteiligung von ca. 6-8 Patienten und
Angehorigen stattgefunden. Die meisten Patienten sind
in Bonn transplantiert worden, und es ist beriihrend zu
erleben, wie diese aus ihrem individuellen Gefiihlser-

= “ S T
Andrea Linke (li.) und Wolfgang Winter-
Peter (re.) mit einigen Gruppenteilnehmern

leben heraus von ihrer Krankheitsbewaltigung berich-
ten. Es ist ein gutes Gefiihl, sich gegenseitig helfen zu
konnen und dabei die Unterstiitzung eines erfahrenen
Gesprachstherapeuten zu haben. Die positiven Rick-
meldungen erfreuen mich sehr und lassen hoffen, dass
unsere Gruppe weiter wachst.

Die Treffen der Selbsthilfegruppe finden in der Re-
gel am ersten Mittwoch im Monat von 17-19 Uhr statt.
Adresse: Immanuelkirche Heiderhof, Tulpenbaumweg 4,
53177 Bonn/Bad Godesberg.

Kontakt: Andrea Linke, Tel. 0228-6196250, E-Mail:
andrea.linke@gmx.net oder Wolfgang Winter-Peter,
E-Mail: coachingwipe®@arcor.de, www.leukaemie-initia-
tive-bonn.de

Patienten- und Angehorigen-Seminar zu AA und PNH in Ulm
Offentliche Jahreshauptversammlung des Vereins Aplastische Animie e. V.
- ein Beitrag von Anneruth Fiethen-Jacobi, Schriftfiihrerin des Vereins Aplastische Andmie e.V.

Am 22. Marz 2014 fand in Ulm
zum zweiten Mal ein Patienten-
und Angehdrigen-Seminar fur
die seltenen nicht-malignen
Knochenmarkerkrankungen
Aplastische Anamie (AA) und
Paroxysmale Nachtliche Hamo-
globinurie (PNH) statt. Prof. Dr.
Hubert Schrezenmeier begriiB3-
te die nach dem erfolgreichen
ersten Seminar in 2013 wieder
sehr zahlreich erschienenen Pa-
tientinnen und Patienten sowie deren Angehorige mit
einem Uberblick {iber die verschiedenen Programm-
punkte und mit der Ankiindigung, dass die Vortrage der
Veranstaltung zum Nachlesen unter www.uni-ulm.de/
zse ins Internet eingestellt werden.

In seinem kurzen Eroffnungsreferat berichtete der
Kinderarzt Prof. Dr. med. Klaus-Michael Debatin, Lei-
tender Arztlicher Direktor im Klinikumsvorstand des
Universitatsklinikums Ulm, dass bereits vor Jahren aus
seinem Fachbereich heraus die Schaffung von Zentren
fur seltene Erkrankungen und Netzwerkbildungen an-
gestrebt wurde. Heute besteht mit dem Zentrum fir
seltene Erkrankungen am Universitatsklinikum Ulm im
Rahmen des ,,Netzwerks Seltene Erkrankungen Baden-
Wiirttemberg® ein adaquates Versorgungsangebot fiir
seltene Erkrankungen.

Nach dem Vortrag von Dr. Britta Hochsmann zum
Thema ,Anamie: Blutbildung zwischen gahnender Lee-
re und Hyperaktivitat“ erhielten die mit Infostanden im
Foyer vertretenen Selbsthilfegruppen die Moglichkeit,
sich vorzustellen. Neben dem Verein Aplastische An-
amie e.V. [www.aplastische-anaemie.de] — vorgestellt
durch die 2. Vorsitzende Ulrike Scharbau — und dem
Forum AA-PNH-Info [www.aa-pnh.info] — vorgestellt
von der Forumsmoderatorin Pascale Burmester - wur-

Prof. Dr. Schrezenmeier und Dr. Britta Hochsmann, Initia-
toren und Organisatoren des Patienten- und Angehdrigen-
Seminares zu AA und PNH am 22. Marz 2014 in Ulm

de erstmals die im Dezember
2013 von Hans-Jirgen Riegel
gegriindete Stiftung Lichter-
zellen — Stiftung zur Hilfe bei
PNH/AA [www.lichterzellen.
de] mit Sitz in KoIn durch die
Vorstandsmitglieder Melanie
Riegel und Pascale Burmester
sowie den Vorsitzenden des
Kuratoriums Dr. Jens Panse,
Aachen, prasentiert. Eine der
Hauptaufgaben der Stiftung
wird sein, Spenden fir PNH/AA-Forschungs- und Infor-
mationsprojekte einzuwerben. Nach einer Kaffeepause
wurden in verschiedenen Seminarraumen Parallel-Ver-
anstaltungen zu verschiedenen Behandlungsmaoglichkei-
ten bei AA und PNH durchgefiihrt.

Das Nachmittagsangebot begann mit einem Vortrag
zum Thema Stress. Der Referent, Prof. Dr. Stefan Reber,
Ulm, definierte den Begriff und zeigte an Beispielen aus
der Forschung mit Tieren sehr anschaulich die Entste-
hung sowie Auswirkungen von Stress auf. Zusammen-
fassend bekamen die Zuhorer vermittelt, dass Stress
durch ein ausgeglichenes Umfeld und korperliche Be-
wegung sowie positives Denken reduziert werden kann.
Parallel zu diesem Vortrag bot der Verein Aplastische
Anamie e.V. einen Workshop an, der sich mit personli-
chen Erfahrungen und dem Umgang mit der Erkrankung
aus Sicht von Patienten und Angehorigen beschaftigte.
Moderatoren waren Ulrike Scharbau und Michael Kai-
ser. Als Schlusselement des informationsreichen Tages
stand das sog. ,Wunschkonzert® auf dem Programm.
Themen und Fragen, die die Tagungsteilnehmer vorab
angemeldet hatten, waren durch die anwesenden Refe-
renten sowie Vertreter der Selbsthilfegruppen bereits
gut und teilweise sogar mit Power-Point-Prasentationen
vorbereitet worden, sodass nochmals ein umfangreicher
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individueller Informationsbedarf kompetent abgedeckt
wurde. Prof. Schrezenmeier sprach schlieBlich die
Schlussworte zu diesem wieder hervorragend organi-
sierten Patienten- und Angehdrigen-Seminar. Einige Teil-
nehmer waren von sehr weit angereist — dies hat sich
fur sie uneingeschrankt gelohnt.

Die sich anschlieBende offentliche Jahreshauptver-
sammlung des Vereins Aplastische Anamie e.V. behan-
delte neben formalen Regularien ausfiihrlich anstehende
Satzungsanderungen sowie eine neue Kostenerstat-
tungsrichtlinie. Dem konstruktiven Erdrterungsbedarf

wurde umfassend Rechnung getragen. Bei einem an-
schlieBenden Abendessen in einer gemitlichen Ulmer
Gaststatte beendeten die Mitglieder des Vorstands ge-
meinsam mit mehreren Vereinsmitgliedern und Gasten
einen sehr langen informations- und arbeitsreichen Tag.
Kontakt: Anneruth Fiethen-Jacobi, Schriftflihrerin Aplas-
tische Anamie e.V., E-Mail: anneruth.fiethen-jacobi@
aplastische-anaemie.de, www.aplastische-anaemie.de

[Das nachste Patienten- und Angehdrigen-Seminar
fiir AA und PNH wird voraussichtlich im Friihjahr 2015
stattfinden.]

Jahrestagung des mpn-netzwerk e.V.: ,Wind statt Jammer*

- ein Beitrag von Petra Menke, Beauftragte fiir Presse- und Offentlichkeitsarbeit des mpn-netzwerk e. V.

Mit rund 100 Teilnehmern
mangelte es der Jahresta-
gung des mpn-netzwerk
eV, die vom 16.-18. Mai
2014 stattfand, auch in
diesem Jahr nicht an Zu-
spruch. Veranstaltungsort
war erstmals das Gustav-
Stresemann-Institut (GSI)
in Bad Godesberg bei
Bonn - eine vorziigliche
Wabhl, denn die groBzigi-
ge, inmitten einer Park-
landschaft gelegene moderne Tagungsstatte trug nicht
unerheblich zur exzellenten Stimmung bei. Wahrend die
Mitgliederversammlung des Vereins am 16. Mai zigig
und ohne besondere Vorkommnisse Uber die Biihne
ging, bildete der Vortrag des Psychoonkologen Hartmut
Magon den Schwerpunkt am Samstag, dem 17. Mai.
Der Experte, der 15 Jahre in einem Akutkrankenhaus
als Psychologe gearbeitet hat, fihrte unter dem Motto
L,Wind statt Jammer® mit viel Humor in die von vielen
Onkologen noch immer vernachlassigte Disziplin der
Psychoonkologie ein. Er machte deutlich, welche psy-
chosozialen Auswirkungen eine chronische Bluterkran-
kung haben kann und welche Strategien bei der seeli-
schen Bewaltigung hilfreich sind. Je nach individueller
Belastung, so Magon, leiste eine ambulante Psycho-
therapie bei der Krankheitsbewaltigung zwar wertvolle
Dienste. Haufig reiche jedoch schon eine funf bis sechs
Therapiestunden umfassende Kurzintervention aus, um
wieder positiver nach vorne schauen zu konnen.

Ein hohes Gut: Selbstschutz im beruflichen
Umfeld

In der anschlieBenden Fragerunde brannte ein Thema
den Teilnehmern besonders auf den Nageln: Soll ich
meine Krankheit im beruflichen Umfeld kommunizieren
und falls ja, wie? Eine eindeutige Antwort blieb der Ex-
perte bewusst schuldig und pladierte vielmehr dafir,
das Fir und Wider eines solchen ,,Outings“ genau abzu-
wagen. Denn leider wisse man immer erst hinterher, wie
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i, WSS g oy !
Vom 16.-18. Mai 2014 fand in Bonn-Bad Godesberg die Jahrestagung
des mpn-netzwerk e.V. statt.

Kollegen und Vorgesetzte auf das Bekenntnis, chronisch
krank zu sein, reagierten. Der Selbstschutz musse daher
stets an erster Stelle stehen.

Um neuen Vereinsmitgliedern das Ankommen im
Netzwerk zu erleichtern und von den ,alten Hasen®
leichter erkannt zu werden, bestand erstmals die Mog-
lichkeit, das Namensschild mit einem roten Punkt zu
versehen. AuBerdem konnten alle Teilnehmer Feedback-
karten zur Jahrestagung ausfillen. Ebenfalls neu: Wah-
rend der gesamten Tagung lief eine Powerpoint-Prasen-
tation in Endlosschleife, die den ehrenamtlich tatigen
Vereinsmitgliedern dankte und sie zugleich vorstellte.

Der Nachmittag gehorte den bewéahrten krankheits-
spezifischen Gesprachsrunden zur Essenziellen Throm-
bozythamie (ET), Polycythaemia vera (PV) und Primaren
Myelofibrose (PMF). Diese nutzten die Teilnehmer auch
in diesem Jahr wieder intensiv, um sich Uber Therapie,
Diagnostik und Behandlungsmaoglichkeiten der verschie-
denen Myeloproliferativen Neoplasien (MPN) auszutau-
schen.

Das mpn-netzwerk e.V., das im Jahr 2015 sein 10-jah-
riges Jubilaum feiern wird, dankt der Barmer GEK, die
die Jahrestagung des Vereins in diesem Jahr finanziell
gefordert hat.

Kontakt: E-Mail: info@mpn-netzwerk.de
www.mpn-netzwerk.de
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INFO-RUBRIK PLASMOZYTOM /MULTIPLES MYELOM

Aktuelle Myelom-Studien der GMMG

- ein Beitrag von Dr. Annemarie Angerer, Dr. Uta Bertsch, Dr. Jana Schlenzka, Dr. Barbara Hiigle-Dorr, Dr. Marc Raab und
Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt, German Speaking Myeloma Multicenter Group (GMMG), Med. Klinik V, Universitéts-
klinikum Heidelberg und Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen, Heidelberg

Die GMMG-Studiengruppe bietet fir Myelom-Patienten
in allen Krankheitsphasen, vom asymptomatischen Sta-
dium bis hin zur mehrfach vorbehandelten Erkrankung,
klinische Studien an.

Im Rahmen von sog. ,Investigator Initiated Trials®
(IITs) werden uUberwiegend Studien zur Hochdosis-Che-
motherapie mit anschlieBender autologer Stammzell-
transplantation realisiert.

Aktuell werden auch Studien fiir nicht-transplantier-
bare Patienten gedffnet.

Die GMMG-Studien zeichnen sich durch eine moder-
ne Diagnostik und ein anspruchsvolles wissenschaft-
liches Begleitprogramm aus. Das in der GMMG-MM5
Studie erstmals erfolgreich umgesetzte Mitbehandler-
konzept ,Assoziierte Prifzentren® hat dazu gefihrt,
dass auch niedergelassene Onkologen und Kliniken der
Grundversorgung Zugang zu innovativen Studienkon-
zepten und neuen Medikamenten sowie zu moderner
bildgebender und molekularbiologischer Diagnostik er-
halten. Das deutschlandweite Netzwerk umfasst aktuell
mehr als 35 Transplantationszentren sowie lber 80 wei-
tere Kliniken und niedergelassene Onkologen.

Ergebnisse der multizentrischen IITs werden in The-
rapieempfehlungen des Medizinischen Dienstes der
Krankenkassen (MDK) und internationalen Leitlinien
berlicksichtigt.

Laufende GMMG-Studien

ReLApsE-Studie

In der ReLApsE-Studie wird der Stellenwert der Hochdo-
sischemotherapie gefolgt von einer Lenalidomid-Erhal-
tungstherapie in der Rezidivbehandlung des Multiplen
Myeloms im Rahmen einer multizentrischen, randomi-
sierten, zweiarmigen Phase-IlI-Studie untersucht. Pati-
enten im Alter zwischen 18 und 75 Jahren mit einem
behandlungspflichtigen ersten, zweiten oder dritten
Rickfall werden in einen von zwei Behandlungsarmen
randomisiert [siehe Ablaufschema rechts]. Patienten
im Behandlungs-Arm A erhalten eine konventionel-
le Therapie mit Lenalidomid und Dexamethason (Rd)

bis zum Fortschreiten der Erkrankung. Patienten im
Behandlungs-Arm B erhalten drei Zyklen Lenalidomid/
Dexamethason, gefolgt von einer Melphalan-Hochdo-
sischemotherapie und autologer Blutstammzelltrans-
plantation. Hieran schlieBt sich eine Lenalidomid-Erhal-
tungstherapie an. Sind keine Blutstammzellen von einer
zu einem friheren Zeitpunkt bereits durchgefiihrten
Stammzellsammlung (z.B. im Rahmen der Erstlinien-
therapie) vorhanden, erfolgt nach drei Zyklen Rd eine
Mobilisierungschemotherapie mit Cyclophosphamid
plus G-CSF (Wachstumsfaktor fur bestimmte weife
Blutkorperchen) und anschlieBend die Stammzellsamm-
lung. So wird auch bei Patienten in Arm A vorgegangen,
um bei einem erneuten Fortschreiten der Erkrankung
eine Hochdosistherapie auBerhalb der ReLApsE-Studie
durchfihren zu konnen.

Mit der ReLApsE-Studie soll untersucht werden, ob
durch die Behandlung des rezidivierten Myeloms in
Arm B eine weitere Verlangerung der Zeit bis zum Fort-
schreiten der Erkrankung und des Gesamtiiberlebens

Multiples Myelom, 1. — 3. Progress/Rezidiv
18-75 Jahre

Randomisation

Arm A AmB
3xRd " 3xRd "
| [
Opiegtani s o5 Opioeghanids G55
| |
Rd " HD Mel 200mg/m?
bis Progress + Auto Tx
: I
)
! R-Erhaltungstherapie®
: bis Progress
i §
bei Progress
Hochdosistherapie + Auto Tx empfohk
_____ —(auRerhalb digser Studie) ___ ___

1) Reviimid {Lenalidomid) 25mg Tag 1-21; Dexamethason 40mg Tag 1, 8, 15, 22
2) Stammzellmobilisierung und -sammiung wenn kein geeignetes Transplantat von friiheren
Mobilisierungen vorhanden

Eine Kontaktaufnahme mit dem Studienzentrum Hei-
delberg ist Uber das Sekretariat von Prof. Dr. Hart-
mut Goldschmidt, Tel. 06221/56-8003 oder E-Mail:
myelom.studien@med.uni-heidelberg.de moglich.

Eine Ubersicht zu den aktiven Studien findet sich unter
www.klinikum.uni-heidelberg.de /Studien. 131764.0.html

3) Reviimid {Lenalidomid) Erhaltungstherapie 10mg/d
R-Reviimid, d-Di

HD Mel-Hochdosis Melphalan, Auto T. St it

Ablaufschema der ReLApsE-Studie: Randomisierte, offene, multizen-
trische Phase-llI-Studie zum Vergleich von Lenalidomid/Dexametha-
son versus Lenalidomid/Dexamethason mit anschlieBender Hochdo-
sischemotherapie und autologer Blutstammzelltransplantation gefolgt
von einer Lenalidomid-Erhaltungstherapie fiir Patienten mit rezidivier-
tem Multiplen Myelom.
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verglichen mit der Standardtherapie Lenalidomid/Dexa-
methason erreicht werden kann. In beiden Behandlungs-
armen werden auch evtl. vorliegende Chromosomenver-
anderungen der Myelomzellen erfasst, die Riickschliisse
auf das Risikoprofil erlauben.

Aufgrund der Bedeutung der Studien-Fragestellung
fur zuklnftige Therapieentscheidungen wurde die Re-
LApsE-Studie vom Institut fir Qualitat und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) als weltweit wich-
tige Studie eingestuft. Die Studie ist weiter offen fir den
Einschluss von Patienten (sog. Rekrutierung). Das Ende
der Rekrutierung wird im Dezember 2015 erwartet.

PERSPECTIVE-Studie

Die PERSPECTIVE-Studie (Leiterin der Klinischen Pri-
fung: PD Dr. Katja Weisel, Universitat Tubingen) ist eine
multizentrische Phase-II-Studie fiir rezidivierte oder re-
fraktare Myelom-Patienten, die mindestens zwei Vorthe-
rapien (inklusive Bortezomib und Lenalidomid) erhalten
haben. Alle Patienten bekommen Pomalidomid in Kom-
bination mit niedrig-dosiertem Dexamethason (40 mg
wochentlich bei Patienten < 75 Jahre, 20 mg wochent-
lich bei Patienten > 75 Jahre). Patienten, die nach dem
3. Zyklus nicht mindestens ein teilweises Ansprechen
erreicht haben oder deren Erkrankung in den ersten 3
Zyklen fortschreitet, erhalten zusatzlich Cyclophospha-
mid intravenos (i.v.). In der Studie wird untersucht, wie
sich die Therapie auf die Zeit bis zum Fortschreiten der
Erkrankung auswirkt.

Pomalidomid gehort, wie auch Lenalidomid, zur Grup-
pe der immunmodulatorischen Substanzen. Diese wer-
den in der Myelomtherapie sehr erfolgreich eingesetzt.
In der Zulassungsstudie MM 003 konnte Pomalidomid
in Kombination mit niedrig-dosiertem Dexamethason
im Vergleich zu einer alleinigen Behandlung mit hoch-
dosiertem Dexamethason die Zeit bis zum Fortschreiten
der Erkrankung sowie das Gesamtiiberleben von rezi-
divierten und refraktdren Myelompatienten verlangern.

Die PERSPECTIVE-Studie wird an zehn Zentren in
Deutschland mit 60 Patienten durchgefihrt. Die Rekru-
tierung hat im Juni 2014 begonnen.

Geplante GMMG-Studien

HD 6-Studie
Innerhalb der neuen groBen multizentrischen Phase-llI-
Studie HD 6 zur Primértherapie des Multiplen Myeloms soll
erstmalig ein monoklonaler Antikorper (Elotuzumab) vor und
nach Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplan-
tation fur Patienten bis zu 70 Jahren gepriift werden.

Elotuzumab ist ein humanisierter Antikorper, der sich
gegen das Oberflachenantigen SLAMF7 auf der Ober-
flache von Myelomzellen richtet. Der Wirkmechanismus
basiert auf einer durch natirliche Killerzellen vermittel-
ten Schadigung der Tumorzellen [Zytotoxizitat].

In dieser Studie werden verschiedene Behandlungs-
strategien mit und ohne Elotuzumab zur Erstlinienthe-
rapie fur neudiagnostizierte und fiir die Transplantation
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Autologe Stammzelltransplantation: Riickiibertragung
eigener blutbildender Stammzellen nach Hochdosis-
therapie

Allogene Stammzelltransplantation: Stammzelltrans-
plantation von einem verwandten oder unverwandten
Spender

B-Zellen: B-Lymphozyten; bestimmte weif3e Blutk&rper-
chen mit wichtiger Funktion bei der Antikdrperbildung

GMMG: German Speaking Myeloma Multicenter Group
Hamoglobin: roter Blutfarbstoff

IIT: Investigator Initiated Trial; durch wissenschaftlich
tatige Arzte initiierte Therapiestudie

Immunchemotherapie: Behandlung mit Chemotherapie
in Kombination mit einem Antikorper, z.B.

R-Benda: Rituximab, Bendamustin

R-CHOP: Rituximab, Cyclophosphamid, Doxorubicin (H),
Vincristin (O), Prednison

Rituximab, Cyclophosphamid, Vincristin,
Prednison

R-CVP:

Induktion: Initial intensive Behandlung eines Tumors,
mit der nach Mdéglichkeit ein vollstandiges Ansprechen
erreicht werden soll

Konsolidierung: Therapie zur ,Festigung” des durch die
Induktion erreichten Therapieerfolges

Kurativ: Ein Therapie ist kurativ, wenn damit eine Heilung
angestrebt wird

LDH: Laktatdehydrogenase; ein erhdhter LDH-Wert ist bei
Non-Hodgkin-Lymphomen und anderen Tumoren in der
Regel ein ungiinstiger Risikofaktor

Leukozyten: weil3e Blutkorperchen

Lymphozyten: Unterart weil3er Blutkérperchen

Maligne: Bosartig

MRD: Minimal Residual Disease, minimale Resterkrankung

Neutrophile: Neutrophile Granulozyten; bestimmte weil3e
Blutkorperchen, die insbesondere fiir die Abwehr von
bakteriellen Infektionen zusténdig sind

Randomisierung: Zufallszuteilung zu verschiedenen
Armen einer Therapiestudie

Refraktar: Ein Tumor ist refraktar, wenn kein ausreichen-
des Ansprechen auf die bisher durchgefiihrte Therapie
erreicht wird

Remission: Ansprechen auf die Therapie; unterschieden
wird eine Teil- von einer Vollremission

Rezidiv: Riickfall

sporadisch: vereinzelt, gelegentlich, unregelmaBig
Staging: Ausbreitungsdiagnostik

T-Zellen: T-Lymphozyten; bestimmte weil3e Blutkorper-
chen, die u.a. fiir die Abwehr von Virusinfektionen wichtig
sind

Thrombozyten: Blutplattchen

Translokation: Verdanderung, bei der ein Teil eines Chro-
mosoms auf ein anderes Ubertragen wird

Erlauterungen zu Fachbegriffen und Abkiirzungen in dieser Ausgabe
der DLH-Info
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geeignete Myelompatienten hinsichtlich der Zeit bis zum
Fortschreiten der Erkrankung, des Gesamtiiberlebens,
der Ansprechraten und Nebenwirkungen untersucht.
Die Substanzen Bortezomib und Lenalidomid werden
in das Hochdosiskonzept eingebunden. Der Anteil der
Patienten mit kompletter Remission und langer Remis-
sionsdauer soll weiter erhoht werden. Die HD 6 Studie
startet im Herbst 2014.

BPV-Studie

In dieser Phase-llb-Studie (Wissenschaftlicher Leiter:
Prof. Dr. Wolfgang Knauf, Frankfurt) wird die Priméarthe-
rapie von Myelompatienten, die nicht fiir eine Transplan-
tation geeignet sind, mit 9 Zyklen Bendamustin, Predni-
son und Bortezomib (BPV; das V steht fiir Velcade®, dem
Handelsnamen von Bortezomib) untersucht. Bendamus-
tin ist gut vertraglich und bietet sich insbesondere bei
Patienten mit Niereninsuffizienz und Dialysepflicht als
geeigneter Chemotherapiepartner an. Insgesamt sollen
96 Patienten in 15 Priifzentren eingeschlossen werden.
Studienbeginn ist im 3. Quartal 2014.

BIRMA-Studie
In der BIRMA-Studie (Leiter der Klinischen Priifung: Dr.
Marc Raab, Universitat Heidelberg), einer Phase-II-Stu-

die, wird bei Patienten mit refraktarem oder rezidivier-
tem Multiplen Myelom und einer Mutation im BRAF Gen
(BRAFV600) der therapeutische Nutzen einer Behandlung
mit einem RAF-Kinasehemmer in Kombination mit einem
MEK-Hemmer untersucht. Diese neuen hochselektiven
Medikamente sind oral (d.h. als Kapsel bzw. Tablette)
verfiigbar.

Mit der BIRMA-Studie beginnt eine qualitativ neue
GMMG-Studiengeneration mit Fokus auf die persona-
lisierte Therapie von Myelom-Patienten.

Weitere Myelom-Studien

Auch das Angebot an Studien mit ganz neuen Sub-
stanzen und insbesondere an friihen Phase-I/1l-Studien
wachst kontinuierlich. Zahlreiche neue Medikamente
mit weniger Nebenwirkungen und einem verbesserten
Wirkungsgrad befinden sich zurzeit beim Multiplen Mye-
lom in der klinischen Entwicklung. Zum einen handelt es
sich um Nachfolger der Wirkstoffe Lenalidomid und Bor-
tezomib. Zum anderen werden auch neue Medikamente
zur Hemmung der Zellteilung und zur immunologischen
Therapie untersucht. Monoklonale Antikorper, die be-
reits bei anderen Krebserkrankungen in der Therapie
fest verankert sind, leiten eine neue Ara in der Therapie
des Multiplen Myeloms ein.

Ubersicht iiber weitere multizentrische Myelom-Studien, an denen das Myelom-Zentrum Heidelberg teilnimmt

. . Studien- -
Studie Anwendungsgebiet charalll(telﬁir;tika Behandlung Arzneimittelgruppe
Studien der pharmazeutischen Industrie

Siltuximab-Studie
(CNTO328SMM2001)

Schwelendes Myelom
(Smoldering Myeloma)
mit Hochrisikofaktoren

Phase Il, randomisiert,
doppelt verblindet,
Placebo-kontrolliert

Siltuximab oder
Placebo

IL6-Antikorper

Clarion-Studie

Erstlinientherapie bei
Myelom-Patienten, die
nicht fir eine Stamm-

Phase lll, randomisiert

Carfilzomib oder
Bortezomib jeweils in

Proteasomhemmer

(CC-4047-MM-010)

Myelom-Patienten

Phase lllb, einarmig

(2012-005) zelltransplantation Kﬁg:&?g?e%nnzgnw‘el_
(SZT) infrage kommen P

Anti-CD38- Residivierte/refrakts m0R0$087‘JIaIs_Mono-

Antikérper-Studie czidivierte/retrakiare | ppase I/lla erapie oderin Anti-CD-38-Antikorper

MOR202C101 Myelom-Patienten Kombination mit

(i ) Standardtherapie

Pan-Pim-Studie Rezidivierte/refraktare Phase | LGH447 in verschie- Pan-Pim-

(CLGH447X2101) Myelom-Patienten denen Dosierungen Kinasehemmer
Pomalidomid in Kom-

STRATUS-Studie Rezidivierte/refraktare bination mit niedrig-

dosiertem Dexame-
thason

Immunmodulator

Ixazomib-Studie
(C16019)

Erhaltungstherapie
nach autologer SZT in
der Primartherapie des
Multiplen Myeloms

Phase lll, randomisiert,
doppelt verblindet
Placebo-kontrolliert

Ixazomib oder Placebo

Proteasomhemmer

Investigator Initiated Trial (

T)

LenaMain-Studie
(RV-MM-PI-280)

Erhaltungstherapie
nach autologer SZT in
der Primartherapie des
Multiplen Myeloms

Phase lll, randomisiert

Lenalidomid-
Erhaltungstherapie mit
5mg oder 25mg

Immunmodulator
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BEITRAGE

Follikulare Lymphome

Aufbereitung des Vortrags ,, Follikuldre Lymphome* auf
dem DLH-Kongress, 21./22. Juni 2014 in Freising. Re-
ferenten: Dr. Wolfgang Abenhardt, MVZ Onkologie im
Elisenhof, Prielmayerstr. 1, 80335 Miinchen, E-Mail:
w.abenhardt@onkologie-elisenhof.de und Dr. Christoph
von Schilling, Klinikum Freising, Abteilung fiir Hématolo-
gie und Onkologie, Alois-Steinecker-Str. 18, 85354 Frei-
sing, E-Mail: dr.schilling@klinikum-freising.de

[Erlauterungen zu Fachbegriffen und Abkiirzungen
siehe Tab. S.13]

Einleitung

Bei den malignen Lymphomen wird das Hodgkin-Lym-
phom von den Non-Hodgkin-Lymphomen (NHL) unter-
schieden (non = nicht). Die Non-Hodgkin-Lymphome
werden wiederum in indolente und aggressive Lympho-
me unterteilt. Indolent bedeutet, dass das Lymphom
(im Unterschied zu den aggressiven Lymphomen) nicht
schnell wachst und unter Umstanden keine Beschwer-
den verursacht.

Das follikuldare Lymphom gehort zu den indolenten
B-Zell-Lymphomen und macht ca. 25% aller Non-Ho-
dgkin-Lymphome aus. Mit ca. 6.000 bis 8.000 Neuer-
krankungen im Jahr ist die Erkrankung relativ selten. Die
Bezeichnung ,follikular® bezieht sich auf das feingeweb-
liche Bild.
= R Beim follikularen Lym-
phom werden verschie-
dene Grade (1, 2 und 3A
und 3B) unterschieden.
Beim sehr gut differen-
zierten follikularen Lym-
phom (Grad 1) sind die
Lymphfollikel deutlich
zu erkennen. Dieses
klassische follikulédre
Lymphom macht etwa 40 bis 65% der Falle aus. Je bos-
artiger das follikulare Lymphom ist, desto weniger ist
im feingeweblichen Bild die Follikelstruktur zu erken-
nen. Bei Grad 1 sind nur relativ wenige undifferenzierte
Zellen, d.h. hohergradig bosartige Zellen, zu erkennen.
Bei Grad 2 sind es mehr, und bei Grad 3 sind es so vie-
le, dass die Follikelstruktur zunehmend verloren geht.
Wahrend ein follikuldres Lymphom Grad 3A noch als
indolent gilt, wird ein follikulares Lymphom Grad 3B zu
den aggressiven Lymphom gezahlt - und entsprechend
behandelt.

Feingewebliches Bild von Lymph-
follikeln

Symptome

Das follikulare Lymphom zeichnet sich dadurch aus,
dass das Erscheinungsbild sehr variabel ist. VergroBer-
te Lymphknoten konnen praktisch in jeder Korperregion
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auftreten. Auch Organe (Leber, Milz, Lungen, Knochen-
mark) kdnnen befallen sein. Wenn Symptome auftreten,
handelt es sich typischerweise um sog. B-Symptome.
Dazu gehort Fieber (> 38°C), ohne dass es dafiir eine
offensichtliche Ursache, wie z.B. eine Infektion, gibt,
NachtschweiB, der so stark ist, dass man die Nachtwa-
sche wechseln muss, und eine Gewichtsabnahme von
mehr als 10% in den letzten sechs Monaten.

Diagnostik
Fir die Diagnosestellung sollte nach Moglichkeit ein
vergroBerter Lymphknoten komplett entfernt und unter-
sucht werden. Bei schwer zuganglichen Lymphknoten ist
alternativ eine Lymphknotenbiopsie moglich. Eine Fein-
nadelaspiration reicht hingegen in der Regel nicht aus.
Zur Bestimmung der Ausbreitung des Lymphoms im
Korper werden eine Computertomografie (CT) von Hals,
Brust und Bauchraum sowie eine Knochenmarkunter-
suchung durchgefiihrt. Der Nutzen der Positronenemis-
sionstomografie (PET; heutzutage meist in Kombinati-
on mit CT) ist beim follikularen Lymphom noch nicht
eindeutig belegt. Einen Stellenwert kann die PET beim
follikularen Lymphom haben, wenn es darum geht si-
cherzustellen, dass bei einem Patienten tatsachlich ein
friihes Stadium vorliegt, denn dies hatte Konsequenzen
fur die Therapieentscheidung.

Stadium I: Befall einer Lymphknoten-Regionen

Stadium Il: Befall mehrerer Lymphknoten-Regionen auf
der gleichen Zwerchfellseite

Stadium Ill: Befall von Lymphknoten-Regionen beidseits
des Zwerchfells

Stadium IV: Organbefall (z.B. Knochenmark, Leber, Lunge)
Stadieneinteilung nach Ann Arbor

Therapie im Stadium lund Il

Im Stadium | und Il, d.h. wenn nur eine Region oder we-
nige Regionen auf einer Seite des Zwerchfells befallen
sind, gilt das follikuldare Lymphom als heilbar. Man be-
strahlt die befallene Region mit der sog. ,,Involved Field-
Technik® d.h. mit einer auf diese Lymphomregion be-
schrankten Bestrahlung. Beim ,,Extended Field“ handelt
es sich um ein ausgedehnteres Feld, bei dem man weite-
re, potentiell im Zusammenhang stehende benachbarte
Lymphknotenregionen bestrahlt. In der sog. MIR-Studie
der Deutschen Studiengruppe Niedrigmaligne Lympho-
me wurde eine Involved-Field-Bestrahlung in Kombina-
tion mit Rituximab [siehe Abschnitt "Rituximab", S. 16]
untersucht. Die Extended-Field-Technik konnte mit einer
solchen Kombination ggf. bei gleicher Wirksamkeit der
Therapie, aber weniger Nebenwirkungen, schrittweise
verlassen werden.
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Die Heilungschance liegt mit der Strahlentherapie
bei ca. 50%. Aber auch Patienten, die mit der Strahlen-
therapie keine Heilung erreichen, haben aufgrund des
schleichenden Verlaufs der Erkrankung eine relativ gute
Prognose. AuBerdem stehen in der Rickfallsituation
weitere Therapieoptionen zur Verfligung.

Therapie im Stadium Il und IV

Bei den meisten Patienten (ca. 80-85%) wird das folliku-
lare Lymphom diagnostiziert, wenn es sich bereits auf
beide Seiten des Zwerchfells ausgedehnt hat. Es geht
dann nicht in erster Linie um die Heilung des Patienten,
sondern darum, eine moglichst lange Lebenserwartung
bei guter Lebensqualitat zu ermoglichen. Ein fortge-
schrittenes Stadium bedeutet beim follikularen Lym-
phom aber keineswegs, dass die Prognose deswegen
auf jeden Fall schlecht ist. Das Lymphom waéchst relativ
langsam. Dadurch ist auch ohne Aussicht auf eine defi-
nitive Heilung ein langes Uberleben moglich.

Mehr als 4 befallene Lymphknotenregionen
Stadium lI/IV

Alter = 60 Jahre

LDH-Erh6hung

Hamoglobin < 12 g/dl

Risikofaktoren im Rahmen des Prognostischen Index FLIPI. Dieser
dient dazu, die Prognose bei Patienten mit follikularem Lymphom bes-
ser abschatzen zu konnen (0-1 zutreffende Risikofaktoren: niedriges
Risiko, 2 zutreffende Risikofaktoren: mittleres Risiko, 3-5 zutreffende
Risikofaktoren: hohes Risiko). LDH = Laktatdehydrogenase

Watch and Wait

Meist wird im fortgeschrittenen Stadium zunachst kei-
ne Therapie eingeleitet, es kommt vielmehr die ,Watch
and Wait“-Strategie zur Anwendung. Das bedeutet, dass
zunéchst nur beobachtet wird, wie sich das Lymphom
weiterentwickelt, ohne dass mit einer Therapie begon-
nen wird. Alternativ konnen Patienten in Studien (mit
kurativem Ansatz) eingebracht werden.

Immunchemotherapie

Bei hoher Tumorlast, relativ schnellem Wachstum und
lymphombedingten Beschwerden, wie z.B. ausgepragter
B-Symptomatik, wird eine Immunchemotherapie, d.h.
eine Behandlung mit Chemotherapie in Kombination mit
einem Antikorper, eingeleitet. Weitere Griinde fiir den
Beginn einer Therapie sind verminderte Blutzellwerte
aufgrund eines ausgepragten Knochenmarkbefalls oder
eine Beeintrachtigung anderer Strukturen, wie z.B. der
Harnleiter, durch vergroBerte Lymphknoten.

Eine der Standard-Chemotherapien beim follikularen
Lymphom ist das sog. CHOP-Protokoll [ausgesprochen:
»1schopp“]. In den letzten 30 Jahren hat sich daran nicht
viel verandert. Es ist allerdings eine immunologisch wirk-
same Substanz, der Antikorper Rituximab, hinzugekom-
men (die Kombination wird dann R-CHOP genannt). Dies
entspricht einer wesentlichen Weiterentwicklung der
Therapie. Eine andere Standardtherapie, die in Deutsch-
land zum Einsatz kommt, ist die Kombination aus Ben-

damustin (B) und Rituximab (R). Eher selten wird das
CVP-Protokoll angewendet. Es gibt weitere Schemata,
die sich aber in Deutschland nicht durchgesetzt haben.

Bei einer Imnmunchemotherapie liegen die Ansprech-
raten bei nahezu 100% mit kompletten Tumorrickbil-
dungsraten zwischen 70% und 80%.

1 einzelner Befallsort von =7 cm Durchmesser oder
MilzvergréBerung > 20 cm Langsdurchmesser

>3 Befallsorte mit einem gro3ten Durchmesser von jeweils
=3 cm an 3 verschiedenen Lymphknotenregionen

Rippenfell- oder Bauchfellerguss
Kompressionssymptome

B-Symptome (Temperatur >38°C an >5 Tagen, Nacht-
schweil3, >10% Gewichtsverlust

LDH-Erh6hung

Volumenverdopplung in < 3 Monaten

Kriterien fiir das Vorliegen von Behandlungsbediirftigkeit beim fol-
likularen Lymphom im fortgeschrittenen Stadium [gemaB der Groupe
d’Etudes des Lymphomes Folliculaires (GELF)].

Bendamustin oder CHOP?

Bendamustin war bereits in der DDR ein Standard-Che-
motherapeutikum. Es fiihrt nicht zu Haarausfall, wahrend
dies beim CHOP-Schema immer der Fall ist. Die Substanz
Doxorubicin (H) im CHOP-Schema kann potentiell herz-
schadigend sein. Beim alteren Patienten, zumal wenn ggf.
eine Strahlentherapie im Brustkorb dazukommt, kdnnen
vonseiten des Herzens verstarkt Nebenwirkungen auf-
treten. AuBerdem darf man Doxorubicin nur bis zu einer
bestimmten Gesamtdosis geben. In einer Studie der Stil-
Studiengruppe wurden R-CHOP und R-Bendamustin bei
indolenten Lymphomen in der Ersttherapie miteinander
verglichen. Dabei zeigte sich, dass die Patienten unter
R-Bendamustin ein besseres Ansprechen hatten und die
Zeit ohne Rickfall langer war. AuBerdem hatte R-Benda-
mustin weniger Nebenwirkungen.

Eine Stammzellsammlung fir eine ggf. in der Zu-
kunft notige autologe Stammzelltransplantation [siehe
Abschnitt "Stammzelltransplantation, S.18] ist sowohl
nach CHOP als auch nach Bendamustin maoglich.

Rituximab

Auf der Zellmembran, d.h. der duBeren Hille der Zel-
le, befinden sich Oberflachenmarker. Ein fur B-Zellen
typischer Marker ist CD20, eine Art ,Antenne®. Durch
die Bindung des Antikorpers an diese ,,Antenne® wird
die Tumorzelle liber verschiedene, v.a. immunologische,
Wirkmechanismen abgetotet.

Die erkrankte B-Zelle zeichnet sich dadurch aus, dass
sie besonders viele von diesen Markern ausbildet, wah-
rend dies bei gesunden B-Zellen weniger der Fall ist.
D.h. die normalen B-Zellen, die in groBer Menge vorhan-
den sind, werden nur relativ wenig durch den Antikorper
in Mitleidenschaft gezogen. Die Tumorzellen werden hin-
gegen - relativ gesehen - starker angegriffen.

Dennoch kann es durch Rituximab zu einer gewissen
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Schwachung des Immunsystems mit Infektanfalligkeit
kommen. Diese Nebenwirkung spielt insbesondere dann
eine Rolle, wenn Rituximab im Rahmen einer Erhaltungs-
therapie Uber langere Zeit verabreicht wird [siehe Ab-
schnitt "Erhaltungstherapie"]. Bei Rheuma zum Beispiel
wird Rituximab sogar gezielt als Immunsuppressivum
eingesetzt.

Die Verabreichung von Rituximab erfolgte bisher aus-
schlieBlich intravends. Seit Marz 2014 ist ein subkutan
verabreichbares Rituximab-Praparat zugelassen. Bei
dieser Art der Anwendung wird der Antikorper unter
die Haut gespritzt. Das ist etwas komfortabler, weil die
subkutane Anwendung weniger Zeit in Anspruch nimmt
als die intravenose (i.v.) Anwendung. Allerdings darf
Rituximab erst subkutan verabreicht werden, wenn es
vorher schon einmal i.v. gegeben wurde. Treten bei der
ersten (intravenosen) Anwendung schwere unerwiinsch-
te Nebenwirkungen auf, sollte keine Umstellung auf das
subkutan verabreichbare Praparat erfolgen. Zudem ist
die individuelle organisatorische Praxisstruktur zu be-
ricksichtigen.

Minimale Resterkrankung (MRD)

Trotz intensiver Therapie konnen minimale Tumorreste
z.B. in vernarbten Lymphknoten oder Knochenmark ver-
bleiben, die nach einer Erholungszeit von ca. 6-18 Mona-
ten zu einem Wiederausbruch der Erkrankung (Rezidiv)
fuhren. Somit muss es Ziel einer kurativ angelegten, d.h.
auf Heilung ausgerichteten, Therapie sein, diese sog.
minimale Resterkrankung (MRD = minimal residual
disease) zu eliminieren. Die MRD wird im Knochenmark
bestimmt, kann aber auch im Blut (weniger zuverlas-
sig) untersucht werden. Es wird die sog. Translokation
t(14;18), die typischerweise beim follikularen Lymphom
auftritt, als Marker fir die minimale Resterkrankung ge-
messen. Insbesondere bei jlingeren Patienten mit Hoch-
risikofaktoren kann es sinnvoll sein, diese Untersuchung
durchzufiihren. Auf der anderen Seite muss im Vorfeld
gut Uiberlegt werden, ob sich aus dem Befund Therapie-
konsequenzen ergeben. Insbesondere mit neuen Sub-
stanzen [siehe unten] wird versucht, auch die minimale
Resterkrankung im Knochenmark zu beseitigen. Zurzeit
beschrankt sich diese Art der Diagnostik allerdings noch
auf Studien bzw. Einzelengagement von Onkologen.

Erhaltungstherapie

Die Immunchemotherapie fiihrt zu einem sehr guten
Ansprechen, allerdings ist die Wahrscheinlichkeit, dass
ein Rickfall auftritt (z.B. wegen MRD), relativ hoch. Man
hat daher Uberlegt, Rituximab, d.h. nur den Antikorper,
nach Beendigung der Immunchemotherapie weiter als
Erhaltungstherapie zu verabreichen. Man schwacht da-
mit allerdings, je langer man diese Erhaltungstherapie
durchfiihrt, das normale Immunsystem.

Da sich in der sog. PRIMA-Studie eine Rituximab-Er-
haltungstherapie alle acht Wochen uiber 2 Jahre bewéahrt
hat, ist dieses Vorgehen heute Routine. In dieser Studie
wurde gezeigt, dass eine zweijahrige Erhaltungsthera-
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pie nach der Immunchemotherapie deutlich besser ist
als reine Beobachtung. Ca. 75% der Patienten waren 4
Jahre nach Beendigung der Immunchemotherapie mit
Erhaltungstherapie tumorfrei, ohne Erhaltungstherapie
ca. 57%. Bemerkenswert ist, dass diese Differenz bei
langerer Nachbeobachtung weiter bestehen bleibt. Al-
lerdings zeigen die Daten ebenso, dass auch bei einem
Teil der Patienten im Erhaltungstherapiearm ein Riickfall
auftritt, d.h. auch eine Erhaltungstherapie kann einen
Rickfall nicht sicher verhindern.

In der Studie StiL NHL 7-2008 wird geprift, ob bei
Patienten mit follikularem Lymphom, die auf eine Be-
handlung mit R-Bendamustin angesprochen haben, eine
vierjahrige Erhaltungstherapie mit Rituximab einer zwei-
jahrigen Uberlegen ist.

Riickfall

In der Zeit, als es noch kein Rituximab gab, kam es fast
regelhaft innerhalb weniger Jahre nach der Erstbehand-
lung zu einem Ruckfall. Mittlerweile hat sich die Situa-
tion, insbesondere auch durch die Erhaltungstherapie,
erheblich verbessert. Es gibt zwar immer noch Rickfalle
in den ersten Jahren nach der Immunchemotherapie,
diese sind aber deutlich seltener geworden. Das Rezidiv
sollte moglichst frih entdeckt werden, sodass in den
ersten beiden Jahren der Nachsorge fachonkologische
Untersuchungen mit 3-monatlichen CT-Untersuchungen
zu empfehlen sind.

Wenn es zu einem Rickfall gekommen ist, ist ein
wichtiges Kriterium, wie viel Zeit seit der letzten Thera-
pie vergangen ist (sog. rezidivfreie Zeit oder PFS; pro-
gression free survival). Friihrezidive, d.h. Rezidive, die in
den ersten 6 Monaten auftreten, sind wegen partieller
Resistenz schwerer zu behandeln.

Wichtig ist, dass bei einem Rickfall zum Ausschluss
eines Ubergangs in ein anderes, schnell wachsendes
Lymphom (sog. Transformation) immer eine erneute Bi-
opsie durchgefiihrt wird.

Auch bei einem Rickfall ist eine Immunchemothera-
pie Standard, wobei man aber in der Rickfallsituation
andere Chemotherapeutika einsetzt als in der Erstbe-
handlung, also z.B. CHOP, wenn zunachst mit Benda-
mustin behandelt wurde und umgekehrt. Bei einem
Ruckfall innerhalb von 6 Monaten nach der Erstbehand-

Deutsche Studiengruppe Niedrigmaligne Lymphome (GLSG)
Studienzentrale der Med. Klinik Ill, Klinikum der Ludwig-
Maximilians-Universitat Miinchen-GroBhadern
Marchioninistr. 15, 81377 Miinchen

Tel.: 089-4400 74900 oder 74901

E-Mail studyce@med.uni-muenchen.de

Studiengruppe indolente Lymphome (StiL)

Med. Klinik IV - Himatologie

Universitatsklinik

KlinikstraBe 36, 35392 Giel3en

Tel.: 0641-985-42-600

E-Mail mathias.rummel@innere.med.uni-giessen.de

Kontaktdaten der deutschen Lymphom-Studiengruppen GLSG
und StilL.
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lung wird von einer Resistenz auf Rituximab ausgegan-
gen, sodass es dann nicht sinnvoll ist, dieses Medika-
ment weiter zu verwenden. Tatsachlich ist es so, dass
es eine kleine Gruppe von Patienten gibt, bei denen die
Antikorpertherapie (wegen bestimmter Mutationen) kei-
nerlei Wirkung zeigt.

Stammzelltransplantation

Jingere Patienten in gutem Allgemeinzustand, die be-
reits kurze Zeit nach der Ersttherapie einen Ruckfall
entwickeln oder nicht mindestens ein teilweises An-
sprechen erreicht haben, sollten in einem Zentrum zur
Klarung der Frage vorgestellt werden, ob eine Transplan-
tation mit eigenen Stammzellen (autolog) oder Stamm-
zellen eines Familien- oder Fremdspenders (allogen)
durchgefiihrt werden sollte.

Radioimmuntherapie

Mit der Radioimmuntherapie werden in der Riickfallsitu-
ation insbesondere Frihrezidive mit Therapieresistenz
und altere Patienten behandelt, die fir eine Immunche-
motherapie oder eine autologe Stammzelltransplantati-
on nicht geeignet sind. Der Antikorper bindet ebenfalls
an den CD20-Oberflachenmarker (die ,,Antenne®). An
den Antikorper ist eine radioaktive Substanz gekoppelt,
der Betastrahler *°Yttrium. Die Reichweite der Strahlung
ist mit 1,8 mm relativ gering. Diese Uber den Antikorper
auf dem Blutweg an die Lymphomzellen herangebrach-
te Strahlentherapie ist sehr effektiv. Allein durch die
Nachbarschaft der einzelnen Lymphomzellen zueinan-
der werden diese abgetotet (sog. Cross-Fire-Effekt). Die
Radioimmuntherapie wird lediglich einmal durchgefiihrt.
Die Behandlung ist potenziell ambulant durchfiihrbar (in
Bayern 48 Stunden Aufenthalt in einem Zentrum) und
selbst bei hochbetagten Patienten problemlos mdoglich.
Sie wirkt insbesondere auch bei Patienten, die nicht
oder nur kurz auf Rituximab angesprochen haben. Die
Nebenwirkungen sind sehr gering. Es kann aber - meh-
rere Wochen nach der Therapie - zu ausgepragten Blut-
bildveranderungen kommen.

Die Therapie kann nicht durchgefiihrt werden, wenn
das Knochenmark zu mehr als 25% tumorbefallen ist.
Die Therapie wiirde das Knochenmark dann zu stark
schadigen. Weitere Ausschlussgriinde sind geringe
Thrombozyten- und Neutrophilen-Werte, eine vorherige
ausgedehnte Bestrahlung von mehr als 25% des Kno-
chenmarks und ggf. eine vorherige Stammzelltransplan-
tation. Die Moglichkeit einer autologen Stammzelltrans-
plantation kann nach Radioimmuntherapie erschwert
sein. Dies muss im Vorfeld bedacht und mit Spezialisten
besprochen werden.

In einer spanischen Phase-lllI-Studie wurde die Ra-
dioimmuntherapie als sog. ,Konsolidierung® [Festi-
gungstherapie] nach einer Behandlung mit Immunche-
motherapie mit einer Rituximab-Erhaltungstherapie
verglichen. Dabei stellte sich heraus, dass die Ritu-
ximab-Erhaltungstherapie liber 2 Jahre der einmaligen
Radioimmuntherapie tUberlegen war.

Neue Medikamente

Obinutuzumab [Gazyvaro®]

Es gibt inzwischen eine Weiterentwicklung von Ritu-
ximab, den Antikorper Obinutuzumab. Dieses Medika-
ment ist seit Juli 2014 in Kombination mit dem Chemo-
therapeutikum Chlorambucil fiir die Erstbehandlung von
Patienten mit Chronischer Lymphatischer Leukamie
zugelassen, die Begleiterkrankungen haben [d.h. insbe-
sondere altere Patienten]. Beim follikuldaren Lymphom
lauft die sog. GALLIUM-Studie zur Erstbehandlung mit
Obinutuzumab in Kombination mit Chemotherapie.

Der neue Antikorper zeichnet sich dadurch aus, dass
er eine noch starkere Immunreaktion hervorruft als Ri-
tuximab. Die fir Rituximab typischen Nebenwirkungen,
wie Fieber, Hautausschlag und grippeahnliche Sympto-
me, konnen bei Obinutuzumab noch starker ausgepragt
sein. Mit Obinutuzumab konnte in der GALLIUM-Studie
bei mehr als 95% der Patienten MRD-Negativitat erreicht
werden, d.h. das Lymphom war auch mit empfindlichen
Methoden nicht mehr nachweisbar [siehe Abschnitt ,,Mi-
nimale Resterkrankung®, S.17]. Es fehlen allerdings noch
Langzeitergebnisse.

Lenalidomid [Revlimid®]

Immunmodulatorische Substanzen wie Lenalidomid wir-
ken ebenfalls auf das Immunsystem. Diese Substanz ist
beim follikularen Lymphom - in Kombination mit dem
Antikorper Rituximab - hoch wirksam. Allerdings ist
Lenalidomid nicht speziell fiir das follikulare Lymphom
zugelassen.

Eine franzosische Lymphom-Studiengruppe hat Le-
nalidomid und Rituximab kombiniert und diese Kombi-
nation ,,R** genannt. Die Therapieergebnisse sind in der
Erstbehandlung und im Riickfall vergleichbar. Bei 87%
der Patienten kam es zu einem vollstéandigen Verschwin-
den des Tumors. Das ist sehr beeindruckend.

Derzeit lauft die sog. RELEVANCE-Studie der Deut-
schen Studiengruppe Niedrigmaligne Lymphome, in der
bei Erstbehandlung des follikularen Lymphoms R-CHOP
mit R-Lenalidomid verglichen wird. In der sich anschlie-
Benden Erhaltungstherapie flir Patienten ohne vollstan-
diges Ansprechen wird Rituximab mit Rituximab/Lena-
lidomid verglichen. Die CLLM1-Studie der Deutschen
CLL-Studiengruppe priift eine Lenalidomid-Erhaltungs-
therapie bei Chronischer Lymphatischer Leukamie.

Temsirolimus [Torisel®]

Temsirolimus, ein MTOR-Hemmer, ist zugelassen fiir Pa-
tienten mit Mantelzell-Lymphom, die einen Riickfall oder
eine refraktare Erkrankung haben. In einer kleinen Serie
fuihrte Temsirolimus auch bei Patienten mit Riickfall eines
follikularen Lymphoms in Kombination mit Bendamustin
und Rituximab zu relativ guten Behandlungsergebnissen.
Alle Patienten sprachen an, allerdings war das Anspre-
chen bei keinem Patienten komplett (BeRT-Studie).
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Idelalisib [Zydelig®]

Idelalisib wirkt am B-Zell-Rezeptor. Dies ist ebenfalls
eine zentrale Schaltstelle der B-Zelle. Die Substanz
hemmt Uber das Enzym Phosphoinositid-3-Kinase die
Wachstumssignaliibertragung an den Zellkern und wird
als Tablette eingenommen. Die Zulassung in Europa fir
Patienten mit Chronischer Lymphatischer Leukamie
(CLL) und fiir Patienten mit follikularem Lymphom, die
kein ausreichendes Ansprechen auf zwei vorangegange-
ne Therapien hatten, wird Ende 2014 erwartet.

Die Therapieergebnisse sind vielversprechend. Idela-
lisib wurde in einer Studie entweder in Kombination mit
e Rituximab oder
e Bendamustin oder
e R-Bendamustin
verabreicht. Unter der Kombination mit R-Bendamustin
hatte fast die Halfte der - stark vorbehandelten - Patien-
ten ein komplettes Ansprechen. Die Nachbeobachtungs-
zeit ist allerdings noch kurz.

An Nebenwirkungen traten u.a. Infektionen, Lungen-
entziindung, Durchfall und Leberfunktionsstorungen
auf. Bemerkenswert ist, dass sich das Ansprechen uber
mehrere Monate weiter verbesserte. Moglicherweise
stellen sich Resistenzmechanismen in den Lymphom-
zellen entweder gar nicht oder erst spat ein.

Ibrutinib [Imbruvica®]

Ibrutinib wirkt ebenfalls am B-Zell-Rezeptor und hemmt
Uber das Enzym Bruton’sche Tyrosinkinase die Wachs-
tumssignallibertragung an den Zellkern. In Europa wird
Ibrutinib voraussichtlich Ende 2014 die Zulassung fir die
CLL und das Mantelzell-Lymphom erhalten, nicht jedoch
fur das follikulare Lymphom. Bei Problempatienten ist
das Medikament bereits jetzt im Rahmen eines Expan-
ded Access-Programms Uber spezialisierte Onkologen
zu erhalten.

Die Nebenwirkungen von lbrutinib und Idelalisib sind
vergleichbar, unter Ibrutinib sind sie allerdings weniger
ausgepragt.

Es ist geplant, dass das Medikament im Rahmen der
ALTERNATIVE-Studie der Deutschen Studiengruppe
Niedrigmaligne Lymphome beim follikularen Lymphom
gepruft wird. In einem der Studienarme wird ganz auf
Chemotherapie verzichtet:

* Therapiearm A:

Obinutuzumab-Ibrutinib mit anschlieBener Ibrutinib-

Erhaltung
® Therapiearm B:

Obinutuzumab-CHOP bzw. Obinutuzumab-Benda-

mustin mit anschlieBender Obinutuzumab-

Erhaltung

Immunsystem starken

Von alternativen bzw. erganzend angewandten (kom-
plementaren) Behandlungsmethoden zur Starkung des
Immunsystems, wie z.B. Mistel, ist bei Lymphomerkran-
kungen abzuraten. Patienten, die liberlegen, Praparate
oder Methoden aus dem Bereich der Komplementarme-
dizin anzuwenden, sollten dariiber auf jeden Fall offen
mit ihrem behandelnden Arzt sprechen.

Moderater Sport ist zur Starkung des Immunsystems
grundsatzlich empfehlenswert. Wenn ein Immunglobu-
linmangel besteht und pro Jahr mindestens zwei schwe-
re Infekte der oberen Luftwege auftreten, kann eine Im-
munglobulin-Ersatztherapie durchgefiihrt werden. Die
Grippeimpfung, die mit einem Tot-Impfstoff durchge-
fihrt wird, sollte bei allen chronisch Kranken und tber
60-Jahrigen einmal im Jahr durchgefiihrt werden. Die
Impfung kann auch bei einem geschwachten Immunsys-
tem wirksam sein. Fiir den o0.g. Personenkreis wird zu-
dem eine einmalige Pneumokokkenimpfung empfohlen.

T-Prolymphozyten-Leukamie (T-PLL)

- ein Beitrag von Dr. Natali Pflug, Dr. Marco Herling und Prof. Dr. Michael Hallek, Deutsche CLL Studiengruppe
(DCLLSG), Klinik | fiir Innere Medizin, Uniklinik KéIn, E-Mail natali.pflug@uk-koeln.de

Einleitung

Die T-Prolymphozyten-Leukamie (T-PLL) wird zu den
reifzelligen Non-Hodgkin-Lymphomen der T-Zell-Reihe
gezahlt. Dass die Erkrankung dennoch ,Leukamie® ge-
nannt wird, hangt damit zusammen, dass sich die T-PLL-
Zellen in groBer Zahl im Blut befinden.

Die T-PLL ahnelt der deutlich haufigeren Chronischen
Lymphatischen Leukamie (CLL). Der Verlauf ist jedoch in
der Regel aggressiver. Die friher benutzte Bezeichnung
~1-CLL" ist insofern irrefiihrend und heute nicht mehr
gebrauchlich.

Mit ca. 2 Neuerkrankungen pro 1 Million Einwohner
ist die T-PLL sehr selten. Manner sind im Schnitt dreimal
haufiger betroffen als Frauen.
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Die T-PLL kann sporadisch auftreten oder aber in
Zusammenhang mit dem sog. Louis-Bar-Syndrom. Die
sporadische Form der T-PLL wird in der Regel bei Uber
60-jahrigen diagnostiziert, allerdings erkranken auch
immer wieder junge Erwachsene. T-PLL-Patienten mit
Louis-Bar-Syndrom sind im Durchschnitt jinger als 30
Jahre.

Beim Louis-Bar-Syndrom - auch als ,,Ataxia teleangiec-
tasia“ bezeichnet - handelt es sich um eine Erbkrankheit,
die mit neurologischen Storungen, einer Erweiterung der
kleinen Arterien (sog. Teleangiektasien), einer Immun-
schwache und einer Neigung zur Entwicklung von Krebs-
erkrankungen einhergeht. Insbesondere ist das Risiko,
an einer T-PLL zu erkranken, deutlich erhoht.
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Symptomatik

Viele Patienten gehen zunachst wegen Beschwerden
wie auffalligem Gewichtsverlust, Abgeschlagenheit,
Nachtschweif3 oder einem chronischen Infekt zum Arzt.
Bei manchen Patienten wird die Erkrankung zufallig bei
einer Routineblutuntersuchung entdeckt.

Die Lymphozyten-Anzahl im Blut ist haufig bereits bei
Diagnosestellung stark erhoht (> 100.000/ul; Normwert
ca. 1.500-4.000/ul). Die Anzahl der Blutplattchen ist bei
ca. 50% der Patienten erniedrigt, ca. 35% der Patienten
haben eine Blutarmut (Anamie). Bei vielen Patienten (ca.
75%) kommt es zu einer VergroBerung von Leber und
Milz. LymphknotenvergroBerungen werden bei ca. der
Halfte der Patienten beobachtet. Gelegentlich finden
sich zusatzliche Krankheitszeichen, wie z.B. Hautaus-
schlag oder eine ausgepragte Gesichtsschwellung auf-
grund der Einwanderung von T-PLL-Zellen in die Haut.
Es konnen zudem Fliissigkeitsansammlungen im Bauch-
raum (sog. Aszites) oder in der Pleurahohle, dem schma-
len Spalt zwischen Rippen- und Lungenfell, auftreten.

Diagnostik

Die Diagnose wird mittels einer Blutuntersuchung ge-
stellt. Sie erfolgt durch mikroskopische Beurteilungen
und eine Immunphanotypisierung. Hierbei handelt es
sich um eine diagnostische Methode zur Bestimmung
von Oberflachenmarkern auf Zellen. Unter therapeu-
tischen Aspekten ist von Bedeutung, dass der Ober-
flachenmarker CD52, die Zielstruktur des Antikorpers
Alemtuzumab [siehe S. 21], auf T-PLL-Zellen besonders
stark ausgebildet ist.

Da es manchmal schwierig ist, die Diagnose einer T-
PLL zu stellen, kann eine Knochenmark- oder Lymph-
knotenbiopsie notig sein. Durch diese Untersuchungen
kann die T-PLL von einer Reihe weiterer leukamischer
Erkrankungen, wie zum Beispiel der adulten T-Zell-Leu-
kamie, der T-LGL-Leukamie und dem Sézary-Syndrom
abgegrenzt werden.

Bei der T-PLL tragen die Tumorzellen typische Zei-
chen ausgereifter (peripherer) T-Zellen. Ein klassisches
Prolymphozyten-Erscheinungsbild findet sich nur in
ca. 50% der Falle. Zwischen dem mikroskopischen Er-
scheinungsbild und dem Verlauf besteht kein Zusam-
menhang, d.h. auch bei Vorliegen eines ,klassischen®
Erscheinungsbildes ist die Prognose deswegen nicht
zwangslaufig unglinstiger.

Meist lassen sich im Erbgut der Tumorzellen bestimm-
te Veranderungen nachweisen. Relativ spezifisch fiir die
T-PLL sind Veranderungen des Onkogens TCL1. Haufig
konnen auch Veranderungen des Tumorsuppressor-
Gens ATM (auf Chromosom 11) und des c-Myc Onko-
gens (auf Chromosom 8) festgestellt werden.

Bei ca. einem Drittel der T-PLL-Patienten konnen Ver-
anderungen in Januskinase-Genen nachgewiesen wer-
den [sog. JAK-Mutationen]. Diese sind allerdings eben-
falls nicht spezifisch fiir die T-PLL und kommen auch
bei einer Vielzahl weiterer T-Zell-Lymphome sowie bei
den sog. myeloproliferativen Neoplasien (MPN) vor. Hier

eroffnet sich ggf. ein neuer therapeutischer Ansatz, da
es bereits Medikamente gibt, die Januskinasen (JAK)
hemmen. Erfahrungen oder Studiendaten zur Behand-
lung der T-PLL mit JAK-Hemmern liegen allerdings noch
nicht vor.

Onkogen

Krebs-Gen; Onkogene entstehen durch Veranderungen in
Genen, deren Produkte fir das normale Zellwachstum, die
Zellteilung und die Zelldifferenzierung eine Rolle spielen.

Tumorsuppressor-Gen

Tumorunterdriickungs-Gen; als Tumorsupressorgene wer-
den Gene bezeichnet, deren Produkte die unkontrollierte
Teilung von Zellen unterdriicken.

Januskinasen

Januskinasen (JAK) sind Enzyme, die fiir die Aktivierung
eines bestimmten Signalweges in der Zelle eine Rolle
spielen.

Verlauf

Auch wenn die T-PLL oft den chronischen Leukd@mien
zugeordnet wird, handelt es sich um eine Erkrankung
mit aggressivem Verlauf.

Bei einigen Patienten wird zunachst ein etwas lang-
samerer Verlauf beobachtet. Dabei ist allerdings unklar,
ob es sich um eine spezifische Variante der Erkrankung
oder nur um einen frihen Diagnosezeitpunkt in einem
symptomarmen Erkrankungsstadium handelt. Nach der-
zeitigem Kenntnisstand gehen alle in einem friithen Sta-
dium diagnostizierten Falle in eine schnell fortschreiten-
de Erkrankung mit rasch ansteigender Tumorlast uber.

Therapie

Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung ist die T-PLL
nur wenig erforscht. Daten zu Therapieergebnissen aus
Studien sind kaum vorhanden und entsprechende Daten
aus Studien, in denen Patienten nach Zufallszuteilung in
verschiedenen Therapiearmen behandelt werden, fehlen
ganz [solche sog. randomisierten Studien erlauben be-
sonders sichere Aussagen]. Eine allgemein giiltige Stan-
dardtherapie ist insofern noch nicht sicher definiert. Die
folgenden Ausfiihrungen zur Therapie beruhen auf den
wenigen vorhandenen Daten und den Erfahrungen, die
in Zentren gesammelt wurden.

Watch and Wait-Strategie

Patienten ohne Beschwerden, die aufgrund ihres Alters
oder aufgrund von Begleiterkrankungen fiir eine allo-
gene Stammzelltransplantation nicht infrage kommen
[siehe unten], bendtigen zunachst keine Therapie, d.h.
es kann erst einmal — im Rahmen von engmaschigen
Kontrolluntersuchungen — beobachtet werden, wie der
weitere Verlauf ist (sog. ,Watch and Wait"-Strategie). Mit
einer Therapie wird erst begonnen, wenn belastende
Symptome auftreten [vgl. Tab.]. Ziel der Behandlung ist
dann, die Beschwerden zu lindern und ein Fortschreiten
der Erkrankung solange wie moglich hinauszuzogern.
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e B-Symptomatik (NachtschweiB, Gewichtsverlust
>10%, Fieber)

e Schwéche
e Starke Lymphknotenschwellungen

e Ausgepragte Blutbildveranderungen (Blutarmut,
Mangel an Blutplattchen, schneller Anstieg der
Lymphozytenzahl)

e Hautbefall

e  Flussigkeitsansammlungen im Bauchraum oder in
der Pleurahohle
Beschwerden, die Anlass fiir einen Therapiebeginn sein konnen

Alemtuzumab

In den letzten 20 Jahren hat sich eine Alemtuzumab-
basierte Therapie als effektivste Behandlung der T-PLL
etabliert. Dabei ist in der Behandlung der T-PLL die int-
ravenose Gabe des Antikdrpers einer Verabreichung als
Spritze unter die Haut tberlegen.

Der gegen die Oberflachenstruktur CD52 gerichtete
Antikorper kann als Einzelsubstanz verabreicht werden
oder aber, bei jlingeren und fitten Patienten, in Kombi-
nation mit einer Chemotherapie. Hier hat sich insbe-
sondere das FCM-Schema, bestehend aus Fludarabin,
Cyclophosphamid und Mitoxantron bewahrt. Eine Alter-
native dazu ist Pentostatin.

Alemtuzumab zerstort allerdings nicht nur bosartige,
sondern auch normale T-Zellen, die den Marker CD52
auf ihrer Oberflache tragen. Da diese Zellen eine wich-
tige Rolle in der Immunabwehr spielen, kann es unter
einer Behandlung mit Alemtuzumab zu schweren, ins-
besondere virusbedingten, Infektionen kommen.

Eine Therapie der T-PLL mit Alemtuzumab wird seit
einiger Zeit dadurch erschwert, dass im Jahr 2012 das
Alemtuzumab-haltige Praparat MabCampath®, das fiir
die Behandlung der Chronischen Lymphatischen Leuk-
amie zugelassen war, vom Hersteller aus okonomischen
Grinden vom Markt genommen wurde. Der Antikorper
wird nur noch Uber ein personalisiertes Zugangspro-
gramm unter Angabe der Patientendaten und der Diag-
nose zur Verfligung gestellt. Die Versorgung der Patien-
ten scheint Uber diesen Weg zurzeit aber gewahrleistet
zu sein.

Neue Substanzen sowie die Weiterentwicklung der
bisherigen Therapieschemata werden vor diesem Hin-
tergrund dringend bendtigt.

Allogene Stammzelltransplantation

Die allogene Stammzelltransplantation von einem Ge-
schwister- oder Fremdspender ist bei der T-PLL die ein-
zige Therapieoption mit Aussicht auf Heilung. Allerdings
ist diese TherapiemaBnahme mit einer hohen Komplika-
tionsrate behaftet und auch hierbei sind Riickfélle nicht
ausgeschlossen.

Patienten, bei denen diese Therapieoption infrage
kommt, d.h. Patienten, die korperlich fit sind, sollten
frihzeitig in einem Transplantationszentrum zur weite-
ren Abklarung vorgestellt werden. Eine Typisierung ggf.
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vorhandener Geschwister bzw. eine Fremdspendersu-
che sind bei Erwagung einer allogenen Stammzelltrans-
plantation einzuleiten.

Sofern eine allogene Stammzelltransplantation in Be-
tracht kommt, sollte — auch bei geringer Symptomatik -
mit einer Therapie begonnen werden, um mit einer nied-
rigen Tumorlast in die Transplantation gehen zu konnen.

Zu beachten ist des Weiteren, dass ein ausreichender
Abstand zur letzten Alemtuzumabgabe von einigen Wo-
chen einzuhalten ist, um das Anwachsen der Spender-
T-Zellen nicht zu gefahrden.

Therapie im Riickfall

Generell kann empfohlen werden, eine Alemtuzumab-
basierte Therapie zu wiederholen, wenn der Antikorper
bei der ersten Anwendung zu einem Ansprechen gefiihrt
hat. Bei manchen Patienten kommt es im Laufe der Er-
krankung zu einem Verlust des Oberflachenmarkers
CD52, gegen den Alemtuzumab gerichtet ist. Deshalb
sollte vor Beginn einer Rickfalltherapie erneut gepriift
werden, ob die Tumorzellen nach wie vor CD52 auf ihrer
Oberflache tragen, damit keine wirkungslose Therapie
verabreicht wird.

Behandlung im Rahmen von Studien
Gelegentlich steht T-PLL-Patienten der Zugang zu neuen
Substanzen im Rahmen einer klinischen Studie offen.
Nach Moglichkeit sollte die Behandlung dann im Rah-
men einer solchen Studie erfolgen.

Aktuell konnen T-PLL Patienten, die mindestens eine
Vortherapie erhalten haben und eine Mutation des ATM-
Gens [siehe oben] bzw. eine bestimmte Veranderung

Register der Deutschen CLL Studiengruppe (DCLLSG)
Langzeit-Nachbeobachtung von Patienten mit CLL,
B-PLL, T-PLL, SLL, T/NK-LGL-Leukdamie und Richter
Transformation

Die DCLLSG hat sich zum Ziel gesetzt, die Behandlung
der CLL, B-PLL, T-PLL, SLL, LGL-Leukdmie und der Richter
Transformation kontinuierlich zu verbessern. Dazu sollen
im Register der DCLLSG die medizinischen Daten mdg-
lichst aller Patienten mit den entsprechenden Diagnosen
aufgenommen und ausgewertet werden. Die Datenaus-
wertung soll neue Erkenntnisse zur Behandlung und
Nachsorge ermdglichen und mdoglichst schnell Patienten
mit diesen Erkrankungen zugutekommen. Die meisten
Therapiestudien haben primar das Ziel, den Zeitraum zu
erfassen, bis sich wieder Krankheitszeichen zeigen. Die
Nachbeobachtungszeit ist dabei meist recht kurz und liegt
im Bereich von 2 Jahren. Durch die lebenslange Nachbe-
obachtung im Rahmen des Registers soll dieser Nachteil
umgangen werden.

Gerade bei einer unzureichend erforschten Erkrankung
wie der T-PLL kann die systematische Sammlung von
Informationen in einem Register dazu fiihren, die Erkran-
kung besser zu verstehen.

Kontakt und nahere Informationen:
Deutsche CLL Studiengruppe, Tel.: 0221-478 88 220,
E-Mail: cllstudie@uk-koeln.de
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am Chromosom 11 [sog. 11g-Deletion] aufweisen, an
den Unikliniken Wirzburg und Kdln in die CC-115 Studie
der Firma Celgene eingeschlossen werden. Bei CC-115
handelt es sich um ein Medikament, das als Kapsel ein-
genommen wird und DNA-Reparaturenzyme hemmt.

Auch weitere neue Substanzen werden im Rah-
men der Projekte der Deutschen CLL-Studiengruppe
(DCLLSG), u.a. am Studienzentrum in Koln, getestet.

Weiterflihrende Informationen sowie der jeweils aktu-
elle Stand zu den Studienprojekten der DCLLSG finden
sich unter www.dcllsg.de.

Zusammenfassung

Bei der T-PLL handelt es sich um eine seltene, aggressiv
verlaufende Leukdmieerkrankung. Patienten ohne Be-
schwerden, bei denen die Erkrankung zufallig in einem
frihen Stadium entdeckt wird und die nicht Kandidaten
fur eine allogene Stammzelltransplantation sind, konnen
zunachst engmaschig beobachtet werden. Patienten, die
fur eine allogene Stammzelltransplantation in Betracht
kommen, sollten friihzeitig in einem Transplantations-

zentrum vorgestellt werden. Bei Therapienotwendigkeit
kommt fir die meisten Patienten eine Behandlung mit
dem Antikorper Alemtuzumab infrage. Nach Moglichkeit
kann dieser Antikdrper mit einer Chemotherapie kom-
biniert werden. Insgesamt ist die T-PLL ungentigend er-
forscht. Sowohl Grundlagenforschung als auch Thera-
piestudien sind auf diesem Gebiet dringend erforderlich.

KONTAKTWUNSCH:

Patientin (64), follikulares Lymphom Stadium 1V, Dia-
gnose 2003, komplette Remission nach Therapie mit R-
CHOP ab August 2003, anschlieBend 3 Jahre Interferon-
Erhaltungstherapie sucht Kontakt zu Gleichbetroffenen
aus Hamm (PLZ 59071) und Umgebung.

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

INFOMATERIAL UND LITERATURBESPRECHUNGEN

Therapiestudien in der
Hamato-Onkologie. Soll ich
an einer klinischen Studie
teilnehmen? Ein Ratgeber

fiir Patienten mit Leuka-

mien und Lymphomen

(1. Auflage April 2014, 61 Seiten. Ge-
meinsame Herausgeber: Kompetenz-
netz Akute und chronische Leukdmien,
Kompetenznetz Maligne Lymphome
e.V., DLH-Stiftung. Autorinnen: Dr. Nicola G6kbuget, Dr. rer. nat.
Sina Hehn. Das Konzept der Broschiire wurde von den Herausge-
bern gemeinsam entwickelt. Druckkosten: DLH-Stiftung)

Die Teilnahme an einer klinischen Studie kann mit der
Hoffnung verbunden sein, auf diesem Weg Zugang zu
neuen Behandlungskonzepten zu erhalten, die auBerhalb
von Studien moglicherweise nicht verfligbar sind. Eine
Studienteilnahme kann aber auch Unbehagen verursa-
chen, da die zum Einsatz kommenden Behandlungsstra-
tegien in der Regel noch nicht ausreichend untersucht
wurden bzw. ihr Nutzen noch nicht gesichert ist. Die
jetzt erschienene Broschiire wird gemeinsam herausge-
geben vom Kompetenznetz Akute und chronische Leuk-
amien, dem Kompetenznetz Maligne Lymphome e.V. und
der DLH-Stiftung. Sie wendet sich an Patienten, die eine
Studienteilnahme in Betracht ziehen und sich im Vorfeld
Uber die Griinde, Rahmenbedingungen und Ablaufe von
Therapiestudien informieren mochten. Patienten sollen
darin unterstitzt werden, eine informierte und fir sie
gute Entscheidung beziiglich einer etwaigen Studienteil-
nahme zu treffen.

Bestell-Adresse: DLH-Stiftung, siehe S. 7

Therapiestudien

Chronische Lymphatische
Leukamie. Ratgeber fiir Pati-
enten und deren Angehorige
(7. Auflage Juli 2014, 50 Seiten. Autor:
PD Dr. Michael Sandherr, Weilheim.
Herausgeber: DLH-Stiftung. Der Druck
wurde finanziert von der SO! Leukd-
mie- und Lymphom-Hilfe gem. e.V. Hil-
desheim, ermdglicht durch Gelder aus
dem Vermdichtnis von Anita Schneider,
Hildesheim, an die Gruppe.)

Dieser Ratgeber wurde in 2014 griindlich inhaltlich Uber-
arbeitet. Die Stiftung hat die Herausgeberschaft der
Broschiire von der DLH libernommen, sie verbleibt mit
ihrem Erscheinungsbild aber innerhalb der bewéahrten
»,Roten Reihe®. Autor ist, wie auch schon bei den vorhe-
rigen Ausgaben, der niedergelassene Hamatoonkologe,
PD Dr. Michael Sandherr (Weilheim). Das blutbildende
System, das Immunsystem, die Symptomatik, diagnos-
tische MaBnahmen und insbesondere die infrage kom-
menden Therapiemdglichkeiten werden ausfihrlich
erlautert. Erganzend eingefligt wurde ein Abschnitt zu
neuen Substanzen. Des Weiteren wird beschrieben, was
eine klinische Therapiestudie ist und was im Leben mit
der Erkrankung CLL zu beachten ist. Der Anhang enthélt
Hinweise auf niitzliche Internetadressen und ein Fach-
worterverzeichnis.

Bestell-Adresse: DLH-Stiftung, siehe S. 7

CHEDRISCHE
LYMFHATISCNE
LEAmIE

RATGERER FUR PATEINTEN
UNIY DEREN AMGEHORIGE
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Mein letzter Wille. Was

bleibt, wenn wir gehen

(1. Auflage Mai 2014, 50 Seiten. Her-
ausgeber: DLH-Stiftung. Autoren: Petra
Born, Rainer Gobel, Annette Hiinefeld,
Heinz Siemon [DLH-Vorstandsmitglie-
der], Cornelia Kern, Michael Séntgen
[Vorstandsmitglieder der DLH-Stiftung].
Rechtliche Beratung: Kanzlei fiir Erb-
recht Hennemann, Hiinker, Beschorner,
Bonn. Druckkosten: DLH-Stiftung)

S BLTET
WERS WA GEHEM

Mit einem Testament hat man die Mdglichkeit, selbst
tber den eigenen Nachlass zu entscheiden und darin
diejenigen Menschen oder Organisationen zu bedenken,
die nach den personlichen Vorstellungen einen Anteil
am eigenen Vermogen bekommen sollen.

Uber diese Vorstellungen sollte man nach Méglichkeit
mit den Angehdrigen zu Lebzeiten reden, um spatere
Erbstreitigkeiten zu vermeiden und um Verstandnis fir
die getroffenen Regelungen zu schaffen.

Um auf Uberlegungen hierzu besser vorbereitet zu
sein, hat die DLH-Stiftung in der vorliegenden Broschu-
re einige Informationen zusammengestellt, u.a. zur ge-
setzlichen Erbfolge, zu den verschiedenen Formen ei-
nes Testaments, zur Anderung bzw. zum Widerruf eines
Testaments, zum Pflichtteil, zur Erbschaftssteuer, etc.
In einem weiteren Kapitel wird darauf eingegangen, wie
die DLH-Stiftung konkret bedacht werden konnte. Der
Anhang enthélt erganzende Hinweise auf Beratungs-
moglichkeiten.

Bestell-Adresse: DLH-Stiftung, siehe S. 7

Der Nachste, bitte! Eine An-

leitung fiir lhren Arztbesuch

(1. Auflage 2013, 30 Seiten, Autoren:
Johannes Bittner, Ansgar Jonietz, Anja
Kersten, Hrsg.: "Was hab'ich?" gemein-
niitzige GmbH, ISBN 978-3-00-042296-
6, Kosten: 6,90 Euro zzgl. Versand fiir die
gedruckte Broschiire bzw. 4,90 Euro fiir
die eBook-Variante. Der Verkaufserlds
kommt vollsténdig dem Betrieb der ge-
meinniitzigen Ubersetzungsplattform
flir medizinische Befunde washabich.

de zugute.)

i
T S —

Haufig ist der Besuch beim Arzt eine kurze Angelegen-
heit. Es ist daher wichtig, die zur Verfiigung stehende
Zeit gut zu nutzen. Die Broschire hilft dabei, sich auf
das Arztgesprach vorzubereiten. Sie gibt Tipps und Hin-
weise, welche wichtigen Fragen im Gesprach gestellt
werden sollten, wie man sich die Informationen im
Arztgesprach merken kann und wie man sich am bes-
ten verhalt, wenn man nach dem Arzttermin wieder zu
Hause ist. Auch einige Erlduterungen zu Fachbegriffen,
medizinischen Fachrichtungen und Laborwerten sind in
der Broschire enthalten.

Bestellung: www.washabich.de/arztbesuch oder
Tel.: 0351-41 88 900, E-Mail: kontakt@washabich.de
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Krebs gemeinsam
bewadltigen. Wie Angeho-
rige durch Achtsamkeit

Ressourcen starken

Autorin: Dipl.-Psych. Dr. Katja Geu-
enich, Schattauer Verlag, Stuttgart,
1. Auflage 2014, 174 Seiten, ISBN 978-3-
7945-2989-6, 19,99 Euro

Die Belastungen, Angste, das
Wechselspiel der Gefiihle, ausge-
I0st durch die Diagnose Krebs, stellen nicht nur fir die
Patienten, sondern auch fiir ihre Partner, Familie und
Freunde eine groBe Herausforderung dar.

Wir wissen, dass von einer Krebsdiagnose auch die
Angehorigen ,betroffen” sind, wenn auch in einer ande-
ren Weise. Nicht von ungefahr ist der Workshop fiir An-
gehorige, der im Rahmen unseres jahrlichen DLH-Kon-
gresses angeboten wird, immer mehr als gut besucht.

Das Verdienst dieses Buches liegt darin, die Situation
eines Angehorigen einfiihlsam und von allen Seiten zu
beleuchten und auszuloten, wie ein Gleichgewicht zwi-
schen eigener Belastbarkeit und sinnvollen Unterstut-
zungsmoglichkeiten fir den Erkrankten erzielt werden
kann, ohne von Scham bzw. Schuldgefiihlen gequaélt zu
werden, wenn die eigenen Grenzen erreicht sind. Der
Sprachlosigkeit, die sich mitunter aus vielerlei Griinden
in Krisensituationen einstellt, soll kein Raum gegeben
werden.

In 5 Schritten erlautert die Autorin das sogenannte
,Hilfsprogramm®, das ergsnzt wird durch Ubungsbdgen,
die kostenlos zum Download bereit stehen. Zusatzlich
werden Fallbeispiele vorgestellt und Gleichnisse, um be-
stimmte Konstellationen zwischen Helfer und Patient zu
verdeutlichen. Der Aufbau des Buches ist in sich stim-
mig und Ubersichtlich. Und viele Tipps und Anregungen
sind zu finden. Ich bin mir allerdings nicht sicher, ob
Angehorige, die bereits in einer Krisensituation stecken
und sich evtl. vorher noch nie mit einer solchen The-
matik beschaftigt haben, in der Lage sind, dieses Buch
komplett durchzuarbeiten. Jemand, der sich noch nie
bewusst Uber sein Tun, seine Winsche und Ziele Ge-
danken gemacht und gelernt hat, diese zu formulieren,
wird es nicht einfach haben, sich auf dieses Buch einzu-
lassen. Aber wenn auch vielleicht nur einzelne Ablaufe
und Gedanken dazu verstanden und umgesetzt wer-
den, kann dieses Buch dazu beitragen, die Position des
Helfers zu starken, die Situation gemeinsam mit dem
Patienten zu bewaltigen, ohne die eigenen Ressourcen
ganzlich auszubeuten.

Rezensentin: Dr. Inge Nauels, DLH-Patientenbeistand
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Fachbuch: Aktuelle Diagnos-
tik und Therapieoptionen bei
aggressiven Lymphomen
Herausgeber: Dr. Georg Hopfinger, Prof.
Dr. Richard Greil, UNI-MED Verlag, Bre-
men, 1. Auflage 2013, 78 Seiten, ISBN
978-3-8374-1407-3, 29,80 Euro

Akbuelle Diagnostik umsd
Thersplecplionsn bai
aggressiven Lymghomen

Im vorliegenden Buch werden fol-
gende Lymphomarten ausfiihrlich
besprochen:

e Diffus groBzelliges B-Zell Lymphom (DLBCL)

¢ Mantelzell-Lymphom (MCL)

e Periphere T-Zell-Lymphome (PTCL)

Die Darstellung ist klar und Ubersichtlich. Somit kann
man sich rasch einen Uberblick zum aktuellen Stand
bei den genannten Lymphomarten verschaffen. Die
Pathologie wird in einem einleitenden Kapitel zusatz-
lich gesondert dargestellt. In weiteren Kapiteln werden
die Stammzelltransplantation und mogliche infektidse
Komplikationen im Rahmen der Hochdosis-Behandlung
maligner Lymphome behandelt.

Rezensentin: Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-Geschéftsfiihrerin

Risiko. Wie man die richti-

gen Entscheidungen trifft
Autor: Prof. Dr. Gerd Gigerenzer, C.
Bertelsmann Verlag, Miinchen, 5. Auf-
lage 2013, 396 Seiten, ISBN: 978-3-570-
10103-2, 19,99 Euro

»Sind Menschen dumm?“ Mit
dieser provozierenden Frage be-
ginnt der Autor sein Buch. Ziel
ist, dem Leser zu helfen, mehr
Risikokompetenz zu entwickeln.
Unter Risikokompetenz versteht
der Autor, der Direktor am Max-Planck-Institut fiir Bil-
dungsforschung in Berlin ist ,,...die Fahigkeit, mit Situa-
tionen umzugehen, in denen nicht alle Risiken bekannt
sind und berechnet werden kénnen.” Solche Situationen
kennen wir alle nur zu gut. Anhand von Beispielen zeigt
der Autor auf, wie irrational Menschen haufig mit Risiken
umgehen und wie man durch eine falsche Einschatzung
zu Ergebnissen kommen kann, die das Gegenteil dessen
bewirken, was man erreichen mochte. Er erlautert auch,
wie wir manchmal durch unsachgemaBen Gebrauch von
Zahlen gezielt beeinflusst werden und raumt dabei auch
gleich noch mit der ,Testglaubigkeit® mancher Men-
schen auf. Neben Beispielen aus dem Finanzwesen oder
Spielkasinos ist fast ein Drittel des Buches dem Thema
Medizin gewidmet. Dabei wird erschreckend deutlich,
dass auch viele Arzte mit der korrekten Interpretation
von statistischen Daten lberfordert sind. Unter dem
Schlagwort ,keine Entscheidung liber mich ohne mich*

Wi it s plckaipen
Eslac b ndinigzni inil

setzt sich der Autor fir ,kompetente® Patienten ein und
gibt Hilfestellungen fiir angemessene Risikoabwagungen
sowie Anregungen fiir den Umgang mit Arzten. So ist es
z.B. wichtig, die richtigen Fragen zu stellen.

Trotz des trockenen Themas gelingt es dem Autor auf
anschauliche und unterhaltsame Weise, Kenntnisse, wie
den Unterschied zwischen absolutem und relativem Ri-
siko oder die richtige Interpretation von statistischen
Daten, zu vermitteln. Sein Credo lautet: Jeder kann den
Umgang mit Risiko und Ungewissheit lernen.

Diese Fahigkeit ist hilfreich fiir alle Lebensbereiche,
denn jeder Mensch muss in seinem Leben immer wie-
der Risiken abwégen und die ,richtigen“ Entscheidungen
treffen. Gerade Patienten und deren Angehdrige wissen,
wie schwierig das haufig ist. Das Buch ist eine klare
Empfehlung fiir alle, die sich mit Entscheidungsfindung
und rationaler Risikoabwagung auseinander setzen
mochten. Fir diejenigen, die es noch genauer wissen
wollen, enthalt das Buch eine umfangreiche Liste an
Quellen und weiterflihrender Literatur.

Auch eine Antwort auf die Eingangsfrage bleibt der
Autor nicht schuldig: Nein, dumm sind die Menschen
selbstverstandlich nicht. Risikokompetenz ist aber in un-
serer Gesellschaft nicht wirklich weit verbreitet. Einen
Ansatz zur Verbesserung liefert dieses Buch.
Rezensent: Peter Gomolzig, stellv. DLH-Vorsitzender

Meine Laborwerte

Autorin: Dr. Dipl-Psych. Claudia-Vikto-
ria Schwérer, Stiftung Warentest, Berlin,
1. Auflage 2014, 144 Seiten, ISBN 978-3-
86851-142-0, 9,90 Euro
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ﬂ Meine
Laborwerte

Dieser ansprechend und Ulber-
sichtlich gestaltete Ratgeber der
Stiftung Warentest erklart dem
medizinischen Laien zunéachst
den Aufbau eines Laborberichts. Sodann wird medizini-
sches Basiswissen vermittelt, wie u.a. zum Blutkreislauf-
system, den Bestandteilen des Blutes, dem Fettstoff-
wechsel, dem Verdauungssystem. Den Mittelpunkt des
Biichleins bilden die Erlauterungen zum kleinen und gro-
Ben Blutbild und zum Differentialblutbild. Die Normwer-
te der verschiedenen Blutzellreihen werden angegeben.
Deren Funktion wird ausfiihrlich beschrieben, und es
werden mogliche Ursachen genannt, die erhdhten oder
zu niedrigen Werten zugrunde liegen konnen. Es folgen
im letzten Kapitel in alphabetischer Sortierung weitere
wichtige Laborwerte von "Alb“ (Albumin) bis "Zn* (Zink).
Wer seine Laborberichte besser verstehen mochte oder
gezielt Uber das Register im Anhang nach der Bedeutung
eines bestimmten Wertes sucht, der findet in diesem
Ratgeber schnelle Hilfe.

Rezensentin: Antje Schiitter, DLH-Patientenbeistand
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