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Trotz Corona: zwei gute
Griinde zu feiern!

Die Corona-Krise hat unseren Alltag drastisch verandert. Um eine Verbrei-
tung des Virus zu verhindern, war vieles bisher Gewohnte nicht mehr mog-
lich. So mussten wir schweren Herzens den diesjahrigen DLH-Patienten-
kongress in Magdeburg
absagen. Die Gesundheit
aller hatte und hat Vor-
rang.

In 2020 gab es auBer
Corona aber auch er-
freuliche Ereignisse, die
nicht Ulbergangen wer-
den sollen, namlich zwei
Jubilaen.

10JAHRE

25 JAHR Gosg FTUNG

& Lymphom-Hilfe

25 Jahre Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe e.V.

Anfang der 1990er Jahre gab es in Deutschland lediglich sechs Leukamie-
Selbsthilfegruppen, die haufig nur zufalligen und losen Kontakt unterein-
ander hatten. Diese Gruppen hatten alle mit den gleichen organisatori-
schen und inhaltlichen Problemen zu kampfen. Deshalb wurde 1995 ein
Bundesverband — die Deutsche Leukamie-Hilfe e.V. — gegriindet. Damit
sich auch ratsuchende Lymphompatienten angesprochen fiihlen, wurde das
Hilfsangebot entsprechend ausgeweitet und der Verein 2001 in Deutsche
Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V. umbenannt.

Aufgaben dieses Bundesverbands sind die Unterstiitzung der lokalen
Selbsthilfegruppen sowie die Interessenvertretung der Betroffenen auf
lokaler, regionaler und nationaler Ebene.

Im Verlauf der letzten 25 Jahre wurden die Hilfsangebote der DLH konti-
nuierlich ausgedehnt:
kostenlose Unterstiitzung durch den Patientenbeistand
Fortbildungsangebote
laienverstandliches Informationsmaterial
Kontaktvermittlung
Vereinszeitung
bundesweite Patientenkongresse
Vertretung in immer mehr Entscheidungsgremien des Gesundheitswe-
sens, unter anderem im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) etc.
Fiir unsere Gremienarbeit, aber vor allem auch fiir die Betroffenen ist die
Integritat der DLH ein wichtiges Gut. Patienten miissen sich darauf verlas-
sen konnen, dass die vermittelten Informationen absolut objektiv und nicht
von wirtschaftlichen Interessen beeinflusst sind. Deswegen verzichtet die
DLH seit dem 1. Januar 2012 auf jegliche finanzielle Unterstiitzung durch
die pharmazeutische Industrie sowie Unternehmen aus der Medizinbran-
che. Die Arbeit der DLH wird seit ihrer Griindung bis heute groBziigig durch
unsere Schirmherrin, die Deutsche Krebshilfe, unterstiitzt.
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10 Jahre Stiftung Deutsche Leukamie-

& Lymphom-Hilfe

Um langfristig eine noch groBere finanzielle Unabhan-
gigkeit zu erreichen, hat die DLH 2010 eine eigene Stif-
tung, die ,,Stiftung Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hil-
fe“ gegriindet. Seit 2014 arbeitet diese gewinnbringend
und unterstiitzt seitdem die DLH mit einem Zuschuss.
Dariiber hinaus werden durch die Stiftung nachhaltig
Aktivitaten und Hilfen ermoglicht, die nicht zum Auf-
gabenbereich des Bundesverbandes gehdren, wie z.B.
die finanzielle Einzelfallhilfe in Notsituationen oder die
Forderung von Forschungsprojekten im Bereich der
Blutkrebserkrankungen.

Im Jahr 2014 griindete die Stiftung Deutsche Leuka-
mie- & Lymphom-Hilfe auBerdem einen wirtschaftlichen
Geschaftsbetrieb, die ,Tagungsschmiede®. Die Tagungs-
schmiede organisiert u.a. Patiententage, Seminare, Kon-
gresse, Jubilaumsfeiern oder Benefizveranstaltungen -
vor allen Dingen im Gesundheitsbereich. Die Ertrage der
Tagungsschmiede flieBen zu 100% in die Stiftung und
leisten so einen zusatzlichen Beitrag zur Unterstiitzung
der Patienten und zur Sicherung der DLH.

Sowohl der Verein als auch die Stiftung haben in den
25 bzw. 10 Jahren seit der Griindung vieles erreicht, auf
das wir stolz sein konnen. Diese Erfolgsgeschichte wol-
len wir fortsetzen. Dazu sind allerdings Veranderungen
erforderlich. In unserem Leben ist vieles im Wandel,
auch die Selbsthilfe. So mussen wir z.B. gerade in der
Corona-Krise neue Medien und Kommunikationsfor-
men erproben und auf die zunehmende Digitalisierung
reagieren.

Auch in den Strukturen sind Veranderungen erforder-
lich. Die Stiftung hat sich bis 2025 ehrgeizige Wachs-

MEINUNG

tumsziele gesetzt, um allen Herausforderungen gerecht
zu werden. So wollen wir langfristig die Arbeit der DLH
e.V. und ihre finanzielle Unabhangigkeit sichern.

Deshalb wurde vom Vereinsvorstand und dem Kura-
torium der Stiftung einstimmig beschlossen, eine or-
ganisatorische, personelle und raumliche Entflechtung
zu beginnen, um die Arbeit zukinftig noch zielgerich-
teter zu gestalten. Selbstverstandlich arbeiten Verein
und Stiftung weiterhin gemeinsam zum Wohle unse-
rer Patienten, jedoch mit unterschiedlichen Aufgaben,
Schwerpunkten und Aktivitaten. Diese gemeinsamen
Zielsetzungen werden insbesondere durch die perso-
nelle Besetzung der Aufsichtsgremien, DLH-Vorstand
und Stiftungs-Kuratorium, sichergestellt.

Wir konnen auf sehr erfolgreiche Jahre sowohl fiir den
Verein als auch fir die Stiftung zuriickblicken. Bei allen
Beteiligten, die diesen Erfolg ermdoglicht haben, moch-
ten wir uns ganz herzlich bedanken: bei den Selbst-
hilfegruppen, unseren Mitarbeitern im Verein und der
Stiftung, der Deutschen Krebshilfe und allen anderen
Menschen, die uns ideell und/oder finanziell unterstiitzt
haben.

Ich freue mich auf lhre Fra-
gen und Anmerkungen und
hoffe, dass wir die Jubildaen ge-
meinsam in geeigneter Form
wiirdigen konnen, sobald die
Pandemie-Lage dies zulasst.

Passen Sie auf sich auf!

Annette Hiinefeld
stellvertretende
DLH-Vorsitzende

lhre
Annette Hiinefeld

Die Pandemie stellt unsere Gesellschaft auf die Probe

Bereits unsere Mitgliederjahreshauptversammlung An-
fang Marz 2020 stand im Schatten der Pandemie. Kurz
darauf wurde der erste ,Lockdown® beschlossen. Im
Laufe des Jahres fuhren wir eine Art ,,Corona-Achter-
bahn® Fiir uns als Patientenorganisation bedeutete das:
Ausfall von Treffen unserer Selbsthilfegruppen, Absage
des DLH-Patientenkongresses, Absage bzw. Umwand-
lung von Prasenzsitzungen diverser Gremien und Ar-
beitsgruppen in virtuelle Konferenzen und Wegfall von
Auftragen fir die Tagungsschmiede unserer Stiftung.
Auch der DLH-Vorstand kann nur noch per Videokon-
ferenz tagen.

Zu Beginn der kalten Jahreszeit spitzte sich die Lage
dramatisch zu. Angst geht um in Deutschland, besonders
in Risikogruppen, zu denen fast alle von uns gehoren.

Mit fassungslosem Unverstandnis beobachten viele
von uns Ignoranz, Faktenleugnung und Egoismus einiger
weniger Mitmenschen. Sie gehen mit radikalen Parolen
und Demonstrationen, mit denen sie sich und andere

gefahrden, gegen angebliche Einschrankungen von Frei-
heitsrechten vor. Sie ziehen zu Felde gegen MaBnahmen
zur Pandemiebekampfung, die auf wissenschaftlichen
Erkenntnissen beruhen. Sicher wird man die Wirksam-
keit mancher MaBnahmen erst im Nachhinein Uber-
prifen konnen. Sicher werden Mediziner, Virologen,
Epidemiologen und Medizinstatistiker von Tag zu Tag
kluger hinsichtlich eines Virus, das vor der Pandemie
nicht bekannt war. Niemand weif3 das besser als wir
Patienten, die von einem fast taglich fortschreitenden
Erkenntnisgewinn und daraus resultierenden Therapie-
verbesserungen profitieren. Fakt ist, dass viele von uns
wissenschaftlichen Erkenntnissen schlicht ihr Leben
verdanken, nicht esoterischen Schwurbeleien.

Freiheit ist ein hohes Gut und aus gutem Grund in
Artikel 2 (1) unseres Grundgesetzes ausdrucklich ver-
ankert. Artikel 2 (2) sagt aber auch, dass die Freiheit
des Einzelnen dort seine Grenzen hat, wo sie die Rechte
anderer verletzt. Und der anschlieBende Artikel 3 des
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Grundgesetzes erklart: ,Leben und Gesundheit, Ehre
und Wirde des Menschen sind unantastbar.“ Nun muss
man Freiheit eben auch erleben konnen. Der Schutz
des Lebens ist die vornehmste Aufgabe unseres Staa-
tes, auch in der Pandemie. Bei Uber 15.000 Menschen
[Stand 27.11.2020], die leider an COVID-19 verstorben
sind, ist das nicht gelungen. Wie viele davon wurden
wohl von Unachtsamen, Leichtsinnigen oder gar unbe-
lehrbaren Dritten infiziert?

Die Pandemie stellt unsere Gesellschaft auf die Pro-
be: Wie weit geht unsere Solidaritat gegeniber unseren
Mitmenschen — durch Verzicht auf durchtanzte Nachte,
durch Einhaltung der Hygieneregeln und durch das kon-
sequente und richtige Tragen der geeigneten Masken
(und keiner ,Tropfenfanger® oder ,Aerosolverteiler)?

Wie mindig sind wir im Bemiihen um umfassende
und faktenbasierte Informationen? Folgen wir wis-
senschaftlich fundierten Ratschlagen oder laufen wir
Scharlatanen und Selbstdarstellern hinterher, die oft-
mals ganz andere Interessen - wirtschaftliche und/oder
politische - verfolgen?

Wie empathisch und zivilisiert sind wir im Umgang
miteinander? Schaffen wir es noch, an der Supermarkt-
kasse zum 50. Mal freundlich darum zu bitten, aus dem
»Kinnbartschutz“ einen echten Mund-Nase-Schutz zu
machen? Ich gebe zu, mir fallt das zunehmend schwer.

Diese Pandemie ist die erste wirklich groBe Bewah-
rungsprobe fiir unser demokratisches Gemeinwesen
nach dem Zweiten Weltkrieg. Der Ruf nach ,denen da
oben“ genligt nicht. Wir sind ausnahmslos alle in der
Pflicht!

Diese Pandemie zeigt aber auch eine sozialpolitische
Dimension. Unser Gesundheitssystem hat sich im Gro-
Ben und Ganzen in der Pandemie bisher recht wacker
geschlagen - gerade auch im internationalen Vergleich.
Ein groBer Dank geht an alle Arzte sowie Pflegekrifte,
die sich bisher so aufopferungsvoll engagiert haben und
dies weiterhin tun. Eine Rolle spielt dabei auch, dass
noch nicht alle Kommunen und Kreise vollstandig auf
den neoliberalen Privatisierungszug aufgesprungen sind.

BERICHTE

Noch herrschen nicht iiberall allein die Betriebswirte in
den Kliniken.

Es liegt jetzt an der Politik, aber auch an allen Biir-
gern, welche Lehren wir aus der Pandemie ziehen: Was
und wie viel ist uns die staatliche, die gemeinschaftliche
Gesundheitssicherung wert? Was und wie viel sind wir
bereit, dafiir aufzuwenden - aus Steuern, aus unseren
Krankenversicherungsbeitragen? Es geht um eine gute
und jederzeit verfligbare Medizin und Pflege, die dem
Artikel 3 Grundgesetz zur Ehre gereicht und auch bei un-
erwarteten Herausforderungen, wie einer Pandemie, fir
alle Menschen da ist. Es ist eine spannende und wichti-
ge Diskussion, der wir uns auch als Patientenselbsthilfe
werden stellen missen.

Derzeit haben wir noch keinen Grund fir Entwarnung.
Uberlastete, kleingesparte, offentliche Gesundheits-
dienste bewaltigen zum Teil die Nachverfolgung nicht
mehr. Ein Blick Uber die Grenzen zeigt, was droht, wenn
die Kliniken und ihre Intensivstationen an ihre Grenzen
stoBen. Ich mag mir keine Triage (Priorisierung medi-
zinischer Hilfeleistungen) und keinen Wettbewerb um
Behandlungsmoglichkeiten zwischen COVID-19- und
Krebspatienten vorstellen. Ich glaube, dass wir das in
Deutschland verhindern konnen, wenn alle Biirger mit-
helfen und solidarisch handeln. Dann konnen wir diese
schwere Probe bestehen. Wenn die Politik nach Uber-
windung dieser Krise nicht zur Tagesordnung uibergeht,
sondern mit uns, dem Souveran, diskutiert, wie wir un-
ser Gesundheitswesen fit fiir
die Zukunft machen wollen -
ob Artikel 3 Grundgesetz oder
der Kommerz die Richtung
vorgeben — ja, dann hat diese
schwere Prifung am Ende viel-
leicht sogar etwas Gutes.
Passen Sie auf sich auf und
bleiben Sie gesund!

p——.

£?
W.-Andreas Lamm

Beisitzer im
DLH-Vorstand

Herzlichst
[hr W.-Andreas Lamm

Aktualisierte Leitlinien

Die Deutsche Gesellschaft fiir Hamatologie und Medi-
zinische Onkologie e.V. (DGHO) hat u.a. folgende Fach-
leitlinien aktualisiert bzw. neu erstellt:

¢ |eichtketten-Amyloidose (Mai 2020)

e CAR-T-Zellen: Management von Nebenwirkungen (Juni
2020)

Akute Lymphatische Leukamie (Juli 2020)

Akute Promyelozyten-Leukamie (August 2020)
Chronische Lymphatische Leukamie (Sep. 2020)
Haarzell-Leukamie (September 2020)
Coronavirus-Infektion (COVID-19) bei Patienten mit
Blut- und Krebserkrankungen (September 2020)
Immunthrombozytopenie (Oktober 2020)

* Myelodysplastische Syndrome (Oktober 2020)
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® Pravention und Behandlung von Rezidiven nach allo-
gener Stammzelltransplantation (Oktober 2020)

® Therapie invasiver Pilzinfektionen (Oktober 2020)

* Myeloische Neoplasien mit Eosinophilie (Nov. 2020)

Diese und weitere Leitlinien stehen online auf

www.dgho-onkopedia.de.

Arzneimittel

Zusatznutzenbewertung

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat zahlrei-
che weitere Beschliisse zum Zusatznutzen von neuen
Arzneimitteln gefasst, die zur Behandlung von Patienten
mit Blutsystemerkrankungen eingesetzt werden.
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Polatuzumab Vedotin in Kombination mit Bendamus-
tin und Rituximab beim Diffusen Gro3zelligen B-Zell-
Lymphom (DLBCL)

Nahere Informationen zum G-BA-Beschluss vom 20.08.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/518

Daratumumab in Kombination mit Lenalidomid/Dexa-
methason beim Multiplem Myelom

N&here Informationen zum G-BA-Beschluss vom 20.08.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/521

Daratumumab in Kombination mit Bortezomib/Thali-
domid/Dexamethason beim Multiplem Myelom

Nahere Informationen zum G-BA-Beschluss vom 20.08.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/522

Tisagenlecleucel (CAR-T-Zellen) beim Diffusen GroR3zel-
ligen B-Zell-Lymphom (DLBCL)

N&here Informationen zum G-BA-Beschluss vom 17.09.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/532

STIFTUNG

Tisagenlecleucel (CAR-T-Zellen) bei Akuter Lymphati-
scher Leukdmie (ALL)

Nahere Informationen zum G-BA-Beschluss vom 17.09.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/533

Venetoclax in Kombination mit Obinutuzumab bei
Chronischer Lymphatischer Leukdmie (CLL)

Nahere Informationen zum G-BA-Beschluss vom 15.10.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/544

Ponatinib bei Chronischer Myeloischer Leukamie (CML)

Nahere Informationen zum G-BA-Beschluss vom 20.11.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/555

Ponatinib bei Akuter Lymphatischer Leukamie (ALL)

Nahere Informationen zum G-BA-Beschluss vom 20.11.2020:
www.g-ba.de/bewertungsverfahren/nutzenbewertung/556

10 Jahre Stiftung

Am 4. Oktober 2010 wurde die
Stiftung vom Bundesverband
DLH e.V. gegriindet. Was die
DLH e.V. damals mit ihrer An-
fangsinvestition in Hohe von
100.000 Euro als Grundstock-
vermogen der Stiftung gesat
hat, ist inzwischen zu etwas
GroBem herangewachsen. Zu
dem heutigen Erfolg haben im
Verlauf der ersten zehn Jahre
viele Freunde und Forderer bei-
getragen und dafiir mochte sich
das gesamte Team der Stiftung
herzlich bedanken.

Ohne all diese Unterstiitzung
ware es nicht moglich gewesen,
so weit zu kommen und Betrof-
fenen sowie ihren Angehorigen
in diesem Umfang zur Seite zu
stehen.

Mit groBen Erwartungen und vielen Projekten ist die
Stiftung in ihr Jubilaumsjahr gestartet: Die Stiftung hat
ein neues Logo sowie eine neue Webseite erhalten. Die
Erfolge wollte das Team vor allem bei der Abendver-
anstaltung des diesjahrigen DLH-Patientenkongresses
feiern. Doch coronabedingt wurden fast alle gebuchten
Veranstaltungen abgesagt beziehungsweise ins kom-
mende Jahr verschoben.

Aus diesem Grund hat sich die Stiftung dazu ent-
schlossen, ihr Jubilaum anders zu feiern und ihre Freun-
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Forderungen durch die Stiftung seit 2010

de und Forderer stattdessen dazu aufgerufen, einen seit
der Griindung ersehnten Wunsch zu erfiillen: Namlich
durch Spenden in Hohe von insgesamt 10.000 Euro die
Initiilerung eines Forschungspreises zu ermoglichen!

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn auch Sie uns mit
einer bedeutsamen Spende unterstiitzen wiirden. Herz-
lichen Dank!

Spendenkonto:

IBAN: DE45 3702 0500 0000 1515 15
SWIFT-BIC: BFSWDE33XXX
Stichwort: Preisgeld
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Neue Raumlichkeiten der Stiftung

Zehn Jahre lang hat sich die Stiftung Bliroraume auf ei-
ner Etage mit ihrer Stifterin im Haus der Krebsselbst-
hilfe in Bonn geteilt. Nun hat sich, wie im Leitartikel
geschildert, einiges verandert. Aus diesem Grund hat
die Stiftung - gemeinsam mit der Tagungsschmiede
- am 2. November 2020 eigene Biliroraume an einem
anderen Bonner Standort bezogen. Dort erreichen Sie
Michael Sontgen, Jessica Stoltze, Sandra Mohr sowie
Janina Filla und Jonas Richter innerhalb der gewohnten
Offnungszeiten von 9-16 Uhr.

Kontakt: Bitte beachten Sie die Adressanderung, die ab
dem 02.11.2020 wirksam ist:

Stiftung Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe
Adenauerallee 87, 53113 Bonn

www.stiftung-dlh.de, info@stiftung-dlh.de

Tel: 0228-249828-0, Fax: 0228-249828-28

Eigene Spendenaktion starten:
https:/stiftung-dih.de/zu-anlaessen

MITGLIEDER/SELBSTHILFEINITIATIVEN

Nachrufe

In stiller Anteilnahme haben wir am
10. Februar 2020 Abschied von Rolf
Degen nehmen missen. Seit Febru-
ar 2018 hat er die Selbsthilfegrup-
pe "Multiples Myelom Nordliches
Rheinland-Pfalz" geleitet. Er hatte
die Fahigkeit, sich an den guten Ta-
gen zu erfreuen, trotz der Krankheit,
und konnte diesen Mut an andere Betroffene weiterge-
ben. Wir vermissen ihn sehr. Unser tiefes Mitgefiihl gilt
seiner Familie, insbesondere seiner Frau Andrea.
Burkhard Wiegand fiir die SHG "Multiples Myelom Nérd-
liches Rheinland-Pfalz"

Die SHG "Multiples Myelom Nord-
liches Rheinland-Pfalz" trauert um
Alexander Quirmbach. Er ist am
17. April 2020 im Alter von 68 Jah-
ren verstorben. Er war langjahriges
Mitglied und hatte als Kassenwart
Verantwortung fir die Gruppe Uuber-
: nommen. Er hat gerne sein fachli-
ches Wlssen uber die Krankheit weitergegeben und war
uns ein wichtiger Ratgeber. Wir werden ihn in dankbarer
Erinnerung behalten. Unser tiefes Mitgefiihl gilt seiner
Familie, insbesondere seiner Frau Marga.
Burkhard Wiegand fiir die SHG "Multiples Myelom Nérd-
liches Rheinland-Pfalz"

nach Rom, an der auch seine Frau Edith Pehl teilnahm.
Nach der Lymphomerkrankung trat leider Ende 2019
Speiserohrenkrebs auf, der sehr aggressiv war. Engel-
bert ist dann am 4. Juni 2020 verstorben. Wir werden
sein Andenken ehren und ihn stets in guter Erinnerung
behalten.

Michael Enders fiir den LLH-Selbsthilfeverband in NRW

Wir trauern um Barbara Keller. Sie
ist am 2. Juli 2020 plotzlich und un-
erwartet an den Folgen ihrer schwe-
ren Krankheit im Alter von 62 Jahren
verstorben. Sie war viele Jahre Mit-
glied in unserer Selbsthilfegruppe.
In dieser Zeit war sie auch lange fir
-- die Finanzen zustandig. Im Januar
2016 ubernahm sie die Leitung und wir waren zu zweit
vier Jahre lang ein uns erganzendes Leitungsteam. Sie
konnte als Betroffene den Menschen in der Gruppe Ant-
worten geben und Mut machen. Sie war stets hilfsbereit
und immer freundlich. Wir behalten sie alle in dankbarer
Erinnerung.
Birgit Meller fiir die Selbsthilfegruppe Wiirzburg Ill - Leu-
kdmie und Lymphome — der Bayerischen Krebsgesell-
schafte.V.

TERMINKALENDER

Wir trauern um Engelbert Bade. Er
war Gruppenleiter der Leukamie-
und Lymphom SHG Hochsauerland,
einer Gruppe des LLH-Selbsthilfe-
verbandes in NRW. Engelbert war
Grinder dieser Selbsthilfegruppe.
Er organisierte mit Herzblut Veran-
staltungen und arbeitete in verschie-
denen Gremien der Selbsthilfe mit. Besonders freute
er sich Uber die gemeinsame Reise der LLH in 2018

DLHinfo 72 11/2020

Angesichts der Pandemie ist die Durchfiihrung von Pra-
senz-Veranstaltungen mit groBen Unsicherheiten behaf-
tet. Bitte informieren Sie sich im Veranstaltungskalen-
der auf der DLH-Internetseite (www.leukaemie-hilfe.de,
sveranstaltungen®).

Zunehmend werden als Alternative zu Prasenz-Veran-
staltungen Vortrage und Kurse online angeboten. Auch
dazu finden sich Hinweise im Veranstaltungskalender.
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Infoveranstaltung am 12.09.2020 in Michelstadt

Selbsthilfearbeit in Zeiten von COVID-19

- ein Beitrag von Holger Bassarek, Vorsitzender der Leukdmie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.

Die COVID-19-Situation beintrachtigt nicht nur gra-
vierend unsere normalen Lebensbedingungen, sie
erschwert auch erheblich die Selbsthilfearbeit. Grup-
pentreffen sind nur unter erschwerten Bedingungen re-
alisierbar. Das Durchfiihren groBer Infoveranstaltungen
ist teilweise unmoglich. Korperliche Nahe, wie sie fiir
ein trostendes Gesprach notwendig ist, wird durch Ab-
standsregeln und ,,Maskierung“ ausgeschlossen.

Bei der Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.
haben wir beschlossen, uns diesen Herausforderungen
zu stellen. Wir haben uns entschieden, eine schon vor
Auftreten der Pandemie geplante Infoveranstaltung
trotzdem durchzufiihren.

Am 12. September 2020 fand diese Vortragsver-
anstaltung zum Thema ,,Leuké@mien und Lymphome -
Neue Immuntherapien® in Michelstadt statt. In einem
interessanten Vortag stellte die Referentin Frau Prof. Dr.
Helga Bernhard, Klinikum Darmstadt, neue Therapien
vor. Ziel der Veranstaltung war unter anderem auch die
Grindung einer Selbsthilfegruppe im Odenwaldkreis.

Um die geltenden Hygiene- und Abstandsregelungen
einzuhalten, mussten natirlich Anpassungen vorgenom-
men werden. Dies bedeutete die Wahl eines groBeren
Veranstaltungsraumes und eine Begrenzung der Teilneh-
merzahl. Die Bestuhlung wurde mit ausreichend groBem
Abstand vorgenommen. Selbstversténdlich standen
Mund-Nase-Schutz und Desinfektionsmittel fir die Teil-
nehmer zur Verfiigung.

Trotz der erschwerten Bedingungen erlebten wir eine
schone Veranstaltung und einen lebhaften Austausch.
Es fanden sich einige Betroffene, die Interesse an ei-
ner Selbsthilfegruppe im Odenwaldkreis zeigten. An-
sprechpartner fiir die neue Gruppe ist Wolfgang Lasch-
ka (E-Mail odenwaldkreis@blutkrebs-hilfe-hessen.de,
Tel. 06078-5649).

Eine weitere geplante Infoveranstaltung sollte am
18. November 2020 in Bad Homburg stattfinden. Diese
musste leider aufgrund des zweiten Lockdowns abge-
sagt werden.

Kontakt und nahere Informationen:
www.blutkrebs-hilfe-hessen.de
E-Mail info@blutkrebs-hilfe-hessen.de
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(v.l.n.r.) Holger und Adele Bassarek, Doris Lenz und Wolfgang Laschka
am Infostand der Leukamie- und Lymphom-Hilfe in Hessen e.V.
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5 Jahre SHG Leukamie und Lymphome Leipzig

- ein Beitrag von Carmen Scharmacher, Leiterin der Selbsthilfegruppe

Anlasslich des 5-jahrigen Bestehens unserer Gruppe un-
ternahmen wir am 5. September 2020 einen Ausflug ins
nahegelegene Naumburg, um dort den Dom zu besichti-
gen. Gerade in diesen Zeiten war dies eine willkommene
Abwechslung.

Dieses flinfte Jahr unseres Bestehens ist auch dasjeni-
ge mit den groBten Herausforderungen. Einige Gruppen-
mitglieder hatten Bedenken, dass sich die Gruppe auf-
|osen oder zumindest der Zusammenhalt in der Gruppe
wegbrechen konnte, weil im Frihjahr die Gruppentreffen,
aufgrund der Corona-Pandemie, ausfallen mussten.

In den Sommermonaten war es wieder moglich, unse-
ren Treffpunkt mit verminderter Teilnehmerzahl zu nut-
zen. Auch wenn nun nicht jeder zum Treffen kommen
konnte, ging es fair und riicksichtsvoll zu.

Nun erleben wir gerade die 2. Welle der Pandemie
und unsere Treffen missen wieder ausfallen. Wir sind
zuversichtlich, dass wir die Treffen im nachsten Friihjahr
wieder stattfinden lassen konnen.

Nach 5 Jahren unseres Bestehens sind noch fast alle
Griundungsmitglieder dabei, viele neue Mitglieder sind
hinzugekommen, was die Notwendigkeit und den Sinn
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unserer Selbsthilfegruppe unterstreicht. Gespannt und
mit Vorfreude gehen wir nun in die nachsten 5 Jahre,
bei hoffentlich guter Gesundheit und sich wieder nor-
malisierenden Bedingungen. Im Namen aller Gruppen-
mitglieder danken wir der DLH fir die standige Unter-
stlitzung unserer Gruppenarbeit und freuen uns auf eine
weitere Zusammenarbeit.

Kontakt: Carmen Scharmacher
E-Mail shg-leukaemie-leipzig@gmx.de
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10 Jahre SHG LLMM Tiibingen

Vor Jahren begonnen — jetzt erfolgreich unterwegs
- ein Beitrag von Riidiger Bunz, Mitglied des Leitungsteams der Selbsthilfegruppe

Es war im Oktober 2010. Der damalige Arztliche Di-
rektor der Medizinischen Klinik Innere Medizin Il am
Universitatsklinikum Tibingen, Prof. Dr. Lothar Kanz,
sprach eine Patientin - Sabine Wagner - an. Ob man
nicht etwas tun konne fiir den Meinungsaustauch unter
den Patienten? Und ob! Bereitwillig und voller Elan nahm
sie die Herausforderung an und organisierte den Kon-
ferenzraum in der Medizinischen Klinik fiir monatliche
Treffen. Das Klinikum steuerte den Getrankeservice bei.
Ein abwechslungsreiches Programm sorgte bald fiir eine
zunehmende Resonanz unter interessierten Patienten
mit den vielfaltigsten Diagnosen im Bereich der Hama-
tologie. Die Selbsthilfegruppe Leukamie-Lymphom-Mul-
tiples Myelom (LLMM) Tibingen war geboren.

Sabine Wagner, die inzwischen unsere Sprecherin ist,
plante in nimmermider Ausdauer geduldig die Treffen
und leitete sie regelmaBig. Besonders die Abende mit
unserer Mentorin und medizinischen Expertin, Prof. Dr.
Katja Weisel, zogen die Teilnehmer in groBer Zahl an.
Jede Gruppe braucht auch ein geselliges Programm,
auch das kam nicht zu kurz. Sabine Wagner setzte ihre
Kreativitat ein. Tagesfahrten zu Reha-Kliniken, Bio-
Bauernhofen, Unternehmen fiir komplementare Medi-
zinprodukte, ein Ausflug zur Insel Mainau mit beglei-
tendem wissenschaftlichen Programm, die Erprobung
alternativer Methoden zur psychischen Stabilisierung
wie Lamaspaziergange, Workshops zu Lachyoga oder
ein Angebot zur Seelenreise in geschitztem Rahmen
fanden regen Zuspruch.

Die Selbsthilfegruppe half auch bei der Grindung
einer Gruppe in Sindelfingen und Ubernahm die Paten-
schaft. Mit verschiedenen Selbsthilfegruppen bundes-
weit stehen wir in Kontakt. Wir waren prasent auf Pati-
ententagen und bei verschiedenen Veranstaltungen. Die
vielfaltigen Aufgaben brachten es mit sich, dass sich zur
Unterstiitzung unserer Sprecherin eine Gruppe bildete,
die mithilft, die Organisation fiir die weit Gber hundert
Gruppenteilnehmer zu bewaltigen.

Zehn Jahre sind fur Patienten eine lange Zeit. Da
bleibt es nicht aus, dass die Gruppe auch das eine oder
andere liebe Gesicht gehen lassen musste. Betroffen
und personlich beriihrt nahmen wir Abschied von Men-
schen, die noch kurz vor ihrem Tod sehr prasent den
Gruppenabend besuchten, aber auch von denen wir
langer nichts mehr gehort hatten. Auch da war Sabine
Wagner, wie auch in anderen Problemlagen, eine sehr
zugewandte Gesprachspartnerin. Daher ist es nicht nur
selbstverstandlich, sondern besonders hervorzuheben:
Ohne unsere Sprecherin Sabine Wagner ware unsere
Gruppe nicht in diesem guten Zustand. lhr gebihrt un-
ser aller Dank, auch in der Hoffnung, dass sie weiterhin
so ,powermaBig“ den Karren ziehen wird. Good luck
Sabine! Good luck Selbsthilfegruppe LLMM Tubingen!

Kontakt: Sabine Wagner, Tel. 07126-921588
E-Mail sabine.wagner46@gmx.de

25 Jahre Forderverein fiir KMT in Hamburg e.\V.

- ein Beitrag von Kai-Uwe Parsons-Galka, Vorsitzender

Sehr gerne hatte ich Uber ein frohliches Sommerfest
im August berichtet. Wir wollten nicht nur, wie jedes
Jahr, ein schones Treffen mit Kaffee, Kuchen und Gegrill-
tem veranstalten, sondern das 25-jahrige Bestehen des
KMT-Fordervereins mit Musik und Tombola feiern. Aber
dieses Jahr ist alles anders. Wir alle miissen vorsichtig
sein und uns an die Abstands- und Hygieneregeln hal-
ten, damit sich das Coronavirus nicht weiter ausbreitet.
Aus diesem Grund mussten auch wir, wie so viele ande-
re, die Veranstaltung absagen und — falls moglich — auf
das nachste Jahr verschieben.

Um unser Jubildum trotzdem ein bisschen zu wirdi-
gen, fasse ich hier einmal die Geschichte des Forder-
vereins zusammen:

Unser Ziel ist eine ideelle und finanzielle Unterstiit-
zung von Patienten und deren Angehorigen vor, wahrend
und nach der Behandlungszeit. Unsere Mitgliederzahl
halt sich stabil bei rund 200 und fiir diese Treue sind
wir sehr dankbar. Naturlich sind neue Mitglieder immer
herzlich willkommen, denn dadurch konnen wir unsere
zukiinftige Existenz sichern.
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Am 23. August 1995 ergriff Frau Dr. Gorgen-Mahler
die Initiative, um mit einer Gruppe von ca. 26 Patienten
und Angehorigen etwas gegen die damals unhaltbaren
Zustande im Bereich der KMT-Station zu unterneh-
men. Es gab nur sieben Transplantationsbetten, keine
Nachsorgestation, keine Tagesklinik und schon gar kei-
ne Ambulanz. Patienten, die nach der Transplantation
noch einmal stationar aufgenommen werden mussten,
lagen lber das ganze UKE verteilt auf Stationen, die
mit den besonderen Problemen nach KMT nicht vertraut
waren. In der Ambulanz wurden alle onkologischen Pa-
tienten betreut. Haufig war es dort iibervoll und vor al-
lem fiir frisch Transplantierte unzumutbar. Es war ein
groBer Aufwand fiir Arzte und Pflegekrafte, die unter
den gegebenen Umstanden qualitativ und vor allem
auch menschlich das Beste gaben. Aber auch fir die
Patienten war damals die Zeit nach der Transplantation
nicht leicht.

Noch am selben Tag griindeten wir den gemeinniitzi-
gen KMT-Forderverein. Danach begann eine sehr span-
nende Zeit, da wir uns und unsere Ziele, auch innerhalb
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Der Vorstand es FHrdervereins fiir KMT in Hamburg e.V.

des UKE, erst einmal bekannt machen mussten. Leider
stieBen wir mit unserem Anliegen auBerhalb des KMT-
Umfeldes auf wenig Unterstutzung.

Trotz des starken Engagements der Mitglieder, der
kaufmannischen Leitung, der Politik und auch von Pres-
se und Fernsehen konnte in den folgenden zwei Jahren
keine nachhaltige Verbesserung und damit eine Verkdir-
zung der Wartezeit erreicht werden. Also mussten wir
damals den Druck von auBen erhohen, indem wir alle
politischen Parteien und die Medien fir unsere Sache
interessierten.

In den folgenden 3,5 Jahren konnte der Verein
500.000 DM sammeln und damit den Umbau fir sie-
ben zusatzliche Betten in der Frauenklinik in eigener Re-
gie Ubernehmen. Die Situation besserte sich aber erst

endgiiltig, nachdem die José
Carreras Leukamie-Stiftung
in den Jahren 1999/2000 ei-
nen weiteren Umbau in der
1. und 2. Etage der Augen-
klinik finanziert hatte.

Die Griindungsidee fir
die ,Sherpa“-Selbsthilfe-
gruppe entstand im Dezem-
ber 1999 durch eine vom
psychosozialen Team angebotene Patientenhilfe. Sechs
»Ehemalige“ ibernahmen daraufhin die Aufgabe, Patien-
ten, die eine Transplantation erhalten sollten oder schon
erhalten hatten, mit ihren Erfahrungen zu helfen, die
schwere Zeit in der Behandlungsphase und danach zu
meistern.

2006 hat sich die Interessengemeinschaft fir stamm-
zelltransplantierte junge Menschen ,,back?2life“ gegriin-
det, um den Austausch von Familien mit Kindern und
Jugendlichen nach KMT zu fordern. 2010 hat sie sich
dem Forderverein angeschlossen.

Kontakt und nahere Informationen:

Tel. 040-45 000 295, E-Mail info@foerderverein-kmt.de
www.foerderverein-kmt.de
www.foerderverein-kmt.de/sherpa
www.back2life-hamburg.de

www.lenaforum.de

Erfolgreiche Knochenmarktransplantation vor 20 Jahren

Die SHG Myelom Patienten Schweiz feierte in 2020 ihr
20-jahriges Bestehen. Ein Gruppenmitglied der ersten
Stunde erhielt im Jahr 2000 eine Knochenmarktrans-
plantation von einem Spender aus Hannover. Anlasslich
des Jubildums der SHG hat die Ehefrau des Betroffenen
einen kurzen Bericht libermittelt. Wie wichtig es ist, sich
in das Spenderregister eintragen zu lassen, merkt man
erst, wenn man selbst in die Situation kommt und auf
eine Knochenmarkspende angewiesen ist.

Im Alter von 47 Jahren wurde bei meinem Mann ein
Multiples Myelom vom Typ IgG Lambda diagnostiziert.
Nach zwei wenig erfolgreichen autologen Stammzelltrans-
plantationen im Jahr 1999 durfte mein Mann am 7. Sep-
tember 2000 nach vorausgehender Ganzkdrperbestrah-
lung eine allogene Knochenmarkspende aus dem Raum
Hannover empfangen. Diese Behandlung hat ihm bis heu-
te ein anndhernd normales und erfiilltes Leben ermédg-
licht. Er konnte seine Arbeit als Lehrer wieder aufnehmen
und die erfolgreichen Studienabschliisse beider Sohne
miterleben. Wir durften seit der erfolgreichen Behand-
lung wieder regelméBig grolBe Reisen unternehmen und

das Leben genieBen. Dem
anonymen Knochenmark-
spender aus dem Raum
Hannover ist unsere gan-
ze Familie jeden Tag von
Neuem sehr dankbar.

Ich bedaure sehr, dass
ich selber aufgrund mei-
nes Alters inzwischen
aus dem Knochenmark-
spenderregister gestri-
chen wurde. Deshalb
setze ich meine Hoffnung
auf viele neue potenzielle
Stammzellspender.
Susanne Héanni, Ehefrau

Susanne Hanni mit |hrem Mann

Kontakt und nahere Informationen:
www.multiples-myelom.ch

(Herr Hanni nimmt seit Oktober 2000 regelmafBig an den
Treffen der SHG Basel teil.)

Hohe Auszeichnung fir Gerhard Sittig

Gerhard Sittig, Leiter der Leukamie SHG Sudthiringen,
ist am 7. Oktober 2020 im Rahmen einer Feierstunde
mit dem Selbsthilfepreis der Ersatzkassen in Thiiringen
ausgezeichnet worden.

In 2015 erkrankte Gerhard Sittig im Alter von 68 Jah-
ren an einer akuten Leukamie. Seine Krankengeschichte
mit vielen Hohen und Tiefen und schlussendlich einer
erfolgreichen Stammzelltransplantation lieB in ihm den
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Wunsch reifen, andere Betroffene mit seinen reichhalti-
gen Erfahrungen zu unterstiitzen. So griindete Gerhard
Sittig in 2017, gerade erst stammzelltransplantiert, seine
erste lokale Selbsthilfegruppe in Sonneberg/Thiiringen.
Bereits Anfang 2019 konnte er diese, nach Erweiterung
des Wirkungskreises, in Leukamie SHG Sidthiringen
umbenennen. Seine Bestrebungen, einen lberregiona-
len Selbsthilfeverbund aufzubauen, waren somit schon
bald von Erfolg gekront. Heute reicht sein Ehrenamt von
personlicher Beratung und praktisch orientiertem Bei-

SERVICE

stand fiir andere Betroffe-
ne und deren Angehdrige
iiber Offentlichkeitsarbeit
bis hin zum Netzwerken
mit Kliniken und Stamm-
zellspenderdateien.

Die DLH gratuliert ihm
ganz herzlich zu dieser be-
sonderen Auszeichnung!

Virtuelle Selbsthilfe in Pandemiezeiten

- ein Beitrag von Doris Lenz, Leiterin der Leukdmie- und Lymphom-Selbsthilfegruppe Darmstadt/Dieburg und

DLH-Vorstandsmitglied

Die Geschichte unserer SHG, der Leuk@amie- und Lym-
phom-Selbsthilfegruppe Darmstadt/Dieburg, ist lang.
Die Gruppe existiert schon uber 20 Jahre. Sie hat sich in
verschiedenen Raumlichkeiten getroffen, ist von Darm-
stadt in den Landkreis Darmstadt umgezogen und zu-
rick, hat verschiedene Gruppenleiter gehabt und viele
verschiedene Teilnehmer. Manche waren kurz dabei und
haben sich die gewiinschten Informationen geholt, an-
dere sind von Anfang an dabei und uns treu geblieben.

Aber im Méarz 2020 gab es eine vollig neue Situation:
Die Treffen unserer Selbsthilfegruppe konnte wegen
des Corona-Lockdowns nicht stattfinden. Erst haben
wir gedacht, dass sich das bald wieder entspannt. Ei-
nige Monate haben wir gar keine Treffen gemacht. Die
Verbindung wurde telefonisch und per E-Mail gehalten.
Aber der Wunsch nach regelmaBigen Treffen fiir alle war
immer da.

Da sich die Situation im Sommer 2020 fir Menschen
mit Risikofaktoren noch nicht wieder normalisiert hatte,
beschlossen wir, einen Treffpunkt im Internet zu griin-
den, um die Gruppenmitglieder nicht durch Corona zu
gefahrden. Im August 2020 haben wir an dem Tag, an
dem wir uns sonst in unserem Restaurant getroffen hat-
ten, eine Online-Gruppenstunde per Jitsi abgehalten.
Jitsi ist ein Internet-Konferenztool, das man kostenlos
nutzen kann. Es bietet den Vorteil, dass man sich auch
ohne PC einfach mit dem Telefon einwahlen kann. Dies
ist fir einige unserer adlteren Gruppenmitglieder wichtig.
Seitdem findet das Online-Treffen mehr oder weniger
regelmaBig statt. Die Gruppenmitglieder werden vor
den Online-Meetings nochmals per E-Mail informiert
und Mitglieder ohne PC/Internet bekommen einen Er-
innerungsbrief.
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Die DLH-Vorstandsmitglieder Doris Lenz (oben links), Holger Bassarek
(oben rechts) und Sabine PraB (unten links) tauschen sich bei einer
Videokonferenz miteinander aus.

Es gibt mittlerweile viele verschiedene Konferenztools.
Hier eine Auswahl der bekanntesten:

- Jitsi + Messenger

«Zoom + BlueJeans
« Microsoft Teams - BigBlueButton
» GoToMeeting - Slack

« Cisco Webex

« Skype

Die Tools bieten unterschiedliche Funktionalitaten. Sie
unterscheiden sich auch hinsichtlich der Kosten, Daten-
sicherheit, Bedienerfreundlichkeit, Barrierefreiheit, ma-
ximalen Anzahl der Teilnehmer und Zeitbeschrankungen.

Falls Sie fiir lhre Selbsthilfegruppe einen Online-
Platz suchen und dabei Unterstiitzung und Bera-
tung brauchen, melden Sie sich bitte in der DLH-
Geschiftsstelle. Wir helfen gern.
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Bericht vom DLH-Seminar ,,Sozialmedizin“ am 7. Marz 2020

in Kénigswinter

Referent: Jirgen Bieker, Kontakt: juergenbieker@web.de

Das diesjahrige Seminar "Sozialmedizin“ wurde - neben
weiteren Seminaren fiir die DLH-Mitgliedsinitiativen —
im Rahmen der 25. Mitglieder-Jahreshauptversammlung
angeboten. Im groBen Konferenzraum des Arbeitneh-
merzentrums Konigswinter (AZK) fanden sich am Sams-
tag, den 7. Marz 2020, neunzehn Teilnehmer ein.
Sozialmedizin ist ein breites Feld, sodass angesichts
der begrenzten Zeit Themenschwerpunkte gesetzt wer-
den mussten. Im diesjahrigen Seminar waren dies fol-
gende:
® Behinderung und Ausweis — alles zum Antrag und Ver-
fahren
® Anerkennung einer Berufskrankheit
® Menschen mit Behinderung in Beschaftigung
e Besonderer Kiindigungsschutz
Das Seminar wurde geleitet von Jirgen Bieker, Dipl.
Verwaltungswirt aus Drolshagen im Sauerland. Ein be-
sonderer Schwerpunkt seiner Tatigkeit in der Kommu-
nalverwaltung war die Schaffung von Arbeitsplatzen fiir
schwerbehinderte Menschen und die Griindung von In-
tegrationsabteilungen. Einige Zeit nach Auflosung der
Versorgungsverwaltung in NRW wurde Jiirgen Bieker Lei-
ter des Sachgebietes Schwerbehinderung. Nachdem bei
ihm 2007 eine MPN-Erkrankung diagnostiziert wurde,
trat er dem mpn-Netzwerk e.V. bei. Nach Eintritt in den
Ruhestand widmet er sich heute verstarkt seiner Arbeit
als Gruppenleiter der mpn-Selbsthilfe Stidwestfalen.

Behinderung und Ausweis - alles zum Antrag
und Verfahren

Zunachst sollte man sich mit der Frage aus-
einandersetzen, ob man eine Behinderung uberhaupt
feststellen lassen mochte. Mogliche Aspekte, die es
dabei zu beriicksichtigen gilt, sind Beeintrachtigungen
im Arbeitsleben, der Anspruch auf Zusatzurlaub von 5
Tagen jahrlich, die Einschrankung der Mobilitat und ein
friiherer Renteneintritt.

Schwerbehinderte Menschen im Arbeitsleben und
deren Arbeitgeber konnen ggfs. mit Forderungen fir
einen leidensgerecht gestalteten Arbeitsplatz rechnen.
AuBerdem gilt flr schwerbehinderte Arbeitnehmer der
besondere Kiindigungsschutz.

Menschen mit Mobilitatseinschrankung genieBen bei
Vorliegen der Voraussetzungen Vorteile durch Vergabe
von Merkzeichen im Schwerbehindertenausweis, die
bedeutsam sind fiir die Nutzung von offentlichen Ver-
kehrsmitteln und das Parken.

Ein Mensch ist behindert, wenn er korperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen hat, die ihn in
Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der gleichberechtigen Teilhabe in der Gesell-
schaft mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als 6 Monate
hindern kénnen (§2 Abs. 1 SGB IX).

Bei schwerbehinderten
Menschen liegt ein Grad der
Behinderung (GdB) von we-
nigstens 50 vor.

Der Grad der Behinderung
(GdB) ist ein MaBstab fir
die korperlichen, geistigen,
seelischen und sozialen Aus-
wirkungen einer Funktions-
beeintrachtigung aufgrund
eines Gesundheitsschadens.
Es kommt nicht auf die Ursa-
che an. Ausschlaggebend sind die Auswirkungen der
Funktionsbeeintrachtigungen in allen Lebensbereichen.

Der GdB wird in Zehnergraden von 10 bis 100 be-
messen. Mehrere Erkrankungen werden als Gesamtheit
bewertet und in einem ,,Gesamt-GdB* ausgedrickt. Da-
bei werden Einzelgrade der Behinderung nicht addiert.
Die Anerkennung erfolgt (auf Antrag) durch ein ,Fest-
stellungverfahren®. Unterstiitzung einholen kann man
sich beim Hausarzt, Facharzten, der Schwerbehinder-
tenvertretung, Sozialverbanden, Gewerkschaften und
Selbsthilfegruppen. Je nach Bundesland sind entweder
die Versorgungsamter zustandig oder die Kommunen
(einsehbar unter www.schwerbehindertenantrag.de).

Die ,Versorgungsmedizinischen Grundsatze® die-
nen der medizinischen Bewertung. Diese werden auf
Grundlage des aktuellen Standes der medizinischen
Wissenschaft unter Anwendung der Grundsatze der
evidenzbasierten Medizin fortentwickelt. Basis hier-
fiir sind die Beschliisse des unabhingigen ,Arztlichen
Sachverstandigenbeirats Versorgungsmedizin®. Dieser
berat das Bundesministerium fur Arbeit und Soziales zu
allen versorgungsarztlichen Angelegenheiten.

VReferent Jirgen Bieker

Feststellungverfahren

Tipps und Hinweise zum Feststellungsverfahren:

® | egen Sie sich, sofern nicht schon geschehen,
eine eigene Akte an.

e Machen Sie alle relevanten Gesundheits-
storungen geltend.

e Nummerieren Sie die einzelnen
Gesundheitsstorungen.

e Bedenken Sie, dass Ihrem Hausarzt moglicherwei-
se nicht alle Unterlagen zur Verfuigung stehen.

® Flgen Sie, soweit moglich und sinn-
voll, Kopien arztlicher Unterlagen bei.

® Machen Sie sich vom Antrag vor Abgabe eine Kopie.

Ein Antragsformular ist bei der zustandigen Behorde er-
haltlich. In den meisten Fallen kann man das Formular
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im Internet herunterladen. In einigen Fallen ist es auch
moglich, den Antrag online zu stellen (z.B. www.elsa.
nrw.de).

Zur Sicherung des Anspruchs auf Zusatzurlaub kann
man den Arbeitsgeber bereits bei Antragstellung infor-
mieren. Ein solches Vorgehen ist allerdings sorgfaltig
abzuwagen. Moglicherweise soll der Arbeitgeber noch
keine Kenntnis von den gesundheitlichen Einschrankun-
gen erlangen. AuBerdem gilt unmittelbar nach Antrag-
stellung der besondere Kiindigungsschutz noch nicht.

Widerspruch
Wenn man mit dem Bescheid der Behorde nicht ein-

verstanden ist, besteht die Moglichkeit, Widerspruch
einzulegen. Dies muss innerhalb eines Monats nach Be-
kanntgabe des Bescheides erfolgen. Um die Frist nicht
zu versaumen, ist es moglich, zunachst Widerspruch
einzulegen und anzukiindigen, dass die Begrindung spa-
ter folgt. Man kann den Widerspruch mit einem Antrag
auf Akteneinsicht verbinden und/oder beantragen, eine
Kopie der zusammenfassenden gutachtlichen Stellung-
nahme zu erhalten.

¢ Sind alle Krankheiten vollstandig erfasst worden?

Sind alle Krankheiten richtig bewertet worden?
¢ |st die Bildung des Gesamt-GdB nachvollziehbar?

® |st die Bildung des Gesamt-
GdB begriindet worden?

® |st eine Gesamtschau aller Behinderungen
mit ihren wechselseitigen Beziehungen
vorgenommen worden?

e Hat sich der Gesundheitszustand ggf.
vom Zeitpunkt der Antragstellung bis zum
Eingang des Bescheides verandert?

e |agen der Behorde zum Zeitpunkt der
Entscheidung alle relevanten Nachweise
uber den Gesundheitszustand vor?

e Wiirden die behandelnden Arzte der
GdB-Bewertung zustimmen?

® |st die Abweichung des GdB im
Einzelnen medizinisch begriindet?

e Sind die Arzte ggf. bereit, weitergehende
medizinische Begriindungen in einem
Widerspruchs-/Klageverfahren abzugeben?

Checkliste zur Uberpriifung des Bescheides und ggf. des Wider-
spruchsbescheides

Schwerbehindertenausweis

Der Schwerbehindertenausweis gilt als Nachweis des
GdB (mindestens 50) und insoweit der Eigenschaft,
schwerbehindert zu sein. Sogenannte ,Merkzeichen®
weisen auf besondere gesundheitliche Einschrankun-
gen hin. Der Nachweis der Berechtigung fiir ,,Freifahrt®
wird durch ein zusatzliches Beiblatt zum Ausweis und
Wertmarken dokumentiert.
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B | Berechtigung zur Mitnahme einer Begleitperson

G | Erhebliche Gebehinderung

aG | AuBergewohnliche Gehbehinderung
RF | Befreiung oder Ermaf3igung von Rundfunkge-
bihren

H  Hilflos
Bl | Blind

Gl | Gehorlos

TBlI ' Taubblind

1.KL. = Notwendigkeit fiir die Benutzung der 1. Wagen-

klasse

Merkzeichen fiir besondere Nachteilsausgleiche

Gleichstellung
Behinderte Menschen mit einem GdB von 30 oder 40

konnen schwerbehinderten Menschen , gleichgestellt®
werden. Die Gleichstellung wirkt sich insbesondere
auf den Kindigungsschutz und die Forderung von Ar-
beitsplatzen aus. Voraussetzung ist, dass man ohne
die Gleichstellung einen geeigneten Arbeitsplatz nicht
erlangen oder behalten kann. Gleichstellungen werden
auf Antrag von der Agentur fir Arbeit ausgesprochen.
Vorher werden der Arbeitgeber und die Schwerbehin-
dertenvertretung angehort. Die Gleichstellung wirkt
ruckwirkend vom Antragseingang an. In manchen Fal-
len wird die Gleichstellung lediglich befristet ausgespro-
chen (nahere Informationen: www.arbeitsagentur.de/
menschen-mit-behinderungen/gleichstellung).

Klage
Zur Prifung des Widerspruchsbescheides kann eben-

falls die Checkliste [siehe Textkasten] herangezogen
werden. Es sollte zusatzlich geprift werden, ob die Wi-
derspruchsbehorde auf die Argumente im Widerspruch
eingegangen ist und welche Schlussfolgerungen sie da-
raus gezogen hat.

Wenn man zu dem Ergebnis kommt, dass man mit
dem Widerspruchsbescheid nicht einverstanden ist,
kann man innerhalb der in der ,Rechtsbehelfsbeleh-
rung“ angegebenen Frist Klage erheben (in der Regel
innerhalb eines Monats). Klage erheben kann man auch,
wenn nach 3 Monaten ,ohne zureichenden Grund® noch
nicht Uber den Widerspruch entschieden wurde.

Grundsatzlich sollte man sich vor Klageerhebung
fragen, ob das beabsichtigte Ergebnis in einem ange-
messenen Verhaltnis zu dem mit der Klage verbundenen
Aufwand steht. Welche Vorteile sind bei einem positiven
Ausgang des Verfahrens tatsachlich zu erwarten?

Die Sozialgerichte sind verpflichtet, den Sachverhalt
~von Amts wegen® aufzuklaren. Es sind daher keine be-
sonderen Anforderungen an die Klageschrift zu stellen.
Die Klage ist bei dem im Widerspruchsbescheid angege-
benen zustandigen Sozialgericht einzureichen.
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Das Verfahren vor dem Sozialgericht ist grundsatz-
lich kostenfrei. Die Kosten fiir die Hinzuziehung eines
Rechtsanwalts werden allerdings nur insoweit erstattet,
als die Klage erfolgreich war.

In der Regel erlasst das Sozialgericht nach Eingang
der Klage eine Beweisanordnung. Das Gericht bestimmt
darin einen Hauptgutachter, der mit der Untersuchung
beauftragt wird. Wenn der Hauptgutachter es fiir erfor-
derlich halt, konnen weitere Untersuchungen bei Neben-
gutachtern angeordnet werden.

Wenn man mit der medizinischen Sachaufklarung des
Gerichts nicht einverstanden ist, kann man - nach Be-
antragung beim Sozialgericht - auch zusatzlich ein Gut-
achten von einem Arzt des eigenen Vertrauens einholen
(§109 Sozialgerichtsgesetz). Die Kosten dieses Gutach-
tens miissen allerdings meist selbst getragen werden.

Wenn man auch mit der Entscheidung des Sozialge-
richts nicht einverstanden ist, kann man Berufung beim
zustandigen Landessozialgericht einlegen.

Gegen ein Urteil des Landessozialgerichts ist eine Re-
vision vor dem Bundessozialgericht nur moglich, wenn
diese vom Landessozialgericht zugelassen wurde. Eine
etwaige Nichtzulassung kann durch eine Nichtzulas-
sungsbeschwerde beseitigt werden.

Anderung des Feststellungsbescheides

Der Feststellungsbescheid kann auf Antrag geandert wer-
den, wenn sich die gesundheitlichen Verhéltnisse nach
der letzten Feststellung wesentlich geandert haben. ,We-
sentlich® bedeutet in diesem Zusammenhang, dass sich
der GdB um wenigstens 10 andert oder andere Voraus-
setzungen fir die Vergabe von Merkzeichen vorliegen.
Das Verfahren ist ahnlich wie beim Erstantrag.

Vorsicht ist allerdings insofern geboten, als die Uber-
prifung auch ergeben konnte, dass der bisherige GdB
herabgesetzt wird, weil sich die Behinderung — entgegen
der Meinung des Antragstellers — nicht verschlimmert,
sondern verbessert hat. Weitere Grinde konnen sein:
Eine friihere Bewertung war unrichtig oder der medizi-
nische Fortschritt hat zu einer Anderung der Rechtslage
geflihrt.

Ein rechtswirksamer Feststellungsbescheid kann
auch auf Initiative der Behorde gedndert werden. Der
haufigste Fall ist der Ablauf der sogenannten ,,Heilungs-
bewahrung® bei Krebserkrankungen. Hier war die Ent-
wicklung des weiteren Krankheitsverlaufs zum Zeitpunkt
der Feststellung oft noch ungewiss.

Die wichtigsten Nachteilsausgleiche

Bei den Nachteilsausgleichen geht es um solche Nach-
teile, die ein Mensch aufgrund seiner Behinderung im
beruflichen, wirtschaftlichen oder sozialen Kontext hat.
Die wichtigsten Nachteilsausgleiche sind:

Arbeits- und Berufsleben
e Kiindigungsschutz

e Zusatzurlaub

* Finanzielle Forderungen

Soziale Sicherung
e Grundsicherung
e Altersrente fiir schwerbehinderte Menschen

SteuerermalBigungen
® Behinderten-Pauschbetrag
e Kfz-SteuerermaBigung bzw. -befreiung

Mobilitat
® FahrpreiserméBigungen
® BeitragsermaBigungen

Wohnen
e Wohngeld
® Wohnberechtigungsschein

Anerkennung einer Berufskrankheit
Berufskrankheiten sind solche, die nach Erkenntnissen
der medizinischen Wissenschaft durch besondere Ein-
wirkungen verursacht sind, denen bestimmte Personen-
gruppen durch ihre Arbeit in erheblich hoherem Grade
als die Ubrige Bevolkerung ausgesetzt sind.

Berufskrankheiten sind in der ,,Berufskrankheiten-
Liste®, einer Anlage zur Berufskrankheitenverordnung
(BKV) aufgefihrt. Die Liste kann auf den Seiten der
Bundesanstalt fur Arbeitsschutz und Arbeitsmedizin
abgerufen werden (www.baua.de).

Der Verdacht auf das Vorliegen einer Berufskrank-
heit muss mit einer sogenannten ,Verdachtsanzeige®
beim zustandigen Unfallversicherungstrager gemeldet
werden. Meldepflichtig sind Arbeitgeber, Arzte und
Krankenversicherungen. In der Regel sollte die Anzeige
durch den behandelnden Arzt erfolgen, denn bei diesem
liegen gesicherte Diagnosen und Erkrankungsverlaufe
bereits vor. Auch der Patient selber oder ein Angehori-
ger konnen eine Verdachtsanzeige formlos einreichen.
Zusatzlich sollten Auskiinfte weiterer Personen, wie
Betriebsrate, Schwerbehindertenbeauftragte, Sicher-
heitsbeauftragte und Arbeitskollegen, eingeholt wer-
den. Zustandig ist der Unfallversicherungstrager des
Arbeitgebers (ndhere Informationen www.dguv.de). Die
Anzeige kann auch bei der fir den medizinischen Ar-
beitsschutz zustandigen Stelle eingereicht werden.

Die Unfallversicherungstréager und die fir den medi-
zinischen Arbeitsschutz zustandigen Stellen tauschen
sich Uber den Eingang der Verdachtsanzeige aus. Das
Verfahren wird dann vom Unfallversicherungstrager
durchgefiihrt. Er ermittelt den medizinischen Sachver-
halt, die Arbeitsvorgeschichte und mogliche gefahrden-
de Einwirkungen. In einer Kausalitatsprifung wird ein
moglicher Zusammenhang zwischen der Belastung am
Arbeitsplatz und der Erkrankung unter Einbeziehung
arztlicher Gutachter abgeklart.

Leistungen werden in Form medizinischer Versor-
gung, beruflicher MaBnahmen oder Rente erbracht.

Menschen mit Behinderung in Beschaftigung
Bei dem Ziel, die Beschaftigung schwerbehinderter
Menschen zu fordern und zu sichern, sind zahlreiche
Akteure involviert. Die Integrationsamter fordern als
Behorde die Beschaftigung und Sicherung von Arbeits-
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platzen schwerbehinderter Menschen. In manchen
Bundeslandern werden einzelne Aufgaben der Integra-
tionsamter von Fachstellen fiir behinderte Menschen
im Arbeitsleben erledigt. Die Fachstellen (friiher auch
unter der Bezeichnung ,Firsorgestellen® bekannt) sind
bei den Kreisen und kreisfreien Stadten angesiedelt.
Integrationsfachdienste (IfD) sind Dienste Dritter, also
insbesondere der Integrationsamter und Fachstellen.
Ein Aufgabenschwerpunkt ist die Betreuung von schwer-
behinderten Menschen mit einem besonderen Bedarf
an arbeitsbegleitender Betreuung. Die Manahmen wer-
den aus der Ausgleichsabgabe finanziert. Es gibt eine
Vielzahl an finanziellen Fordermdglichkeiten sowohl fiir
Arbeitgeber als auch fiir Arbeitnehmer.

Besonderer Kiindigungsschutz

Es gibt verschiedene Kiindigungsarten: die ordentliche
Kiindigung, die auBerordentliche Kiindigung und die An-
derungskiindigung.

Bei einer ordentlichen Kiindigung ist die Kiindigungs-
frist zwingend einzuhalten. Die gesetzliche Kiindigungs-
frist richtet sich nach der Dauer des Arbeitsverhaltnisses.
Abweichungen sind moglich bei Aushilfen und bei Arbeit-
gebern mit weniger als 20 Beschaftigten.

Eine auBerordentliche Kiindigung (besser bekannt unter
Jfristloser Kiindigung®) darf nur aus wichtigem Grund er-
folgen (z.B. Diebstahl, Unterschlagung, tatliche Angriffe).

Bei einer Anderungskiindigung kiindigt der Arbeitge-
ber das Arbeitsverhaltnis und bietet dem Arbeitnehmer
gleichzeitig die Fortsetzung des Arbeitsverhaltnisses zu
geanderten Bedingungen an.

Eine Kiindigung ist grundséatzlich nur dann wirksam,
wenn sie sozial gerechtfertigt ist. Griinde konnen sein:
Verhalten des Arbeitsnehmers (Fehlverhalten), in sei-
ner Person liegende Griinde (mangelnde Eignung, Min-
derleistungen, hohe krankheitsbedingte Fehlzeiten),
dringende betriebliche Erfordernisse (Auftragsmangel,
Rationalisierung). Vorrangig wird gepriift, ob eine Um-
setzung auf einen gleichwertigen Arbeitsplatz moglich
ist. Bei der betriebsbedingten Kiindigung ist auBerdem
die Sozialauswahl zu beachten. Der Arbeitgeber muss
hierzu die Dauer der Betriebszugehorigkeit, das Lebens-
alter, die Unterhaltspflichten und die Schwerbehinde-
rung bericksichtigen.

Der Ausspruch einer Kiindigung von schwerbe-
hinderten Menschen oder Menschen mit Gleichstellung
bedarf der vorherigen Zustimmung des Integrationsamtes.

Die Beendigung des Arbeitsverhaltnisses ohne Kiindi-
gung infolge Eintritts der Berufs- oder Erwerbsunfahig-
keit oder (teilweisen) Erwerbsminderung auf Zeit bedarf
ebenfalls der Zustimmung des Integrationsamtes.

Kiindigungsschutz genieBen insbesondere auch Per-
sonen, die einen Antrag auf Feststellung der Schwer-
behinderteneigenschaft mindestens drei Wochen
vor Zugang der Kindigungserklarung gestellt haben.
Es kommt nicht darauf an, ob lber den Antrag schon
entschieden wurde. Dies gilt auch bei einem Antrag auf
Gleichstellung.
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Allerdings gibt es einige Ausnahmen vom Kiindigungs-
schutz, insbesondere dann, wenn Uber den Antrag noch
nicht entschieden werden konnte, weil der Antragsteller
bei der Aufklarung des Sachverhalts nicht mitgewirkt
hat. Eine weitere Ausnahme betrifft den Fall, dass das
Arbeitsverhaltnis innerhalb von 6 Monaten seit Beste-
hen gekiindigt wird.

Sofern der Ernstfall eintritt und der Arbeitgeber kiin-
digt, ist eine wichtige Frist zu beachten: Der schwer-
behinderte oder gleichgestellte Mensch muss sich
gegeniber dem Arbeitgeber auf den besonderen Kin-
digungsschutz nach dem SGB IX innerhalb von drei
Wochen berufen.

Unterstiitzung bieten Schwerbehindertenvertretun-
gen, der Betriebs- bzw. Personalrat, Gewerkschaften,
Sozialverbande und Fachanwalte fiir Arbeitsrecht.

Kiindigungsschutzverfahren

Der Arbeitgeber informiert die Schwerbehinderten-
vertretung und den Betriebs- bzw. Personalrat liber die
beabsichtigte Kiindigung und beantragt die Zustimmung
zur Kiindigung beim zustéandigen Integrationsamt. Das
Integrationsamt ermittelt den Sachverhalt und hort dazu
an: den schwerbehinderten oder gleichgestellten Arbeit-
nehmer, die Schwerbehindertenvertretung und den Be-
triebs- bzw. Personalrat. Es folgt eine mindliche Kiindi-
gungsverhandlung unter Leitung des Integrationsamtes
bzw. der Fachstelle, um den Sachverhalt aufzuklaren.
Ergebnisse konnen sein: eine gitliche Einigung zum
Arbeitsplatzerhalt und zur Besitzstandswahrung, eine
Aussetzung des Verfahrens, um weitere Entwicklungen
abzuwarten, oder ggf. eine einvernehmliche Beendigung
des Arbeitsverhaltnisses.

Gemeinsam mit Vertretern verschiedener Institutio-
nen, die zu einer giitlichen Einigung beitragen konnen,
werden mogliche Losungsstrategien erortert.

Wenn keine Einigung zu erzielen ist, entscheidet das
Integrationsamt uUber den Antrag des Arbeitgebers auf
Zustimmung zur Beendigung des Arbeitsverhaltnisses.
Das Integrationsamt hat dazu eine Abwéagung der In-
teressen des schwerbehinderten Menschen am Erhalt
des Arbeitsplatzes gegen die Interessen des Arbeitge-
bers, den Betrieb wirtschaftlich zu fihren, nach dem
MaBstab der Zumutbarkeit vorzunehmen. Das Ermessen
des Integrationsamtes ist eingeschrankt bei Betriebsstil-
legungen, wesentlichen Betriebseinschrankungen und
Weiterbeschaftigung auf einem anderen angemessenen
und zumutbaren Arbeitsplatz.

Bei einer auBerordentlichen Kiindigung soll die Zu-
stimmung erteilt werden, wenn kein Zusammenhang mit
der Behinderung besteht. Der Arbeitgeber kann die Zu-
stimmung zu einer auBerordentlichen Kiindigung nur in-
nerhalb von zwei Wochen nach Kenntnis der maBgeben-
den Tatsachen beantragen. Das Integrationsamt trifft
die Entscheidung innerhalb von zwei Wochen vom Tag
des Eingangs des Antrags. Wird die Entscheidung nicht
innerhalb dieser Frist getroffen, gilt die Zustimmung als
erteilt!
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Auf einen Antrag auf Zustimmung zu einer ordentli-
chen Kiindigung soll das Integrationsamt die Entschei-
dung innerhalb eines Monats vom Tag des Eingangs des
Antrags treffen.

Gegen die Entscheidung des Integrationsamtes ist ein
Widerspruch moglich. Dieser hat aber keine aufschie-

bende Wirkung. Der Arbeitgeber kann also nicht an der
Kiindigung gehindert werden.

Kann dem Widerspruch nicht abgeholfen werden,
entscheidet der Widerspruchsausschuss des Integrati-
onsamtes. Gegen diese Entscheidung ist Klage vor dem
zustandigen Verwaltungsgericht moglich.

INFO-RUBRIK PLASMOZYTOM /MULTIPLES MYELOM

Heidelberger Myelomtage 2020:

Abwechslungsreiches Programm trotz Corona-Pandemie
- ein Beitrag von Dr. Annemarie Angerer, Professor Dr. Marc-Steffen Raab und Professor Dr. Hartmut Goldschmidit,
Sektion Multiples Myelom, Med. Klinik V, Universitétsklinikum Heidelberg und Nationales Centrum fiir Tumorerkran-
kungen Heidelberg, E-Mail annemarie.angerer@med.uni-heidelberg.de

[Erlauterungen zu Fachbegriffen und Abkiirzungen siehe Tab. S.26]

Insgesamt 279 Patienten und Angehdrige sowie Vertre-
ter der Selbsthilfegruppen aus ganz Deutschland und
Osterreich hatten sich fiir September 2020 zum Pati-
ententag des Heidelberger Myelomzentrums, Univer-
sitatsklinikum und NCT Heidelberg, angemeldet. Trotz
der sehr einschrankenden COVID-19-Pandemie konnte
den Patienten wieder ein sehr abwechslungsreiches Pro-
gramm geboten werden. Fortschritte in der Diagnostik
und neue, hocheffektive Wirkstoffe verbessern zuneh-
mend die Myelomtherapie.

Der Patiententag fand in diesem Jahr als Online-
Fortbildung statt. Im Vorfeld wurden den Patienten
Termine fir verschiedene Patientenforen mitgeteilt. Im
Anschluss an die jeweiligen Online-Vortrage konnten die
Patienten im Chat Fragen stellen, die durch die Vortra-
genden beantwortet wurden.

Alle Vortrage sowie die GruBworte des DLH-Vorsit-
zenden Rainer Gobel und des Direktors der International
Myeloma Foundation (IMF) fir Europa und den Nahen
Osten, Serdar Erdogan, wurden aufgezeichnet und wer-
den den Patienten im Anschluss an die Veranstaltung
auf einem Datentrager, zusammen mit anderen Infor-
mationsmaterialien, zur Verfligung gestellt. Auch das
Patienten-Handbuch wurde in 2020 wieder von den Arz-
ten der Heidelberger Myelomgruppe aktualisiert (siehe
Literaturhinweis S.27).

Neue Entwicklungen in der Immuntherapie
Die Therapiemoglichkeiten fur Patienten mit Multiplem
Myelom verbessern sich kontinuierlich. Nicht zuletzt
durch verbesserte Therapieoptionen fiir Patienten mit
wiederkehrender Myelomerkrankung hat sich das Ge-
samtiberleben in den letzten 10 Jahren mindestens ver-
doppelt. Die Immuntherapie hat beim Multiplen Myelom
einen sehr hohen Stellenwert. Es hat sich gezeigt, dass
vor allem das Zielantigen BCMA (B Cell Maturation An-
tigen) eine sehr spannende Zielstruktur fir Immunthe-
rapien darstellt. BCMA wird auf fast allen Myelomzellen
gebildet und kann auf dreifache Weise in der Therapie
angesteuert werden:

1. CAR-T-Zell-Therapie

Die CAR-T-Zell-Therapie ist eines dieser hocheffektiven
Therapieverfahren beim Multiplen Myelom. Sie fiihrt hau-
fig zu einer sehr deutlichen Riickbildung der Erkrankung
(komplette Remission, CR). Korpereigene T-Zellen wer-
den aus dem Blut des Patienten entnommen und gen-
technisch so verandert, dass sie nach Riickgabe in den
Patienten typische OberflacheneiweiBe auf der Krebszel-
le erkennen und diese abtoten. Bevor die Patienten diese
sogenannten CAR-T-Zellen zuriickbekommen, werden die
weiBen Blutkorperchen durch eine immunsuppressive
Chemotherapie im Blut reduziert.

Das gegen den Oberflachenmarker BCMA gerichtete
CAR-T-Zell-Konstrukt Ide-Cel (Idecabtagen Vicleucel) wird
voraussichtlich im Jahr 2021 in der EU zur Zulassung kom-
men. Es wurde in der Bluebird-Studie BB2121-MM-001
(KarMMa-1) getestet. In diese Studie konnten stark vor-
behandelte Patienten mit mindestens drei Vortherapien
eingeschlossen werden. Die Patienten durften auf die letz-
te Therapielinie nicht mehr angesprochen haben (= The-
rapie-Refraktaritat). Ergebnisse dieser Studie zeigen eine
sehr gute Wirksamkeit und eine klare Dosis-Wirkungs-
Beziehung. Eine Auswertung von Januar 2020 bestatigte,
dass bei einer Zieldosis von 450x10¢ Zellen die besten An-
sprechraten erreicht wurden (54 von insgesamt 128 Pati-
enten erhielten diese Dosis). 82% der Patienten haben bei
dieser Zieldosis auf die Therapie angesprochen. 39% der
Patienten erreichten sogar eine komplette Rickbildung
der Erkrankung. Bei einem GroBteil dieser Patienten war
auch mit der sehr feinen Methode der Bestimmung der
minimalen Resterkrankung (MRD-Diagnostik) im Knochen-
mark keine Krankheitsaktivitdt mehr nachweisbar. Aber
auch bei Patienten, die klinisch nur eine teilweise Riickbil-
dung der Erkrankung erreichten, war die Krankheitsaktivi-
tat im Knochenmark deutlich reduziert. Diese Ergebnisse
bedeuten fur schwer vorbehandelte Myelompatienten ei-
nen Gewinn an Lebensqualitat aufgrund einer langen Pha-
se krankheitsfreier Zeit von durchschnittlich 12 Monaten.
Bei Patienten, die eine komplette Krankheitsriickbildung
erreicht hatten, betrug die Zeit ohne nachweisbare Krank-
heitsaktivitat sogar im Schnitt 20 Monate.
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Den in Heidelberg Ende 2018 eingeschlossenen, in-
tensiv vorbehandelten Patienten der KarMMa-1-Studie
geht es aktuell weiterhin sehr gut (Stand September
2020). Alle hatten durch die Therapie eine komplette
Krankheitsriickbildung erreicht.

In die neue Bluebird-Studie BB2121-MM-003 (KarM-
Ma-3) wurden in Heidelberg bereits mehrere Patienten
eingeschlossen. Die CAR-T-Zell-Therapie in dieser Studie
wird gegen folgende Dreifachkombinationen verglichen:
e Daratumumab/Pomalidomid/Dexamethason
e Daratumumab/Bortezomib/Dexamethason
¢ |xazomib/Lenalidomid/Dexamethason
Die Patienten miissen mindestens zwei Vortherapien
(hochstens vier Vortherapien), inklusive Proteasom-
Hemmer und Immunmodulator, erhalten und auf die
letzte Therapielinie nicht angesprochen haben. Die Zu-
fallszuteilung zu den Therapiearmen erfolgt im Verhalt-
nis 2:1 zugunsten der CAR-T-Zell-Therapie.

Weitere CAR-T-Zell-Konstrukte verschiedener phar-
mazeutischer Firmen sind in klinischer Entwicklung und
drangen auf den Markt. In Heidelberg werden voraus-
sichtlich zum Jahresende 2020 erste Patienten in die
CAR-T-Zell-Studien CARTITUDE-2 (Phase Il) und CARTI-
TUDE-4 (Phase Ill) eingeschlossen. In die CARTITUDE-
2-Studie konnen insgesamt 100 Patienten eingebracht
werden, in die CARTITUDE-4-Studie insgesamt 400 Pa-
tienten.

Die Therapie mit CAR-T-Zellen kann mit schweren
Nebenwirkungen einhergehen. In den laufenden Studi-
en wurden Kopfschmerzen und neurologische Ausfalle,
eine massive Freisetzung von Produkten und Bestandtei-
len der zerfallenden Tumorzellen sowie UberschieBende
Entziindungsreaktionen beobachtet. Unter geeigneten
VorsichtsmaBnahmen und engmaschiger Beobachtung
lassen sich diese Nebenwirkungen bei den allermeisten
Patienten gut kontrollieren.

2. Bispezifische Antikorper

Weitere immuntherapeutische Behandlungen beruhen
auf bispezifischen Antikorpern (BiTe Antikorper = Bi-
specific T-Cell Engagers). Bei dieser Therapie verkniip-
fen Antikorper das auf Myelomzellen vorhandene BCMA
mit T-Zellen und fiihren so zu einer T-Zell-vermittelten
Zerstorung von Myelomzellen.

Einer der am weitesten in der klinischen Entwicklung
fortgeschrittene bispezifische Antikorper ist der Anti-
BCMA-T-Cell-Engager CC93269. Erste friihe Phase-I-Da-
ten zur Wirksamkeit und Sicherheit zeigen, dass dieser
bispezifische Antikdrper bei einer Dosis von 10 mg das
beste Ansprechen zeigt. Bei den in dieser Studie einge-
schlossenen Patienten waren durchschnittlich fiinf Vor-
therapien durchgefiihrt worden. Sie hatten iberwiegend
auf die letzte Behandlung nicht mehr angesprochen. Es
wurden insgesamt 30 Patienten mit verschiedenen Do-
sisstufen zwischen 0,15 mg und 10 mg behandelt. Bei
den 9 Patienten, die die hochste Dosis (10 mg) erhalten
hatten, sprachen 8 Patienten auf die Therapie an, 4 Pa-
tienten sogar komplett. Bei insgesamt 12 von 13 Pati-
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enten, die auf die Therapie angesprochen hatten, wurde
auch eine MRD-Negativitat im Knochenmark erreicht.
Auch diese wirksame Therapie hat Nebenwirkungen,
die jedoch gut beherrschbar waren. Insbesondere wa-
ren dies UberschieBende Entziindungsreaktionen, Infek-
tionen sowie Anamie und Neutropenie [Verminderung
bestimmter weiBer Blutkdrperchen].

3. Antikorper-Wirkstoff-Verbindungen

Auch Verbindungen von Antikorpern mit Wirkstoffen
(ADC, Antibody Drug Conjugates), wie beispielsweise
Belantamab Mafodotin, sind vielversprechend und gut
vertraglich. Der Antikorper in dieser Verbindung ist gegen
BCMA gerichtet und an die Substanz Monomethylaurista-
tin F gekoppelt. Aktualisierte Ergebnisse der DREAMM2-
Studie mit einer Nachbeobachtungszeit von 13 Monaten
bei Patienten mit mehreren Vortherapien und fehlendem
Ansprechen auf einen Immunmodulator, einen Proteasom-
Hemmer und Daratumumab belegen die Wirksamkeit von
Belantamab Mafodotin in dieser stark vorbehandelten
Patientengruppe. Die Monotherapie wurde als 2,5 mg/
kg-Dosis alle drei Wochen als Infusion verabreicht und
fuhrte zu einer mittleren Gesamtiiberlebenszeit von 14,9
Monaten. Eine besondere Nebenwirkung dieser Thera-
pie ist die Keratopathie, eine Hornhautschadigung, die
bei vielen Patienten auftritt und mit Sehstorungen und
Lichtempfindlichkeit einhergeht. Diese Nebenwirkung er-
fordert ein sehr gutes Nebenwirkungsmanagement und
fuhrt gegebenenfalls zu einer Dosisreduktion oder The-
rapiepause. Aufgrund der Daten der DREAMM-2-Studie
erhielt Belantamab Mafodotin eine bedingte Zulassung als
Monotherapie zur Behandlung von stark vorbehandelten
Myelompatienten (mindestens vier Vortherapien). Zurzeit
wird gepriift, wie Belantamab Mafodotin in Kombination
mit anderen Wirkstoffen, wie z.B. Bortezomib oder Poma-
lidomid, eingesetzt werden kann.

Neue Kombinationstherapien

Stark vorbehandelte Myelompatienten mit Riickfall pro-
fitieren zunehmend von Kombinationstherapien. Medi-
kamente wie Proteasom-Hemmer, Immunmodulatoren
und Antikorper werden mit Dexamethason und anderen
Standardtherapien kombiniert und als Dreifach- oder
auch Vierfach-Kombinationen kontinuierlich weiter-
entwickelt. Dabei miissen Vorerkrankungen und Vor-
therapien des Patienten, Alter und allgemeine Fitness
berlcksichtigt werden.

Proteasom-Hemmer: Bortezomib, Carfilzomib, Ixazomib

Immunmodulatoren: Lenalidomid, Pomalidomid, Thali-
domid

Antikorper: Daratumumab, Elotuzumab, Isatuximab

Substanzgruppen, die in der Behandlung des Multiplen Myelom eine
groBe Rolle spielen

In der Phase-Ill-Studie OPTIMISMM konnte die Uber-
legenheit der Kombination Pomalidomid/Bortezomib/
Dexamethason (PVd) gegeniber Vd gezeigt werden.
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Pomalidomid gehort zur Substanzklasse der Immun-
modulatoren und hat regulierende und immunstimu-
lierende Effekte sowie auch eine direkte Wirkung auf
Myelomzellen. Die Patienten mussten mindestens eine
vorausgegangene Therapie, darunter Lenalidomid, erhal-
ten haben. Zum GroBteil (70 %) haben die Patienten auf
Lenalidomid nicht mehr angesprochen. Gerade bei die-
ser Patientengruppe besteht ein groBer therapeutischer
Bedarf fiir neue Behandlungsoptionen. Bei Patienten mit
PVd-Behandlung war die Zeit ohne Fortschreiten der Er-
krankung (PFS) deutlich langer als bei Patienten mit Vd-
Behandlung (11,2 Monate im Vergleich zu 7,1 Monate).
Die OPTIMISMM-Studie hat zur Zulassung der Dreifach-
Kombination gefiihrt.

Auch die Phase-Ill-Studie CANDOR zeigte bei vorbe-
handelten Patienten interessante Ergebnisse. Die Studie
vergleicht die Therapie aus Kd-D (Carfilzomib, Dexame-
thason, Daratumumab) gegen Kd (Carfilzomib, Dexame-
thason). Carfilzomib ist ein Proteasom-Hemmer der 2.
Generation (Nachfolger von Bortezomib). Daratumumab
ist ein Antikorper, der an die Oberflachenstruktur CD38
bindet, welche auf Myelomzellen vermehrt vorkommt.
Daratumumab wurde als intravendse Infusion verab-
reicht und ist sowohl in der Priméartherapie (in bestimm-
ten Kombinationen) als auch ab dem ersten Rickfall in
Kombination mit Lenalidomid/Dexamethason bzw. Bor-
tezomib/Dexamethason bereits zugelassen. Mittlerwei-
le wird Daratumumab haufig subkutan verabreicht, d.h.
unter die Bauchhaut gespritzt. In die CANDOR-Studie
wurden 466 Patienten eingeschlossen. Es zeigte sich,
dass die Dreifachkombination aus Kd-D der Zweifach-
kombination Uberlegen war. Unter der Dreifachkombi-
nation hatten nach 18 Monaten 63% der Patienten noch
kein Fortschreiten der Erkrankung im Vergleich zu 43%
unter der Zweifachkombination.

In der Phase-lll-Studie IKEMA wird eine Therapie aus
Isatuximab/Carfilzomib/Dexamethason (Isa-Kd) gegen
Carfilzomib/Dexamethason (Kd) verglichen. Auch Isa-
tuximab ist ein Anti-CD-38-Antikorper, der an Myelom-
zellen bindet und Uber verschiedene immunologische
Mechanismen ein Absterben der Myelomzellen bewirkt.
Die Therapie mit Isa-Kd fiihrte zu einem deutlich bes-
seren Therapieansprechen als Kd. Unter Isa-Kd hatten
72,6% der Patienten ein komplettes oder sehr gutes
teilweises Ansprechen, unter Kd war dies bei 56,1% der
Patienten der Fall. Auch die Rate der MRD-Negativitat
im Knochenmark war mit Isa-Kd mit 29,6% im Vergleich
zu 13,0 % im Kd-Arm hoher. Eine Zulassung dieser The-
rapie wird erwartet.

Die Phase-lll-Studie ICARIA untersucht die Wirksam-
keit einer Therapie aus Isatuximab/Pomalidomid/Dexa-
methason (Isa-Pd) gegen Pomalidomid/Dexamethason
(Pd). Daten von 300 Patienten wurden ausgewertet. Die
Patienten hatten mindestens zwei oder mehr Vorthera-
pien erhalten. Mehr als 75% der Patienten hatten unter
einer Therapie mit Lenalidomid und Bortezomib bereits
ein Fortschreiten der Erkrankung erlitten. Unter Isa-Pd
war die Zeit bis zum Fortschreien der Erkrankung (PFS)

fast verdoppelt (11,5 Monate im Vergleich zu 6,5 Mona-
te). Auch konnte gezeigt werden, dass eine Therapie mit
Isa-Pd das Gesamtansprechen der Therapie verbessert
(60,4% im Vergleich zu 35,3%) und die Tiefe des Anspre-
chens erhoht. Diese Kombination ist mittlerweile zuge-
lassen und wird hoffentlich bald zur Verfligung stehen.

Erstlinientherapie
In der Erstlinientherapie zielen neue Konzepte darauf ab,
die Tiefe des Ansprechens weiter zu verbessern.

Die Phase-IlI-Studie ENDURANCE vergleicht den
Standard VRd gegen die Kombinationstherapie KRd in
der Erstlinientherapie bei Myelompatienten ohne ge-
plante autologe Stammzelltransplantation und ohne
Hochrisikoerkrankung. In die Studie wurden 1.087 Pa-
tienten eingeschlossen und per Zufallsprinzip entweder
dem Therapiearm VRd (n = 542 Patienten) oder KRd (n =
545 Patienten) zugeteilt. Die Raten des Gesamtanspre-
chens waren in beiden Therapiearmen ahnlich. In der
Studie zeigte sich in Bezug auf die Zeit ohne Fortschrei-
ten der Erkrankung (PFS) mit 31,7 Monaten unter VRd
und 32,8 Monaten unter KRd kein deutlicher Vorteil fiir
die eine oder die andere Kombination. Nicht-hamatolo-
gische Nebenwirkungen, d.h. insbesondere solche, die
das Herz, die Lungen oder die Nieren betreffen, waren
unter der KRd-Therapie erhoht. Nervenstorungen (pe-
riphere Neuropathie) traten im VRd-Arm vermehrt auf.
Angesichts des fehlenden Uberlebensvorteils von KRd
im Vergleich zu VRd sowie unter Beriicksichtigung der
Nebenwirkungen und Therapiekosten bleibt VRd Stan-
dard fur die Induktionstherapie neu diagnostizierter My-
elompatienten.

GroBe Erwartungen werden an die GMMG HD7-Studie
geknlpft. Bis September 2020 hatten neudiagnostizier-
te Patienten, die fir eine Blutstammzelltransplantation
geeignet sind, die Option, in die GMMG HD7-Studie
aufgenommen zu werden. In dieser Studie werden die
Wirksamkeit und Sicherheit des Anti-CD38-Antikorpers
Isatuximab in der Erstlinientherapie des Multiplen Mye-
loms untersucht. Im Rahmen eines Hochdosiskonzepts
wird der Antikorper in Kombination mit Bortezomib/
Lenalidomid/Dexamethason (VRd) bei unbehandel-
ten Myelompatienten bis zu 70 Jahren eingesetzt. Im
September 2020 wurde ein wichtiger Meilenstein der
GMMG HD7-Studie erreicht: Der 662. Patient wurde ein-
geschlossen. Damit wurde vorzeitig das Ende der Pati-
enteneinschlussphase gemaB Priifplan erreicht. Insge-
samt waren 70 Hauptpriifzentren beteiligt. Ein wichtiges
Ziel der Therapie im Rahmen der GMMG HD7 Studie ist
es, die Minimale Resterkrankung (MRD) noch weiter zu-
ruckzudrangen (unter die Grenze von einer kranken Zelle
auf hunderttausend gesunde Zellen im Knochenmark).
Weitere ZielgroBen sind die Zeit ohne Fortschreiten der
Erkrankung (PFS), die Lebensqualitat und die Vertrag-
lichkeit. Im Rahmen der Studie findet zudem ein um-
fangreiches Begleitforschungsprogramm statt.

Die Phase Il Studie GMMG-CONCEPT untersucht die
Wirksamkeit des Antikorpers Isatuximab im Rahmen
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einer sehr intensiven Therapie bei neudiagnostizierten
Hochrisiko-Myelompatienten. In die Studie eingeschlos-
sen wurden Patienten mit bestimmten Hochrisikomerk-
malen (del 17p oder t(4;14) oder t(14;16) oder > 3 Kopien
1921 und ISS-Stadium 2/3). Fir die Induktions-, Kon-
solidierungs- und Erhaltungstherapie mit Isatuximab,
Carfilzomib, Lenalidomid und Dexamethason (Isa-KRd)
waren 153 Patienten vorgesehen. Auch diese Studie hat
erfolgreich den Einschluss von Patienten abgeschlos-

BEITRAGE

sen. Die Ergebnisse fiir die bisher ausgewerteten 50 Pa-
tienten zeigen ein Therapieansprechen von 100%. Bei
46% der Patienten bildete sich die Krankheit vollstandig
zurlick. Diese Raten sind als sehr hoch einzuschatzen.
Die Isa-KRd-Therapie besitzt in der Induktionstherapie
des Hochrisiko-Myeloms somit das Potential, hohe Ra-
ten eines sehr guten, auch molekularen Ansprechens,
zu erzielen. Es ist geplant, die CONCEPT-Studie um wei-
tere Patienten aufzustocken.

Aggressive B- und T-Zell-Lymphome

Autor: Prof. Dr. Ulrich Diihrsen, Universitatsklinikum Essen, Klinik fiir Himatologie, Hufelandstr. 55, 45147 Essen,

E-Mail ulrich.duehrsen@uk-essen.de

[Erlauterungen zu Fachbegriffen und Abkiirzungen siehe Tab. S.26]

Einleitung

Lymphome sind Krebserkrankungen des Immunsys-
tems. Sie gehen von bestimmten weiBen Blutkdrper-
chen aus, den B- oder T-Lymphozyten. Die Aufgabe der
B-Lymphozyten ist es, schadliche Mikroorganismen in-
direkt durch Antikdrperbildung zu beseitigen. Eine ahn-
liche Aufgabe haben die T-Lymphozyten. Auch sie to-
ten schadliche Mikroorganismen ab, aber auf direktem
Wege. T-Lymphozyten iibernehmen auBerdem Aufgaben
in der Regulation des Immunsystems.

Da Lymphozyten im Rahmen ihrer Aufgaben bei der
Immunabwehr im Korper wandern, neigen auch die von
ihnen ausgehenden Lymphome zur Ausbreitung. Neben
lymphatischen Organen (Lymphknoten, Milz, Knochen-
mark) konnen auch andere Organe und Gewebe des Kor-
pers befallen sein. Eine Operation ist daher bei einem
Lymphom wenig erfolgversprechend. Eine Behandlung
mit Medikamenten, die den ganzen Korper erreichen, ist
sehr viel wirksamer. Aggressive Lymphome fihren unbe-
handelt meist schnell zum Tod. Sie sind aber durch ihr
rasches Wachstum empfindlich gegeniiber einer Che-
motherapie und daher prinzipiell medikamentds heilbar.

Symptome

Die Symptome bei einem Lymphom ahneln denjenigen
bei einer Infektionskrankheit. Die Diagnose ist daher
oft nicht einfach zu stellen. Es kann zu Fieber, Nacht-
schweiB und Gewichtsabnahme kommen (sog. B-Symp-
tome). Typisch sind des Weiteren geschwollene Lymph-
knoten. Diese treten auch bei entziindlichen Vorgangen
im Korper auf. Bei einer Mandel- oder Zahnentziindung
sind z.B. die Lymphknoten im Halsbereich vergroBert.
Sind die geschwollenen Lymphknoten schmerzhaft,
spricht dies eher fir eine Entziindung. Eine weitere Ur-
sache fiir vergroBerte Lymphknoten konnen Metastasen
anderer Krebserkrankungen sein.

Ursachen

In seltenen Féllen kdnnen Lymphome als Folge von Vi-
rusinfektionen, Immunschwache oder Autoimmuner-
krankungen auftreten. Dariber hinaus gibt es mogli-
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cherweise eine erblich bedingte Neigung, ein Lymphom
zu entwickeln, da familiare Haufungen beschrieben sind.
Dies bedeutet, dass mehrere Mitglieder einer Familie
von einem Lymphom betroffen sind. Die genaue Unter-
form kann dabei unterschiedlich sein. Insgesamt ist das
Risiko, dass ein weiteres Familienmitglied ein Lymphom
entwickelt, aber sehr gering.

Diagnostik

Der Arzt befragt den Patienten zunachst nach seinen
Beschwerden und insbesondere den sog. B-Symptomen
(s.0.). Es folgt die korperliche Untersuchung, die bei
Lymphomen von groBer Bedeutung ist, da die vergro-
Berten Lymphknoten oft gut zuganglich sind.

Des Weiteren werden bildgebende Untersuchun-
gen durchgefiihrt. Mittels einer Computertomografie
(CT) oder Positronen-Emissionstomografie/Computer-
tomografie (PET/CT) wird der Patient vom Kopf bis zu
den Oberschenkeln untersucht. Die friiher ubliche Kno-
chenmarkbiopsie ist bei Verwendung der PET/CT heute
nur noch selten zur Erkennung eines Knochenmarkbe-
falls erforderlich. Es konnen aber andere Biopsien not-
wendig sein. Wenn bei der Computertomografie zum
Beispiel ein Befall in der Niere festgestellt wird, kann
der Radiologe mit einer Nadel etwas Gewebe entneh-
men, das im Anschluss untersucht wird.

Die Diagnose eines aggressiven Lymphoms wird
letztlich aus einer Gewebeprobe gestellt. In der Regel
erfolgt hierfir die Entnahme eines Lymphknotens. In
der Pathologie wird geklart, um welche der vielen ver-
schiedenen Lymphom-Unterformen es sich handelt. Es
werden feingewebliche, zytogenetische und molekular-
genetische Untersuchungen durchgefiihrt. Dies ist ein
sehr aufwendiger Prozess, der viel Erfahrung erfordert.
Deshalb sollten die entnommenen Proben nach Mog-
lichkeit nicht nur von einem Pathologen untersucht,
sondern zur zusatzlichen Beurteilung an ein referenz-
pathologisches Institut geschickt werden
[Referenzpathologen siehe www.lymphome.de/
Projekte /Referenzpathologie/Institute.jsp].
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Stadieneinteilung

Stadium [: Befall einer Lymphknoten-Region

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

Stadium llI: Befall von Lymphknoten-Regionen beidseits
des Zwerchfells

Stadium IV: Organbefall (z.B. Knochenmark, Leber)

Tab.1 Stadieneinteilung der Lymphome nach der seit 1971 giiltigen
Ann-Arbor-Klassifikation

WHO-Klassifikation

Die WHO-Klassifikation der Lymphome wurde zuletzt im
Jahr 2017 aktualisiert und richtet sich nach folgenden
Kriterien:

® Gewebliche Beschaffenheit des Lymphoms

¢ zyto- und molekulargenetische Veranderungen

e klinische Auswirkungen

- Diffuses Grof3zelliges B-Zell-Lymphom (DLBCL)
Primar Mediastinales B-Zell-Lymphom (PMBCL)
Follikuldres Lymphom Grad 3b
Burkitt-Lymphom

T-Zell-Lymphome (etwa 10%)

\

Peripheres T-Zell-Lymphom, nicht weiter spezifiziert
(PTCL-NOS)

Angioimmunoblastisches T-Zell-Lymphom (AITL)

ALK-pos./neg. Anaplastisches Grof3zelliges Lymphom
(ALCL)

Tab. 2 Wichtige Unterformen der aggressiven B-und T-Zell-Lymphome

B-Zell-Lymphome

B-Zell-Lymphome sind etwa 10mal so haufig wie T-Zell-
Lymphome. Das haufigste B-Zell-Lymphom ist das Diffu-
se GroBzellige B-Zell-Lymphom (DLBCL). Nicht selten ist
auch das Primar Mediastinale B-Zell-Lymphom (PMBCL),
welches oft bei jungen Menschen, insbesondere bei jun-
gen Frauen, vorkommt und sehr gut behandelt werden
kann. Eine aggressive Variante des eigentlich langsam
wachsenden Follikularen Lymphoms ist das Follikulare
Lymphom Grad 3b. Sehr selten, aber besonders schnell
wachsend ist das Burkitt-Lymphom. Dieses Lymphom
muss schnellstmoglich und als medizinischer Notfall
behandelt werden. Es spricht meist hervorragend auf
die Therapie an.

T-Zell-Lymphome

T-Zell-Lymphome sind besonders schwer zu diagnosti-
zieren. Zu den haufigsten der insgesamt viel selteneren
T-Zell-Lymphome zéhlen das Periphere T-Zell-Lymphom,
nicht weiter spezifiziert (PTCL-NOS), das Angioimmuno-
blastische T-Zell-Lymphom (AITL) und das Anaplastische
GroBzellige Lymphom (ALCL) mit zwei verschiedenen
Unterformen: der ALK-positiven und der ALK-negativen

Variante. Die meisten T-Zell-Lymphome lassen sich nicht
ganz so gut behandeln wie die B-Zell-Lymphome. Eine
sehr gut behandelbare Ausnahme ist das ALK-positive
Anaplastische GroBzellige Lymphom.

Transformation

Auf dem Boden eines langsam wachsenden Lymphoms
kann sich ein aggressives Lymphom entwickeln. Wenn
ein langsam wachsendes Lymphom keine Beschwerden
verursacht, sodass es nicht diagnostiziert wird, dann
aber plotzlich schnell fortschreitet, kann es vorkommen,
dass der Pathologe in der Gewebeprobe zwei Typen
von Lymphomen entdeckt: ein langsam wachsendes
(indolentes) und ein schnell wachsendes (aggressives)
Lymphom. Man spricht dann von einem primar transfor-
mierten Lymphom. Das bedeutet, dass der aggressive
Teil von dem weniger aggressiven abstammt. Bei gleich-
zeitigem Auftreten der beiden Anteile kdnnen diese Lym-
phome genauso gut behandelt werden wie Lymphome
mit ausschlieBlich aggressiven Anteilen. Treten Riickfal-
le auf, gibt es drei Moglichkeiten: Der Rickfall kann sich
nur auf das indolente, nur auf das aggressive oder auf
beide Lymphome beziehen.

Hirn-Lymphome

Diffuse GroBzellige B-Zell-Lymphome (DLBCL) konnen
auch isoliert im Hirn auftreten. Man kann bei diesen
Lymphomen eine Heilung erreichen. Die Therapieer-
gebnisse sind aber nicht so gut wie bei den Diffusen
GroBzelligen B-Zell-Lymphomen, die nur im Ubrigen Kor-
per auftreten (als sog. ,,systemisches Lymphom*). Hirn-
Lymphome breiten sich fast nie in den lbrigen Korper
aus. Es kann aber mit einer Wahrscheinlichkeit von ein
bis zwei Prozent bei einem systemischen Lymphom zu
einer Hirnbeteiligung kommen.

[Zu Hirn-Lymphomen siehe auch DLH-INFO-Blatt "ZNS-
Lymphome".]

Prognose

Fir Patienten ist die Frage nach der Aussicht auf Heilung
von groBer Bedeutung. Der Patient mochte wissen, ob
er weiterleben wird, ob er sein Leben andern oder sei-
nen Beruf aufgeben muss. Anhand bestimmter Faktoren
versucht man, die Prognose abzuschatzen.

Wichtig ist zunachst die genaue Diagnose. Dabei
spielt eine Rolle, ob es sich um ein B- oder ein T-Zell-
Lymphom handelt. Auch die genaue Unterform ist von
Bedeutung. Weitere wichtige Faktoren sind die Tumor-
masse und Tumorausbreitung, das Alter des Patienten
und vorhandene Begleiterkrankungen, z.B. eine Herz-,
Nieren- oder Lebererkrankung.

1993 wurden im Internationalen Prognostischen In-
dex (IPI) 5 Faktoren definiert, mit denen sich der voraus-
sichtliche Krankheitsverlauf genauer abschatzen lasst.
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Alter > 60 Jahre

Schlechter Allgemeinzustand (ECOG > 1)
Ausbreitungsstadium Ill und IV nach Ann Arbor
> 1 Extranodalbefall

Erhohte LDH-Aktivitat

Tab. 3 Risikofaktoren gemaB IPI (Internationaler Prognostischer Index).
Extranodalbefall bedeutet, dass der Tumor nicht nur in den Lymph-
knoten nachgewiesen werden kann, sondern auch andere Organe,
wie z.B. Darm, Leber, Niere, Knochenmark, betroffen sind. Die LDH
(Laktatdehydrogenase) ist ein Blutwert und lasst Riickschliisse auf die
Aktivitat der Lymphomzellen zu.

Vor Therapiebeginn muss geklart werden, welche The-
rapie moglich ist und dem Patienten im Hinblick auf sei-
nen Allgemeinzustand und seine Begleiterkrankungen
zugemutet werden kann, ohne ihn zu gefahrden.

Zustand des Patienten ECOG-Skala

Normale Leistungsfahigkeit 0
Ambulante Betreuung, leichte Arbeiten 1
maoglich

Weniger als 50% am Tage bettldgerig, 2
Selbstversorgung maglich, aber nicht

arbeitsfahig

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

moglich

Standig bettldagerig 4

Tab. 4 Die ECOG-Skala dient zur Beurteilung des Allgemeinzustandes

Therapie

Das Behandlungsziel bei den aggressiven Lymphomen
ist die Heilung. Das CHOP-Protokoll ist die derzeitige
Standardchemotherapie zur Behandlung der aggressi-
ven Lymphome. CHOP ist ein Akronym. Das heiBt, die
Abkirzung wird gebildet durch die Anfangsbuchstaben
der eingesetzten Medikamente: C = Cyclophosphamid,
H = Doxorubicin (friiher: Hydroxydaunorubicin), O = Vin-
cristin (friiher: Oncovin®) und P = Prednison. Bei den
drei erstgenannten Medikamenten handelt es sich um
Chemotherapie im engeren Sinne. Prednison ist ein kor-
pereigener Stoff, eine cortisonartige Substanz, welche
ebenfalls die Eigenschaft hat, Lymphomzellen abzuto-
ten.

Bei den B-Zell-Lymphomen, also bei der uber-
wiegenden Mehrzahl der Lymphome, wird zusétzlich
der Antikorper Rituximab verabreicht (R-CHOP). Eine
Kombination aus Chemotherapie und Antikdrper nennt
man Chemoimmuntherapie.

T-Zell-Lymphome werden ebenfalls mit CHOP behan-
delt. Der Antikorper Rituximab ist bei T-Zell-Lymphomen
aber leider nicht wirksam, da das Oberflichenmerkmal
CD20, an das der Antikorper bindet, auf T-Lymphozy-
ten nicht vorkommt. Bei Anaplastischen GroBzelligen
Lymphomen verbessert das gegen CD30 gerichtete
Antikorper-Praparat Brentuximab-Vedotin die Thera-
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pieergebnisse. Brentuximab-Vedotin ist sowohl fur die
Primar- als auch fir die Riickfalltherapie zugelassen.
[Zum Antikorper Rituximab siehe auch DLH-INFO-Blatt
»Rituximab®, zu T-Zell-Lymphomen siehe auch DLH-IN-
FO-Blatt ,,Periphere T-Zell-Lymphome*]

Meistens werden 6 Zyklen (R-)CHOP in 14- oder
21-tagigen Abstanden gegeben. In sehr friihen Stadien
aggressiver B-Zell-Lymphome sind 4 Zyklen R-CHOP
mit 2 zusatzlichen Gaben Rituximab ausreichend. Au-
Berdem wird oft der Wachstumsfaktor G-CSF (Granulo-
cyte-Colony Stimulating Factor) verabreicht, der dazu
dient, die Bildung von bestimmten weien Blutkorper-
chen anzuregen. Infolge der Chemotherapie konnen
diese erniedrigt sein, was mit einer Schwachung der
Abwehrkraft einhergeht. Unter G-CSF erholt sich das
durch die Chemotherapie geschadigte Knochenmark
schneller. Dies erlaubt eine Verkiirzung des Intervalls
zwischen den Therapiezyklen mit verkiirzter Gesamt-
behandlungsdauer.

Therapie des Burkitt-Lymphoms

Das Burkitt-Lymphom wird heute nach dem B-ALL/B-
NHL-Protokoll behandelt, welches aus der Kinderheil-
kunde libernommen und angepasst wurde. Es handelt
sich um ein komplexes und intensives Polychemothera-
pie-Schema in Kombination mit Rituximab. Es wird in 6
Blocken und 3-wdchigen Intervallen verabreicht. Dieses
komplexe Protokoll beinhaltet unter anderem das Me-
dikament Methotrexat, welches daflir bekannt ist, dass
es die Mundschleimhaut schadigt.

[Zum Burkitt-Lymphom siehe auch DLH-INFO-Blatt
»Burkitt-Lymphome®].

Vitamin D

Man weiB, dass Lymphom-Patienten, die einen niedri-
gen Vitamin-D-Spiegel haben, weniger gut auf die The-
rapie ansprechen (ahnlich ist es mit dem Selen-Spiegel).
Fraglich ist allerdings, ob die Therapie deswegen nicht
gut lauft, weil der Vitamin-D-Spiegel niedrig ist, oder ob
der niedrige Vitamin-D-Spiegel nur ein indirekter Marker
dafir ist, dass es diesen Patienten schlecht geht. Die
Frage nach einem ursachlichen Zusammenhang muss
in Studien geklart werden.

Beurteilung des Ansprechens

Die vergroBerten Lymphknoten bei einem Lymphom sind
oft gut zuganglich. Wahrend der Therapie kann das An-
sprechen daher in vielen Fallen mittels einer einfachen
Tastuntersuchung leicht Uberpriift werden. Befindet sich
das Lymphom im Korperinneren, muss das Ansprechen
mithilfe bildgebender Verfahren kontrolliert werden.

Bestrahlung

Die friiher vielfach eingesetzte Strahlentherapie hat an
Bedeutung verloren. Da sie eine LokalmaBnahme dar-
stellt, bleibt sie auBerhalb des Strahlenfeldes wirkungs-
los. Bei umschriebenen Restbefunden nach Abschluss
der Chemo-(immun)therapie bietet sich aber auch heute
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noch eine erganzende Bestrahlung an. Da die Strahlen-
behandlung mit Spatfolgen einhergehen kann, sollte sie
allerdings nur bei Patienten zum Einsatz kommen, die
sie unbedingt bendtigen. Mittels PET/CT lasst sich die
Notwendigkeit fiir eine Bestrahlung besser einschatzen,
da mit dieser Untersuchung — im Unterschied zur CT
- aktives Restgewebe von nicht-aktivem Restgewebe
unterschieden werden kann. In der CT sieht man unter
Umstanden einen Resttumor, weiB aber nicht, ob es sich
lediglich um Narbengewebe handelt oder ob der Tumor
noch aktiv ist. Obwohl die PET/CT einen hohen Stel-
lenwert bei der Beurteilung des Therapieansprechens
nach Abschluss der Chemo(immun)therapie hat, ist sie
in Deutschland fir diesen Einsatz leider noch nicht zu-
gelassen.

Nachsorge

In den ersten beiden Jahren finden die Nachsorgeter-
mine vierteljahrlich statt, in den nachsten drei Jahren
halbjahrlich und ab dem sechsten Jahr ist eine jahrliche
Kontrolle ausreichend.

In der Frihphase der Nachsorge ist die psychosoziale
Hilfe sehr wichtig. Der Patient war Giber mehrere Monate
in Behandlung und damit Uber langere Zeit nicht mehr
im Familienleben und im Beruf integriert. Er benotigt
dann ggf. Unterstiitzung, um wieder in sein normales
Leben zuriickzufinden. Der Arzt sollte einen solchen Un-
terstiitzungsbedarf erkennen und ggf. weiterflihrende
Hilfen vermitteln.

Nach dieser Friihphase geht es in der Nachsorge
vor allem darum, rechtzeitig einen Riickfall zu erken-
nen. Wahrend in den ersten zwei Jahren relativ viele
Riickfalle auftreten, ist dies nach fiinf Jahren so gut
wie gar nicht mehr der Fall. Dann steht die Erkennung
von Spatkomplikationen im Vordergrund der Nachsor-
geuntersuchungen. Der Patient bleibt also weiter un-
ter arztlicher Kontrolle. Bei vielen Patienten bestehen
noch uber langere Zeit eine vermehrte Infektanfalligkeit,
eine ausgepragte Erschopfung [Fatigue] oder es treten
Herzkrankheiten neu auf. Bei jungen Patientinnen und
Patienten spielt die Fruchtbarkeit eine groBe Rolle, die
durch die Chemo-/Strahlentherapie beeintrachtigt sein
kann. Des Weiteren konnen durch die Chemo- und ggf.
die Strahlentherapie, wenn auch selten, Zweittumoren
auftreten. Die Nachsorge ist sehr wichtig, um solche Tu-
moren in einem maoglichst frithen Stadium zu erkennen
und effektiv behandeln zu konnen.

Durch die Chemotherapie werden in erster Linie Leu-
kamien ausgelost. Die Wahrscheinlichkeit ist gering und
liegt bei etwa ein bis zwei Prozent. Andere Tumoren, z.B.
das Harnblasenkarzinom, das durch Cyclophosphamid
im CHOP-Protokoll hervorgerufen werden kann, treten
selten auf. Die Strahlentherapie erhoht das Risiko insbe-
sondere fiir solide Tumoren, wie z.B. Brustkrebs. Solche
Tumoren konnen auch noch nach vielen Jahren oder so-
gar Jahrzehnten auftreten.

Bei einem Nachsorgetermin werden im Gesprach mit
dem Arzt zunachst das Befinden und etwaige Beschwer-

den erortert. Es folgt die korperliche Untersuchung. Diese
ist besonders wichtig, denn sie ist wenig belastend und
der Arzt kann dabei vieles erkennen. Es werden einige
wenige Laboruntersuchungen gemacht, in der Regel ein
Blutbild, LDH, Leber- und Nierenwerte.

Zum Diagnosezeitpunkt und im Verlauf der Therapie
muss die Strahlenbelastung durch die bildgebenden
Verfahren CT bzw. PET/CT in Kauf genommen werden.
Internationale Leitlinien raten jedoch davon ab, die-
se Verfahren als RoutinemaBnahme in der Nachsorge
anzuwenden. Meistens merken die Patienten selbst
frihzeitig, wenn etwas mit ihnen nicht stimmt, und das
ausfiihrliche Gesprach mit dem Arzt sollte nicht durch
unnotige CTs ersetzt werden. Selbstverstandlich sind
bildgebende Verfahren immer dann notwendig, wenn
sich ein Ruckfall andeutet, etwa wenn wieder B-Sym-
ptome auftreten.

Langzeit-Nebenwirkungen

Im CHOP-Protokoll ist eine Substanz enthalten, die das
Herz schadigt (Doxorubicin). Es gibt bestimmte, beein-
flussbare Faktoren, die das Risiko fiir Herz-Kreislauf-
Erkrankungen steigern, wie z.B. erhohtes Cholesterin,
Diabetes, Rauchen, Ubergewicht. Daher wird den Pa-
tienten geraten, durch einen gesunden Lebenswandel
diese zusatzlichen Risiken fiir das Herz zu minimieren.

Ein anderes Medikament des CHOP-Protokolls ist das
Vincristin. Es verursacht eine Schadigung der Nerven
(Polyneuropathie; PNP), die sich u.a. durch Kribbeln,
Taubheit und Schmerzen in den Fingerspitzen und Fi-
Ben bemerkbar machen kann. Diese unangenehmen Be-
schwerden kdonnen manchmal jahrelang anhalten, sie
bessern sich aber bei den meisten Patienten mit der
Zeit. Der Arzt kann zur Linderung der Missempfindun-
gen z.B. das Medikament Pregabalin verordnen. Dieses
Medikament fiihrt allerdings nicht zu einer Regenerati-
on der Nerven, auBerdem macht es mide. Weder fur
Alpha-Liponsaure noch fiir B-Vitamine konnten Wirk-
samkeitsnachweise erbracht werden.

Die haufig gestellte Frage, ob man Vincristin — wegen
der schadlichen Wirkung auf die Nerven — ganz oder
teilweise weglassen kann, ist bisher nicht eindeutig zu
beantworten, da es zu dieser Frage keine Daten aus
klinischen Studien gibt.

[Zur PNP siehe auch DLH-INFO-Blatt ,,Polyneuropathien®].

Riickfall

Riickfalle sind bei den aggressiven Lymphomen nicht
haufig, aber sie kommen vor (bei den B-Zell-Lymphomen
seltener als bei den T-Zell-Lymphomen).

Es gibt keine konkreten Verhaltensweisen, mit denen
der Patient dazu beitragen konnte, einen Ruckfall zu
verhindern. Auch eine Erhaltungstherapie mit Rituximab
(bei den B-Zell-Lymphomen) hat die Riickfallrate nicht
verringert.

Jungere, fitte Patienten (< 60-75 Jahre) mit einem
Rickfall werden mit einer Hochdosis-Chemotherapie
behandelt. Diese ist so intensiv, dass sie das Kno-
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chenmark und damit die Blutbildung zerstort. Deshalb
entnimmt man dem Patienten vor der Hochdosis-Che-
motherapie aus dem Blut seine eigenen blutbildenden
Stammzellen und gibt sie ihm 2 Tage nach der Hochdo-
sis-Therapie wieder zurlick. Dieses Verfahren nennt man
autologe Stammzelltransplantation. Nach der Riickga-
be vermehren sich die Zellen und fiihren nach 10 - 14
Tagen zu einer Erholung der Blutbildung.

Altere, weniger fitte Patienten (> 60-75 Jahre) mit ei-
nem Rickfall kommen fiir die Hochdosis-Chemothera-
pie nicht infrage, weil sie fur sie zu belastend ist. Diese
Patienten werden mit Chemo(immun)therapie-Protokol-
len behandelt, deren Zusammensetzung sich vom (R-)
CHOP-Protokoll der Erstlinientherapie unterscheidet.

Bei einem weiteren Riickfall, d.h. wenn die Krankheit
auch nach der zweiten Therapie zuriickkommt, kon-
nen bei B-Zell-Lymphomen CAR-T-Zellen (siehe unten)
und sowohl bei B- als auch bei T-Zell-Lymphomen eine
Transplantation von einem Familien- oder Fremdspen-
der in Betracht gezogen werden (sog. allogene Stamm-
zelltransplantation). Die Entscheidung fir die allogene
Transplantation muss individuell getroffen werden.

Die CAR-T-Zell-Therapie wurde in 2018 zur Behand-
lung von Patienten mit zweifachem Riickfall eines DLB-
CL oder PMBCL zugelassen. Hierbei werden dem Pati-
enten T-Zellen (= gesunde T-Lymphozyten) entnommen
und in einem Labor gentechnisch so aufbereitet, dass
sie chimare Antigenrezeptoren (CAR) auf ihrer Oberfla-
che ausbilden. Diese sind gegen krebsspezifische Ober-
flachenstrukturen gerichtet. Die CAR-T-Zellen werden im
Labor vermehrt und dem Patienten zuriickgegeben, um
ihn von den Lymphomzellen zu befreien. Unmittelbar da-
vor wird eine Chemotherapie gegeben, um die normalen

T-Zellen des Patienten zu unterdriicken und die CAR-T-
Zellen besser zur Wirkung kommen zu lassen.

Neuentwicklungen

Es ist ermutigend, dass die schon heute relativ gut be-
handelbaren aggressiven Lymphome in Zukunft vor-
aussichtlich noch besser therapiert werden konnen.
Bei den neuen Ansatzen gibt es zwei Richtungen: zum
einen die zielgerichtete Therapie und zum anderen die
Immuntherapie.

Um zielgerichtete Therapien zu entwickeln, muss
man zuvor herausfinden, was genau die Tumorzelle von
der normalen Zelle unterscheidet. Zielgerichtete Subs-
tanzen setzen bei der Regulation bestimmter Signalwe-
ge in der Zelle an. Die kranken Zellen sind auf die Wei-
terleitung von Wachstumsimpulsen angewiesen. Wird
die Weiterleitung durch Medikamente unterbrochen,
kann die Zelle sich nicht weiter vermehren, sie stirbt
ab. Zielgerichtete Medikamente wurden und werden in
klinischen Studien erprobt. Die Ergebnisse sind in vie-
len Fallen sehr ermutigend und werden moglicherweise
Medikamentenzulassungen zur Folge haben.

Unter Immuntherapie versteht man die Nutzung des
Immunsystems zur Behandlung von Tumorerkrankun-
gen. Dabei wird das Immunsystem durch Medikamente
so beeinflusst, dass es gegen den Tumor vorgehen kann.
Bei aggressiven Lymphomen waren immuntherapeuti-
sche Ansétze in der Vergangenheit sehr erfolgreich. Bei-
spiele bereits zugelassener Substanzen sind Antikorper
gegen Oberflachenstrukturen von Lymphomzellen und
CAR-T-Zellen. In klinischen Studien werden zahlreiche
neuartige immuntherapeutische Ansatze gepriift, die die
Behandlungsergebnisse weiter verbessern sollen.

Palliativmedizin bei Blutkrebserkrankungen

- ein Beitrag von Dr. Christina Gerlach, Universitétsklinikum Hamburg Eppendorf, Il. Medizinische Klinik und Poliklinik,
Onkologie, Hiématologie und Knochenmarktransplantation mit Sektion Pneumologie, Bereich Palliativmedizin,
MartinistraBe 52, 20246 Hamburg, E-Mail c.gerlach@uke.de

Gleich zu Beginn: Sterbebegleitung ist eine wichtige
gesellschaftliche Aufgabe, in die die Medizin oft einbe-
zogen wird, manchmal auch die Palliativmedizin. Um
den Unterschied deutlich zu machen, wird auf Englisch
zwischen ,Palliative Care® (lindernde Behandlung von
Symptomen, psychosoziale und spirituelle Unterstit-
zung) und ,,End of Life Care® (Sterbebegleitung) unter-
schieden. Welche Rolle spielen diese Konzepte bei der
Behandlung von Blutkrebserkrankungen?

In Deutschland gibt es ambulante und stationare For-
men spezialisierter Palliativversorgung. Im ambulanten
Bereich sind dies spezialisierte Palliativambulanzen fir
ambulante Krankenhauspatienten, die spezialisierte am-
bulante Palliativversorgung (SAPV) fir Patienten in der
eigenen Hauslichkeit und Tageshospize. Im stationaren
Bereich gibt es neben Palliativstationen Palliativdienste,
die Patienten auf anderen Stationen fachlich mitbetreu-
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en sowie Tageskliniken fur Palliativmedizin, die einen
rehabilitativen Ansatz verfolgen.

Die meisten Menschen mit Blutkrebserkrankungen
werden am Ende des Lebens nicht von Arzten betreut,
die in der Palliativmedizin spezialisiert sind, sondern
von Arzten in hamatoonkologischen oder allgemeinen
Krankenhausabteilungen, manche vom Hausarzt. Dazu
muss man wissen, dass Palliativmedizin seit 2013 fester
Bestandteil des Medizinstudiums ist - als Querschnitts-
bereich, der alle medizinischen Disziplinen betrifft. Das
bedeutet, dass eine neue Generation von Medizinern
heranwachst, die lber palliativmedizinische Basiskennt-
nisse verfiigen. Das ist eine gute Entwicklung, gerade
auch in Bezug auf eine kontinuierliche Betreuung bei
nicht heilbaren Erkrankungen. Spezialisten im Sinne
von Fachéarzten mit der Zusatzbezeichnung Palliativme-
dizin sind aber weiterhin rar. Sie werden dort, wo die
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Komplexitat der Patientensituation besonders hoch ist,
benotigt. Dies gilt gerade auch fir Patienten mit Blut-
krebserkrankungen.

Der medizinische Fortschritt in der Hamatoonkologie
ist darauf ausgerichtet, die Erkrankung des Patienten
mit innovativen Konzepten zu behandeln und idealer-
weise zugleich die damit verbundenen existenziellen,
sozialen und psychischen Belastungen fiir die von der
Erkrankung betroffene Person bestmaoglich zu lindern.
Wir wissen mittlerweile, dass beides fiir das Uberleben
wichtig ist. Aufgrund der groBen prognostischen Unge-
wissheit bietet die Lebenserwartung wenig Orientierung
bei der Auswahl der unterstiitzenden Behandlungsele-
mente wie sozialrechtliche Beratung, Psychoonkologie,
Seelsorge, Physiotherapie oder Palliativmedizin. Hand-
lungsleitend ist hingegen der individuelle Bedarf jedes
einzelnen Blutkrebspatienten in seiner Einzigartigkeit.

In einer US-amerikanischen Studie konnte gezeigt
werden, dass Patienten, die wahrend der Blutstamm-
zelltransplantation - unabhangig von der Prognose -
systematisch palliativmedizinisch mitbetreut wurden,
zwei Wochen nach der Transplantation eine bessere
Lebensqualitat, weniger Angst und weniger Depressio-
nen hatten. Die psychische Stabilitat der Patienten war
auch nach sechs Monaten immer noch besser als in der
Vergleichsgruppe ohne Palliativmedizin — selbst wenn
die Mitbetreuung durch Palliativmediziner nur wahrend
der Transplantation erfolgte. Auch die Angehdrigen der
transplantierten Patienten waren seltener durch Depres-
sionen belastet.

Solche Konzepte spiegeln die WHO-Definition der
Palliativmedizin wider, die in ihrer spezialisierten Form
durch ein multiprofessionelles Team aus arztlichem und
nicht-arztlichem Personal wie Pflegekraften, Sozialarbei-
tern, Physiotherapeuten, Psychologen und Kunstthera-
peuten sowie Seelsorgern ausgelibt wird.

Supportiv-
therapie

Palliativ-
medizin

‘Begleitung am
Lebansende/
Haospielichn
Versorgurg

Bereiche der Palliativmedizin
Mit freundlicher Genehmigung von Thomas Leblanc.

+Palliativmedizin dient der Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. Dies
geschieht durch Vorbeugung und Linderung von Leiden
mittels friihzeitiger Erkennung, korrekter Beurteilung und
Behandlung von Schmerzen und anderen Problemen phy-
sischer, psychosozialer und spiritueller Natur. Palliativme-
dizin [...] ist frihzeitig im Erkrankungsverlauf anzuwen-
den in Verbindung mit Therapien in lebensverlangernder
Indikation wie Chemotherapie oder Strahlentherapie und
schlieBt Untersuchungen ein, die dem Verstandnis und
der Kontrolle von belastenden klinischen Komplikationen
dienen/

WHO-Definition der Palliativmedizin

Daneben ist Sterbebegleitung ein Teilbereich der Pallia-
tivmedizin, in der Regel der allgemeinen Palliativmedi-
zin. Palliativmedizin kiimmert sich um die besonderen
Belange von Sterbenden sicherlich haufiger als andere
Teilbereiche der Medizin. Vor allem in komplexen und
hochbelasteten Situationen bedarf es spezialisierter
Palliativversorgung.

Eine jlingst veroffentlichte Auswertung von ameri-
kanischen Versorgungsdaten unterstreicht, dass auch
Blutkrebspatienten am Lebensende von palliativme-
dizinischer Betreuung profitieren. Untersucht wurden
die Datensatze von Uber 65-jahrigen Blutkrebspatien-
ten in ihren letzten drei Lebensmonaten im Medicare-
Programm, der offentlichen Krankenkasse in den USA.
Dabei zeigte sich, dass zwar nur etwas mehr als die
Halfte dieser Patienten zu Hause mit einem Palliativ-
dienst oder in einem Hospiz verstarben (die anderen
im Krankenhaus auf einer Normal- oder Intensivstation).
Die Kriterien fir eine gute medizinische Versorgung am
Lebensende waren aber bei Patienten mit palliativme-
dizinischer Betreuung deutlich haufiger erfullt als bei
jenen, die diese Versorgung nicht bekommen haben.

Es gibt zahlreiche Studien, die beschreiben, dass Pa-
tienten mit Blutkrebserkrankungen seltener und oft erst
unmittelbar vor ihrem Tod Zugang zu palliativmedizini-
scher Versorgung erhalten als Patienten mit Organtu-
moren. Die Ursachen dafir sind sehr gut untersucht.
Patienten und Angehorigen fehlen oft ausreichende
Informationen zur Palliativmedizin und gerade auch
ambulanten Versorgungsangeboten. Das verstarkt die
Unsicherheit, in der sich Patienten mit Blutkrebserkran-
kungen ohnehin mehr als Patienten mit anderen Tumo-
ren befinden. Die Ungewissheit in Bezug auf die Prog-
nose, das Potenzial zur Heilung (selbst bei Rickfallen)
und die Furcht, Patienten die Hoffnung zu rauben, sind
Hindernisse fiir eine rechtzeitige Einbindung palliativme-
dizinischer Strukturen auf Seiten der Hdmatoonkologen.
Unzureichende hamatologische Kenntnisse und die in
vielen Gesundheitssystemen fehlende Abbildung des
Transfusionsbedarfs von Blutkrebspatienten bis kurz
vor dem Tod sind insbesondere in der hospizlichen Ver-
sorgung Hindernisse auf Seiten der Palliativmediziner.
Wenn also die multiprofessionellen Teams in der Pallia-
tivmedizin mehr von Hamatoonkologie verstiinden und
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hamatoonkologisch titige Arzte mehr von Palliativmedi-
zin, ware alles gut? Darin unterscheiden sich Hdmatoon-
kologie und Palliativmedizin nicht von anderen Diszipli-
nen: Zusammenarbeit erfordert gegenseitige Offenheit
und Basiskenntnisse der jeweiligen Partnerdisziplin.

Fir die friihzeitig in die Behandlung integrierte Pallia-
tivmedizin ergeben sich typischerweise Schnittmengen
mit der Supportivtherapie. Streng genommen hat Sup-
portivtherapie die Vorbeugung und Linderung von Symp-
tomen, die durch die Therapie selbst entstehen, zur Auf-
gabe. Die existenziellen, spirituellen und psychosozialen
Belastungen der Patienten geraten oft, auch aus Kapa-
zitatsgrinden, aus dem Blickfeld. Sie kdnnen aber mit
dem multiprofessionellen Ansatz in der Palliativmedizin
gut aufgefangen werden. Selbstverstandlich behandeln
Palliativmediziner auch therapiebedingte Symptome wie
Ubelkeit oder Fatigue (chronische Erschdpfung) mit. In
diesen Situationen sind ein guter Informationsaustausch
und viel Aufmerksambkeit fur die Details hilfreich fir die
Patienten und auch fiir ihre Angehdrigen.

Es ist also kein entweder Hamatoonkologie ODER
Palliativmedizin, sondern ein UND, was zum Erfolg im
Sinne einer besseren Lebensqualitat trotz schwerer Er-
krankung beitragt. Vielleicht auch zu einem langeren
Uberleben? Fiir Lungenkrebs konnte dies bereits vor
10 Jahren gezeigt werden. Fiir Blutkrebserkrankungen

muss dies noch in klinischen Studien untersucht wer-
den. Die bisherigen Studien zur friihen Integration der
Palliativmedizin haben jetzt schon klar gezeigt, dass die
Interventionen auf keinen Fall zu negativen Effekten fir
die Patienten und ihre Angehdrigen fiihren. Wenn es so-
gar einen Uberlebensvorteil gibt, wire dies ein palliativ-
medizinischer ,,Nebeneffekt®, den man Patienten nicht
vorenthalten sollte.

Weiterfiihrende Hinweise:

https://www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de/

Hier findet man Anbieter spezialisierter ambulanter und
stationdrer Palliativversorgung nach Orten und Post-
leitzahl geordnet (liber eine Suchmaske). Wer in diesem
Register keinen Dienst in unmittelbarer Nahe findet, kann
sich bei einem der Dienste im nachstgréeren Ort melden.
In der Regel wird Anfragenden dort weitergeholfen. Die
Palliativdienste sind gut vernetzt und kooperieren mitei-
nander. Man sollte auch die behandelnden Arzte darauf
ansprechen.

Eine Patientenleitlinie zur Palliativmedizin ist abrufbar
unter www.leitlinienprogramm-onkologie.de/
patientenleitlinien/

Auch Patientenleitlinien zur Supportivtherapie, zur Psy-
choonkologie und zu verschiedenen Krebserkrankungen
finden sich hier.

Absetzstudien fiir CML-Patienten

- ein Beitrag von Prof. Dr. Susanne SauBele und Gabriele Bartsch, Universitdtsmedizin Mannheim, lll. Med. Klinik,
MCC-Studienzentrale, Theodor-Kutzer-Ufer 1-3, 68167 Mannheim

[Erlauterungen zu Fachbegriffen und Abkiirzungen siehe Tab. S.26]

Viele Patienten mit Chronischer Myeloischer Leukdmie
(CML) haben einen ersten TKI-Absetzversuch mit dem
Ziel der therapiefreien Remission (TFR) nach Behandlung
mit Imatinib hinter sich. Rund die Halfte dieser Patien-
ten musste jedoch die TKI-Therapie nach Anstieg des
BCR-ABL-Spiegels wieder aufnehmen. In verschiedenen
klinischen Studien hat sich inzwischen gezeigt, dass mit
TKI der zweiten Generation wie Nilotinib, Dasatinib oder
Bosutinib eine tiefe molekulare Remission (DMR) rascher
erreicht werden kann und besser ausfallt als mit Imatinib.

Wirkstoff Handelsname Erstzulassung
Imatinib Glivec® Nov. 2001
Dasatinib Sprycel® Nov. 2006
Nilotinib Tasigna® Nov. 2007
Bosutinib Bosulif® Maérz 2013
Ponatinib Iclusig® Juli 2013

In der EU zugelassene Tyrosinkinase-Hemmer (= Tyrosinkinase-
Inhibitoren; kurz TKIs) zur Behandlung der Chronischen Myeloischen
Leukamie. Die Anwendungsgebiete gemaB Zulassung weichen jeweils
im Detail voneinander ab. Ponatinib ist z.B. nicht zur Erstlinientherapie
zugelassen. Zum Teil sind bereits Generika verfuigbar, d.h. Praparate
eines Zweitanbieters mit patentfreien Wirkstoffen.
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Unter DMR (D steht fur ,,deep®) versteht man ein moleku-

lares Ansprechen auf die Therapie von MR* oder besser.

Nach den Ergebnissen von friiheren Absetzstudien erhoht

eine vorhergehende langere Therapiedauer und eine mog-

lichst tiefe molekulare Remission die Chancen auf eine

anhaltende TFR nach dem Absetzen.

Auf dieser Basis wurde die NAUT-Studie ins Leben ge-

rufen. Diese Studie ist flir CML-Patienten geeignet, die

unter anderem

® nach einem vorhergehenden erfolglosen TKI-Absetz-
versuch die Behandlung der CML zum zweiten oder
dritten Mal absetzen mochten

® bereit sind, zwei Jahre lang innerhalb der Studie Ni-
lotinib einzunehmen, um lberhaupt eine DMR oder
eine langere Dauer der DMR oder eine noch tiefere
Remission zu erreichen

® nach dem letzten Absetzversuch bereits seit einem
Jahr wieder mit einem TKI behandelt werden

Fiir die Studienteilnahme ist es nicht relevant, mit welchem

TKI ein Patient derzeit behandelt wird und welches Anspre-

chen auf die CML-Therapie seit dem letzten Absetzversuch

erreicht wurde. Auch wenn bereits mit Nilotinib behandelt

wird, ist eine Studienteilnahme mdglich und sinnvoll.
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Wenn nach der vorgesehenen zweijahrigen Behandlung
innerhalb der Studie seit einem halben Jahr ein Anspre-
chen von MR*® bestatigt wird, darf der TKI abgesetzt wer-
den. Danach wird der weitere Verlauf fur drei Jahre re-
gelmaBig kontrolliert und dokumentiert. Nach insgesamt
funf Jahren endet die Studienteilnahme fir die Patienten.

Da unter Nilotinib im Vergleich zu Imatinib haufiger un-
erwiinschte Herz-/Kreislauf-Nebenwirkungen beobachtet
wurden, werden in die NAUT-Studie nur Patienten aufge-
nommen, die keine schwerwiegenden Erkrankungen in die-
sem Bereich aufweisen. Sofern solche Vorerkrankungen
bestehen, missen sie gut unter Kontrolle sein. Das Risiko
fur die Studienteilnehmer soll dadurch minimiert werden.

Leider ist noch relativ wenig liber die Griinde bekannt,
warum etwa die Halfte der Patienten, die den TKI| abset-
zen, langfristig therapiefrei bleibt, wahrend bei der an-
deren Halfte der BCR-ABL-Spiegel wieder ansteigt. Sys-
tematische Erkenntnisse hierzu konnen im Rahmen von
klinischen Studien gewonnen werden. Patienten, die ihr
Medikament absetzen wollen, sollten daher die Moglich-
keit der Teilnahme an einer klinischen Studie in Erwagung
ziehen. Bei der NAUT-Studie entsprechen Haufigkeit und
Art der Kontrolle im Studienzentrum in etwa der optima-
len Standardversorgung. Dies dient ausschlieBlich der
Sicherheit der Studienteilnehmer. Bei Unvertraglichkeit
oder unzureichender Wirksamkeit darf selbstversténdlich
von Nilotinib auf einen anderen TKI gewechselt werden.
Wie bei allen klinischen Studien kann jederzeit die Einwil-
ligung zur Studienteilnahme widerrufen werden.

Von der schwedischen Universitat Uppsala wurde
mit der DASTOP2-Studie eine internationale Studie
zum Absetzen von Dasatinib ins Leben gerufen, die der
NAUT-Studie ahnlich ist. Auch in diese Studie werden in
Deutschland noch Teilnehmer aufgenommen.

Eine weitere Studie wurde fiir Patienten initiiert, die
den TKI absetzen mochten, aber auch nach mehrjah-
riger Therapie mit einem TKI der zweiten Generation
bislang kein oder kein stabiles tiefes Ansprechen errei-
chen konnten. In der PONTrack-Studie werden diese
Patienten nach Einschluss hochstens zwei Jahre mit Po-
natinib behandelt, einem sehr wirksamen TKI der dritten
Generation. Bei Ponatinib wurden insbesondere GefaB3-
verschliisse beobachtet, daher wird Ponatinib, abhangig
vom Ansprechen auf die Behandlung, moglichst gering
dosiert. Das Absetzen nach Erreichen der DMR erfolgt
dann auBerhalb der Studie. Die Daten zum Verlauf nach
TKI-Absetzen sollen in einem derzeit in Planung befindli-
chen Absetz-Register gesammelt und ausgewertet wer-
den. Hierfir ist eine weitere Einwilligung erforderlich.

Wer an einer dieser Studien teilnehmen mochte, kon-
taktiert bitte die Studienleiterin an der Universitatsmedizin
Mannheim, Prof. Dr. Susanne SauBele, oder ihre Mitar-
beiterinnen fiir erste Informationen. Deutschlandweit sind
fur die NAUT-Studie 25 Zentren, fiir die DASTOP2-Studie
3 Zentren und fir die PONTrack-Studie 10 Zentren offen.

Kontakt: Tel. 0621 383 6966 / 6967
E-Mail: studien.haematologie@medma.uni-heidelberg.de

Influenza und Lungenentziindung durch Pneumokokken
Komplikationen von COVID-19, denen durch eine Impfung vorgebeugt werden kann

- ein Beitrag von PD Dr. Maximilian Christopeit, Universitétsklinikum Tiibingen, Innere Med. Il, Himatologie, Onkologie,
klinische Immunologie und Rheumatologie, Otfried-Mdiller-Str. 10, 72076 Tiibingen, E-Mail maximilian.christopeit@

med.uni-tuebingen.de

Die Welt ist durch die COVID-19 Pandemie derzeit eine
andere als wir sie kennen. Wir wissen nicht, wie es wei-
tergehen wird, aber die Hoffnung, dass diese Pandemie
vielleicht nach insgesamt zwei Jahren abgeflaut sein
wird, wird durch das Wissen aus friiheren Pandemien
bestarkt.

Sehr oft flhrten die Erreger solcher Pandemien zu
Atemwegserkrankungen. Atemwegserkrankungen
durch einen Erreger erhohen leider oft, insbesondere
bei Patienten mit geschwachter Immunabwehr, wie u.a.
Krebspatienten, das Risiko fiir das Erleiden von weiteren
Atemwegserkrankungen mit anderen Erregern. Kaum
hat man das eine Virus in den Bronchien oder der Lunge,
setzt sich ein zweites Virus — oder ein Bakterium oder
ein Pilz — dazu und nutzt den herabgesetzten Schutz in
der schon infizierten Lunge.

Wie kann man optimal vorbeugen? Natirlich sind MaB-
nahmen der Basishygiene sehr wichtig. Handehygiene, Ab-
stand halten, Liften, Nies- und Hustenetikette und Mund-
Nase-Schutz gehoren dazu. Erganzend sind Impfungen

gegen Influenza und Pneumokokken in Erwagung zu ziehen.

In unseren Breitengraden sind wir von Anfang Okto-
ber (Kalenderwoche 40) bis Ende Mai (Kalenderwoche
20) mit der echten Grippe, der Influenza, konfrontiert.
Diese ist sowohl mikrobiologisch als auch klinisch von
einem grippalen Infekt zu unterscheiden.

Sehr zurlickhaltend geschatzt sterben pro Grippesai-
son zusatzlich bis zu 25.000 Menschen [vgl. Tabelle].
Aber auch ohne diese schlimmste Konsequenz ist eine
echte Grippe eine sehr ernstzunehmende und mit Leid
verbundene Erkrankung. Sie kann mit hohem, langan-
dauerndem Fieber, starker Abgeschlagenheit und Glie-
derschmerzen einhergehen. Als Infektionskrankheit ist
sie ansteckend fiir die Umgebung. Die Betrachtung der
geschatzten Zahlen der Personen, die jedes Jahr an
der Grippe versterben (die mit O auch sehr niedrig sein
kann) lasst die Aussage ,,/ch habe noch nie eine Grip-
pe gehabt, obschon ich noch nie geimpft war”in einem
besonderen Licht erscheinen: Es ist eben nicht jedes
Jahr eine starke Grippewelle mit einer aggressiven Vi-
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rusmischung zu erwarten. Wir wissen nur leider nicht
im Vorhinein, wie schlimm die Folgen der Grippe in der
aktuellen Saison sein werden.

Die Influenza ist eine vermeidbare Erkrankung. Na-
turlich kann und soll man sich und andere durch die
oben erwahnten BasishygienemaBnahmen schiitzen.
Man kann sich gegen die echte Grippe aber auch imp-
fen lassen, und man sollte das insbesondere in dieser
Saison tun. Eine zweifache Impfung kann den Schutz
bei Patienten mit Immunschwache unter Umstanden
verbessern.

In einem Impfstoff sind zwischen drei (,trivalenter
Impfstoff®) und vier (,tetravalenter Impfstoff“) Virus-
stamme enthalten. Vor jeder Grippesaison wird eine
sogenannte Stammanpassung vorgenommen. Fir die
Grippesaison 2020/2021 hat das Paul-Ehrlich-Institut
als zustandige Bundesoberbehdrde drei trivalente und
sieben tetravalente Impfstoffe in Deutschland zugelas-
sen. Die trivalenten Impfstoffe werden allerdings nicht
in Deutschland vermarktet. Die tetravalenten Impfstoffe
richten sich gegen zwei Influenza A- und zwei Influenza
B-Stamme.

Eine weitere zugelassene und empfohlene Impfung
ist die Impfung gegen Pneumokokken. Hier werden je
nach Grunderkrankung und Behandlung verschiedene
Impfschemata empfohlen. Sie bietet Schutz vor einer
Lungenentziindung durch Pneumokokken.

Sowohl die BasishygienemaBnahmen als auch die
beiden Impfungen gegen Influenza und Pneumokokken

KONTAKTWUNSCHE

Zusatzliche
Todesfille
durch Influen-

werden empfohlen. In
bestimmten Situati-
onen wird den Ange-
horigen eine Impfung
nahegelegt. Rituximab

za, konservati-
ve Schitzung

und andere Anti-CD20- 2001/02 0
Antikorper fiihren zu 2002/03 8.000
einem ausgepragten
2004, 11.7

B-Zell-Mangel. Da 004/05 00
diese Zellen fiir eine 2005/06 0
angemessene Immun- 2006/07 200
antwort auf eine Imp- 2007/08 900
fung von Bedeutung
sind, ist eine Impfung 2008/09 18.800
in den ersten sechs 2009/10 0
l\/!onqten nach einer 2010/11 0
Rituximab- bzw. Anti-
CD20-Antikorper-The- 2011112 2400
rapie eventuell nicht 2012/13 20.700
wirksam. 2013/14 0

M|.’g den behandeln- 3014715 1300
den Arzten sollte uUber )
das Thema gespro- 2015/16 0
chen und nachgehakt 2016/17 22.900
werden,'wenn etwas 201718 25100
unklar blieb.

Quelle: Arbeitsgemeinschaft Influenza
Robert-Koch-Institut, Berlin

Patientin (48), T-PLL (T-Prolymphozyten-Leukémie),
Erstdiagnose 07/2020, sucht Kontakt zu Betroffenen
mit gleicher Diagnose, per E-Mail oder telefonisch.

Patientin (61), Kutanes Marginalzonenlymphom (an
der Haut), Erstdiagnose 2007. Zunachst nur einzelne
kleine Knotchen, die wiederholt operativ und z.T. auch
mit Bestrahlung behandelt wurden. Ab 2014 mehrere
Jahre Ruhe. Seit Ende 2018 wieder viele kleine Knot-
chen. Behandlung 2018 mit Rituximab nicht erfolgreich
(8 x intravenos). Derzeit starker Juckreiz bei ansonsten
gutem Allgemeinbefinden. Patientin wiinscht Erfah-
rungsaustausch mit anderen Betroffenen.

Patientin (48), Extranodales Marginalzonenlym-
phom, Stadium IlIA, Erstdiagnose 2016 als Knochenlym-
phom, zwei Rickféalle im Unterhaut-Fettgewebe 2018
und 2019, sucht Austausch zu anderen Betroffenen mit
Marginalzonenlymphom aller Art. Behandelt wurde bis-
her mit Bestrahlungen und Rituximab, jetzt watch & wait.
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Patientin (62), Mantelzell-Lymphom Stadium lll, Erst-
diagnose 8/2020, demnachst Therapiebeginn im Rah-
men der Triangle-Studie, sucht Kontakt zu Betroffenen
mit gleicher Diagnose zum Austausch (telefonisch oder
per E-Mail). Gesucht wird insbesondere nach Triangle-
Studienteilnehmern.

Patientin (72), Myelodysplastisches Syndrom seit
3/2016, zunadchst Subtyp refraktare Zytopenie mit
multilinearer Dysplasie (RCMD), seit 8/2020 refraktare
Anamie mit Blastenexzess (RAEB-1), sucht Kontakt zu
Betroffenen mit gleicher Diagnose zum Austausch (te-
lefonisch oder per E-Mail). Gesucht wird insbesondere
nach Studienteilnehmern zu Azacitidin oder anderen Pa-
tienten, die mit Azacitidin behandelt werden, aber auch
solchen, die sich bewusst dagegen entschieden haben.

Wer Interesse an Kontakt hat, meldet sich bitte in der
DLH-Geschéftsstelle.
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Erlauterungen zu Fachbegriffen und Abkiirzungen in dieser Ausgabe der DLH info

Allogene Stammzelltransplantation: Stammzell-
transplantation von einem verwandten oder unver-
wandten Spender

Anamie: Blutarmut

Autologe Stammzelltransplantation: Riickiber-
tragung eigener blutbildender Stammzellen nach
Hochdosistherapie

BCR-ABL: Fusionsgen, zugrundeliegende genetische
Veranderung bei Chronischer Myeloischer Leukdamie

Biopsie: chirurgischer Eingriff zur Entnahme und
Untersuchung einer kleinen Menge von Gewebe zu
Untersuchungszwecken

B-Symptome: unerklarliches Fieber >38°C, massiver
Nachtschweif3, ungewollter Gewichtsverlust >10%
innerhalb von 6 Monaten

B-Zellen: andere Bezeichnung fiir B-Lymphozyten;
siehe auch Lymphozyten

CAR: chimarer Antigenrezeptor
Chemoimmuntherapie: Kombination aus Chemo-
therapie und monoklonalen Antikérpern

Chimadre: Organismus aus genetisch unterschiedli-
chen Zellen

Chromosom: Trager des Erbgutes

CHOP: Cyclophosphamid, Doxorubicin (H), Vincristin
(0), Prednison

Deletion: Verlust an Genmaterial

DMR: Tiefe molekulare Remission (D = deep)
Dysplasie: Fehlgestaltung. Bei Zellen duf3ert sich
eine Dysplasie vor allem darin, dass es nicht zu einer
normalen Ausreifung kommt.
Erhaltungstherapie: Therapie zur Erhaltung des
durch die vorangegangene Behandlung erreichten
Therapieerfolges

Extranodal: auB3erhalb der Lymphknoten; Nodus
(lat.) = Knoten

Fatigue (franz.), ausgesprochen ,Fatiek”: Midigkeit,
schwere Erschopfung

Hamatopoese: Blutbildung

Hochrisikomerkmale (beim Multiplen Myelom):
bestimmte Chromosomenveranderungen, wie insbe-
sondere Deletion 17p, Translokation (4;14), Transloka-
tion (14;16), Zugewinn 1921

Immunmodulatoren (IMiDs): im Rahmen der Mye-
lom-Therapie Lenalidomid, Pomalidomid, Thalidomid
Immunsuppression: Unterdriickung des Immunsys-
tems

Indikation: in der Medizin das,Angezeigtsein” einer
bestimmten Behandlung

Induktionstherapie: initial intensive Behandlung ei-

nes Tumors, mit dem Ziel, ein moéglichst vollstandiges
Ansprechen zu erreichen.

Keratopathie: Hornhautschdadigung, die mit Sehsto-
rungen und Lichtempfindlichkeit einhergeht.

Konsolidierung: Therapie zur Festigung des durch
die vorangegangene Behandlung erreichten Thera-
pieerfolges

Kutan: auf die Haut bezogen
LDH: Laktatdehydrogenase

Leukozyten: weil3e Blutkdrperchen, dazu gehoren
Lymphozyten, Granulozyten, Monozyten
Lymphozyten: bestimmte weil3e Blutkdrperchen;
unterschieden werden B- und T-Lymphozyten
Molekulargenetisch: auf der Ebene der Erbsubstanz
MRD: Minimale Resterkrankung (Minimal Residual
Disease)

Mutation: Genveranderung. Mutationen, die nurim
krebsartig veranderten Gewebe vorkommen, sind
nicht erblich. Lediglich Mutationen, die in allen Zellen
des Korpers, also auch in den Ei- und Samenzellen
vorkommen, sind erblich.

Neutropenie: Mangel an neutrophilen Granulozyten

PET/CT: Positronenemissionstomografie im Kombi-
nation mit Computertomografie

PFS: Progression Free Survival, Zeit ohne Fortschrei-
ten der Erkrankung

Phase I, II-, lll-Studie: Neue Arzneimittel durchlau-
fen in ihrer Einwicklung verschiedene, aufeinander
aufbauende Studienphasen

Polychemotherapie-Protokoll: Kombination meh-
rerer Wirkstoffe einer Chemotherapie zur Behandlung
von Krebserkrankungen

Polyneuropathie: Nervenschadigung, die mit Krib-
beln, Taubheit und Schmerzen einhergehen kann.

Proteasomen-Hemmer: Bortezomib, Carfilzomib,
Ixazomib

Randomisierung: Zufallszuteilung zu verschiedenen
Armen einer Therapiestudie

Refraktar: kein (ausreichendes) Ansprechen auf die
Therapie

Remission: Ansprechen auf die Therapie; ein be-
sonders gutes Ansprechen wird als ,tiefe Remission”
bezeichnet.

Rezidiv: Rickfall
Systemisch: den ganzen Korper betreffend
Subkutan: unter die Haut

TFR: Therapiefreie Remission; das Ansprechen bleibt
auch nach Absetzen einer Dauertherapie erhalten

TKI: Tyrosinkinase-Inhibitor (inhibieren = hemmen)

Translokation: Umlagerung von Chromosomenab-
schnitten

T-Zellen: andere Bezeichnung fiir T-Lymphozyten;
siehe auch Lymphozyten

Zytogenetik: mikroskopische Untersuchung von
Zahl und Aufbau der Chromosomen

Zytopenie: Mangel an Blutzellen
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INFOMATERIAL UND LITERATURBESPRECHUNGEN

Patienten-Handbuch

Multiples Myelom

(19. tiberarbeitete Auflage 2020, 56 Seiten,
kostenlos. Herausgeber: Sektion Multiples
Myelom, Med. Klinik V, Universitdtsklini-
kum Heidelberg und Nationales Centrum
flir Tumorerkrankungen (NCT), Plasmo-
zytom-Selbsthilfe Rhein-Main, Myelom
Deutschland e.V.)

Die vorliegende 19. Auflage des Patienten-Handbuchs
Multiples Myelom wurde von den Arzten der Heidel-
berger Myelomgruppe erneut auf den neuesten Stand
gebracht. Der jihrliche Uberarbeitungsrhythmus ge-
wahrleistet in vorbildlicher Weise, dass der Text stets
aktuell bleibt. Das Multiple Myelom und mogliche Ursa-
chen werden beschrieben. Die verschiedenen Formen
der Plasmazellerkrankungen werden kurz erlautert.
Es schlieBt sich eine Darstellung der Symptomatik an.
Sehr ausfihrlich wird auf die diagnostischen Maoglich-
keiten sowie die derzeit aktuellen therapeutischen An-
satze eingegangen. In einem separaten Kapitel wird die
Leichtketten-Amyloidose behandelt. Im Anhang sind
Antworten auf haufig gestellte Fragen aufgefiihrt. Be-
griffsdefinitionen sowie eine Adressen- und Linksamm-
lung runden das Handbuch ab.

Seit 2006 wird die Sektion Multiples Myelom in Hei-
delberg durch die Dietmar Hopp Stiftung unterstiitzt.
Nicht zuletzt durch diese groBziigige Forderung ist es
moglich, das Patienten-Handbuch herauszugeben und
jahrlich zu aktualisieren.

Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle

Chronische Lymphatische
Leukamie. Ratgeber fiir Pati-
enten und deren Angehorige

(10. Auflage Juni 2020, 54 Seiten, kostenlos.
Autor: PD Dr. Michael Sandherr, Weilheim.
Herausgeber: Stiftung Deutsche Leukdmie-
& Lymphom-Hilfe)

Dieser Ratgeber wurde in 2020 er-
neut griindlich inhaltlich Uberarbei-
tet. Autor ist, wie auch schon bei den vorherigen Aus-
gaben, der niedergelassene Hamatoonkologe, PD Dr.
Michael Sandherr (Weilheim). Das blutbildende System,
das Immunsystem, die Symptomatik, diagnostische
MaBnahmen und die infrage kommenden Behandlungs-
maoglichkeiten werden ausfiihrlich erlautert. Insbeson-
dere der Abschnitt zur Therapie wurde aktualisiert. Des
Weiteren wird beschrieben, was eine klinische Therapie-
studie ist und was im Leben mit der Erkrankung CLL zu
beachten ist. Der Anhang enthalt Hinweise auf nitzliche
Internetadressen und ein Fachworterverzeichnis.
Bestell-Adresse: DLH-Geschaftsstelle
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Folgende DLH-INFO-Blatter wurden neu erstellt bzw.
Uberarbeitet:
¢ Impfungen bei Blutkrebserkrankungen

(PD Dr. Maximilian Christopeit)
e ZNS-Lymphome (Prof. Dr. Gerald lllerhaus,
Dr. Elisabeth Schorb)
Follikulare Lymphome (Dr. Thomas Stauch)
Chronische Myeloische Leukdmie
(Prof. Dr. Susanne SauBele)
Heidelberger Myelomtage 2019
(Dr. Annemarie Angerer, Prof. Dr. Marc-Steffen
Raab, Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt)
Periphere T-Zell-Lymphome
(Prof. Dr. Peter Reimer)
® Aggressive B- und T-Zell-Lymphome

(Prof. Dr. Ulrich Duhrsen)

Alle DLH-INFO-Blatter konnen auf der DLH-Internetseite
heruntergeladen werden: www.leukaemie-hilfe.de /dlh-
infoblaetter.html. Wer keinen Zugang zum Internet hat,
kann sich gerne an die DLH-Geschéftsstelle wenden.

Broschiire: Patientenleitlinie
Hodgkin Lymphom

(2. Auflage Dezember 2018, 120 Seiten, kos-
tenlos. Herausgeber: Deutsche Krebshilfe,
Deutsche Krebsgesellschaft, Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medi-
zinischen Fachgesellschaften)

Betroffene, die an einem Hodgkin
Lymphom erkrankt sind, haben viele
Fragen. Haufig ist es fir sie jedoch schwer, die Fach-
sprache der Arzte zu verstehen. Ausfiihrliche Informati-
onen in allgemeinverstandlicher Form enthalt die zweite
Auflage der Broschiire ,,Patientenleitlinie Hodgkin Lym-
phom® Der Text beruht auf der S3-Leitlinie Hodgkin
Lymphom, die liberarbeitet wurde. Die wissenschaft-
lich begriindeten Empfehlungen fiir Arzte zu Diagnostik,
Therapie und Nachsorge wurden in der Patientenleitlinie
in eine allgemeinverstandliche Sprache fiir Betroffene
Ubersetzt. Dies ist eine der Zielsetzungen des ,,Leitlini-
enprogramms Onkologie®, einer gemeinsamen Initiative
der Deutschen Krebshilfe (DKH), der Deutschen Krebs-
gesellschaft (DKG) und der Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF). Die Broschire wurde von Patientenvertretern
und Arzten aus dem Kreis der Leitlinienautoren gemein-
sam erstellt.

Bestelladresse: Einzelexemplare: DLH-Geschaftsstelle.
GroBere Mengen: Deutsche Krebshilfe, Buschstr. 32.
53113 Bonn, Tel.: 0228-729900, Fax 0228-7299011,
E-Mail deutsche@krebshilfe.de. Download im Internet
unter www.krebshilfe.de.
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Broschiire: CAR-T-Zell-Therapie

(1. Auflage 2020, 20 Seiten, kostenlos. Her-
ausgeber: Kompetenznetz Maligne Lym-
phome e.V., Autor: Prof. Dr. Peter Borch-
mann, Uniklinik KéIn. Die Herstellung der
Broschlire wurde von der Firma Gilead Sci-
ences finanziell untersttitzt. Das Unterneh-
men hatte keinen Einfluss auf den Inhalt.)

Die CAR-T-Zell-Therapie ist eine
neue Behandlungsmethode, die 2018 in Europa erstmals
fur die Behandlung von bestimmten Patienten mit ag-
gressiven B-Zell-Lymphomen und Akuter Lymphatischer
Leukdamie zugelassen wurde. Bestimmte korpereigene
Immunzellen — sogenannte T-Zellen - werden aus dem
Blut des Patienten entnommen und anschlieBend in ei-
nem Speziallabor gentechnisch aufbereitet. Die veran-
derten, nun als CAR-T-Zellen bezeichneten Immunzel-
len, werden anschlieBend liber die Vene in den Korper
zuriickgegeben. Sie sind in der Lage, die bosartigen
Zellen zu erkennen und abzutoten. Das Verfahren ist
recht aufwendig, kann aber komplette und dauerhafte
Krankheitsrickbildungen bewirken.

In der vorliegenden Broschiire werden das Wirkprin-

zip, der Ablauf sowie mogliche Nebenwirkungen be-
schrieben. Eine aktuelle Liste der CAR-T-Zell-Zentren
ist auf der Internetseite www.lymphome.de unter ,,Ex-
pertensuche® einsehbar.
Bestelladresse: Einzelexemplare: DLH-Geschaftsstelle.
GroBere Mengen: Kompetenznetz Maligne Lymphome
eV, Tel. 0221-478-96000, E-Mail lymphome®@uk-koeln.
de. Download im Internet unter www.lymphome.de.

Kartenspiel: Wie geht's?

Wie steht's?

Starken erkennen und ausbauen
Spielerische Impulse fiir Selbsthilfe-

gruppen

(4. Auflage Mai 2019. Das Kartenspiel wur-
de anldsslich des niederscichsischen Selbst-
hilfe-Jubildumsjahres 2016 vom Selbsthil-
fe-Biiro Niedersachsen in Zusammenarbeit
mit den Selbsthilfe-Kontaktstellen Hanno-
ver, Oldenburg und Wolfenblittel entwickelt.)

Wie geht s!
Wie stehts!

Das Kartenspiel ,Wie geht’s? Wie steht’s?“ ist als reflek-
torisches und impulsgebendes Spiel gedacht und the-
matisiert Fragen rund um das Gruppengeschehen in der
Selbsthilfe. In drei Themenbereichen wird dabei jeweils
die eigene Person (,,ICH), die Gruppe selbst (,WIR*) so-
wie das Umfeld der Gruppe fokussiert. Ziel ist es, dass
jeder Teilnehmer in der Lage ist, bei Spielende folgende
Fragen beantworten zu konnen: Was ist die Rolle jedes
einzelnen in der Gruppe? Wie ist es um die Gruppe be-
stellt? Was ist das Besondere an der Gruppe?

Das Spiel besteht aus 34 ansprechend gestalteten
Fragekarten, 3 Leerkarten zur individuellen Nutzung
sowie einer kurzen Anleitung. Das einfache Regelwerk
ermoglicht den Spielern einen schnellen Einstieg und
umgehenden Spielbeginn in groBeren oder auch kleinen
Gruppen. Die Art der Fragestellung lasst dabei einen
offenen Zugang zu den einzelnen Themenbereichen zu.
Das Spiel ist kommunikationsfordernd und dazu geeig-
net, jedes Gruppenmitglied zu Wort kommen zu lassen.
Fiir Uberlegungen hinsichtlich der Entwicklung einer
Selbsthilfegruppe oder deren struktureller oder organi-
satorischer Aufstellung kann dieses Spiel — als Auftakt
— ein sehr gutes Hilfsmittel sein.

Rezensentin: Kirsten Kolling, DLH-Patientenbeistand
Bestelladresse: Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen, Karls-
ruher Str. 2 b, 30519 Hannover, E-Mail info@selbsthilfe-
buero.de (Kosten sind individuell zu klaren).

Schlaf erfolgreich trainieren -
Ein Ratgeber zur Selbsthilfe

Autoren: Tilmann Mtiller, Beate Paterok,
Hogrefe Verlag, Géttingen, 3. neu ausge-
stattete Auflage 2017, 209 Seiten, ISBN 978-
3-8017-2868-7, 16,95 Euro

Vorubergehende Schwierigkeiten
beim Ein- und Durchschlafen kennt
fast jeder Mensch. Wenn Ein- und
Durchschlafstorungen jedoch chronisch werden, kann
das die Lebensqualitdt nachhaltig beeintrachtigen und
sogar ernsthafte gesundheitliche und soziale Folgen ha-
ben. Meistens werden Schlafstérungen im Zusammen-
hang mit Belastungen und anderen, z.B. psychischen
Erkrankungen wie Depressionen, gesehen.
Schlafforscher sind allerdings der Meinung, dass die
in der Gesamtbevdlkerung weit verbreiteten Schlafpro-
bleme nicht nur als Begleitsymptom anderer Beschwer-
den auftreten, sondern haufig als eigenstandige Erkran-
kung betrachtet werden miissen und als solche einer
spezifischen, langfristig wirksamen Therapie bediirfen.
Das vorliegende Buch beschreibt die verschiedenen
Arten von Schlafstorungen und Behandlungsmoglich-
keiten, sowohl medikamentOse als auch nicht-medika-
mentodse. Es befasst sich jedoch schwerpunktmaBig mit
der sogenannten primaren Insomnie, also Ein- und/
oder Durchschlafstorungen, bei denen keine andere
Krankheit das AusmaB der Schlafstorungen hinreichend
erklart. Hierzu zahlen auch Schlafstorungen, die fort-
bestehen, wenn die urspriinglich auslosenden Faktoren
wie Stress, eine (Krebs-)Erkrankung, Schichtdienste etc.
langst keine Rolle mehr spielen.
[Zur Thematik siehe auch: www.schlaf.org ]
Rezensentin: Antje Schiitter, DLH-Patientenbeistand
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