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IQWiG-Abschlussberichte zur Stamm-
zelltransplantation: Auf Kollisions-
kurs mit dem ,,Nikolaus-Beschluss”

Wie berichtet, sollte das ,Institut fiir
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen” (kurz: IQWiG) im
Auftrag des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) die Stammzelltrans-
plantation bei erworbener Schwerer
Aplastischer Andmie (=schweres Kno-
chenmarkversagen, kurz: SAA) und
bei Akuten Leukdamien bewerten. Im
Sommer 2006 wurden Vorberichte
dazu veroffentlicht. Der Abschluss-
bericht zur Stammzelltransplantati-
on bei SAA wurde in der Folge am
14.02.2007 fertig gestellt und am
23.04.2007 veroffentlicht. Jener zu
Akuten Leukdamien bei Erwachsenen
wurde am 30.03.2007 fertig gestellt
und am 04.06.2007 veroffentlicht.

Wie der SAA-Abschlussbericht aus
Patientensicht zu bewerten ist, kann
im Bericht des Vereins ,Aplastische
Andmie e.V.” (vgl.S. 14) nachgelesen
werden. Insbesondere auf den Ab-
schlussbericht zu den Akuten Leu-
kamien reagierte die Deutsche Leu-
kamie- & Lymphom-Hilfe mit Entset-
zen und groRer Empdrung. Fiir viele
Patienten, die heute nur dank einer
Fremdspender-Transplantation leben,
und all jene, die heute und in Zu-
kunft auf diese angewiesen sind, ist
dieser Bericht ein Schlag ins Ge-
sicht. GemaR Institut fiir Qualitdt
und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) lasst sich der
Nutzen der Fremdspender-Transplan-
tation bei den Akuten Leukdmien der-
zeit nicht bewerten, weil aussage-
kraftige Vergleichsstudien mit der
Chemotherapie als moglicher Thera-
piealternative fehlen. Die vermeint-

lichen ,Wissensliicken” sollten nach
Meinung des Instituts geschlossen und
entsprechende Formen der Stamm-
zelltransplantation im Rahmen von
»angemessenen” klinischen Studien
eingesetzt werden. Was das ,Quali-
tats”-Institut dabei Gbersieht: Nur
ein Bruchteil der Betroffenen kann in-
nerhalb von Studien behandelt werden,
denndieRahmenbedingungeninun-
serem Gesundheitswesen erlauben
es nicht, samtliche Patienten in Stu-
dien einzuschlieRen. Jedoch haben
auch Patienten in der sog. ,Regel-
versorgung” ein Recht auf Behand-
lung nach aktuellem Stand des Wis-
sens: So entschied das Bundesver-
fassungsgericht am 6.12.2005 im sog.
~Nikolaus-Beschluss”, dass es mit den
Grundrechten nicht vereinbar ist, ei-
nem gesetzlich Versicherten mit ei-
ner lebensbedrohlichen Erkrankung
eine von ihm gewdhlte, drztlich an-
gewandte Behandlungsmethode vor-
zuenthalten, wenn eine ,nicht ganz
entfernt liegende Aussicht auf Hei-
lung” besteht. Von hoher Brisanzin
dem Zusammenhang ist, dass fiih-
rende deutsche und internationale
Experten auf dem Gebiet der Stamm-
zelltransplantation die Schlussfolge-
rungen des IQWiG — wie bereits nach
Vorlage des Vorberichts im Sommer
2006 - unisono in Zweifel ziehen. Auf-
fallig ist, dass der Abschlusshericht
am 30.03.2007 fertig gestellt wurde.
Es drangt sich der Verdacht auf, dass
mit diesem Termin die neuen, mit der
Gesundheitsreform am 1. April 2007
eingefiihrten Regelungen fiir IQWiG-
Berichte, wie z.B. die Beteiligung der
Betroffenen in allen Verfahrensab-
schnitten und die Beriicksichtigung
internationaler Standards bei der
Methodik, umgangen werden sollten.
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Mehr Vertrauen in die klinischen
Experten

Die ersten beiden IQWiG-Abschluss-
berichte zur Stammzelltransplanta-
tion haben in erster Linie offenbart,
dass die IQWiG-Methodik fiir die Be-
wertung dieses sehr speziellen und
nur unter bestimmten Voraussetzun-
gen zum Einsatz kommenden Verfah-
rens inaddquat ist. Abgesehen von
verschiedenen fachlichen Aspekten,
die sich in jiingster Zeit entwickelt
haben, wie die immer feinere Un-
terteilung der Leukdamiearten und
der Risikogruppen sowie die immer
besseren Methoden zur Bewertung
der Ubereinstimmung der Gewebe-
merkmale von Fremdspendern und
Patienten, gibt es inzwischen eine
neue Gesetzeslage, der zufolge bei
einer IQWiG-Bewertung Betroffene
in allen Verfahrensabschnitten zu
beteiligen und internationale Stan-
dards bei der Methodik zu beriick-
sichtigen sind.

Das Thema Stammzelltransplantation
ist sehr sensibel. Bereits jetzt ist ein
Riickgang der Stammzelltransplan-
tationen bei Akuten Leukdmien in
Deutschland zu verzeichnen, wah-
rend der internationale Trend ge-
genldufig ist. Dies ist nur mit der
allgemeinen Verunsicherung von Pa-
tienten, Fremdspendern und Arzten
zu erkldren, die seit der Verdffentli-
chung des IQWiG-Vorberichtes ent-
standen ist — und dies, obwohl der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA)
sich noch gar kein abschlieRendes
Urteil gebildet hat! Mit groRem En-
gagement, u.a. auch von Seiten der
Patienten und Angehdrigen, wurden
seit Anfang der 90iger Jahre Fremd-
spenderdateien in Deutschland auf-
gebaut. Wir kdnnen sehr stolz da-
rauf sein, dass etwa ein Viertel aller
weltweit zur Verfiigung stehenden
potentiellen Fremdspender heutzu-
tage aus Deutschland stammen. Die
altruistische Bereitschaft, Stamm-
zellen fiir andere Menschen zur Ver-
fiigung zu stellen, wird derzeit ge-
dampft durch die - aus fachlicher Sicht
nicht nachvollziehbare - Schluss-
folgerung des IQWiG, der Nutzen der
Fremdspenderstammzelltransplan-
tation sei bei Akuten Leukdmien auf-
grund fehlender Daten nicht sicher
belegt. Leidtragende sind letztend-
lich die Patienten.

Erwdhnenswert ist auch, dass die
Deutsche Krebshilfe innovative Pro-
jekte und StrukturmaRBnahmen auf
dem Gebiet der Stammzelltransplan-
tationen seit Jahren sowohl ideell
als auch finanziell in erheblichem
MaRe fordert. Die Stammzelltrans-
plantation stellt fiir viele Patienten
immer noch die einzige Chance auf
Heilung dar!

Aufgrund der Brisanz des Themas ist
der G-BA nun dazu aufgerufen, sehr
umsichtig mit der Beschlussfassung
zu den Abschlussberichten umzuge-
hen und eine weise Entscheidung zu
treffen. Insbesondere ist zu priifen,
ob die Berichte nach international
anerkannten methodischen Standards
erstellt wurden.

,Qualitits”-Institut” IQWiG:
Weitere Auftrage zur Stammzell-
transplantation und zu PET bei
Lymphomen

Als ndchstes wird vom IQWiG die
Stammzelltransplantation beim Plas-
mozytom/Multiplen Myelom gepriift.
Bis zum 6. Juli 2007 konnte der
iberarbeitete ,Berichtsplan” kom-
mentiert werden. Die lange Zeit-
spanne zwischen Berichtsplan und
Abschlussbericht wird dazu fiihren,
dass die Aufbereitung zwangsldufig
aktuellen Entwicklungen hinterher-
hinken wird. Eine sehr grundlegende
Problematik bei der IQWiG-Methodik
besteht aulRerdem darin, dass die
Sichtweise des IQWiG auf die evi-
denzbasierte Medizin stark verengt
ist. Eine Anpassung der Methodik
an internationale Standards ist bis
jetzt noch nicht erfolgt.

Neben den bereits existierenden
Abschlussberichten zur Stammzell-
transplantation bei Akuten Leu-
kdmien und Schwerer Aplastischer
Andamie wurden fiir folgende wei-
tere Leukdmie- und Lymphom-Er-
krankungen vom G-BA Berichte zur
Bewertung der Stammzelltransplan-
tation durch das IQWiG in Auftrag
gegeben:

- Plasmozytom/Multiples Myelom

- Hodgkin-Lymphom

- Chronische Lymphatische Leukdmie
- Non-Hodgkin-Lymphome

- Chronische myeloische Leukdamie
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Auch die Positronen-Emissions-Tomo-
grafie (PET) wird inzwischen vom IQWiG
gepriift — darunter inshesondere die
Anwendung ,,PET bei Lymphomen”.
Nahere Informationen zu den Auf-
tragen und zum aktuellen Stand der
Bearbeitung konnen auf der IQWiG-
Internetseite www.iqwig.de unter
JAuftrige” - ,Nichtmedikamentose
Verfahren” eingesehen werden.

Reportage

10. DLH-Patienten-Kongress Hei-
delberg

Uber 1.100 Patienten und Ange-
horige informierten sich in Hei-
delberg iiber Leukdmien und Lym-
phome

Am 16./17. Juni 2007 fand in Hei-
delberg der 10. Patienten-Kongress
der Deutschen Leukdmie- & Lym-
phom-Hilfe e.V. (DLH) statt. Die Ver-
anstalter des Kongresses, die Deut-
sche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
und die Medizinische Klinik V der
Universitdt Heidelberg waren (iber-
waltigt vom Ansturm der Teilnehmer
am Samstag und Sonntag. Uber 1.100
Teilnehmer waren aus ganz Deutsch-
land sowie einigen angrenzenden
Landern nach Heidelberg gekommen,
um an Vortragen und Workshops zu
den verschiedenen Unterformen der
Leukdmie- und Lymphom-Erkrankun-
gen, neuen Behandlungsmaglichkei-
ten und psychosozialen Themen teil-
zunehmen.

,Uber 1.100 Menschen in 16 ver-
schiedene, groRe Riaume unterzu-
bringen war keine leichte Aufgabe.
Wegen der raumlichen Bedingungen
vor Ort musste auch auf etwas wei-
ter entfernte Horsdle und Seminar-
raume auf dem Uniklinikgeldnde zu-
riickgegriffen werden. Dennoch — die
Resonanz der Teilnehmer war (iber-
wiegend positiv. Inshesondere wur-
de immer wieder betont, wie her-
vorragend die Referenten waren.” -
sagte Anita Waldmann, DLH-Vorsit-
zende.

Eine Teilnehmerin meinte: ,Wie schon,
dass den Fragen der Anwesenden ge-
niigend Raum nach den Vortragen ein-
geraumt wurde. Das habe ich bislang
noch nicht so befriedigend erlebt.”

Das Programm wurde in einjahriger
Vorbereitungszeit von der DLH ge-
meinsam mit PD Dr. Manfred Hensel
und der Medizinischen Klinik V zu-
sammengestellt. Zahlreiche hoch-
rangige Referenten zu allen Aspek-
ten der Lymphom- und Leukdmie-Er-
krankungen aus Heidelberg und dem
gesamten Bundesgebiet konnten ge-
wonnen werden.

Prof. Dr. Anthony D. Ho, wissenschaft-
licher Leiter des Kongresses vom Uni-
versitdtsklinikum Heidelberg, betonte
in seiner BegriiRung, dass die DLH zu
einem Bindeglied zwischen Arzten
und Patienten geworden sei: ,Die
DLH ist zu einer unverzichtbaren
Hilfe fiir Betroffene geworden. So
beteiligt sie sich u.a. auch an der
gesundheitspolitischen Diskussion
mit Stellungnahmen, wie beispiels-
weise aktuell zum Leukdmie-Bericht
des Qualitats-Instituts ,IQWiG”. Sie
setzt sich auf allen Ebenen fiir die
Rechte der Patienten ein.”
Schwerpunkt der Eréffnungssitzung
waren die Auswirkungen einer al-
ternden Gesellschaft. Die demogra-
phische Entwicklung stellt nicht zu-
letzt auch fiir die Krebsbehandlung
eine immense Herausforderung dar.
Dr. Reiner Klingholz, Direktor des
Berlin-Instituts fiir Bevdlkerung und
Entwicklung, hielt vor diesem Hin-
tergrund den Festvortrag zum The-
ma ,Demographische Entwicklung
in Deutschland und ihre Auswirkung
auf das Gesundheitssystem”. Anita
Waldmann appellierte an die Betrof-
fenen, sich angesichts der drama-
tischen Bevolkerungsentwicklung zu-
satzlich fiir den Krankheitsfall abzu-
sichern.

Ein weiterer Schwerpunkt des DLH-
Jubildumskongresses war ein spezi-
eller Programmteil fiir Knochenmark-
und Blutstammzelltransplantierte,
der wieder sehr gut angenommen und
von den Teilnehmern positiv bewertet
wurde. Hier wurden u.a. die Neben-
wirkungen und Langzeitfolgen der
Stammzelltransplantation ausfiihr-
lich behandelt.

Neben diesem Programmteil und den
Workshops zu den einzelnen Leuka-
mie- und Lymphom-Erkrankungen fan-
den insbesondere auch die Vortrage
zu weiteren Aspekten im gesamten
Heilungsprozess wie Erndhrung, Aus-
dauertraining und komplementére
Behandlungsmethoden groRRen An-

klang. In den Gesprachsrunden konn-
ten Patienten und Angehdrigen die
Gelegenheit zum Austausch unter-
einander gezielt nutzen.

PD Dr. Manfred Hensel und Prof. Dr.
Alwin Krdmer von der Medizinischen
Klinik V der Universitat Heidelberg
berichteten, welche vielfaltigen, neu-
en Medikamente zur Behandlung von
Leukdmien und Lymphomen zurzeit
im Rahmen von Studien erprobt wer-
den. Eine groRe Hoffnung besteht
darin, dass die gezielten Therapie-
strategien immer bessere Heilungs-
chancen bieten.
Stammzelltransplantationen bilden ei-
nen Schwerpunkt der Medizinischen
Klinik V der Universitdt Heidelberg.
Im Vortrag von Prof. Dr. Peter Dre-
ger, Leiter der Sektion Stammzell-
transplantation am Universitatskli-
nikum Heidelberg, ging es um die
Durchfiihrung von Stammzelltrans-
plantationen insbesondere bei dlte-
ren Patienten. Sein Fazit lautete:
~Heutzutage sind sowohl Transplan-
tationen mit eigenen als auch mit
Stammzellen von Familien- oder
Fremdspendern auch bei Patienten
zwischen 60 und 70 bzw. sogar 75
Jahren grundsatzlich maoglich, so-
fern die Erkrankung es erfordert
und der allgemeine gesundheitliche
Zustand es erlaubt.” Die Schlussfol-
gerung des IQWiG, dass der Nutzen
der Fremdspender-Stammzelltrans-
plantation bei akuten Leukdamien auf-
grund fehlender Daten nicht sicher
belegt sei, ist aus seiner Sicht nicht
nachvollziehbar. Sie steht vielmehr
im Widerspruch zu allen bisherigen
Evidenzen und Leitlinien von inter-
nationalen Transplantationsgesell-
schaften.

Es drangt sich der Verdacht auf,
dass es moglicherweise eher darum
geht, Kosten einzusparen, denn die
Schere zwischen den medizinischen
Moglichkeiten und den zur Verfii-
gung stehenden finanziellen Ressour-
cen wird zunehmend gréRRer. Vor die-
sem Hintergrund wurde das Thema
»Patientenrechte” in das Kongress-
programm aufgenommen. Rechtsan-
walt Dr. Marcel Vachek aus Passau
stellte die gesetzlichen Grundlagen
und die aktuelle Rechtsprechung dar.
Er erkldrte, wie man vorgeht, wenn
die Krankenkassen nicht zahlen wol-
len. Dr. Ulrike Holtkamp, DLH-Pati-
entenbeistand, erlduterte, dass sich
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die DLH seit ihrer Griindung dafiir
einsetzt, dass Leukdamie- und Lym-
phompatienten zu ihrem Recht kom-
men — sowohl auf individueller als
auch auf {ibergeordneter, gesund-
heitspolitischer Ebene. Die vielfalti-
gen Regularien und Zugangshiirden
werden immer komplexer. In diesem
»Dschungel” des Gesundheitswesens
fungiert die DLH als ,Lotse”.

Lange Schlangen beim Mittagessen

Wie wichtig die abgefragten Anga-
ben auf der Teilnahme-Antwortkarte
sind, zeigte sich beim Heidelberger
Kongress. Das entstandene Chaos beim
Mittagessen ware sicherlich zum Teil
vermeidbar gewesen, wenn sich alle
Teilnehmer - auch zum Mittagessen -
angemeldet hatten. Anhand der An-
meldungen wird nicht nur die Raum-
zuteilung vorgenommen, sondern auch
die Verpflegung bestellt. Es war vollig
unmoglich, statt der angemeldeten
800 Teilnehmer 1.200 Menschen zu
verpflegen.

Einige Teilnehmer waren falschlicher-
weise der Meinung, dass die 10 Euro
Teilnahmegebiihr fiir das Mittagessen
und die Getranke gedacht waren.
Richtig ist vielmehr, dass die Teil-
nahmegebiihren in die Gesamtkos-
ten des Kongresses einflieRen. Die
Kosten fiir den Kongress entstehen
fiir das Drucken der Plakate, der Pro-
gramme, der Handzettel, fiir Porto, Pa-
pier, Kopien, das Anmieten der Raume,
der Technik und das Catering. Die Ko-
sten fiir Hotelzimmer und Reisekosten
gehdren ebenfalls dazu. Auch wenn die
Referenten ihre Zeit ehrenamtlich ein-
setzen, bekommen sie selbstverstand-
lich ihre Aufwendungen erstattet.
Hier eine kleine Ubersicht: An Teil-
nahmegebiihren und Spenden sind
10.000 Euro eingegangen. Insgesamt
sind an Kongress-Kosten ca. 80.000
Euro angefallen. Das Catering hat fiir
beide Kongresstage (ohne Abendver-
anstaltung) 34.700 Euro gekostet.
Ware die Teilnahmegebiihr nur fiir
die Verpflegung gewesen, hatte also
nur hierfiir ein Betrag von 29 Euro
pro Teilnehmer erhoben werden miis-
sen.

Wir bemiihen uns, dhnliche Situa-
tionen zu vermeiden, hoffen auf Ihr
Verstandnis und darauf, dass es 2008
in Bremen besser werden wird.

Prof. Dr. Anthony Ho (links), Direktor der Med. Klinik und Poliklinik V (Hdmato-

AR

logie, Onkologie und Rheumatologie) des Universitétsklinikums Heidelberg, war
wissenschaftlicher Leiter des Kongresses. PD Dr. Hensel (rechts) unterstiitzte
ebenfalls die Vorbereitungen des Kongresses vor Ort in hervorragender Weise.

Diese Bilder zeigen stellvertretend ein

ige Kongress-Helfer, die u.a. an der

Registratur, am Tagungsbiiro, bei der Technik und in den Horsdlen fiir einen
mdglichst reibungslosen Ablauf gesorgt haben. Ganz herzlichen Dank an ALLE!

& |

Schon ein gewohntes Bild: Grofier Andrang am DLH-Infostand.
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Die Ausstellung war gut besucht. Die DLH dankt an dieser
Stelle noch einmal ganz ausdriicklich folgenden institu-
tionellen und industriellen Sponsoren fiir die finanzielle
Unterstiitzung des Kongresses:

e Deutsche José Carreras
Leukdamie-Stiftung e.V.

e Deutsche Krebshilfe

* DKMS Stiftung Leben

¢ Celgene GmbH

e CSL Behring GmbH

¢ Essex Pharma GmbH

e Fresenius Biotech GmbH

Spenden * Fromm & Fromm GmbH
* Universitat * Genzyme GmbH
Heidelberg/Mannheim * GlaxoSmithKline GmbH &

¢ Roche Pharma AG
e Shire Deutschland GmbH

Co. KG
¢ Laclede International Ltd.
e MSD Sharp und Dohme
GmbH
¢ Novartis Pharma GmbH

* Onko Shop GbR

e Ortho Biotech Division of
Janssen-Cilag GmbH

* Pharmion Germany GmbH

* Pierre Fabre Pharma GmbH

* Amgen GmbH

* Baxter Deutschland GmbH
* Bayer Schering GmbH

* Bristol-Myers Squibb GmbH

& Co. KG
* The Binding Site GmbH
* Wyeth Pharma GmbH

. ' LIES e >
J 2
Die Abendveranstaltung in der , Rudolf-Wild-Halle” in

Heidelberg bot Gelegenheit zu Entspannung und Erfah-
rungsaustausch.

: Batis -E- | 0L HPatenten Kongress
Stefanie Titus (links) und Rosi Goos (rechts) sorgten
bei der Abendveranstaltung mit Couplets aus den 20iger
Jahren fiir gute Unterhaltung.

Foto: BTZ Bremer TouristikZerftrale

Zum vierten Mal wurde im Rahmen der Abendveranstaltung des DLH-Patienten-
Kongresses der ,,Mechtild-Harf-Preis fiir das Ehrenamt” vergeben, dessen Stif-
ter die , DKMS Stiftung” als Mutterorganisation der ,DKMS Deutsche Knochen-
markspenderdatei” ist. Preistréger fiir das Jahr 2006 ist der Verein , Leukin
e.V. — Verein zur Hilfe krebskranker Kinder” aus Ostrhauderfehn (zweite von
rechts: Claudia Rutt, Geschdftsfiihrerin der DKMS, erster von links: Malte Witt-
wer, Pressesprecher der DKMS). Der Verein hat sich besondere Verdienste um
die Gewinnung neuer potenzieller Stammzellspender erworben. 62 der durch
Leukin e.V. gewonnen Spender konnten bereits einem Patienten mit ihren
Stammzellen eine Chance auf ein neues Leben schenken.

Der 11. DLH-Patienten-Kongress wird
voraussichtlich am 21. und 22. Juni
2008 in Bremen stattfinden.
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Schriftliche Unterlagen zum Kon-
gress konnen in der DLH-Geschafts-
stelle angefordert beziehungs-
weise auf der DLH-Internetseite
eingesehen werden.

Textbeitrdge liegen zu folgenden

Themen vor:

- Marginalzonenzell-Lymphome
(Dr. Peter Koch, Miinster): siehe
Seite 18

- Moderne Therapiestrategien bei

der Akuten Myeloischen Leuka-

mie (AML) des Erwachsenen

(PD Dr. Markus Schaich, Dresden):

siehe Seite 19

Stammzellgewinnung - Muss ein

Spender immer hundertprozen-

tig passen?

(Claudia Rutt, Kéln, und

Dr. Hien Tran, Heidelberg)

Was bedeuten Studien fiir mich,

wie kann ich sie verstehen?

(PD Dr. Karin Potthoff, Heidelberg)

Kann ich noch Kinder bekommen?

Fertilitdtserhaltende MaRnahmen

vor Chemo- u. Strahlentherapien—

Was ist moglich und sinnvoll?

(PD Dr. Michael von Wolff, Heidel-

berg)

Langzeitfolgen nach autologer

Knochenmark-/Stammzell-

transplantation

(Dr. Karin Kolbe, Mainz)

Langzeitfolgen nach allogener

Knochenmark-/Stammzelltrans-

plantation

(Dr. Karin Kolbe, Mainz)

- GroRzellige diffuse Lymphome
(Prof. Dr. Michael Herold, Erfurt)

In Bearbeitung:
- Aktuelles zur Therapie follikula-

rer Lymphome
(Dr. Georg HeR, Mainz)

Zu folgenden Themen stehen die

Vortrags-Folien zur Verfiigung:
- Behandlungsmaéglichkeiten
bei Chronischer Lymphatischer
Leukdmie (CLL)
(Prof. Dr. Peter Dreger, Heidelberg)
- Neue Entwicklungen in der Dia-
gnostik und Therapie des Multi-
plen Myeloms
(Prof. Dr. Hartmut Goldschmidt,
Heidelberg)

- Morbus Waldenstrom
(PD Dr. Manfred Hensel, Heidel-
berg)

- Morbus Hodgkin
(Prof. Dr. Hans Tesch, Frankfurt/
Main)

- Ubersicht iiber neue Therapie-
entwicklungen und Medikamente
(PD Dr. Manfred Hensel und Prof.
Dr. Alwin Kramer, beide Heidel-
berg)

- Stammzelltransplantation bei
Patienten iiber 60 Jahren
(Prof. Dr. Peter Dreger, Heidel-
berg)

- Komplementére Behandlungs-
methoden
(Dr. Axel Eustachi, Miinchen)

- Erndhrung bei Leukdamie- und
Lymphom-Erkrankungen
(Dr. Tilla Ruf, Heidelberg)

- Was kann die Rehabilitation zu
meiner Genesung beitragen?
(Dr. ULf Seifart, Bad Soden-
Salmiinster)

- Patientenrechte
(RA Dr. Marcel Vachek, Passau)

- Wie hilft die DLH?

(Dr. Ulrike Holtkamp, Bonn)

Zu folgenden Themen wurden Film-
aufzeichnungen auf die Internet-
seite gestellt:

- Demographische Entwicklung in
Deutschland und ihre Auswirkung
auf das Gesundheitssystem
(Dr. Reiner Klingholz, Berlin)

- Stammzelltransplantation bei
Patienten iiber 60 Jahren
(Prof. Dr. Peter Dreger, Heidel-
berg)

- Herausforderungen in der Krebs-
behandlung bei dlteren Menschen
(Prof. Dr. Anthony Ho, Heidelberg)

- Ubersicht iiber neue Therapie-
entwicklungen und Medikamente
(PD Dr. Manfred Hensel und Prof.
Dr. Alwin Krdamer, beide Heidel-
berg)

- Chronische Myeloproliferative
Erkrankungen
(Prof. Dr. Alwin Kramer, Heidel-
berg und Prof. Dr. Andreas Reiter,
Mannheim)

- Stammzellgewinnung - Muss ein
Spender immer hundertprozen-
tig passen?

(Claudia Rutt, Kéln, und Dr. Hien
Tran, Heidelberg)

Meldungen

Griindungssitzung des ,Arbeits-
kreises Komplementdre Onkolo-
gische Medizin” in der Deutschen
Krebsgesellschaft (AKOM)

- ein Beitrag von Dr. Jutta Hiibner,
Chefiirztin Abteilung Onkologie, Ha-
bichtswald-Klinik Kassel, Wigandstras-
se 1, 34131 Kassel, E-Mail: huebner@
habichtswaldklinik.de

Am zweiten April-Wochenende tra-
fen sich Wissenschaftler und Arzte
unterschiedlichster Fachrichtungen,
deren Arbeitsschwerpunkt in der On-
kologie liegt, und griindeten einen
bundesweiten Arbeitskreis innerhalb
der Deutschen Krebsgesellschaft, der
sich der evidenzbasierten Forschung
zu komplementdren medizinischen
Therapien in der Onkologie widmen
wird. Bis zu 80% der Patienten mit
onkologischen Erkrankungen nutzen
in irgendeiner Form komplementare
(zusatzliche) Methoden. Ca. 40% der
Patienten in Phase-1-Studien, bei
denen es um die Austestung ganz
neuer Wirkstoffe geht, wenden zu-
satzlich komplementdre Methoden
an — und das, obwohl es in diesen
Fallen explizit untersagt ist. Pati-
enten treffen auf ein uniiberschau-
bares Angebot an komplementdren
und alternativen Methoden und sind
kaum in der Lage, fundierte Ansdtze
von Scharlatanerie zu unterscheiden.
[Mit ,alternativ” ist in Abgrenzung
zum Begriff ,komplementar” gemeint,
dass entsprechende Methoden nicht
zusdtzlich, sondern anstelle einer

schulmedizinischen Therapie ange-
wendet werden.]

Dr. Jutta Hiibner
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Selbst fiir Arzte sind die meisten
Methoden, mit denen sie in der tdg-
lichen Arbeit, z. B. durch Fragen von
Patienten, konfrontiert werden, nicht
zu bewerten. Intensive Literaturre-
cherchen zeigen jedoch, dass es zu
vielen SubstanzenundMethoden Un-
tersuchungen aus Labor- und Tier-
experimenten und zum Teil auch kli-
nische Studien gibt.

Der Arbeitskreis wird sich mit der
systematischen Erarbeitung dieser Li-
teraturdaten beschaftigen und schritt-
weise fiir die wichtigsten komple-
mentdren Therapien Bewertungen er-
stellen. Umgekehrt werden fiir ein-
zelne Krebskrankheiten Empfehlun-
gen zusammengestellt, welche kom-
plementdren Methoden evidenzba-
siert eingesetzt werden konnen.

Hierbei wird das Augenmerk auf zwei

Fragestellungen gerichtet werden:

- Gibt es Wirksamkeitsnachweise fiir
die jeweilige Substanz?

- Wie sieht es mit Wechselwirkungen
mit der fiir die jeweilige Erkran-
kung empfohlenen onkologischen
Therapie aus — bestehen gleich-
oder gegensinnige Effekte?

Der ,Arbeitskreis Komplementdre On-
kologische Medizin” geht von folgen-
den Grundsdtzen aus:

- Komplementdre Medizin bietet
Chancen wie Risiken.

- Komplementdre Onkologie ist kei-
ne ,alternative” Onkologie.

- Sie ist grundsdtzlich wissenschaft-

lich erforschbar und kann nach den

Regeln der evidenzhasierten Medi-

zin systematisch entwickelt werden.

Sie bietet Mdglichkeiten, etablier-

te Verfahren der Onkologie zu un-

terstiitzen, indem sie Nebenwir-
kungen behandelt und evtl. sogar

Wirkungen verstarkt.

- Wenn Medikamente im Rahmen der
komplementdren Onkologie einge-
setzt werden, konnen Nebenwir-
kungen und Wechselwirkungen mit
der librigen Medikation entstehen.
Kenntnisse hieriiber sind fiir onko-
logisch titige Arzte wichtig.

- Auch mit komplementdren Verfah-
ren konnen klassische Studien auf-
gebaut werden, die sich in der Klar-
heit ihrer Aussagen nicht von an-
deren ,schulmedizinischen” Studien
unterscheiden diirfen.

Der Arbeitskreis sucht die enge Zu-

sammenarbeit mit den Fachgesell-

schaften, Studiengruppen und auch
Selbsthilfegruppen. Informationen
zum Thema komplementdre Onkolo-
gie sollen Arzten und anderen in
medizinischen Berufen Tatigen ebenso
wie Patienten und weiteren Interes-
sierten wissenschaftlich fundiert an-
geboten werden. Mitglieder des Ar-
beitskreises stehen fiir Vortrdage und
Artikel zur Verfligung und beantwor-
ten auch Anfragen (in Einzelfdllen).

CML-Patientengruppen griinden in-
ternationale Plattform ,,CML Advo-
katen Netzwerk"

Mit dem ,CML Advokaten Netzwerk”
(CML Advocates Network) haben die
vier gemeinniitzigen Organisationen
~Leukdmie-Online e.V.” (Deutschland),
»CML Support” (GroBbritannien), ,Is-
raeli CML Patients Support Organi-
sation” (Israel) und ,Diagnoza CML"
(Tschechische Republik) eine inter-
nationale Plattform gestartet, die
unter der Internet-Adresse www.cm
ladvocates.net erreichbar ist (CML =
Chronische Myeloische Leukdmie).
Ehrenamtliche Vertreter der vier Or-
ganisationen betreiben und betreu-
en die englischsprachige Internet-
seite. Weitere Patientengruppen aus
allen Teilen der Welt sind dem Netz-
werk bereits beigetreten.

Novartis unterstiitzten Konferenz ging
es um Themen wie Fortschritte in der
Krebstherapie, Requlierung, strate-
gische Partnerschaften, Einwerbung
von finanziellen Mitteln und Psycho-
onkologie. [Zur Erlduterung: GIST ist
ein Weichteiltumor im Magen-Darm-
Trakt, der ebenso wie die CML gut
mit Imatinib (Glivec®) behandelt
werden kann].

Ziel des CML-Advokaten-Netzwerkes
ist der weltweite Erfahrungs- und
Informationsaustausch von Patien-
tengruppen-Vertretern. Im offent-
lichen Bereich der Webseite ist ein
Verzeichnis von CML-Patientengrup-
pen verfiigbar, die sich in zurzeit 22
Landern als Selbsthilfeorganisatio-
nen fiir die Unterstiitzung von CML-
Patienten und deren Angehorigen
einsetzen. Dieses Verzeichnis soll es
Patienten und Angehdrigen ermdg-
lichen, lokale Selbsthilfegruppen in
anderen Landern zu finden.

Die geschiitzten Bereiche der Web-
seite sind ausschlieBlich Vertretern
von Patientengruppen zuganglich.
Im Diskussionsforum konnen sie z.B.
Erfahrungen in der Arbeit mit und
fiir CML-Patienten und ihre Angeho-
rigen teilen. In einer gemeinsamen
Wissensdatenbank wird die weltweit
verteilte Expertise der Patientenor-
ganisationen gebiindelt. Im Datei-
bereich werden relevante Dateien

Die Teilnehmer der Konferenz ,,Neue Hon'zonté in der Behandlung von CML

und GIST” vom 29. Juni bis 1. Juli 2007 in Bad Nauheim

Die Plattform wurde am 30. Juni
2007 auf der Konferenz ,Neue Ho-
rizonte in der Behandlung von CML
und GIST” in Bad Nauheim vorge-
stellt, bei der sich 80 Vertreter von
Patientenorganisationen aus 28 Lan-
dern von 4 Kontinenten zum fiinften
Mal trafen. Auf dieser von der Firma

zum Herunterladen bereitgestellt.
.Wir wollen erreichen, dass die CML-
Patientengruppen international noch
enger zusammenarbeiten. Viele Pa-
tientenorganisationen sind mit dhn-
lichen Herausforderungen konfron-
tiert, haben aber unterschiedliche
Erfahrungen oder unterschiedliche
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nationale Rahmenbedingungen. Die
Plattform wird helfen, den Aus-
tausch zu intensivieren, voneinan-
der zu lernen und gemeinsam aktiv
zu werden”, so Jan Geiller, erster
Vorsitzender der DLH-Mitgliedsini-
tiative Leukdmie-Online e.V. und Vize-
prasident der Europdischen Krebs-
patienten-Koalition (ECPC). Das be-
stehende informelle Netzwerk aus
weltweit derzeit 16 CML-Patienten-
gruppen habe sich schon friiher be-
wahrt, um medizinische Entwicklun-
gen zu verstehen, sich iiber Studien
auszutauschen oder sich gegensei-
tig in der politischen Arbeit zu un-
terstiitzen.

Zur Erleichterung der weltweiten Zu-
sammenarbeit nutzt das Netzwerk
innovative Internet-Technologien.
Insbesondere mit Einsatz der sog.
»Wiki-Technologie” wird der Aufbau
der Wissensdatenbank als ,Werk-
zeugkasten” fiir Patientengruppen-
vertreter erleichtert. Sie ermdglicht,
dass jedes Mitglied des Netzwerks —
dhnlich wie bei Wikipedia — Inhalte
selbst einstellen, verdndern und er-
weitern kann. So sind bereits heute
in gemeinsamer Arbeit Inhalte ent-
standen, die beim Aufbau neuer Selbst-
hilfegruppen, der Finanzierung von
gemeinniitzigen Organisationen, dem
Bilden strategischer Partnerschaften
oder dem Aufbau von patienten-
freundlichen Webseiten helfen.

Die Erstellung der Webseite wurde
mit einer Anschubfinanzierung der
Firma Novartis realisiert. Da die Web-
seite auf Basis kostenloser, frei zu-
ganglicher Software entwickelt wur-
de, erfordert sie in der Betreuung
und Weiterentwicklung nur geringe
Mittel. Die weitere Finanzierung
des Netzwerks ausschlieRlich durch
Patientengruppen garantiert die fi-
nanzielle und inhaltliche Unabhdn-
gigkeit des Netzwerks.

Kontakt:

CML Advocates Network
www.cmladvocates.net
info@cmladvocates.net

Leukdamie-Online e.V.
www.leukaemie-online.de
Jan Geil3ler

Am Rothenanger 1b
85521 Riemerling
jan@leukaemie-online.de

Nicht nur der Korper leidet — auch
die Seele: Deutsche Krebshilfe stellt
Forderprogramm ,,Psychosoziale On-
kologie” vor

Die Diagnose 'Krebs’ trifft fast alle
Betroffenen plotzlich und unerwar-
tet. Das Leben verdndert sich mit
einem Schlag. Alle Lebensziele, In-
halte und Werte werden in Frage ge-
stellt. Familie, Beruf und das soziale
Umfeld werden in Mitleidenschaft ge-
zogen. Die Krankheit pragt den Alltag
oft malRgeblich. Krebspatienten bend-
tigen daher nicht nur eine gute medi-
zinische Behandlung, sondern auch
seelischen und sozialen Beistand.
Doch der Bedarf an psychosozialer
und psychoonkologischer Versor-
gung und Forschung ist in Deutsch-
land nach wie vor nicht gedeckt (sie-
he auch nachfolgender Artikel).

Mit dem Ziel, die psychosozialen Ver-
sorgungsstrukturen in der Krebsme-
dizin zu verbessern und die psycho-
onkologische Forschung voran zu
bringen, hat die Deutsche Krebs-
hilfe auf Vorschlag ihres Fachaus-
schusses "Versorgungsstrukturen und
-forschung” das Forderschwerpunkt-
programm ,Psychosoziale Onkolo-
gie” initiiert. Am 24. April wurde
es in Berlin der Offentlichkeit vor-
gestellt. Die Ausschreibung richtete
sich an universitdre und auReruni-
versitdre Einrichtungen, die bereits
praktische und wissenschaftliche Er-
fahrungen auf dem Gebiet der psy-
chosozialen Onkologie haben. Mit
vier Millionen Euro fordert die Deut-
sche Krebshilfe nun bundesweit ins-
gesamt 14 Projekte rund um die The-
men Arzt-Patienten-Kommunikati-
on, Behandlung psychischer Symp-
tome von Krebspatienten und Be-
gleitung der Angehdrigen. Zu den
geforderten Projekten gehort bei-
spielsweise ein Projekt der Sektion
Psychoonkologie am Universitatskli-
nikum Heidelberg. Die Wissenschaft-
ler unterstiitzen und optimieren die
Arzt-Patienten-Beziehung, indem sie
onkologisch titige Arzte in ihren
kommunikativen Fahigkeiten trai-
nieren. In einem weiteren Projekt
soll die kommunikative Kompetenz
derjenigen Arzte gefordert werden,
die Krebspatienten iiber klinische
Studien aufkldren. Zum Programm
gehort zudem ein Projekt, in dem
die Gruppenintervention fiir Ange-

horige von Krebspatienten in der
Palliativphase untersucht wird.

Fiir Leukdmie- und Lymphompatien-
ten ist ein interdisziplindres Pflege-
konzept fiir Patienten nach Stamm-
zelltransplantation (HSCT) von be-
sonderem Interesse: Fiir den neu ge-
griindeten, von der Deutschen Krebs-
hilfe geforderten Bereich ,Knochen-
marktransplantation” (KMT) an der
Universitdtsklinik und Poliklinik fiir
Innere Medizin IV in Halle soll ein for-
schungsgestiitztes Pflege- und Be-
treuungskonzept entwickelt, umge-
setzt und bewertet werden. Ziel ist
eine qualitdtsgesicherte Patientenbe-
treuung durch das therapeutische
Team. Ansatzpunkt ist der besondere
Bedarf bei Patienten, die nach einer
Bestrahlung oder Hochdosis-Chemo-
therapie eine Stammzelltransplanta-
tion erhalten haben und anschlie-
Rend unter Isolierbedingungen lang-
wierig weiter behandelt werden miis-
sen. Das Behandlungs- und Pflege-
konzept orientiert sich an vorliegen-
den arztlichen Leitlinien. Die Bestand-
teile des Konzepts werden gemdR
internationalem Forschungsstand ent-
wickelt und den Arzten in Form ei-
ner evidenzbasierten Praxisleitlinie
zur Verfligung gestellt.

Die eingereichten Antrdge waren viel-
faltig und von hoher Qualitat. Das Pro-
gramm wird die Etablierung und Profes-
sionalisierung der psychosozialen On-
kologie in Deutschland voranbringen.

Infokasten Psychosoziale Onkologie:

Psychosoziale Onkologie erfordert ein
ganzes Team von Fachleuten:

Arzte, Psychologen, Pflegekrifte, So-
zialarbeiter, Seelsorger und Kranken-
gymnasten arbeiten eng zusammen.
Psychotherapie und andere therapeu-
tische Mdoglichkeiten wie Entspan-
nungsmethoden, kiinstlerische The-
rapien oder Sportprogramme, die er-
ganzend zu Gesprachen eingesetzt
werden konnen, senken die Bela-
stungen durch die Krankheit. Aber
auch Selbsthilfegruppen und Pati-
entennetzwerke sind hilfreiche An-
gebote in der psychosozialen Unter-
stiitzung: Hier finden Gesprache mit
Menschen statt, die Ahnliches erle-
ben oder erlebt haben. In Kliniken
und Krankenhdusern leisten psycho-
onkologische Dienste Unterstiitzung.
Im ambulanten Bereich finden Be-
troffene professionelle Ansprache
etwa in Krebsberatungsstellen.
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Ambulante psychoonkologische
Versorgung in landlichen Regionen-
Bedarfserhebung und Evaluation
einer AuRensprechstunde der Psy-
chosozialen Krebsberatungsstelle
des Siidwestdeutschen Tumorzen-
trums im Zollernalbkreis

[Das Projekt wird unterstiitzt von der
Ludwig Hiermaier Stiftung fiir ange-
wandte Krebsforschung]

Der psychoonkologische Betreuungs-
bedarf von Tumorpatienten in allen
Krankheitsphasen ist gut dokumen-
tiert. Es wird angenommen, dass
etwa ein Drittel aller Patienten im
Verlauf ihrer Erkrankung psychoon-
kologische Unterstiitzung bei der
Krankheitshewdltigung braucht. Die
Erfahrung zeigt, dass psychosoziale
Probleme nicht nur in der Situati-
on der Primarbehandlung, sondern
auch haufig in der Nachsorgephase
auftreten. Konsequenterweise wird
in vielen internationalen, nationa-
len und regionalen Behandlungs-
leitlinien eine regelhafte psycho-
onkologische Betreuung von Tumor-
patienten {iber alle Behandlungs-
sektoren hinweg gefordert. Zurzeit
ist jedoch die Versorgungsrealitdt
in Deutschland keineswegs zufrie-
den stellend. Wahrend ein immer
groRer werdender Anteil der Uni-
versitatskliniken und Akutkranken-
hauser ein psychoonkologisches An-
gebot fiir ihre Patienten vorhalt
und inzwischen auch viele Rehabi-
litationskliniken entsprechend aus-
gestattet sind, fehlen fiir den Be-
reich der Nachsorge in vielen Re-
gionen Deutschlands professionelle
ambulante Anlaufstellen fiir Pati-
enten und ihre haufig ebenso bela-
steten Angehorigen. Insbesondere
in landlichen Regionen, auch in
Baden-Wiirttemberg, lasst sich ein
solches Defizit feststellen, wahrend
stadtische Regionen diesheziiglich
relativ gut gestellt sind. Dieses
Stadt-Land-Gefélle ist bisher wenig
untersucht worden. Studien aus dem
anglo-amerikanischen Raum (die je-
doch nur begrenzt auf deutsche Ver-
haltnisse iibertragbar sind) weisen auf
eine deutliche strukturelle Unterver-
sorgung in ldndlichen Regionen hin.

Als das Tiibinger Tumorzentrum im
Jahr 2005 eine ambulante psycho-
soziale Krebsberatungsstelle ein-
richtete, hatte es dabei auch die
psychoonkologische Versorgung des
Umlandes mit im Blick. Erste Erfah-
rungen zeigen, dass eine Reihe von
Ratsuchenden aus angrenzenden,
psychoonkologisch unterversorgten
Landkreisen stammt (insbesondere
Zollernalb, Reutlingen, Calw sowie
Freudenstadt). Die lange Fahrzeit
nach Tiibingen wird als Belastung
empfunden. Fiir Patienten, die krank-
heits- oder behandlungsbedingt nur
eingeschrankt mobil sind, sowie fiir
dltere Patienten und Angehdrige
stellt die Entfernung eine deutliche
Hiirde dar. Es ist denkbar,dass eine
schwer zu schdtzende Anzahl von
Ratsuchenden sich von der Entfer-
nung abschrecken ldsst, die Hilfe
der Tiibinger Krebsberatungsstelle
in Anspruch zu nehmen. In dieser
Situation liegt es nahe, nach neuen
Versorgungsmodellen zu suchen, um
die strukturelle Unterversorgung des
umliegenden landlichen Raums zu
verbessern und dem Anspruch der
Tiibinger Krebsberatungsstelle nach-
zukommen, einen niedrigschwelli-
gen Zugang zu gewahrleisten. Die
Einrichtung von AuRensprechstun-
den stellt eine Losungsmoglichkeit
dar. Der Vorteil von AuRensprech-
stunden gegeniiber der Neugriin-
dung von Beratungsstellen besteht
vor allem in der Wirtschaftlichkeit
(Nutzung schon vorhandener fach-
licher Kompetenzen, Einsparung des
Sekretariats und anderer Ressour-
cen usw.). Mit geringem personellem
Mehraufwand (Prdsenz an einem
Tag in der Woche) ld@sst sich bereits
eine deutliche Wirkung erzielen. Mit
dem hier vorgestellten Forschungs-
projekt soll zundchst der Frage nach-
gegangen werden, ob sich eine struk-
turelle psychoonkologische Unter-
versorgung landlicher Regionen tat-
sachlich nachweisen ldsst. Es ware
ja zum Beispiel denkbar, dass land-
liche Sozialstrukturen (Familienzu-
sammenhalt, vorhandene Selbsthilfe-
gruppen, nachbarschaftliche Unter-
stiitzung, Einbindung in Kirchenge-
meinden etc.) den Betroffenen ein
hohes MaR an psychosozialer Un-
terstlitzung vermitteln und so das
Fehlen professioneller Angebote kom-
pensieren konnen. Dariiber hinaus

stellt sich die Frage, ob die Einrich-
tung einer AulRensprechstunde ein
geeignetes Instrument darstellt, das
angenommene strukturelle Defizit
in einem ausgewahlten Landkreis zu
beheben.

Um diese Fragen zu priifen, soll in
einem ersten Schritt der Bedarf
mittels einer Fragebogenuntersu-
chung bei Krebspatienten, ihren An-
gehorigen und medizinischen Ex-
perten (Arzte in der Region) analy-
siert, und im zweiten Schritt eine
AuRensprechstunde eingerichtet wer-
den. Wie hoch die Inanspruchnah-
me der AuRensprechstunde dann
sein wird, soll neben der Befra-
gung als Hinweis dafiir gelten, ob
es in der untersuchten Region ei-
nen ungedeckten psychoonkologi-
schen Versorgungsbedarf gibt. Der
landlich geprdgte Zollernalbkreis
scheint fiir ein solches Vorhaben
wie geschaffen zu sein, denn er
gehort zum Einzugsgebiet des Uni-
versitatsklinikums Tiibingen (UKT).
Ein nicht unerheblicher Anteil der
krebserkrankten Einwohner des Zol-
lernalbkreises wird am Tiibinger Kli-
nikum behandelt. Dariiber hinaus
bestehen bereits institutionalisierte
Verkniipfungen des UKT mit den
Zollernalb-Kliniken (Hechingen, Ba-
lingen, Albstadt). In ersten Erkun-
dungskontakten haben Selbsthilfe-
gruppen im Zollernalbkreis, dort
ansissige Arzte und Vertreter rele-
vanter Institutionen (z.B. Gesund-
heitsamt, Krankenkassen) deutlich
gemacht, dass diese ein integrier-
tes, ambulantes psychoonkologi-
sches Angebot in der Region sehr
begriiRen wiirden. Dariiber hinaus
hat die Studie eine allgemein ver-
sorgungspolitische Dimension: Die
zur Machbarkeit von AuRensprech-
stunden gewonnenen Daten konnen
aufandere landliche Regionen iiber-
tragen werden und so auf langere
Sicht auch Betroffenen auRerhalb
des Einzugsbereichs des UKT zugute
kommen.

Kontakt und nahere Informationen:
Dipl.-Psych. Martin Wickert, Univer-
sitatsklinikum Tiibingen, Slidwest-
deutsches Tumorzentrum, Herren-
berger StralRe 23, 72070 Tiibingen,
Tel. 07071-298 7056, E-Mail: martin.
wickert@med.uni-tuebingen.de
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Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Nachlese

1. Symposium der Myelom Hilfe
Wiirzburg am 19. Mai 2007

Am 19. Mai 2007 fand das erste
Symposium der Myelom-Hilfe Nord-
bayern e.V. in Wiirzburg statt. Dr.
Morie Gertz von der Mayo-Klinik in
Rochester (USA) referierte — in eng-
lischer Sprache und mit Simultan-
ibersetzung - zu Grundlagen des
Multiplen Myeloms (Plasmozytoms).
Beim Multiplen Myelom vermehren
sich Plasmazellen unkontrolliert. Beim
Gesunden sorgen diese Zellen durch
die Produktion von Immunglobuli-
nen (Antikorper) fiir eine effektive
Infektionsabwehr. Durch die Aus-
breitung von entarteten Plasma-
zellen im Knochenmark, dem Ort
der Blutbildung, kann es zu Sto-
rungen der requldaren Blutbildung
kommen. In der Folge kommt es zu
Blutarmut mit Symptomen wie kor-
perlicher Schwache und Ermiidung.
Typisch fiir das Multiple Myelom sind
auBerdem Knochenerweichungsherde
(Osteolysen), die mit starken Schmer-
zen einhergehen konnen. PD Dr.
Volker Kunzmann, Uniklinik Wiirz-
burg, sprach zur symptomorientier-
ten Therapie. Er ging insbesondere
auf die Schmerztherapie ein und
auf die Behandlung der Polyneuro-
pathie (PNP). Es handelt sich hier-
bei um eine Schadigung peripherer
Nerven, die bei Myelom-Patienten
z.B. als Nebenwirkung einer Thera-
pie mit Thalidomid oder Bortezomib
[Handelsname: Velcade®] auftreten
kann. Beschwerden bei der PNP sind
Taubheit, Kribbeln und Schmerzen
in den FiiBRen und Fingerspitzen. Ei-
nigen Patienten hilft es, als zusatz-
liche Medikation Pregabalin [Han-
delsname: Lyrica®] einzunehmen.
Dr. Kunzmann sprach aulRerdem {ber
Bisphosphonate, die zum Schutz der
Knochen eingesetzt werden. In den
letzten Jahren wurde allerdings of-
fensichtlich, dass Bisphosphonate
dazu fiihren konnen, dass Knochen-
gewebe im Unterkiefer abstirbt (sog.
~Osteonekrosen”). Wichtige MaR-
nahmen zur Vorbeugung dieser —
seltenen — Nebenwirkung sind eine

gute Mundhygiene und regelmaRige
zahnarztliche Kontrollen. Wichtige Be-
standteile der symptomorientierten
Therapie sind aufRerdem die Behand-
lung der Blutarmut, zum Beispiel mit
dem Wachstumsfaktor Erythropoetin,
und die Behandlung von Infekti-
onen mit Antibiotika. Letztere sowie
Immunglobulingemische von gesun-
den Spendern werden ggf. auch zur
Vorbeugung von Infektionen einge-
setzt.

Auf das unlangst zugelassene ,Lena-
lidomid” [Handelname: Revlimid®],
ging Prof. Dr. Ralf Bargou, Uniklinik
Wiirzburg, naher ein [vgl. auch Bei-
trag ,Lenalidomd (Revlimid®) zur
Behandlung des Multiplen Myeloms
zugelassen”, Seite 16]. Er stellte eine
Studie vor, in der die Kombination
Revlimid®, Doxorubicin und Dexa-
methason (sog. ,RAD-Studie”) ge-
priift wird. Fiir diese Studie kommen
Patienten in Frage, die nach 1-3 Vor-
therapien ein Fortschreiten der Er-
krankung haben. Weitere denkbare
(aber bis jetzt noch nicht zugelas-
sene) Anwendungen von Revlimid®
sind der Einsatz in der Ersttherapie,
in der Erhaltungstherapie und im
Rahmen von Stammzelltransplanta-
tionen.

Prof. Dr. Hermann Einsele, Unikli-
nik Wiirzburg, erklarte anhand des
Merkwortes ,CRAB”, wann grund-
satzlich von Behandlungsbediirftig-
keit beim Multiplen Myelom ausge-
gangen wird:

C= Calcium im Serum erhoht

R = Renale Insuffizienz
(gestorte Nierenfunktion)

A = Andmie (Blutarmut)

B = Bone Destruction
(Knochenschdden)

Weitere Kriterien sind: Amyloidose,
mehr als zwei schwere Infektionen
im Jahr, Erhéhung von beta-2-Mi-
kroglobulin und von Serumalbumin.
Prof. Einsele stellte auRerdem neue
Therapiestrategien beim Multiplen
Myelom vor. Ein ausfiihrlicher Be-
richt dazu ist in einer der folgenden
Ausgaben der DLH-INFO vorgesehen.

Kontakt: Myelom Hilfe Wiirzburg,
Karin Kleineberg, Gustav-Heine-
mann-Str. 4, 97828 Marktheidenfeld,
Telefon: 09391-5632, E-Mail: karin.
kleineberg@t-online.de, www.mul
tiples-myelom.selbsthilfe-wue.de

Aktion , Handzeichen gegen Krebs*:
Eine Aufklirungskampagne zum
Thema ,,Lymphome”

Bereits zum vierten Mal startete am
12. Juni 2007 die Informationskam-
pagne ,Setzen Sie ein Handzeichen
gegen Krebs”, Hierbei handelt es sich
um eine Gemeinschaftsaktion der DLH,
des Forschungsverbundes Kompetenz-
netz Maligne Lymphome (KML) und der
Roche Pharma AG. Bis zum 22. Juni
konnten sich Interessierte an jeweils
einem Tag in Bremen, Berlin, Leipzig,
Niirnberg und Freiburg {iber die in der
Allgemeinbevolkerung wenig bekann-
te Krebsart ,Lymphome” informieren.
Vor Ort beantworteten Vertreter der
DLH bzw. der ortlichen DLH-Selbst-
hilfegruppen sowie Arzte des KML Fra-
gen zu den Hintergriinden der Erkran-
kung, zu den Symptomen, zu Therapie-
moglichkeiten und zeigten Hilfe und
Unterstiitzungsmdglichkeiten auf. Je-
weils um 16 Uhr lieRen lokale Promi-
nente, Vertreter des KML und Vertre-
ter der DLH o&ffentlichkeitswirksam
Luftballons steigen. Jeder einzelne
Ballon trug eine Karte. Fiir die zuriick
gesendeten Karten erhdlt die DLH von
der Roche Pharma AG eine Spende in
Hohe von 3.000 Euro.

Elke Schutkowski von der Selbsthilfe-
gruppe Plasmozytom/Multiples Myelom
Berlin-Brandenburg mit der Handskulp-
tur. Diese entstand wéhrend der Hand-
zeichenaktion 2006 in Regensburg. Sie
ist ein gemeinsames Kunstwerk von
Lymphom-Patienten und der Kunstthe-
rapeutin Alexandra Hopf. Die Betroffe-
nen haben mit Farben ihre Erfahrun-
gen und Gefiihle im Umgang mit der
Lymphom-Erkrankung ausgedriickt.
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12. Juni 2007 — Bremen:

Der Hanseatenhof war ein zentraler, belebter
Standort. Marie Rosler (Bremer Krebsgesellschaft),
Wiltrud Hinrichs (Leukdmie-, Lymphom- und Plas-
mozytom-Treff) und Monika Meyer (Gruppenmit-
glied) sowie die Arzte Dr. Christoph Dieckmann
und Prof. Dr. Karl-Heinz Pfliiger fiihrten ausfiihr-
liche Patientengesprache. Zum Presse-Termin um 16
Uhr erschienen Vertreter beider Lokalzeitungen.
Corinna May gab den Startschuss fiir das Bal-
lon-fliegen.

13. Juni 2007 — Berlin:

Der Standort fiir die Aktion befand sich in Berlin
direkt am KaDeWe. Drei engagierte Damen der
lokalen Selbsthilfegruppen (Elke Schutkowski,
Angelika Darge und Margitta Kupietz) sowie die
Arzte Dr. Matthias Papp-Vary und Dr. Christoph
Trappe fiihrten Gesprache mit den Passanten.
Zum Pressetermin kamen die Radiomoderatorin
Katharina Gerlach und - in Vertretung von Bezirks-
biirgermeister Ekkehard Brand - Barbara Feller.

19. Juni 2007 - Leipzig:

In Leipzig war der Augustusplatz am Mendebrun-
nen, ein zentraler Platz an der FuRgdngerzone,
als Standort ausgewahlt worden. Den Interes-
senten standen ab mittags die Sozialarbeiterin
Katrin Mimus, die Psychologin Kornelia Seifert
(Haus Leben Leipzig) und die Arzte Frau Dr. Na-
dezda Basara, Dr. Luisa Mantovani-Loffler sowie
Prof. Dr. Dietger Niederwieser zur Verfiigung.
Die Luftballon-Aktion wurde von ,Leipzig Fern-
sehen” gefilmt.

20. Juni 2007 — Niirnberg:

Standort in Niirnberg war der Tugendbrunnen in
der FuRgdngerzone. Heidrun Schmid und Sibylle
Seutter von der Leukdmie- und Lymphom-Hilfe
Niirnberg-Mittelfranken fiihrten den gesamten
Tag engagierte Gesprache mit den Interessier-
ten. Am Pressetermin um 16 Uhr nahmen Dr.
Frommer (Stadtrechtsdirektor), der Schauspieler
Hannes Seebauer und Fotografen regionaler Zei-
tungen teil.

22. Juni 2007 - Freiburg:

In Freiburg wurde der Handzeichen-Stand am
Kartoffelmarkt platziert. Anita Waldmann, DLH-
Vorsitzende, und Peter Schneble (Leukdmie- und
Lymphom-Hilfe Freiburg) sowie die Arzte Dr.
Gerald Illerhaus und Prof. Dr. Hendrik Veelken
fiihrten ganztdgig Gesprache mit den Besuchern
am Stand. Den Startschuss fiir das Ballonfliegen
gab Adolf Seeger (ehemaliger Ringerweltmeister).

- ‘-5 . i3 -
Hinrichs (rechts) vom Leukdmie-, Lymphom- und Plas-

i J

Witrud

mozytom-Treff im Gesprédch mit einer Interessentin.

= i

Heidrun Schmid von der Leukdmie- und Lymphom-Hilfe Niirnberg-
Mittelfranken am Informationsstand in Niirberg

- e

Die Luftballon-Aktion in Freiburg.
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Terminkalender

Veranstaltungen, die fiir unsere Le-
ser von Interesse sein konnten

In der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie,
Koln (Telefon: 0221-9440490, E-Mail:
mildred-scheel-akademie@krebs
hilfe.de), sind in folgenden Kursen
noch Platze frei:

» Gesundheitstraining nach Simon-
ton - Grundkurs (28. - 30. September
2007, 120 Euro)

» Das Gedicht als Quelle von Kraft
und Trost (17.-19. Oktober 2007,

95 Euro)

» Wir entdecken und leben unsere
Kraftquellen (26.-28. November 2007,
95 Euro)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie wenden sich u. a. an die
Zielgruppe Betroffene/Angehdrige/
Selbsthilfegruppenleiter, aber auch
- je nach Kurs - an Arzte, Pflegende
und andere Berufstatige im Umfeld
von Krebserkrankten sowie ehren-
amtlich Tatige. Das Programm der Dr.-
Mildred-Scheel-Akademie kann unter
der oben genannten Telefonnummer
angefordert werden. Es ist auch im
Internet unter www.krebshilfe.de ein-
sehbar. [Anmerkung: Da die Seminare
in der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie
generell sehr beliebt sind, empfiehlt
sich eine friihzeitige Anmeldung.]

29. Sept. 2007: 2. DLH-Patienten-
und Angehdrigen-Forum in Freiburg

Zu folgenden Themen sind Vortrage
und Workshops vorgesehen:

- Multiples Myelom/Plasmozytom und
autologe Stammzelltransplantation

- Niedrigmaligne (indolente) Lym-
phome

- Hochmaligne (aggressive) Lymphome

- Chron. lymphatische Leukdmie (CLL)

- Seltene Lymphomlokalisationen (in-
klusive Hirn- und Hautlymphome)

- Allogene Stammzelltransplantation
und deren Anwendungsgebiete

- Akute Myeloische Leukdamie (AML),
Chronische Myeloische Leukdmie
(CML) und Myelodysplastische Syn-
drome (MDS)

- Chronische myeloproliferative Er-
krankungen (CMPE)

- Fatigue: Miidigkeit und Erschop-
fung bei Krebserkrankungen

- Sport bei Leukdamien und Lym-
phomen - eine unmégliche Heraus-
forderung oder Chance?

- Vorbeugung von Infektionen und
Impfungen dagegen

- Akuttherapie abgeschlossen:
Reha-Strategien gegen die Folge-
probleme und fiir einen gesunden
Lebensalltag

- Krebs und Lebensqualitat:

Wie kann ich die Behandlung un-
terstiitzen?

- Erndhrung von Tumorpatienten

- Unheilbar krank - was heil3t das?
Zur palliativen Situation und Be-
handlung

Wissenschaftliche Leiterin der Veran-

staltung ist Prof. Dr. Monika Engel-

hardt, Abteilung Hamatologie/Onko-
logie, Universitdtsklinikum Freiburg.

Das Programm kann in der DLH-Ge-

schaftsstelle angefordert werden.

5. - 9. Oktober 2007: Gemeinsame
Jahrestagung der Deutschen, Oster-
reichischen und Schweizerischen Ge-
sellschaften fiir Himatologie und
Onkologie in Basel
Wissenschaftlicher Kongress mit Pa-
tienteninformationstag am Samstag,
den 6. Oktober 2007.

12.-14.0ktober2007:Junge-Leute-
Seminar der Deutschen Leukdmie-
Forschungshilfe (DLFH) im , Wald-
piraten-Camp” in Heidelberg

Die ,Junge-Leute-Seminare” richten
sich an junge Erwachsene mit oder
nach einer Krebserkrankung im Alter
zwischen 18 und 30 Jahren. Interes-
senten wenden sich wegen naherer
Informationen bitte an die Deutsche
Leukamie-Forschungshilfe — Aktion
fiir krebskranke Kinder e.V. (DLFH),
Adenauerallee 134, 53113 Bonn, Tel.:
0228-688460, Fax: 0228-68846-44,
E-Mail: frackenpohl@kinderkrebsstif
tung.de, www.kinderkrebsstiftung.de.

27. Oktober 2007: DLH-Patienten-
und Angehérigen-Forum in Marburg

Vorgesehen sind Vortrage zu folgen-
den Krankheitshildern:

- Niedrigmaligne (indolente) Lym-
phome

- Hochmaligne (aggressive) Lym-
phome

- Chronische Lymphatische Leukdamie
(CLL)

- Multiples Myelom / Plasmozytom

- Chronische Myeloproliferative Er-
krankungen (CMPE)

- Chronische Myeloische Leukdamie
(CML)

- Akute Leukdamien und Myelodys-
plastische Syndrome (MDS)

- Darmkrebs, Brustkrebs

Folgende iibergreifende Themen sind
vorgesehen:

- Sind Krebserkrankungen durch den
Einsatz moderner Substanzen in Zu-
kunft besser heilbar?

- Betreuung von Patienten mit un-
heilbaren Leukdmie- und Lymphom-
Erkrankungen

- Fatigue

- Lebensqualitat und Nachsorge

- Hospiz/Betreuung hdmatologischer
Patienten am Lebensende

Wissenschaftlicher Leiter ist Prof. Dr.

Andreas Neubauer, Klinik fiir Hima-

tologie, Onkologie und Immunolo-

gie, Universitatsklinikum GieRen und

Marburg GmbH, Standort Marburg.

Das Programm kann in der DLH-Ge-

schaftsstelle angefordert werden.

28. Oktober 2007: Myelom-Patien-
tentag in Heidelberg
Wissenschaftlicher Leiterist Prof. Dr.
Hartmut Goldschmidt, Med. Klinik und
Poliklinik V, Hamatologie/Onkologie,
Universitdtsklinikum Heidelberg.

Reha-Angebot fiir Langzeit-Trans-
plantierte in Freiburg

6./7. Mai - 3./4. Juni ‘08 (Gruppe 1)
3./4.Juni-1./2. Juli‘08 (Gruppe 2)
Die Klinik fiir Tumorbiologie plant er-
neut die Durchfiihrung eines struktu-
rierten vierwochigen Programms fiir
zwei Gruppen von jeweils 8-11 Lang-
zeit-Transplantierten, deren Stamm-
zelltransplantation von einem Fami-
lien- oder Fremdspender langer als 1
Jahr zuriickliegt und die unter Lang-
zeitfolgen der Transplantation lei-
den. Die Probleme der Spatphase un-
terscheiden sich deutlich von denen
der Friihphase. Dies betrifft u.a. die
Wiederaufnahme der Rollenfunktion
in der Familie und im ibrigen Pri-
vatleben. So kann z.B. das Sexual-
leben beeintrachtigt sein. Auch bei
der beruflichen Reintegration kann
es zu Schwierigkeiten kommen. Wei-
tere Problembereiche betreffen eine
verstarkte korperliche und psychi-
sche Erschopfbarkeit sowie Gelenk-
und Muskelbeschwerden. Das Ange-
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bot sieht u.a. vor: Information und
Schulung, Sozialberatung, Kranken-
gymnastik, Neuropsychologie und Psy-
choonkologie. Am letzten Wochen-
ende vor der Entlassung sind auch
Partner, Kinder und eventuell auch
andere Angehdorige herzlich eingela-
den (30. Mai - 1. Juni bzw. 27. - 29.
Juni 2008). Damit soll Problemen und
Fragen der Angehdrigen Raum ge-
geben werden. Ndhere Informatio-
nen sind erhdltlich bei: Dr. Andreas
Mumm, Tel.: 0761/206-2218, E-Mail:
mumm@tumorbio.uni-freiburg.de.
Bei Fragen zur Anmeldung und zur
Antragstellung kdnnen sich Interes-
senten wenden an: Herr Michelatsch
oder Frau Stratmann, Tel.: 0761/206-
2282. (Formal handelt es sich um
ein Heilverfahren, das friihzeitig bei
den zustdndigen Kostentrdgern be-
antragt werden muss.)

Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

Als neue ordentliche Mitglieder der
DLH wurden in der 52. Vorstandssit-
zung am 14. Juli 2007 aufgenommen:

» Myelom-Hilfe Niirnberg
» Myelom-Hilfe Wiirzburg

Als neue Fordermitglieder der DLH
wurden aufgenommen:

» Lothar Hartmann, Arnstein

» Wolfgang Herrmann, Tiibingen

» Sibylle Molzahn-Sturm, Taunusstein

» lebensmut e.V., Miinchen

» Myelom-Hilfe Nordbayern e.V.,
Marktheidenfeld

Damit gehoren der Deutschen Leu-

kdmie- & Lymphom-Hilfe als ordent-

liche Mitglieder 84 Selbsthilfegrup-

pen und -vereine und als fordernde

Mitglieder 203 natiirliche sowie 8

juristische Personen an.

Nachruf: Jutta Zens am 30. April
2007 verstorben

Jutta Zens, Griinderin und Leiterin
der ,Selbsthilfegruppe Non-Hodgkin-
Lymphome Hamburg”, istam 30. April
2007 im Alter von 60 Jahren an den
Folgen ihrer Lymphom-Erkrankung

Jutta Zens ist am 30.4.2007 verstorben.

verstorben. Die Selbsthilfegruppe
griindete sie im Jahr 2002. Sie hat-
te selbst erlebt, wie ihr die Hilfe und
Unterstiitzung von Menschen aus der
Selbsthilfe Mut gemacht haben. Jut-
ta hatte viel Mitgefiihl und war sehr
kompetent. Sie hat sich ein groRes
Wissen angeeignet und nutzte dabei
viele Quellen. Auch {iber neueste Ent-
wicklungen war sie informiert. In den
Gruppensitzungen war immer ausrei-
chend Raum fiir Aussprachen. Auch
liber Gefiihle, wie Angst und Freude,
konnte gesprochen werden. Die Mit-
betroffenen schatzten an ihr, dass
sie Hoffnung und Zuversicht aus-
strahlte —auch dadurch, dass sie ihre
Erkrankung so lange hinhalten konn-
te. Selbst als es ihr schlechter ging,
war sie immer positiv eingestellt.
Juttas frither Tod macht uns sehr
betroffen. Unser Mitgefiihl gilt den
Angehorigen und Freunden.

Neue Regionalgruppe der Non-Hodg-
kin-Lymphome-Hilfe e.V. NRW in
Liidenscheid

Am 21. April 2007 fand im Klinikum
Liidenscheid die Auftaktveranstaltung
zur Griindung der Regionalgruppe Mar-
kischer Kreis der Non-Hodgkin-Lym-

Am 21. April 2007 fand im Klinikum Liidenscheid die Auftaktveranstaltung zur

phome-Hilfe e.V. NRW fiir Betroffene
mit Lymphom-Erkrankungen und Leu-
kdmien statt. ,Allein im Markischen
Kreis werden jahrlich rund einhundert-
fiinfzig Neuerkrankungen registriert,
aber viele Patienten sind mit den Pro-
blemen durch ihre Erkrankung weitest-
gehend alleingelassen”, betonte Ger-
hold Emmert, Vorsitzender der Non-
Hodgkin-Lymphome Hilfe e.V. NRW, in
seinem GrulRwort. Deshalb sieht er im
Markischen Kreis einen groRen Hand-
lungsbedarf und moéchte Hilfe zur
Selbsthilfe anbieten. Er méchte Mut
machen, Initiative zu ergreifen im
Kampf mit der schweren Erkrankung.
Gemeinsam mit dem Direktor der Kli-
nik flir Hdmatologie und Onkologie am
Klinikum Liidenscheid, Prof. Dr. Ger-
hard Heil, dem niedergelassenen Ha-
matologen und Onkologen in Liiden-
scheid, Dr. Dietrich Kdmpfe, und in
Kooperation mit dem Patienten-Infor-
mations-Zentrum Klinikum Liidenscheid
ergriff er die Initiative zur Griindung
der Regionalgruppe. Die Resonanz auf
die Auftaktveranstaltung war hoch.
Statt der erwarteten 20-30 Menschen
kamen 60 Betroffene und Interes-
sierte. Die ,Regionalgruppe Markischer
Kreis Lymphome und Leukamien® trifft
sich kiinftig an jedem 4. Samstag im
Monat um 14 Uhr im Klinikum Liden-
scheid, Haupthaus, Seminarraum E.717.
Geplant sind gemeinsame Gesprachs-
kreise der Gruppenmitglieder mit den
Arzten der Klinik fiir Himatologie und
Onkologie und mit den Krankenschwe-
stern des Patienten-Informations-
Zentrumsdes Klinikums Liidenscheid.
Kontakt und ndhere Informationen:
Non-Hodgkin-Lymphome Hilfe e.V.
NRW, Gerhold Emmert, Grundschot-
teler Str. 106, 58300 Wetter (Ruhr),
Tel.: 02335-689861, Fax: 02335-68

9863, E-Mail: nhl.hilfe@t-online.de,
Internet: www.nhl-hilfe.de.

] I# -

Griindung der , Regionalgruppe Mdrkischer Kreis Lymphome und Leukdmien”
der Non-Hodgkin-Lymhome-Hilfe e.V. NRW statt.
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Selbsthilfe Myelom Kontakt Os-
terreich: GroRe Auszeichnung fiir
Obfrau Elke Weichenberger

Am 19. April 2007 nahm Elke Wei-
chenberger, das Herz und die Seele
der SHG Myelom Kontakt Osterreich -
wie sie von ihrem Team genannt wird -
aus den Handen von Doris Kiefhaber
(Geschiftsfiihrerin der Osterreichi-
schen Krebshilfe) im Rahmen einer
groRen Gala im Museumsquartier in
Wien die Auszeichnung als ,Leading
Lady” in Empfang. Von einer hoch-
karatigen Jury wurden zehn fiihrende
Damen - in verschiedenen Kategorien -
gewahlt. Dass neben teils sehr pro-
minenten Damen auch Elke Weichen-
berger ausgezeichnet wurde, zeugt
von ihrer aulRergewohnlichen Arbeit
flir Patienten und Angehorige. So wur-
den u.a. Personlichkeiten wie Anto-
nia Rados (TV), Waris Dirie (Autorin),
Brigitte Jank (Wirtschaftskammer)
und Barbara Prammer (Nationalrats-
prasidentin) als Gewinnerinnen ge-
kiirt. Die Award-Statuette der Kiinst-
lerin Mercedes Helnwein ist damit
eine bedeutende Anerkennung des
Engagements von Elke Weichenber-
ger und ihrer Selbsthilfegruppe!

Hier einige Zeilen aus Elke Weichen-
bergers bewegender Ansprache:

»Ich mochte mich bei der Jury fiir
diese grolRe Auszeichnung herzlich
bedanken. Mein Dank gilt den Mit-
arbeitern meiner Selbsthilfegruppe,
die uns ehrenamtlich unterstiitzen,

Elke Weichenberger (rechts), 1. Vor-
sitzende der Selbsthilfe Myelom Kon-
takt Osterreich, erhielt am 19. April
2007 den ,Leading Ladies Award” der
Zeitung , Osterreich” in der Kategorie
»Soziales Engagement”. Links neben
ihr: Doris Kiefhaber, Geschdftsfiihre-
rin der Osterreichischen Krebshilfe.

unseren groRartigen Arzten und mei-
ner tollen Familie. Ich erhielt mit
29 Jahren die Diagnose unheilbarer
Krebs. Ein furchtbarer Schock. Plotz-
lich wurden andere Dinge wichtig.
Uberleben und Leben mit der Erkran-
kung, Hoffnung und Unterstiitzung
anderen Betroffenen geben, waren
Startimpulse fiir mein Engagement.
In den letzten Jahren hat sich meine
Selbsthilfegruppe verstarkt darum be-
miiht, der Krebserkrankung Multip-
les Myelom ein Gesicht und den davon
Betroffenen eine Stimme zu geben.
Bei unserem Bemiihen, den Men-
schen in den Mittelpunkt zu stellen,
hoffen wir auf die Solidarisierung
der Gesellschaft mit dem Tabuthema
Krebs. Gerade in Zeiten, in denen mehr
und mehr eingespart wird, muss die
medizinische Versorgung auch mit mo-
dernsten Therapien sichergestellt blei-
ben. Denn wir brauchen neue Medika-
mente, intensive Forschung, Studien -
damit wir ldnger leben oder zumindest
Lebensqualitdt gewinnen. Ich verstehe
daher die Auszeichnung als Auftrag,
in diesem Sinne weiterzukdmpfen und
bitte Sie: Helfen Sie uns bei der Be-
wadltigung unserer Probleme, geben
Sie uns Hoffnung, Unterstiitzung und
machen Sie uns Mut!”

Kontakt: Elke Weichenberger, Josef-
Mayburger-Kai 54, A-5020 Salzburg,
Telefon: 0043-664-4250161, E-Mail
elke@myelom.at, www.myelom.at,
www.lymphombhilfe.at.

Die DLH gratuliert ganz herzlich!

Stammzelltransplantations-Bericht
des IQWiG: Heftiger Widerstand des
Vereins Aplastische Anamie e.V.

Die Jahreshauptversammlung des Ver-
eins Aplastische Anamie e.V. fand

Bei den Vorstandswahlen des Vereins , Aplastische Andmie e.V.” im April 2007

am 28. April 2007 in Benediktbeuern
statt. Beim Rechenschaftsbericht fiir
das Jahr 2006 schilderte Heidi Treut-
ner, Vorsitzende des Vereins, aus ak-
tuellem Anlass u.a. den Kampf des
Vereins sowie weiterer Organisatio-
nen gegen die IQWiG-Bewertung der
Fremdspender-Stammzelltransplan-
tation bei Schwerer Aplastischer An-
amie (SAA), vgl. auch S. 1/2. Der Ge-
meinsame Bundesausschuss (G-BA)
hatte im Madrz 2005 das IQWiG mit
der Bewertung beauftragt. Der Vor-
bericht wurde im Sommer 2006 ver-
offentlicht. Gemeinsam mit jenem
zur Fremdspender-Stammzelltrans-
plantation bei Akuten Leukdmien
sorgte er fiir einiges Aufsehen und
fiihrte zu heftigem Widerstand. Der
Abschlussbericht liegt nun seit dem
23. April 2007 vor. Mit dem Fazit des
Abschlussberichts in der jetzigen
Form wird sozusagen ein Verbot fiir
eine generelle Anwendung ausge-
sprochen, allerdings ist ein kleines
LHintertiirchen” offen gelassen wor-
den, denn in einem Teil des Fazits
heilt es: ,Es erscheint dennoch ge-
rechtfertigt, Patienten, fiir die keine
immunsuppressive Therapie mehr in-
frage kommt, also keine addquate
Therapiealternative besteht, die fremd-
spender-Stammzelltransplantation
anzubieten”. Besser wdre gewesen,
wenn an erster Stelle stiinde, dass die
Fremdspender-Transplantation bei Ver-
sagen der immunsuppressiven The-
rapie gerechtfertigt ist. Wenngleich
mit der Neuformulierung des Fazits
im Abschlussbericht eine gewisse
Erleichterung bei den Patienten ein-
getreten ist, sind die Formulierun-
gen dort mit einiger Skepsis zu be-
trachten.

Nach Abhandlung weiterer Forma-
litdten und nach der Durchfiihrung
der Vorstandswahlen (vgl. Bildunter-

ey

wurden vier Vorstandsmitglieder neu gewdhlt. Heidi Treutner wurde als
Vorsitzende bestdtigt (v.l.n.r.: K. Reger, C. Reynen, C. Rossbach, H. Reger,
M. Kaiser, G. Ahrens, H. Treutner, U. Scherenberger. Nicht im Bild: D. Allgéuer)
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schrift) bestand im Anschluss an die
Jahreshauptversammlung reichlich Ge-
legenheit zum Erfahrungsaustausch.
Kontakt ndhere Informationen:
Aplastische Anamie e.V., Heidi Treutner,
Pater - Rupert - Mayer - Weg 3, 83671
Benediktbeuern, Tel.: 08857-697 69 83
(Mi. von 8-11.30 Uhr), Fax 08857-697
69 89, www.aplastische-anaemie.de.

12. Mitglieder-Jahreshauptversamm-
lung (MJHV) der DLH am 28./29.
April 2007 in Konigswinter

Am Samstag, den 28. April 2007, wur-
de fiir die DLH-Mitgliedsinitiativen
die Fortbildung ,Konzeptionelles Ar-
beiten: Strategien-Kommunikation-
Kontakte” angeboten. Annette Haas
von der Agentur ,Haas & Health Part-
ner Public Relations GmbH" aus Elt-
ville konnte als Referentin gewon-
nen werden. Zundchst wurde erldu-
tert, was PR (,Public Relations”) ist,
wer PR macht und was PR leisten
kann. James Grunig und Todd Hunt
definierten PR im Jahr 1984 folgen-
dermaRen: , Public Relations ist das
Management von Kommunikation von
Organisationen mit ihren Bezugs-
gruppen.”

In unserer ,Informationsgesellschaft”
ist der Konkurrenzkampf um Aufmerk-
samkeit sehr grof3. Um sich durchzu-
setzen, ist ein planvolles, gezieltes
Vorgehen unerldsslich. Ausfiihrlich
erldutert wurden daher sieben wich-
tige Grundschritte fiir ein gezieltes
Vorgehen:

1. Situationsanalyse durchfiihren

. Ziele festlegen

. Zielgruppen festlegen

. Botschaften formulieren

. Strategie zur Zielerreichung ent-
wickeln

6. MalRnahmen festlegen

7. Kalkulation und Zeitplan erstellen

[S2 ISV IN V)

Anhand eines Fallbeispiels zu einer
bestimmten Kopfschmerztherapie
wurden die einzelnen Schritte im De-
tail besprochen. An diesem spezi-
ellen Beispiel wurde auch deutlich,
wie manipulativ PR manchmal sein
kann.

Danach ging es in der Fortbildung
um Grundlagen der Presse- und Me-

i

28./29. April 2007 in Kdnigswinter

dienarbeit. Die hohe Bedeutung des
Adressverteilers wurde aufgezeigt,
denn nur ein gut durchdachter und
vor allem gepflegter Verteiler stellt
sicher, dass die Informationen, die
man transportieren mochte, auch an
die richtige Stelle gelangen. Jeder
personliche - ggf. auch telefonische -
Kontakt mit Journalisten hilft dabei,
Anliegen zu vermitteln. Von kurz
angebundenen Journalisten sollte
man sich dabei nicht abschrecken
lassen, denn diese stehen oft unter
grofRem Zeitdruck. Vielmehr kommt
es auf Kontinuitdt an. Bei besonders
wichtigen Medien lohnt sich ggf. ein
Redaktionsbesuch. Solche Besuche
sollten nicht ldnger als 20 Minuten
dauern und natiirlich nur nach vor-
heriger Terminabsprache erfolgen.
Interessiert sind Journalisten oft-
mals an Patientengeschichten und
an Interviews. Konkrete Interview-
Situationen wurden daher zum Ab-
schluss paarweise geiibt.

Am Nachmittag wurde fiir entspre-
chend Interessierte auRerdem ein
Tanz-Workshop mit der Tanzthera-
peutin Sabine Walter-Ziemons an-
geboten. Hier konnten sich die Teil-
nehmer bei Bewegung zu Musik ent-
spannen. Welche Maglichkeiten das
Computerprogramm ,Excel” u.a. bei
der Adressverwaltung einer Selbst-
hilfegruppe bietet, wurde im zeit-
gleich stattfindenden Excel-,Schnup-
perkurs” demonstriert. Der Abend,
der dank der milden Temperaturen
auf der Terrasse des Arbeitnehmer-
Zentrums verbracht werden konnte,
botwieder reichlich Gelegenheitzum
(weiteren) gegenseitigen Kennen ler-
nen und zum Erfahrungsaustausch.

Die Teilnehmer an der 12. DLH—Mitgliede;r;Jahreshauptversammlung am

Am Sonntag, den 29. April, fand die
eigentliche Mitgliederversammlung
statt. Im Vorfeld wurden offene
Punkte, Anliegen der Teilnehmer und
aktuelle Themen besprochen. Nach
den Berichten iiber die Arbeit der
DLH in 2006, die Kassenlage, den
Jahresabschluss und das Ergebnis
der Kassenpriifung, wurde dem Vor-
stand einstimmig Entlastung erteilt.
Auch der Haushaltsplan fiir 2007 wur-
de einstimmig angenommen. [Wer
sich fiir den Jahresbericht 2006 in-
teressiert, kann diesen in der DLH-
Geschaftsstelle anfordern oder im
Internet unter www.leukaemie-hilfe.
de - ,Wir {iber uns” - ,Jahresherichte”
herunterladen.]

Der Antrag auf Verlegung der Neu-
wahlen des Vorstandes und der Kas-
senpriifer um 1 Jahr wurde einstim-
mig angenommen. Der Grund fiir
diesen Antrag bestand darin, dass
die jetzige DLH-Vorsitzende Anita
Waldmann den Vorsitz aus person-
lichen Griinden schon in diesem
Jahr niederlegen wollte. Da aber
noch kein Nachfolger zur Verfiigung
stand, war sie bereit, die DLH-Ge-
schafte noch ein Jahr fortzufiihren.
AuRerdem wird die DLH-Geschafts-
stelle umstrukturiert.

SchlieRlich stand auf der Tages-
ordnung, iber die ,Leitsdtze” zur
Kooperation mit Wirtschaftsunter-
nehmen abzustimmen. Nachdem die
Hintergriinde bereits vor der ei-
gentlichen Mitgliederversammlung
ausfiihrlich erdrtert worden waren,
wurde beschlossen, die Leitsatze ge-
geniiber der ,Bundesarbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe” und dem ,Forum
im Paritdtischen” zu akzeptieren.
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Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke und Abkiirzungen erldutern.

Amyloidose

Oberbegriff fiir Krankheiten mit Ein-
lagerung von Amyloid, d.h. atypi-
schen Eiweillkdrpern, im Gewebe und
in Organen, z.B. Herz und Niere, mit
entsprechenden Folgestorungen durch
Beeintrachtigung der Organfunktionen.

Exstirpation

Komplette Entfernung eines veran-
derten Gewebebereichs (z.B. Lymph-
knotenentnahme)

Intermittierend

Zeitweilig aussetzend. In Zusammen-
hang mit Chemotherapien: mit fest-
gelegten behandlungsfreien Pausen

Kurativ
Mit dem Ziel der Heilung

Paraneoplasie

Bei bosartigen Erkrankungen kann es
vorkommen, dass bestimmte Sympto-
me nicht direkt vom Tumor ausgelost
werden, sondern auf Fernwirkung be-
ruhen, z.B. bilden manche Zellen ,Bo-
tenstoffe”, die an ganz anderer Stelle
ihre Wirkung entfalten. Solche Symp-
tome durch Fernwirkung nennt man
~Paraneoplasie”.

Resektion
Operative Teilentfernung

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom

Lenalidomid (Revlimid®) zur Be-
handlung des Multiplen Myeloms
im Juni 2007 zugelassen

Wie die Firma Celgene Corporation
bekannt gab, hat die Europdische Arz-
neimittelagentur (EMEA) Lenalidomid
unter dem Handelsnamen Revlimid®
zur Therapie des Multiplen Myeloms
im Juni 2007 zugelassen. Danach
darf Lenalidomid in Kombination mit
Dexamethason zur Behandlung von
Myelom-Patienten eingesetzt wer-
den, die mindestens eine Vorthe-
rapie erhalten haben. Lenalidomid
ist eine Tablette und gehort zur

Wirkstoffklasse der immunmodula-
torischen Substanzen (IMiDS®), die
liber verschiedene Mechanismen wie
Entziindungshemmung, T-Zell-Stimu-
lation und Hemmung der BlutgefaR-
neubildung wirken.

Grundlage fiir die Zulassung von Le-
nalidomid zur Behandlung des Mul-
tiplen Myeloms waren die Ergeb-
nisse zweier Phase-III-Studien in
Nordamerika und Europa. In beiden
Studien erhielten die Patienten in
Zyklen von 28 Tagen entweder ein-
mal tdglich 25 mg Lenalidomid (Tag
1-21) plus 40 mg Dexamethason
(Tage 1-4,9-12 und 17- 20) oder
Dexamethason allein. Ein GroRteil
der Patienten war zuvor mit Borte-
zomib [Velcade®], Thalidomid, hoch-
dosiertem Dexamethason oder auch
Kombinationen dieser Substanzen be-
handelt worden. Mehr als die Half-
te der Patienten hatte bereits eine
Stammzelltransplantation erhalten.
Unter der Kombinationstherapie war
das Ansprechen mit 60,6% deutlich
hoher als unter Dexamethason allein
(21,9%). Auch der Zeitraum bis zum
Fortschreiten der Krankheit - dem
Hauptzielkriterium der Studien — ver-
langerte sich unter der Kombinati-
on in beiden Studien (48,3 vs. 20,1
Wochen). Weiterhin zeigte sich eine
Verbesserung des 1-Jahres-Gesamt-
tiberlebens (82% vs. 75%). Die beo-
bachteten Nebenwirkungen wie eine
Verschlechterung der Blutwerte, Ver-
stopfung und Venenthrombosen er-
wiesen sich als gut beherrschbar. Die
Haufigkeit der Polyneuropathie (eine
bestimmte Schadigung der periphe-
ren Nerven, vgl. Beitrag ,1. Sympo-
sium der Myelom Hilfe Wiirzburg am
19. Mai 2007“, S. 10) lag bei 5,7%.

Weitere Entwicklungen bei Lenali-
domid

In den USA ist Lenalidomid dariiber
hinaus bereits zur Behandlung trans-
fusionsabhdngiger Patienten mit ei-
nem Myelodysplastischen Syndrom
der Risikoklassen ,niedrig” oder ,in-
termediar-1“ zugelassen, die eine be-
stimmte Chromosomenveranderung
(5-g-minus) aufweisen. Eine gleich-
lautende Zulassung fiir Europa ist
beantragt und wird Ende 2007 er-
wartet. Zu weiteren Einsatzgebieten
aus dem Bereich der Leukamien und
Lymphome gibt es erste erfolgver-
sprechende Daten.

Nebenwirkungen und Risiken

Bei der Anwendung von Lenalidomid
miissen wichtige Aspekte beachtet
werden. Da Lenalidomid mit Thalido-
mid — dem ehemaligen Contergan —
chemisch verwandt ist und nicht
bekannt ist, ob es ebenfalls frucht-
schddigend wirkt, ist ein Schwanger-
schaftsverhiitungsprogramm fiir ge-
barfahige Frauen und deren Partner
sowie fiir Manner obligat. Das Medika-
ment darf zudem nicht an Dritte wei-
tergereicht werden [dies gilt selbst-
verstandlich ganz allgemein fiir alle
verschreibungspflichtigen Medikamen-
te]. Nicht verbrauchte Kapseln sind
an den Apotheker zuriickzugeben.
Wdochentliche Blutbildkontrollen in
den ersten acht Behandlungswochen
sind erforderlich, da Lenalidomid die
Blutbildung unterdriickt. Weiterhin
zu beachten ist das erhohte Risiko
fiir Thrombosen und Embolien, dem
ggf. medikamentds vorgebeugt wer-
den muss. AuBBerdem sollte die Nie-
ren- und Schilddriisenfunktion iiber-
wacht werden.

Die Bestimmung der Freien Leicht-
ketten im Blut:

Klinische Bedeutung beim Multi-
plen Myelom (Plasmozytom) und
anderen Monoklonalen Gammopa-
thien

Was sind Freie Leichtketten?

Vor etwa 150 Jahren beschrieb der
englische Arzt und Chemiker Henry
Bence Jones (1813-1873) erstmals
bestimmte EiweilRkorper (Proteine)
im Urin, die nach ihm ,Bence-Jones-
Eiweilke” genannt wurden. Erst ca.
120 Jahre spdter erkannte man, dass
es sich bei den Bence-Jones-Eiwei-
Ren um freie Leichtketten handelt.
Aufgrund dieser Historie findet man
auch heute noch die Bezeichnung
»Bence-Jones-EiweilR” fiir freie Leicht-
ketten im Urin. Freie Leichtketten wer-
den von bestimmten Zellen des Im-
munsystems, den Plasmazellen, gebil-
det. Ihre Hauptaufgabe ist die Produk-
tion von Antikdrpern zur Immunab-
wehr. Antikorper werden auch als Im-
munglobuline (Ig) bezeichnet. Sie be-
stehen aus zwei identischen schweren
Ketten und zwei identischen leichten
Ketten. Bei den schweren Ketten gibt
es fiinf verschiedene Arten: IgG, IgA,
IgM, IgD und IgE und bei den leichten
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Ketten zwei (,Kappa“ oder ,Lambda®).
In jedem Immunglobulin-Molekiil sind
die beiden schweren und leichten
Ketten immer vom selben Typ (vgl.
Abb.1). Bei jedem Menschen lie-
gen geringe Mengen an freien Leicht-
ketten im Blut vor, die nicht in den
Immunglobulinen gebunden sind, da
die leichten Ketten im Uberschuss
gebildet werden (vgl. Abb. 2). Das
Verhdltnis der freien Leichtketten
Kappa/Lambda zueinander betrdgt
normalerweise ca. 1:1,6

Stoffwechsel der freien Leichtketten
Die freien Leichtketten werden auf-
grund ihrer geringen GroRe von den
Nieren gefiltert, zuriick resorbiert
und verstoffwechselt, d.h. sie wer-
den in ihre Einzelbausteine zerlegt
und anderen Stoffwechselwegen wie-
der zugefiihrt. Der Organismus sorgt
so dafiir, dass keine groReren Eiweil-
mengen im Urin verloren gehen. Beim
gesunden Menschen werden ca. 500
Milligramm freie Leichtketten pro Tag
produziert. Eine intakte Niere kann
pro Tag 10-30 Gramm Molekiile resor-
bieren, was eine sehr groRe Menge
ist. Daher gelangen beim gesunden
Menschen keine freien Leichtketten
in den Urin. Demzufolge muss die Kon-
zentration an freien Leichtketten im
Blut erst sehr stark ansteigen - wie
oftmals bei Monoklonalen Gammo-
pathien - bevor die Resorptionskapa-
zitat der Niere {iberschritten wird und
die freien Leichtketten auch in den Urin
ausgeschieden werden. Man spricht
dann von einer sogenannten ,Uber-
laufproteinurie®.

Monoklonale Gammopathien
Bei Monoklonalen Gammopathien lie-
gen krankhaft veranderte Plasmazel-
len vor, die sich unkontrolliert vermeh-
ren. Die gebildeten Zellen sind iden-
tisch (monoklonal), da sie alle von
derselben Plasmazelle abstammen.
Der Begriff ,Gammopathie” bezeichnet
eine abnorme EiweiRerhohung. Eine
Monoklonale Gammopathie ist also
die Erhohung eines von einer mono-
klonalen Zellgruppe stammenden Im-
munglobulins. Zu den Erkrankungen,
die mit einer Monoklonalen Gammo-
pathie einhergehen, gehdren:
- das Multiple Myelom (Plasmozytom)
- die ,AL-Amyloidose”
- die ,Leichtkettenablagerungs-
krankheit”
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Abb.1: Molekulare Struktur eines Inmunglobulins
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Abb. 2: Produktion von vollstidndigen Immunglobulinen und freien Leicht-

ketten (FLC) durch Plasmazellen

- die ,Monoklonale Gammopathie
unklarer Signifikanz” (MGUS)

Bei den meisten Monoklonalen Gam-
mopathien werden in grof3en Mengen
monoklonale Molekiile desselben Typs
produziert. Dies konnen monoklonale,
vollstandige Immunglobuline und/
oder monoklonale freie Leichtketten
sein, die in das Blut freigesetzt werden.
Das Kappa-Lambda-Verhiltnis liegt
bei monoklonalen Gammopathien oft
aulRerhalb des Normbereichs von ca.
1:1,6.

Das Multiple Myelom (Plasmozytom)
ldsst sich in verschiedene Unter-
gruppen aufteilen. Die grof3te Grup-
pe bildet das Multiple Myelom mit
vollstdndigem Immunglobulin (ca.
80%). Neben dem vollstdndigen Im-
munglobulin werden in den meisten
Fallen auch freie Leichtketten gebil-
det. Ca. 15% aller Multiplen Mye-
lome - die sog. Leichtketten - bzw.
Bence-Jones-Myelome - produzieren
ausschliellich freie Leichtketten. Bei
den restlichen 1-5% der Myelome
ist mit der Standarddiagnostik kein
oder nur sehr wenig monoklonales
Eiweil’ nachweishar - in diesen Fal-
len spricht man von ,nonsekretori-
schen”, ,asekretorischen”, ,hypose-

kretorischen” oder ,oligosekretori-
schen” Myelomen.

Die AL-Amyloidose ist durch eine Ab-
lagerung monoklonaler freier Leicht-
ketten in Form von ,Amyloid” ge-
kennzeichnet. Haufig betroffen sind
Herz, Niere, Haut, Leber und das
periphere Nervensystem mit ent-
sprechenden Folgestorungen. Bei der
Leichtkettenablagerungskrankheit
werden, wie der Name schon sagt,
ebenfalls Leichtketten im Gewebe ab-
gelagert, wobei hier allerdings kein
Amyloid nachgewiesen werden kann.

Die ,Monoklonale Gammopathie un-
klarer Signifikanz” (MGUS) ist die hau-
figste Plasmazellstérung. Die Anzahl
der Betroffenen mit dieser Verande-
rung nimmt mit dem Alter zu. Pro
Jahr entwickelt etwa 1% der MGUS-
Patienten eine maligne Erkrankung,
liberwiegend ein Multiples Myelom.

Wie werden die freien Leichtketten
bestimmt?

Die quantitative Bestimmung der frei-
en Leichtketten im Blut mittels eines
sehr empfindlichen Tests (Freelite™)
ist seit 2001 moglich. Vor der Ver-
fligharkeit dieses Tests war der Nach-
weis der freien Leichtketten nur mit
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elektrophoretischen Untersuchungs-
methoden, wie der sog. ,Jmmunfixa-
tion”, moglich. Dazu musste insheson-
dere der 24-Stunden-Urin gesammelt,
konzentriert und untersucht werden,
da die freien Leichtketten bei intak-
ter Nierenfunktion rasch resorbiert
und nur dann im Urin ausgeschieden
werden, wenn die Resorptionskapa-
zitdt der Niere {iberschritten wurde.
Mit dem Freelite-Test ist nun ein friih-
zeitigerer Nachweis der freien Leicht-
ketten unabhangig von der Nierenfunk-
tion undin geringen Konzentrationen
moglich. Der Test hat daher auch Ein-
gang in internationale Richtlinien zur
Diagnostik und Therapie Monoklonaler
Gammopathien gefunden.

Klinischer Stellenwert der Bestim-
mung freier Leichtketten im Blut bei
verschiedenen Monoklonalen Gam-
mopatien

Leichtketten- und Nonsekretorisches
Myelom

Die Diagnostik und die Verlaufskon-
trolle des Nonsekretorischen und des
Leichtketten-Myeloms sind mit den bis-

der Leichtkettenablagerungskrank-
heit mit meist sehr geringen Kon-
zentrationen an freien Leichtketten
ist ein Nachweis mit den Standardme-
thoden héufig nicht moglich. Eine Ar-
beit aus dem Jahr 2003 zeigt Daten
von 262 AlL-Amyloidose Patienten:
Wahrend die freien Leichtketten mit
elektrophoretischen Methoden nur
bei 79% nachweisbar waren, gelang
dies mit dem Freelite-Test in 98% der
Falle. Weiterhin zeigte die Studie, dass
eine durch die Behandlung erreichte
Verminderung der freien Leichtketten
im Blut von mehr als 50% mit einer
giinstigeren Uberlebensprognose der
Patienten assoziiert war.
Monoklonale Gammopathie unklarer
Signifikanz (MGUS)

Eine Studie mit 1.148 Patienten
zeigte, dass bei einem anormalen
Kappa/Lambda-Verhaltnis der freien
Leichtketten eine Entwicklung zum
Multiplen Myelom deutlich haufiger
war. Das Kappa/Lambda-Verhiltnis
dient neben der monoklonalen Ei-
weiRmenge und dem Immunglobu-
lintyp der Risikobewertung bei MGUS.

Therapiekontrolle eines Patienten mit
Multiplem Myelom und vollstdndigem Immunglobulin

Gesaml 1gG

kappa FLC (mg/L)

n

vollstandiges 1gG (g/L)

Tage nach Hochdosis -Melphalan

Abb. 3: Der deutlich raschere Abfall der freien Leichtketten im Vergleich zu
vollstdindigem Immunglobulin erméglicht eine zeitnahe Beurteilung des The-
rapieansprechens. (Pratt G. et al. Leuk & Lymph 2006; 47 21-28)

herigen Labormethoden haufig nicht
moglich oder erschwert, da die gerin-
gen Konzentrationen des monoklo-
nalen EiweiRes mit herkémmlichen
Methoden nicht nachweisbar sind bzw.
die Nachweisgrenze fiir freie Leicht-
ketten im Urin aufgrund der Nieren-
funktion nicht immer Uberschritten
wird. Dagegen ermdglicht der Freelite-
Test im Blut eine friihzeitigere Dia-
gnose sowie eine bessere Verlaufs-
und Therapiekontrolle.

AL-Amyloidose/Leichtkettenablage-

rungskrankheit
Auch bei der AL-Amyloidose sowie

Multiples Myelom mit vollstdndigem
Immunglobulin

Beim Multiplen Myelom mit vollstan-
digem Immunglobulin reichen in
der Regel die Standardmethoden
fiir die Diagnostik aus. Fiir die
Beurteilung des Therapieansprechens
hingegen kann die Bestimmung der
freien Leichtketten im Blut hilfreich
sein. Aufgrund der kurzen Verweil-
dauer der freien Leichtketten im Blut
(Halbwertszeit: zwei bis sechs Stun-
den) wird ein Therapieansprechen we-
sentlich friiher angezeigt als mit-
tels vollstandigem Immunglobulin,

vgl. Abb. 3 (Halbwertszeit von IgG
ca. 20 Tage, von IgM ca. 10 Tage, von
IgA ca.5-6 Tage, von IgD ca.3 Tage
und von IgE ca. 2 Tage). Anderungen
der Tumormasse und -aktivitat spie-
geln sich zeitnah in der Konzentra-
tion an freien Leichtketten im Blut
wieder. Dariiber hinaus ist die Nor-
malisierung des Verhdltnisses zwi-
schen den Kappa- und Lambda-Ketten
ein Kriterium der sog. ,stringenten
kompletten Krankheitsriickbildung”,
die als neue Kategorie mit in die ,In-
ternationalen Response Kriterien” fiir
das Multiple Myelom aufgenommen
wurde.

[Die inhaltliche Richtigkeit des Bei-
trags wurde bestdtigt von Prof. Dr.
Mohammad Reza Nowrousian, Univer-
sitéitsklinikum Essen, Innere Klinik und
Poliklinik, Westdeutsches Tumorzen-
trum, Hufelandstr. 55, 45122 Essen.
FREELITE™ jst ein eingetragenes Wa-
renzeichen der Firma ,, The Binding Site
Ltd”, Birmingham (UK).]

Marginalzonenzell-Lymphome (MZZL)

- ein Beitrag von Dr. Peter Koch, Deut-
sche Studiengruppe Gastrointestinale
Lymphome, Universitdtsklinikum Miin-
ster, Medizinische Klinik A (Hdmato-
logie/Onkologie), Albert-Schweitzer-
Str. 33, 48149 Miinster, Tel. 0251 834
9526 od. - 47593, Fax 0251 8347 592,
E-Mail: peter.koch@ukmuenster.de

Marginalzonenzell-Lymphome (MZZL)
gehoren zu den indolenten' Non-Hodg-
kin-Lymphomen (NHL). Sie entstehen
im so genannten ,Schleimhautassozi-
ierten lymphatischen Gewebe” (,muco-
sa associated lymphatic tissue”, kurz:
MALT?), das beim Menschen am h&u-
figsten im Endstiick des Diinndarms
vorkommt. Das MALT dient, wie z.B.
auch die Lymphknoten oder die Milz,
der Immunabwehr des Korpers. Es
besitzt eine typische Struktur. Im in-
neren Bereich liegt das so genannte
~Keimzentrum*?, daran schlieRt sich
die ,Mantelzone”* an, die wiederum
von der ,Marginalzone” umgeben ist.
Letztere hat dem Marginalzonenzell-
Lymphom seinen Namen gegeben.
MZZL entstehen {iberwiegend in Or-
ganen - also extranodal® - und sie
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Marginalzonen(zell)-Lymphome
kénnen in nahezu allen Organen
auftreten.

* Magen e Hirnhaut

e Diinndarm  Ohrspeichel-
e Dickdarm driise

e Speiserdhre e Schilddriise

e Leber e Rachenmandel

* Bauchspeichel- ¢ Brust

driise e Haut
e Milz * Lunge
e Thymus e Luftrohre
e Tranendriise * Niere
e Lider * Harnblase
e Augenhdhle * Prostata
* Bindehaut * Hoden

machen etwa ein Zehntel aller Non-
Hodgkin-Lymphome aus. Bedenkt
man, dass sie in nahezu allen Orga-
nen auftreten konnen (vgl. Tabelle),
wird klar, dass das klinische Erschei-
nungshild sehr unterschiedlich sein
kann. Am bekanntesten unter den
»0rganlymphomen” ist das MZZL des
Magens, das haufig - falschlicherwei-
se — als ,MALT-Lymphom” bezeichnet
wird®. Man findet es etwa 5 Mal unter
1 Million Einwohner pro Jahr, was die
Seltenheit der MZZL unterstreicht.
Gesicherte Daten zur Therapie gibt
es lediglich aus Studien zu Marginal-
zonenzell-Lymphomen des Magens,
da es mit ca. drei Viertel aller MZZL
immerhin der haufigste Subtyp ist.
Eine weitere Besonderheit der MZZL
ist, dass sie in der Regel in Organen
auftreten, die urspriinglich kein lym-
phatisches Gewebe (MALT) besitzen.
Manchmal entwickelt es sich erst -
tiber Jahre hinweg - als Immunreak-
tion auf einen chronischen Reiz. Solch
einen Reiz kann eine bakterielle Ent-
ziindung z.B. mit dem Bakterium He-
licobacter pylori (H.p.) darstellen’,
wie es fiir das MZZL des Magens nach-
gewiesen worden ist. Auch chroni-
sche Entziindungen, z.B. der Schild-
driise oder der Speicheldriisen, fiih-
ren in geringem Prozentsatz zur Ent-
wicklung eines MZZL in diesen Or-
ganen.

Studien in den 1990er Jahren haben
wichtige Erkenntnisse zur Therapie
der MZZL des Magens erbracht. So
konnte gezeigt werden, dass bei Nach-
weis von Helicobacter pylori die anti-
biotische Behandlung eines MZZL im
Stadium I® zur Riickbildung des Lym-

phoms bei etwa 80% der Patienten
fiihrt. Wenn sich das Lymphom nicht
zurlickbildet, ein Riickfall auftritt oder
bereits umgebende Lymphknoten (Sta-
dium II) betroffen sind, muss eine Be-
strahlung des Magens und ggf. der vor-
handenen Lymphknoten erfolgen. In
mehreren Miinsteraner Studien konnte
gezeigt werden, dass in den Stadien I
und II deutlich tiber 90% der Patien-
ten geheilt werden kdnnen — und dies
bei relativ geringen Nebenwirkungen.
Fiir die Stadien III und IV? - das sind
etwa 25% der MZZL des Magens - wird
die Behandlung wie bei den viel hdu-
figeren follikuldaren Lymphomen mit
CHOP™ in Kombination mit dem An-
tikorper Rituximab (R) erfolgreich
durchgefiihrt. Zurzeit wird ein Stu-
dienprotokoll fiir MZZL anderer Or-
gane erarbeitet, das sich auf die Er-
fahrungen aus der Behandlung der
MZZL des Magens stiitzt. Dabei soll
in den Stadien I und II eine klein-
flachige Bestrahlung und in den
Stadien IIT und IV eine Therapie mit
R-CHOP zur Anwendung kommen.
Bei einer Strahlentherapie ist aller-
dings zu beachten, dass manche Or-
gane, in denen ein MZZL aufgetreten
ist, nicht bestrahlbar sind, da sonst
das Organ (z.B. Leber oder Lunge)
durch die Bestrahlung irreparabel
geschadigt wiirde. Ist in solchen Fal-
len die Lymphommasse noch gering
(Stadium I) kann ein Behandlungs-
versuch mit einer alleinigen Rituxi-
mab-Therapie gemacht werden. Bei
grolRerer Lymphommasse kommt ei-
ne Kombination aus Rituximab plus
Chemotherapie in Frage.

Neben den extranodalen MZZL gibt
es noch eine seltene nodale MZZL-
Variante, die primar in den Lymph-
knoten auftritt™. In den Stadien I und
IT kdnnen sie ebenfalls bestrahlt bzw.
in den Stadien III und IV mit R-CHOP
behandelt werden.

Die seltenste Form ist das Marginalzo-
nen-Lymphom der Milz (<1%). Es macht
sich in der Regel durch eine Vergro-
Rerung des Organs bemerkbar, ohne
dass Lymphknoten beteiligt sind. Hau-
fig wird es erst nach operativer Ent-
fernung der Milz diagnostiziert. Nach
der Operation ist in der Regel keine
weitere Behandlung erforderlich. Ist
die Milz noch nicht entfernt, kann ein
guter Pathologe bei Beteiligung des
Knochenmarkes die Diagnose aus der
Beckenkammstanze oder sogar aus

dem peripheren Blut durch eine im-
munologische Untersuchung der Lym-
phozyten stellen. Dann wird eine The-
rapie erst eingeleitet, wenn das Krank-
heitsbild dem Patienten Beschwerden
bereitet, z.B. aufgrund einer erheb-
lichen MilzvergroRerung oder auf-
grund eines ausgedehnten Lymphom-
befalls im Knochenmark mit Beein-
trdchtigung der Blutbildung. Die The-
rapie besteht dann in einer operativen
Entfernung der Milz. Die Bestrahlung
hat beim Marginalzonen-Lymphom
der Milz keinen Stellenwert.

! friiher ,niedrigmaligne”

2 mucosa (engl.) = Mukosa (Schleimhaut);
tissue (engl.) = Gewebe

> Im ,Keimzentrum” entstehen z.B. die
follikuldren Lymphome

“ In der ,Mantelzone” entstehen z.B. die
Mantelzell-Lymphome

e}

extranodal = aulRerhalb der Lymphkno-
ten. Nodus (lat.) = Knoten; gemeint sind
in diesem Zusammenhang die Lymph-
knoten

o

Im Schleimhaut-assoziierten lym-
phatischen Gewebe (MALT) konnen alle
histologischen Subtypen der NHL
auftreten. ,MALT-Lymphom” ist also eine
inhaltlich ungenaue Angabe, weil es
den Typ des im MALT entstehenden
Lymphoms nicht beschreibt

7 Fiir Personen, die mit H.p. infiziert
sind oder waren, ist wichtig zu wissen,
dass sich nur in ganz wenigen Fallen
in Folge einer H.p.-Infektion ein Lym-
phom entwickelt.

o

Begrenzung des Lymphoms auf den
Magen ohne Beteiligung benachbarter
Lymphknoten

©

IIT = Lymphknotenbefall unter- und
oberhalb des Zwerchfells; IV= zusatz-
licher Organbefall z.B. von Lunge oder
Knochenmark

0 CHOP = Cyclophosphamid, Doxorubicin,
Vincristin und Prednison

1 etwa 10mal seltener als die extranodale
Form.

Moderne Therapiestrategien bei der
Akuten Myeloischen Leukdmie (AML)
des Erwachsenen

- ein Beitrag von PD Dr. Markus Schaich,
Universitdtsklinikum Carl-Gustav-Carus,
Med. KlinikI, FetscherstrafSe 74,01307
Dresden, E-Mail: markus.schaich@uni
klinikum-dresden.de

Etwa 3600 Menschen erkranken pro
Jahr in Deutschland an einer Akuten
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Myeloischen Leukdmie (AML), einer
bosartigen Erkrankung mit Vermeh-
rung von unreifen weillen Leukdmie-
zellen (Blasten) im Knochenmark.
Die Erkrankungswahrscheinlichkeit
steigt mit zunehmendem Alter deut-
lich. Die meisten Patienten sind bei
Diagnose dlter als 60 Jahre, so dass
es sich iiberwiegend um eine Erkran-
kung des dlteren Menschen handelt.
Die AML tritt meist plotzlich auf und
kann unbehandelt innerhalb kurzer
Zeit zum Tod fiihren. Die Blasten ver-
drangen die Zellen der normalen Blut-
bildung. Durch die Verminderung der
normalen roten Blutzellen kann eine
Blutarmut mit Miidigkeit und Schwin-
del entstehen. Die Verdrangung der
normalen weilden Blutzellen fiihrt zu
einer Abwehrschwdche und die Ver-
drangung der Blutpldttchen zu einer
vermehrten Blutungsneigung. Nach
Diagnosestellung muss in der Regel
rasch behandelt werden. Fiir Pati-
enten in einem Alter von 60 Jahren
oder jiinger besteht die Standard-
therapie aus mehreren intensiven
Chemotherapieblocken. Mit der Ein-
leitungstherapie (Induktion), die ein
bis zwei Therapiebldcke beinhaltet,
sollen die Leukdamiezellen soweit zu-
riickgedrangt werden, dass sie nicht
mehr nachweisbar sind. Man spricht
dann von einer kompletten Remis-
sion. Durch die dann folgende Ver-
festigungstherapie (Konsolidation)
sollen noch einzelne, eventuell ver-
bliebene Leukdmiezellen abgetotet
werden, um das Risiko fiir einen
Krankheitsriickfall zu verringern. Die-
se Verfestigung kann durch die er-
neute Anwendung von meist drei in-
tensiven Chemotherapieblocken, aber
auch durch eine allogene Stamm-
zelltransplantation, also die Trans-
plantation von gesunden bluthilden-
den Zellen eines Geschwisters oder
eines Fremden, erreicht werden. Die
Chemotherapie besteht meist aus
mehreren verschiedenen Medikamen-
ten. Die wichtigsten sind so genann-
te Anthrazykline und das Cytarabin.
Patienten mit AML sollten immer im
Rahmen von Therapiestudien behan-
delt werden. Dadurch sind eine ein-
heitliche Behandlung, eine zentrale
Beratung und eine Kontrolle der Er-
gebnisse maoglich, was bei Patienten
bis zu einem Alter von 60 Jahren zu
einer deutlichen Verbesserung der
Therapieergebnisse gefiihrt hat. Die

PD Dr. Markus Schaich

verschiedenen deutschen AML-Stu-
diengruppen haben sich in einem
Kompetenznetz zusammengeschlos-
sen, in dem verschiedene Therapie-
konzepte mit einer gemeinsamen
Standardtherapie verglichen werden.
[Nahere Informationen unter www.
kompetenznetz-leukaemie.de]

Da die Moglichkeiten der konventio-
nellen Chemotherapie ausgeschopft
sind, ist in den letzten Jahren eine
gewisse Stagnation bei der Verbes-
serung der Therapieergebnisse ein-
getreten. Allerdings weil® man heu-
te, dass die AML keine einheitliche
Erkrankung ist und dass die Pati-
enten mit Hilfe von Verdnderungen
der Chromosomen in den Leukdmie-
zellen in eine Niedrigrisiko-, eine
Standardrisiko- und eine Hochrisi-
kogruppe eingeteilt werden kdnnen.
Weiterhin sind in der letzten Zeit
noch andere Prognosefaktoren, wie
z.B. Mutationen in bestimmten Ge-
nen der Leukdmiezellen, untersucht
worden, die eine noch genauere
Einteilung der Patienten zulassen.
Es ist also mdglich, Patienten nun
gemdR ihrem Risiko, also der Wahr-
scheinlichkeit, auf eine Standard-
therapie nicht anzusprechen oder
einen Krankheitsriickfall zu erleiden,
zu behandeln. Das bedeutet, dass
Hochrisikopatienten mit intensive-
ren Therapieverfahren, wie z.B. der
friihzeitigen allogenen Stammzell-
transplantation oder - zusatzlich -
mit neuen Substanzen, die direkt
bei den Veranderungen auf gene-
tischer Ebene der Leukdmiezellen
eingreifen, behandelt werden miis-
sen. Bei Niedrigrisikopatienten ist

demgegeniiber meist eine alleinige
Standardchemotherapie ausreichend.
Die Deutsche Studieninitiative Leuka-
mie (DSIL) hat deshalb in ihrer neu-
en ,AML2003-Studie” fiir AML Patien-
ten in einem Alter von 60 Jahren oder
jiinger eine solche risikoadaptierte
Therapiestrategie aufgelegt, die zu-
satzlich zu den Chromosomenveran-
derungen neue Prognosefaktoren be-
riicksichtigt und fiir Hochrisikopati-
enten eine neue Therapieform, ndm-
lich die sehr friihe, also bereits im Rah-
men der Einleitungstherapie durch-
gefiihrte, allogene Transplantation
mit Blutstammzellen, vorsieht.

Bei Patienten {iber 60 Jahren sind
die Therapieergebnisse weiterhin un-
befriedigend. Fiir diese alteren Pa-
tienten konnte bislang keine Stan-
dardtherapie gefunden werden, da
eine intensive Chemotherapie wie
bei jlingeren Patienten auf Grund
des Allgemeinzustandes oder schwer-
wiegender Begleiterkrankungen hau-
fig nicht maglich ist. In den letzten
Jahren verdichten sich jedoch die
Daten, dass auch in dieser Patien-
tengruppe mit Hilfe von Chromoso-
menveranderungen, dem Allgemein-
zustand und anderer Faktoren eine
Einteilung der Patienten in Risiko-
gruppen moglich ist. In der Zukunft
konnte also auch fiir diese Patienten
eine dem Risiko entsprechende The-
rapiestrategie gefunden werden, die
dann hoffentlich zu einer Verbes-
serung der Prognose fiihrt.

Periphere T-Zell-Lymphome (PTZL)

- ein Beitrag von PD Dr. med. Peter
Reimer, Medizinische Klinik und Poli-
klinik II, Universitdt Wiirzburg, Klinik-
strafSe 6-8, 97070 Wiirzburg, Tel. 0931-
201-70220, E-Mail: Reimer_P@medi
zin.uni-wuerzburg.de

PD Dr. Peter Reimer
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Bosartige (maligne) Erkrankungen des
lymphatischen Gewebes, zu dem vor
allem Lymphknoten und Milz zdhlen,
werden als maligne Lymphome bezei-
chnet. Man unterscheidet dabei auf-
grund feingeweblicher (histologischer)
Kriterien zwischen so genannten Hodg-
kin-Lymphomen und Non-Hodgkin-Lym-
phomen (NHL). Die NHL stammen ent-
weder von B- oder von T-Lymphozyten
ab und werden dementsprechend B-
Zell- oder T-Zell-Lymphome genannt.
Die Haufigkeit der T-Zell-Lymphome
wird mit ca. 10-15% aller malignen
Lymphome angegeben. Die T-Zell-Lym-
phome werden eingeteiltin ,unreife”
(lymphoblastische) und in so genann-
te ,periphere” T-Zell Lymphome (PTZL).
Die PTZL gehen aus T-Zellen hervor,
deren Ausreifung innerhalb der Thy-
musdriise bereits abgeschlossen ist
und die sich ,peripher” (jenseits) der
Thymusdriise befinden. Hinter dem
Begriff der PTZL verbirgt sich eine Viel-
zahl an Krankheitsbildern (vgl. Tab.1)
mit jeweils unterschiedlichem klini-
schem Bild. Sie konnen in den Orga-
nen des lymphatischen Gewebes (vor
allem Lymphknoten und Milz) auf-
treten, aber auch primar von nicht-
lymphatischen Organen aufRerhalb der
Lymphknoten wie Haut, Leber, Darm
oder Nasennebenhdhlen ausgehen.
Man spricht dann von sog. ,extrano-
dalen” Lymphomen.

Die Ursachen der PTZL sind bislang
weitgehend ungeklart. Eine relevante
erbliche Komponente ist nicht bekannt.
Eine Ubertragbarkeit im Sinne einer
infektiosen Ansteckung besteht nicht.
Nur fiir einzelne Erkrankungen wurden
Faktoren entdeckt, die das Auftreten
eines PTZL begiinstigen. So tritt das
so genannte ,Enteropathie-assoziierte
T-Zell-Lymphom” nahezu ausschlieR-
lich bei Patienten auf, die an der ,ein-
heimischen Sprue” leiden, einer Auto-
immunerkrankung, bei der eine Unver-
traglichkeit auf das Getreideprotein
»Gluten” zu einer Zerstérung der Diinn-
darmschleimhaut fiihrt. Das ,adulte T-
Zell-Lymphom® ist stark mit dem ,HTLV*
(humanes T-Zell-Leukamie-Virus) as-
soziiert, das in einigen Regionen der
Welt (Japan, Karibik) vorkommt.
Abgesehen von den auf die Haut be-
schrankten (kutanen) PTZL, die auf-
grund ihres giinstigen Verlaufs und
der besonderen Therapieformen eine
Sonderrolle innerhalb der PTZL ein-
nehmen und hier nicht naher bespro-

Periphere T-Zell-Neoplasien

Leukdmisch verlaufende

Lymphome

- T-Zell-Prolymphozyten-Leukdamie

- Chronische T-Zell-Leukdamie der
groRen granulierten Lymphozyten

- Aggressive NK-Zell-Leukdamie

- Adulte(s) T-Zell-Leukdamie/Lym-
phom HTLV+

Kutane Lymphome

- Mycosis fungoides

- Sézary-Syndrom

- Primar kutanes anaplastisches
grofRzelliges Lymphom

Nodale Lymphome

- Angioimmunoblastisches T-Zell-
Lymphom

- Peripheres T-Zell-Lymphom,
unspezifiziert

- Anaplastisches grof3zelliges T/NK-
Zell-Lymphom

Extranodale Lymphome

- Subkutanes pannikulitisches
T-Zell-Lymphom

- Hepatosplenisches vy/8-T-Zell-
Lymphom

- Nasales bzw. nasaler Typ des
NK-Zell-Lymphoms

- Enteropathie-assoziiertes T-Zell-
Lymphom

Tab.1: Einteilung der peripheren T-Zell-
Lymphome (PTZL) nach der WHO-Klassifi-
kation (NK: , Natiirliche Killerzellen”: mit
den Lymphozyten verwandte Zellen der
unspezifischen zelluléren Immunabwehr)

chen werden sollen, zeigen die PTZL
ein aggressives Verhalten und sind in
der Regel schlechter zu behandeln
als die hochmalignen B-NHL oder die
Hodgkin-Lymphome. Wegen der Sel-
tenheit der einzelnen PTZL gibt es bis-
lang keine Therapiestudien, die ver-
schiedene Behandlungen miteinan-
der vergleichen, so dass die optimale
Behandlungsstrategie ungeklart ist.
Lediglich fiir das PTZL in der Nase und
der Nasennebenhdhle im Friihstadi-
um ist eine Strahlentherapie (ggf. in
Verbindung mit einer Chemotherapie)
mit einer hohen Heilungsrate verbun-
den. AuRerdem spricht eine bestimmte
Unterform des ,anaplastischen groRzel-
ligen T/NK-Zell-Lymphoms* (ALCL), bei
der das sog. ,ALK-Protein” nachweis-
bar ist, sehr gut auf eine Chemothera-
pie an. Fiir alle anderen PTZL existiert
keine etablierte Standardbehandlung.
Haufig werden Patienten mit einer
Chemotherapie nach dem ,CHOP“-
Schema behandelt, das bei hochma-

lignen B-NHL als Chemotherapie der
Wahl anzusehen ist. Leider sind die
Ergebnisse dieser Behandlung bei den
PTZL aber deutlich schlechter, so dass
verschiedene andere Behandlungsan-
sdtze untersucht wurden und werden.
Eine Maglichkeit stellt die Inten-
sivierung der Chemotherapie in Form
einer Hochdosis-Chemotherapie mit
Unterstiitzung durch korpereigene (au-
tologe) Blutstammzellen dar. Die Che-
motherapie wird dabei deutlich hcher
dosiert, um eine mdgliche Resistenz
der Lymphomzellen gegeniiber den
Chemotherapeutika zu iiberwinden. Ei-
ne Nebenwirkung der Hochdosisthe-
rapie ist jedoch eine lang anhaltende
oder gar dauerhafte schwere Knochen-
markschadigung, so dass dem Patien-
ten die vorher entnommenen eige-
nen Blutstammzellen nach der Hoch-
dosistherapie zuriick iibertragen wer-
den miissen, um wieder ein funktionell
intaktes Knochenmark aufzubauen.

Diese Behandlung ist fiir das auf eine
Primartherapie nicht ansprechende
(therapierefraktdre) oder nach anfang-
lichem Ansprechen wieder auftretende
(rezidivierende) PTZL eine sinnvolle
Therapiemoglichkeit. Fiir die Erstlinien-
therapie der PTZL sind die Ergebnisse
der Hochdosistherapie bislang noch
nicht ausreichend, um eine generelle
Empfehlung aussprechen zu konnen.

Ein weiterer Therapieansatz ist die
Transplantation korperfremder (allo-
gener) Blutstammzellen nach voraus-
gegangener Chemotherapie (ggf. kom-
biniert mit einer Bestrahlung). Neben
der Wirkung der Chemotherapiemittel
basiert dieses Behandlungskonzept
auf immunologischen Prinzipien. So
konnte gezeigt werden, dass die im
Rahmen der allogenen Transplantation
iibertragenen Abwehrzellen (Lympho-
zyten) des Spenders in der Lage sind,
nach der Chemotherapie verbliebene
bosartige Zellen beim Empfanger zu
erkennen und zu beseitigen. Die allo-
gene Blutstammzelltransplantation
wurde bislang nahezu ausschlieBlich
bei refraktdren oder rezidivierten PTZL-
auch nach vorheriger autologer Blut-
stammzelltransplantation - {iberpriift
und zeigt in dieser Situation gute Er-
gebnisse. Auch hier fehlen allerdings
Daten flir den Einsatz in der Erstlinien-
therapie. Zudem sind fiir eine alloge-
ne Transplantation aufgrund der ver-
gleichsweise hohen Nebenwirkungs-
rate und der mit der Ubertragung
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* Phase-II-Studie:

Alemtuzumab, Fludarabin, Cyclophosphamid und Doxorubicin in der Erstlinien-
therapie peripherer T- und NK-Zell-Lymphome/Leukdmien mit Ausnahme primar
kutaner T-Zell-Lymphome; Studienleitung: PD Dr. Weidmann, Frankfurt

* Phase-II-Studie:

Myeloablative [knochenmarkzerstérende] Chemotherapie mit peripherer autologer
Stammzelltransplantation in der Erstlinientherapie peripherer T- und NK-Zell-
Lymphome/Leukdmien; Studienleitung: PD Dr. Reimer, Wiirzburg, Prof. Dr. Wil-
helm, Niirnberg

* Phase-II-Studie:

CHO(E)P-14 + PEG-Filgrastim gefolgt von Alemtuzumab-Konsolidierung; Stu-
dienleitung: Prof. Triimper, Gottingen [PEG-Filgrastim ist ein bestimmter
Wachstumsfaktor fiir eine spezielle Unterart der weillen Blutkdrperchen, der
sog. ,neutrophilen Granulozyten”; Konsolidierung = Verfestigungstherapie]

* Phase-II-Studie:

Allogene bzw. autologe Blutstammzell-Transplantation nach Konditionierung
mit Ganzkorperbestrahlung und Cyclophosphamid bei Patienten mit peripheren
T-Zell-Lymphomen und hohem Risiko; Studienleitung: Prof. Freund, Rostock [mit
~Konditionierung” wird die unmittelbare Vorbehandlung vor der eigentlichen

Stammzelliibertragung bezeichnet]

Tab.2: Derzeit in Deutschland laufende Studien zur Behandlung peripherer

T-Zell-Lymphome (PTZL)

fremder Blutzellen verbundenen Not-
wendigkeit einer medikamentdsen Un-
terdriickung der korpereigenen Abwehr
(Immunsuppression) in erster Linie
jlingere Patienten geeignet.

Die Behandlung mit dem Antikdrper
Alemtuzumab (Mabcampath®), der
gegen bestimmte Oberflaichenmole-
kiile auf Lymphozyten gerichtet ist
(CD52), kdnnte eine Verbesserungin
der Behandlung der PTZL bedeuten.
Die Zugabe dieses Antikdrpers zu
einer konventionell dosierten Che-
motherapie zeigte in einigen Unter-
suchungen in der Erstlinientherapie
gute Ergebnisse. Allerdings besteht
bei dieser Substanz durch die Zer-
storung auch von gesunden Lympho-
zyten ein erhdhtes Risiko fiir (atypi-
sche) Infektionen, z. B. durch Viren
oder Pilze, so dass die Patienten ei-
ner vorbeugenden antimikrobiellen
Therapie bediirfen. Langzeitergebnis-
se und vor allem vergleichende The-
rapiestudien fehlen jedoch bislang.

Zusammenfassung

Die PTZL stellen eine heterogene
Gruppe maligner Lymphome dar, de-
ren Ursache meist unklar ist und die
durch einen aggressiven Verlauf ge-
kennzeichnet sind. Eine Standard-
therapie existiert zurzeit nicht. Ne-
ben konventionell dosierter Chemo-
therapie werden vor allem bei pri-
mdrem Therapieversagen Hochdosis-

konzepte mit autologer und allogener
Blutstammzelltransplantation einge-
setzt. Auch der Antikorper Alemtuzu-
mab konnte in Zukunft eine Rolle in
der Behandlung der PTZL spielen. Die
Behandlung der PTZL sollte, wann im-
mer mdglich, im Rahmen von Studien
(vgl. Tab.2) und nur durch erfahrene
Hamatologen-Onkologen erfolgen.

Fast 79 jahriger erhdlt autologe
Stammzelltransplantation

Im Jahr 2002 wurde bei mirim Alter
von 73 Jahren die Diagnose ,Plasmo-
zytom vom Typ IgA, Stadium III A”
gestellt. Meine Behandlung bestand
bis 2005 aus Melphalan. Danach
wurde Bortezomib (Velcade®) einge-
setzt - mit anfanglichem groRem Er-
folg. Zusatzlich wurde ich mit Bis-
phosphonaten behandelt. Auch die-
se Behandlung war sehr erfolgreich.
Ich war innerhalb eines halben Jah-
res schmerzfrei. Leider breiteten sich
die Tumorzellen immer wieder aus,
und die Chemotherapie wurde wir-
kungsloser. So war guter Rat teuer,
denn bisher hieR es, iiber 70jahrige
transplantiert man nicht. Umso er-
freuter war ich, als ich in der Selbst-
hilfegruppe Leukdamiehilfe RHEIN-
MAIN (Griindungsmitglied der DLH)

einen Mitpatienten kennen lernte,
der mir mitteilte, dass in der Frank-
furter Uniklinik ein bereits 78 Jahre
alter Patient mit eigenen Stammzel-
len (autolog) transplantiert worden
war. Mein behandelnder Arzt, Prof.
Tesch, {iberwies mich an seinen Kol-
legen, Prof. Knauf, der Transplanta-
tionen im Bethanien-Krankenhaus
in Frankfurt durchfiihrt. Prof. Knauf
sprach mit mir liber das ,biologische
Alter” im Unterschied zum ,Passal-
ter”. Damit ist gemeint, dass es bei
der Entscheidung fiir oder gegen ei-
neeingreifendeTherapie, wiederau-
tologen Stammzelltransplantation,
weniger darum geht, wie alt man
tatsachlich ist, sondern vielmehr da-
rum, wie gut die korperliche und
geistige Verfassung ist. Da ich in-
sofern ,biologisch” sehr jung ge-
blieben bin, wurde die Behandlung
durchgefiihrt. Und tatsachlich - es
traten keine Komplikationen auf! Die
unangenehmen Begleiterscheinungen
habe ich durchstanden wie jiingere
Patienten auch. Ein Unterschied wurde
nicht bemerkt. Wer mehr iiber die un-
angenehmen Begleiterscheinungen
wissen mochte, kann mich anrufen
oder mir eine E-Mail schreiben.
Hans Senkler, Schwanthaler Str. 12,
60594 Frankfurt/Main, Telefon: 069-
628110, Fax 069-603 11 65, E-Mail:
hans@senkler.de

Chronische AbstoRungsreaktion
(GvHD) am Auge

In der DLH-INFO 32 habe ich den Kon-
taktwunsch einer Patientin gelesen,
die - dhnlich wie ich - eine chronische
AbstoRungsreaktion (GvHD) am Auge
hat. Die Folge davon kann sein, dass
nicht genug Tranenfliissigkeit produ-
ziert wird (Sicca-Problematik). Es
scheint, und ich bin natirlich sehr vor-
sichtig in meiner Aussage, als ob mir
ein Nahrungserganzungsmittel doch
sehr hilft. Ich habe inzwischen einen
sehr netten und bemiihten Augenarzt,
und dieser empfahl mir ,Ocuvite® -
Trockenes Auge” der Fa. Bausch &
Lomb. Ich nehme diese Kapseln (GroR-
packung 270 Stiick fiir drei Monate,
Kosten. ca. 45 Euro) mehr oder we-
niger regelmaRig ein und bin begeis-
tert. Vom 2-10 mintitigen Tropfen (tdg-
lich 1 Flasche Hylo-Comod®, Wirk-
stoff: Hyaluronsdure) konnte ich in-
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zwischen auf ca. alle 3 - 5 Tage 1 Fla-
sche herunterkommen. Das ist eine
absolute Erleichterung! Das Tranener-
satzmittel habe ich inzwischen wech-
seln miissen (wahrscheinlich wegen
allergischer Reaktionen). Ich benutze
jetzt Wet-Comod® (Wirkstoff: Povidon;
ebenfalls von Ursapharm). Die Kosten-
tibernahme hat bis Februar 2007 voll-
standig geklappt. Jetzt ist es schwie-
riger geworden. Allerdings muss ich pro
Flaschchen Wet-Comod® nur 1,40 Euro
zuzahlen und da ich nun weniger beno-
tige, habe ich momentan keine Lust
an dieser Front zu kdmpfen. Ich wiin-
sche Ihnen allen weiterhin alles Gute
fiir Ihre Arbeit. Es ist fiir uns Erkrank-
te einfach richtig gut, dass es eine An-
laufstelle bei den vielen Problemen gibt.
Susanne Schmiegel, WeberstrafSe 35,
33803 Steinhagen, Tel.: 05204-6790,
E-Mail: bernd-schmiegel@web.de

Zu den Leserbriefen:

Leserbriefe werden von der Redaktion sehr
beachtet und gern verdffentlicht. Natiir-
lich geben sie in erster Linie die Meinung
des Briefschreibers wieder und nicht not-
wendigerweise diejenige der Redaktion.

40 Jahre

» BAG Selbsthilfe - Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung und chronischer Er-
krankung und ihren Angehdrigen e.V.

25 Jahre

» Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir
Psychoonkologie (dapo) e.V.

» Deutsches MDS-Register

20 Jahre

» Krebsinformationsdienst (KID)

» Konferenz onkologischer Kranken-
und Kinderkrankenpflege (KOK)

Die DLH gratuliert allen ,Geburts-
tagskindern” ganz herzlich!

Kontaktwiinsche

- Patientin (48 Jahre), peripheres T-
Zell-Lymphom, unspezifiziert (erste
Symptome im November 2006, Dia-
gnosestellung Juli/August 2007),
aus Danemark, sucht Kontakt zu Per-
sonen, die dhnliche Erfahrungen ge-
macht haben oder von dhnlichen Er-
fahrungen gehort haben: Das Lym-
phom hat bisher viele Ratsel auf-

gegeben, da bis jetzt die Lymph-
knoten immer wieder von selbst ab-
geschwollen oder verschwunden sind.

Kontaktaufnahme:

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

Infomaterial und
Literaturbesprechungen

MDS Myelodysplastische Syndrome -
Informationen fiir Patienten und
Angehorige

(4. lUberarbeitete Auflage, kostenlos.
Hrsg: Chugai Pharma Marketing Ltd.,
Autoren: Prof. Dr. Ulrich Germing, Prof.
Dr. Norbert Gattermann in Koopera-
tion mit dem AK Literatur der Deut-
schen Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V.,
Layout und Realisierung: Art tempi
communications GmbH, Kdln)

Die 3. Auflage der MDS-Broschiire
wurde 2003 erstellt, deshalb war es
Zeit fiir eine inhaltliche Uberarbei-
tung. AuRerdem wurde das Layout
moderner gestaltet. Es wird in der
Broschiire erldutert, was ein MDS ist
und welche Ursachen und Risikofak-
toren es gibt. Auf die Grundlagen der
Blutzusammensetzung und die ent-
sprechenden Verdnderungen im Blut
bei MDS wird eingegangen. Weitere
Kapitel behandeln die Symptome, not-
wendige Untersuchungen zur Diagno-
sesicherung und prognostische As-
pekte. Ausfiihrlich wird auf die The-
rapie eingegangen, und zwar unter-
teilt in symptomorientierte Behand-
lungsansdtze sowie Therapiestrate-
gien bei Niedrig-Risiko- bzw. Hochri-
siko-Patienten. Weitere kurze Kapitel
widmen sich den Themen ,Studien”
und ,Leben mit MDS”. Auch die
~Akute Myeloische Leukdmie” (AML)
wird erlautert, da es bei 25-30% der
MDS-Patienten zu einem Ubergang in
eine AML kommen kann. Der Anhang
enthalt u.a. Adressen von Ansprech-
partnern der MDS-Studiengruppe in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz
sowie ein Fachwdrterverzeichnis.

Einzelexemplare bzw. kleine Mengen
der Broschiire konnenin der DLH-Ge-
schaftsstelle angefordert werden.
GrolRere Mengen kdnnen direkt bei
der Firma Chugai bestellt werden:

Chugai Pharma Marketing Ltd., Zweig-
niederlassung Deutschland, Lyoner
StraRe 15, 60528 Frankfurt, Tel.: 069-
66 30 00 0, Fax: 069 - 66 30 00 50,
E-Mail: info@chugaipharma.de.

MDS Myelodysplastische Syndrome

* informationen fiir Pationten und Angehdrige

CD: memofit Kopf. Training. Ubun-
gen, Tipps und Tricks fiir Gehirn und
Gedachtnis

(Entwickelt in Zusammenarbeit mit
den Psychologen Dr. Sophia Poulaki,
Dr. Miklos Kiss, Dr. Stephanie Auer
und Dr. Gerald Gatterer, 29,90 Euro,
ISBN 200-00430-4. Systemanforde-
rungen: PC mit CD-Rom- oder DVD-
Laufwerk, ab Windows 98, 500 MHz
Prozessor, mindestens 256 MB RAM)

Die vorliegende CD richtet sich an
Personen, die ihre geistige Aktivitat
trainieren wollen. Niitzlich kann sie
z.B. fiir Betroffene sein, die nach ei-
ner Krebsbehandlung unter Gedacht-

Ubungen, Tipps & Tricks |
Fir Gehirn und Gedachtni

Aktiviert und trainiert Konzentration und Aufmerksamkeit.
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nisstorungen und Konzentrations-
schwdche (,,Chemohirn”) leiden. Vier
verschiedene Ubungen in den Schwie-
rigkeitsgraden ,leicht”, ,mittel” und
~Schwer” sind so angelegt, dass sie
ein moglichst breites Spektrum an
geistigen Fahigkeiten ansprechen,
wie z.B. die Merkfahigkeit, das rdum-
liche Gedachtnis, die Zuordnungsfa-
higkeit und die Konzentration. Wei-
tere Ubungen zielen insbhesondere auf
die visuelle Wahrnehmung, die Re-
aktionsgeschwindigkeit und die Infor-
mationsverarbeitung. Das Training wur-
de gemeinsam mit Experten nach dem
neuesten Stand der Psychologie und
Neuropsychologie entwickelt.

Bestelladresse: Plejaden Deutschland
GmbH, Hindenburgstr. 4 C, 30851
Langenhagen, Tel.: 0511-721 000,
Fax: 0511-721 088, E-Mail: office.
deutschland@plejaden.net.

Fachbuch: Radioimmuntherapie in
der Himatologie und Onkologie

Hrsg.: Prof. Dr. Lorenz Triimper, UNI-
MED Science, Bremen, 1. Aufl. 2007,
126 Seiten, ISBN 978-3-89599-804-1,
44,80 Euro

Mit der Zulassung der ersten, an klei-
ne Strahlenquellen gekoppelten Anti-
kérper zur Therapie von Non-Hodgkin-
Lymphomen hat eine neue Ara der ,sy-
stemischen” Strahlentherapie begon-
nen. In der EU ist allerdings nach wie
vor nur Zevalin® [Wirkstoff: *Yttrium-
Ibritumomab-Tiuxetan] zugelassen,
und zwar fiir die Therapie follikularer
Lymphome, wenn ein Riickfall nach ei-
ner Rituximabhaltigen Therapie aufge-
treten ist. In dem vorliegenden Fach-
buch wird die Radioimmuntherapie in
allen ihren Facetten beleuchtet. Zu-
ndchst werden die physikalischen und
strahlenbiologischen Grundlagen sowie
die Wirkprinzipien der Radioimmun-
therapie erldutert. Auch auf Strahlen-
schutzaspekte wird kurz eingegangen.
Der iiberwiegende Teil des Buches ist
den bisherigen klinischen Ergebnissen
der Radioimmuntherapie (mit unter-
schiedlichen Antikorpern und Strah-
lenquellen) gewidmet. So werden u.a.
Studienergebnisse zum Einsatz der Ra-
dioimmuntherapie in der Stammzell-
transplantations-Vorbehandlung (=Kon-
ditionierung) bei Patienten mit akuten
Leukdmien dargestellt. Ein Kapitel geht
auf die Radioimmuntherapie bei so-

liden Tumoren ein, bei denen diese
Therapieform allerdings bisher nicht
iiberzeugt hat. Es folgen Kapitel zur
Radioimmuntherapie beim Hodgkin-
Lymphom und bei den Non-Hodgkin-
Lymphomen. Wie schon beim Kapitel zu
den Leukdmien dominieren auch hier in
der Darstellung Studienergebnisse zur
Anwendung im Rahmen der Konditio-
nierungsbehandlung vor Stammzell-
transplantation. Das Kapitel zu Zeva-
lin® in der Behandlung des follikuldren
Lymphoms ist vor dem Hintergrund des
oben dargestellten Zulassungsstatus
das klinisch relevanteste Kapitel. Ins-
gesamt spricht das Buch vor allem Fach-
leute an, die sich fiir Hintergriinde, Ent-
wicklungen und Tendenzen im Bereich
der Radioimmuntherapie interessie-
ren. Erwahnenswert ist noch, dass zwei
Kapitel auf Englisch sind. Sie wurden
von amerikanischen Experten verfasst
und nicht {ibersetzt.

Rezensentin: Dr. med. Ulrike Holtkamp

Radioimmuntherapie
in der Hamatologie
und Onkologie
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Fachbuch: Akute Lymphatische Leu-
kamie
Hrsg.: Dr. Nicola Gokbuget, UNI-MED

Science, Bremen, 1. Aufl. 2007, 141 S.,
ISBN 978-3-89599-218-6, 44,80 Euro

In den letzten Jahren konnten erheb-
liche Fortschritte in der Diagnostik
und Therapie der akuten lymphati-
schen Leukdamie (ALL) des Erwachse-
nen erzielt werden. Dies fiihrte zu ei-
ner entscheidenden Verbesserung der
Heilungsraten. Das vorliegende Fach-
buch aus dem UNI-MED Verlag zeigt
in {bersichtlicher, gut gegliederter
und illustrierter Form auf, wie kom-

plex und individuell Diagnostik und
Behandlung geworden sind. Bei der
ALL handelt es sich namlich nicht um
eine einheitliche Erkrankung, sondern
sie umfasst zahlreiche klar definierte
Untergruppen mit spezifischem Erschei-
nungsbild, klinischer Manifestation
und Prognose. Mit diesem Buch ei-
nen aktuellen Uberblick iiber das ge-
samte Spektrum von diagnostischen
und therapeutischen Mdglichkeiten zu
geben, ist mit Sicherheit gelungen, zu-
mal sich viele Spezialisten auf die-
sem Gebiet mit eingebracht haben.
Besonders zu begriiRen ist das ab-
schlieRende Kapitel mit Hinweisen zu
laufenden Studien, einer Liste der teil-
nehmenden Zentren und zu Informa-
tionsmoglichkeiten zur ALL im Internet.
Rezensentin: Dr. med. Inge Nauels

Akute lymphatische
Leukamie

W bidn & 1. i

“Spe

@ . T58SSCIENCE

Die DLH-Info erhalten automatisch alle Mit-
glieds-Initiativen und Fordermitglieder der
Deutschen Leukdmie- & Lymphom-Hilfe.
Sie wird auBerdem an Fachleute im Bereich
Leukdmien/Lymphome sowie an Interes-
sierte und Freunde der Deutschen Leuka-
mie- & Lymphom-Hilfe verteilt. Sie er-
scheint dreimal im Jahr. AuRerdem ist sie
im Internet unter www.leukaemie-hilfe.de
(Mentiipunkt: ,DLH-Info-Zeitung”) abruf-
bar. Redaktionsschluss der drei Jahresaus-
gaben: 31. Januar, 31. Mai, 30. September
Auflage: 8.000

Nachdruck nur mit vorheriger Genehmigung.
Herausgeber:

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V.,
Thomas-Mann-StralRe 40, 53111 Bonn.
Redaktionsteam:

Dr. Ulrike Holtkamp (Redaktionsleitung),
Annette Hiinefeld, Dr. Inge Nauels, Antje
Schiitter, Anita Waldmann

Gestaltung:

Perform Werbung & Design GmbH, Lorrach
Druckkosten:

Roche Pharma AG, Grenzach-Wyhlen
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