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Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der Deutschen

Leukdmie- & Lymphom-Hilfe, liebe Leser der DLH-Info!

Der Maf3stab allen Handelns ist der
Patient

Liebe DLH-Mitglieder und liebe Leser,
am 20. April 2008 hat mich die Mit-
gliederversammlung der DLH einstim-
mig zu ihrem neuen Vorsitzenden ge-
wahlt. Gleichzeitig wurde ein neuer
Gesamtvorstand fiir die nachsten zwei
Jahre gewahlt. Im Namen aller be-
danke ich mich noch einmal fiir das
ausgesprochene Vertrauen und ver-
spreche Ihnen, alles zu tun, um dieser
Aufgabe gerecht zu werden.

Der amtierende Vorstand wurde in
der letzten DLH-INFO schon kurz vor-
gestellt. Er besteht aus vielen bekann-
ten Gesichtern, die schon lange in
der einen oder anderen Funktion im
Vorstand tatig waren. Zusammen mit
der hochprofessionellen Geschafts-
stelle haben wir die anstehenden Auf-
gaben in Angriff genommen und durf-
ten uns gleich der grof3ten Herausfor-
derung des Geschaftsjahres der DLH
stellen: dem DLH-Patienten-Kongress,
diesmal in Bremen. Mit Freude und ein
wenig Stolz darf ich feststellen, dass

der Kongress ein groRer Erfolg war
(vgl. Berichterstattung ab S. 4). Dass
es sich dabei nicht nur um unsere ei-
gene Wahrnehmung handelt, konnten
wir vor allem den (anonymen) Bewer-
tungsbdgen entnehmen. Dazu kommen
die zahlreichen personlichen Riickmel-
dungen wahrend des Kongresses, die
uns darin bestatigt haben, dass es uns
gelungen ist, eine in geldster und ent-
spannter Atmosphare stattfindende
Veranstaltung zu organisieren. Sie hat
allen, Gésten, Patienten und Helfern,
gut getan und geholfen, das Wesent-
liche aus diesem Kongress wahr- und
mitnehmen zu kdnnen.

Damit konnte ich gleich zu Anfang
ein wichtiges Ziel erfolgreich ange-
hen, das mirausgesprochenam Her-
zen liegt: Die Hilfe fiir den Patienten
und seine Angehdrigen miissen der
Mal3stab allen Handelns unseres Bun-
desverbandes sein. Die Schwere der
vielen Krankheitsbilder mit ihren hau-
fig einschneidenden Folgen sollen
nach Mdglichkeit gelindert, zumin-
dest aber ertraglich gestaltet werden.
Dafiir arbeiten wir — hauptamtlich
wie ehrenamtlich - und unterstiitzen
jeden Patienten, auch wenn er (noch)
nicht Mitglied bei uns oder einer unse-
rer Gruppen ist. Diese Aufgabenstell-
ung ist vielfaltig und anspruchsvoll
und bedarf neben einem erheblichen
Einsatz an Zeit und Kraft auch der
entsprechenden Fahigkeiten.

Damit Sie sich ein Bild davon ma-
chen konnen, warum Ihr Vorsitzen-
der glaubt, seiner neuen Aufgabe ge-
wachsen zu sein, mochte ich Ihnen
einen Uberblick iiber meinen Werde-
gang geben. Nach dem Abitur 1966
bin ich zundchst fiir drei Jahre zur
Bundeswehr gegangen, um anschlie-
Rend als Leutnant der Reserve Orga-
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nisationswissenschaften zu studie-
ren. Bereits hier trat das ein, was noch
haufig folgen sollte: Manchmal kommt
es anders, als man denkt. Die Armee
bot mir einen Beruf auf Lebenszeit
an und fing mich mit dem Argument,
eine neue, demokratisch basierte Ar-
mee, frei von den Belastungen der
Vergangenheit, sei aufzubauen und
Leute wie mich kdnne man dazu gut
gebrauchen. In den folgenden 26
Jahren lernte ich viel, was mir heute
noch hilft und auch jetzt von Néten
ist: Ubernehmen und Ubertragen von
Verantwortung, Fiihren durch Delega-
tion, Loyalitdt als ,ZweibahnstraRe”,
Dinge auf den Punkt bringen, Ent-

scheidungen fallen und sie aushalten,
Strukturen bilden, die fiir Klarheit sor-
gen. Was von all dem braucht man in
der DLH nicht?

Nach der Wiedervereinigung habe ich
die wohlschwerste Entscheidung mei-
nes beruflichen Lebens gefllt: Nach
langer und intensiver Diskussion mit
meiner inzwischen 4-kopfigen Familie
habe ich 1992 den Status eines Berufs-
soldaten gekiindigt — mit allen damit
verbundenen Nachteilen. Dies war fiir
mich zwingend, da die Armee ihre
hehren Prinzipien nicht mehr oder
missbrduchlich lebte und in meinen
Augen kein verniinftiges Ziel mehr
formulieren konnte. In der Wirtschaft
habe ich dann als Abteilungsleiter
Logistik neu angefangen. Dem Abtei-
lungsleiter folgte bald der Prokurist
und - nach einem Firmenwechsel -
der Geschaftsfiihrerposten.

1998 wurde im Rahmen einer Routine-
untersuchung anlasslich einer Blut-
vergiftung die CLL diagnostiziert, mit
der in meinen Augen trostlichen The-
rapie ,wait and see” (abwarten und
beobachten, wie sich der Krankheits-
verlauf entwickelt). Das hieR fiir mich,
ignorieren und weiter ackern wie bis-
her. Meine bessere Halfte, Edith, hin-
gegen trat der DLH bei.

2001 machte ich mich als Unterneh-
mensberater selbstandig und wollte
meiner beruflichen Laufbahn die Kro-
ne aufsetzen. Darauf entschied sich
meine CLL, ein verscharftes Tempo
anzuschlagen, was mich im Friihjahr
2002 notfallmaRig ins Krankenhaus
zwang. Nach mehreren Chemothera-
pien wurde ich am 31. Oktober 2002
autolog (d.h. mit eigenen Stammzel-
len) transplantiert und begab mich
in die Rekonvaleszenz. Eine Rehabili-
tation lehnte ich trotz guten Zure-
dens ab und begann im Januar 2004
die nachste Geschaftsfiihrertatigkeit —
diesmal bei einem Sportverein mit
immerhin iber 3000 Mitgliedern, 47
Abteilungen und iiber 200 ehrenamt-
lichen Ubungsleitern. Dort lernte ich,
wie man mit wenig Geld und vielen
Ehrenamtlichen erfolgreich arbeiten
kann, d.h. nur mit der Kraft der Uber-
zeugung und der gemeinsamen Starke.
Zur DLH habe ich aber erst gefunden,
alsich Ende 2004 ein schweres Burn-
out-Syndrom hatte und ich endlich be-
griff, dass die Ratschldge meiner Frau
und von Fachleuten vielleicht doch
helfen kdnnten. Widerwillig beugte

ich mich und begab mich in eine sta-
tiondre psychosomatische Behand-
lung. Erst dort und sehr spat und wohl
typisch ,mannlich”, habe ich gelernt,
meine Krankheit und ihre Folgen
zu akzeptieren und mitihr zu leben -
ohne ungliicklich zu sein.

Als im Friihjahr 2007 ein Rundschrei-
ben der DLH kam, in dem nach Per-
sonen mit Interesse an der DLH-Vor-
standsarbeit gesucht wurde, fragte
mich meine Frau, ob ein ehrenamtli-
ches Engagement bei der DLH nicht
eine sinnvolle Betédtigung flir mich
sei. Daraufhin meldete ich mich und
fiillte einen Fragebogen mit der viel-
sagenden Bezeichnung ,Fragen zur
Selbstbesinnung” aus....

Jetzt haben wir den neuen Vorstand -
undich kann bereits nach dieser kurzen
Zeit sagen — er arbeitet gut. Die Ge-
schaftsstelle funktioniert — gerdusch-
los und effizient. Unser Gesellenstiick
haben wir abgeliefert und die ,Kriti-
ken” sind positiv. Auf dieser schonen
und motivierenden Basis wollen wir
aufbauen und weiterhin erfolgreich fiir
Sie tatig sein. Mit Ihrer aktiven Mithil-
fe, um dieiich Sie hiermit herzlich bitte,
wird uns dies bestimmt mdglich sein.
Ihr Ralf Rambach

Brigitte Reimann, neu gewahlte Bei-
sitzerin im DLH-Vorstand seit dem
20. April 2008

Gerade 52 Jahre geworden, wurde bei
mir ein Multiples Myelom IgG Typ Kap-
pa, Stadium IITA diagnostiziert. Ich
wurde therapiert mit VAD und CAD
[V=Vincristin, A=Doxorubicin, D=Dexa-
methason, (= Cyclophosphamid] so-
wie zweimaliger Hochdosis-Chemothe-
rapie mit anschlieRender autologer
Stammzelltransplantation (Tandem).
Bis heute, 5 Jahre danach, bin ich
ohne Riickfall. Wahrend meiner Thera-
piezeit entstand der Wunsch, eine
Selbsthilfegruppe in Rheinland-Pfalz
zu griinden. Diesem Wunsch folgten
Taten, mittlerweile haben wir den Sta-
tus der Gemeinniitzigkeit und feiern
im November unser 5-jahriges Beste-
hen. Durch die Selbsthilfe Plasmozy-
tom/Multiples Myelom Karlsruhe e.V.
bekam ich damals ersten Kontakt
zur DLH. Schnell war ich von den pa-
tientenbezogenen und gesundheits-
politischen Leistungen der DLH be-
eindruckt. Hier wurde nicht nur gere-
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det, sondern vieles auf den Weg ge-
bracht. Nach herzlicher Aufnahmein
die DLH durch Mitglieder, Vorstand
und die Geschaftsstelle besuchte ich
in den folgenden Jahren einige Mit-
gliederversammlungen und Gruppen-
leiterseminare. Anfang 2007 nahm
ich die Gelegenheit wahr, als Gast bei

Brigitte Reimann, seit dem 20. April 2008
neu gewdhlte DLH-Vorstandsbeisitzerin

Vorstandssitzungen und in den Ar-
beitskreisen ,Offentlichkeitsarbeit/Po-
litik sowie ,,Organisation/Fortbildung”
teilzunehmen. Diese Arbeit machte mir
sehr viel Spal. Der Erfahrungsaus-
tausch von Gruppenleitern unterei-
nander und der Vorteil, immer auf
dem neuesten Stand, medizinisch so-
wie politisch zu sein, wurden sehr wert-
voll fiir meine eigene Gruppenarbeit
vor Ort. Da die DLH sich auch sehr
intensiv fiir das Myelom einsetzt und
dies auch mein Anliegen ist, habe
ich nicht lange liberlegen miissen, als
ich gefragt wurde, ob ich mir eine Mit-
arbeit als Vorstandsmitglied vorstel-
len konne. Nun bin ich seit April ge-
wahlte Beisitzerin im DLH-Vorstand
und werde mich bemiihen, den Ansprii-
chen zum Wohle der DLH gerecht zu
werden. Ich hoffe auf eine gute Zu-
sammenarbeit und eine positive, er-
folgreiche Zukunft der DLH. Zu er-
wahnen ist noch, dass ich Sprecherin
der APMM (Arbeitsgemeinschaft Plas-
mozytom/Multiples Myelom) bin und
meine Selbsthilfegruppe Mitglied des
Myeloma Euronet (Me) ist.

Herma Baumeister, neu gewdhlte
DLH-Schatzmeisterin seit dem 20.
April 2008

Am 20. April 2008 wurde ich nach ca.
einjahriger Mitarbeit als Gast im Vor-
stand zur Schatzmeisterin der DLH ge-
wahlt. Ich bin 59 Jahre alt und lebe
im schonen Ostfriesland. Vor meinem
krankheitsbedingten Ausstieg aus dem
Berufsleben habe ich 34 Jahre im Of-
fentlichen Dienst gearbeitet, zuletzt
27 Jahre als Geschaftsfiihrerin in ei-
ner offentlich-rechtlichen Akademie
fiir Erwachsenenfortbildung (e.V.).
In dieser Eigenschaft war ich u.a. fiir
die Finanzplanung, Jahresabschliisse
und die Buchhaltung verantwortlich.
Im Juni 2003 - nach ca. 11/; Monaten
mit tdglichen Migraneanfallen - stellte
man bei mir eine Essentielle Thrombo-
zythamie (ET) fest. Dabei handelt es
sich um eine sehr seltene Erkrankung
des blutbildenden Systems, die zu der
Gruppe der Chronischen Myeloprolife-
rativen Erkrankungen (CMPE) gehort.
Nach einer erneuten Knochenmarks-
biopsie 2004 und Begutachtung des
Knochenmarks durch einen Referenz-
pathologen wurde dann allerdings die
Diagnose ,ET” revidiert: Es stellte sich
heraus, dass ich eine andere Form der
CMPE habe: die Primdre Myelofibrose
(PMF, auch Osteomyelofibrose - OMF -
genannt). Bei mir kommt eine zusatzli-
che Komponente hinzu, die Vererbung
des zugrundeliegenden Gendefekts
von meinem GroRvater iiber meine
Mutter an mich. Diese Konstellation
gibt es laut Prof. Wehmeier, Rem-
scheid, nur bei einer ,Handvoll Men-
schen in Deutschland” und entspricht
daher nicht dem Regelfall.

Bereits bei der Erstdiagnose 2003 re-
cherchierte ich im Internet {iber diese
Erkrankungen, lie® mir Unterlagen
von der DLH schicken und fand eine
Internetselbsthilfegruppe: das ,MPD-
Netzwerk” (vgl. Bericht S. 10f. ; MPDist
die englische Abkiirzung fiir CMPE).
Hier fand ich Antworten auf meine
Fragen, konnte mich mit Betroffenen
austauschen und fiihlte mich wohlin
der ,MPD-Familie”. Das ist noch heute
so. Im MPD-Netzwerk fand ich durch
einen ebenfalls Betroffenen eine ha-
matologische Gemeinschaftspraxis in
Oldenburg, ca. 70 km von meinem
Wohnort entfernt. Deren Arzte kennen
sich mit meiner Erkrankung aus und

ich flihle mich dort bestens aufgeho-
ben.Vorherhatteich bereits dreiOn-
kologen ,verschlissen”, bei denen ich
das Gefiihl nicht loswurde, dass ich
aufgrund der Seltenheit der Erkran-
kung fehlam Platz war. Eine Heilung
meiner Erkrankung ist nur durch eine
Stammzelltransplantation (SZT) mdg-
lich. Da sich jedoch die Erkrankung
mit medikamentdser Behandlung oh-
ne Chemotherapie nur sehr langsam
weiterentwickelt und ich mich weitest-
gehend fit fiihle, verzichte ich zurzeit
auf eine SZT und hoffe, noch viele
Jahre mit der Krankheit - so gut wiein
den letzten Jahren - leben zu kénnen.
Als Schatzmeisterin der DLH habe ich
mir vorgenommen, zusammen mit dem
Vorstand und der Geschaftsstelle da-
zu beizutragen, dass sich viele Betrof-
fene zusammentun und Selbsthilfe-
gruppen, Selbsthilfeinitiativen und
Gesprachskreise griinden. Aus eige-
ner Erfahrung méchte ich insbeson-
dere den Menschen mit seltenen Blut-
erkrankungen Mut machen, ihr Schick-
sal zu meistern, sich zusammenzu-
schlieRen und miteinander zu kommu-
nizieren (dank Internet ist dies heu-
te flachen- und la@nderiibergreifend
mdglich). Besonders diesen Men-
schen mdchte ich meine personliche
Hilfe bei der Organisation von Tref-
fen, Gedankenaustausch etc. anbie-
ten. Ich hoffe, ich kann das durch die
Wahl in den DLH-Vorstand in mich ge-
setzte Vertrauen zum Wohle aller Be-
troffenen erfiillen.

Herma Baumeister, seit dem 20. April 08
neu gewdhlte DLH-Schatzmeisterin.
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Reportage

11. Bundesweiter DLH-Patienten-
Kongress Leukdmien & Lymphome
am 21./22. Juni 2008 in Bremen:
600 Patienten, Angehérige und In-
teressierte informierten sich iiber
Leukdamien, Lymphome und psycho-
soziale Themen

Prof. Dr. Bernd Hertenstein, Direktor
der Medizinischen Klinik I (Himatolo-
gie, Onkologie) des Klinikums Bremen-
Mitte gGmbH, war wissenschaftlicher
Leiter des Kongresses. Er erlduterte in
der BegriifSung, dass sich das Therapie-

£

-

Auch der Bremer Staatsrat Dr. Hermann
Schulte-Sasse stellte in seinem Gruf3-
wort u.a. die Bedeutung von Therapie-
studien heraus.

[

angebot in Bremen fiir Leukimie- und
Lymphompatienten, u.a. durch die allo-
gene Stammzelltransplantation, deut-
lich erweitert hat. Er wies des Weiteren
auf die hohe Bedeutung von Therapie-
studien hin. Viele Kranke setzen ihre Hoff-
nung in die Fortschritte der Medizin. Die
Entwicklung neuer Therapieverfahren
ist jedoch langwierig und erfordert viel
Geduld. Da Einzelerfahrungen immer
ein Zufallsergebnis sein kénnen, werden
neue Therapiekonzepte im Rahmen von
klinischen Studien systematisch unter-
sucht. Vorteile fiir die Teilnehmer an
klinischen Studien bestehen vor allem
darin, dass sie besonders intensiv be-
treut, regelmdfSig untersucht und eng-

Die drei Abbildungen oben zeigen stellvertretend einige Kongress-Helfer, die u.a. beim Auf- und Abbau, bei der"Technik, am

A
maschig liberwacht werden. Die Quali-
titsanforderungen an Therapiestudien
sind heutzutage sehr hoch. Nur wenn
sie erfiillt sind, darf eine klinische Stu-
die durchgefiihrt werden.

Dr. Franz Kohlhuber, Leiter der Abteilung
Férderung der Deutschen Krebshilfe,
hielt einen Einfiihrungsvortrag zum
Thema , Psychoonkologie”. Es wurde
deutlich, dass es in Deutschland nach
wie vor Defizite in der psychosozialen
Versorgung von Krebspatienten gibt.
Deswegen hat die Deutsche Krebshilfe
das umfassende Férderschwerpunktpro-
gramm ,,Psychosoziale Onkologie” ins
Leben gerufen, um hier neue Entwick-
lungen anzustofSen.

DLH-Info-Stand und an der Registratur fiir einen méglichst reibungslosen Ablauf gesorgt haben. Allen ganz herzlichen Dank!

Ca. 30 Referenten aus Bremen, dem
Umland und weiteren Behandlungszent-
ren in Deutschland waren nach Bremen
gekommen und hielten Vortrége (iber
die verschiedenen Unterformen der Leu-
kdmie- und Lymphomerkrankungen,
neue Behandlungsmdglichkeiten und
psychosoziale Themen. Hier im Bild:
Angelika Hussel (Essen), Margitta Kru-
se (Hannover) und Prof. Hertenstein
(Bremen) im Workshop ,, Langzeitfol-
gen nach einer allogenen Stammzell-
transplantation”.
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Am Stand von Anette Steinmann, diplomierte Make-up Stylistin und Ansprech-
partnerin der Selbsthilfegruppe Leukimie- & Lymphom-Hilfe Metropolregion RHEIN-
NECKAR, konnten sich interessierte Teilnehmerinnen kostenlos schminken lassen.

Ralf Rambach, DLH-Vorsitzender, und
Anita Waldmann, DLH-Ehrenvorsitzen-
de, bei der Erdffnung der Abendveran-
staltung im ,,Hotel Atlantic Universum”.

Schon ein gewohntes Bild: GrofSer An-
drang am DLH-Infostand.

Die Teilnehmer konnten sich nach dem ersten, informationsreichen Kongress-
Tag bei der Abendveranstaltung entspannen und Erfahrungen austauschen.

- g it )

Zum fiinften Mal wurde im Rahmen der Abendveranstaltung der ,, DKMS-Mech-
tild-Harf-Preis fiir das Ehrenamt” vergeben, dessen Stifter die , DKMS Stiftung
als Mutterorganisation der ,,DKMS Deutsche Knochenmarkspenderdatei” ist.
Preistrdger fiir das Jahr 2007 ist die Stiftung , Hilfe fiir Petra und an-
dere” aus Georgsmarienhiitte. Die Stiftung konnte mit ihren Aktivititen bis
Jjetzt rund 30.000 neue potenzielle Stammzellspender fiir die Deutsche Kno-
chenmarkspenderdatei gewinnen. Allein dadurch konnte bei bisher ca. 250
Patienten eine Stammzelltransplantation durchgefiihrt werden.

Ein Ruheraum stand wéihrend des Kon-
gresses fiir geschwiéchte Teilnehmer
zur Verfiigung.

Fiir gute Unterhaltung sorgte bei der
Abendveranstaltung der Kolner Arzt
und Kabarettist Liider Wohlenberg mit
seinem Programm ,Zwei Meter Halb-
gott”, eine gelungene Parodie auf un-
ser Gesundheitswesen.

Folgende Textbeitrdge zum Kongress
konnen in der DLH-Geschaftsstelle an-
gefordert bzw. auf der DLH-Internet-
seite heruntergeladen werden:

* Follikuldre Lymphome (Prof. Dr.
Hans-Heinrich Heidtmann, Bre-
merhaven): siehe auch Seite 15 f.

* Morbus Waldenstrom (Prof. Dr.
Manfred Hensel, Mannheim):
siehe auch Seite 19 f.

* Spatfolgen der Strahlentherapie
(Dr. Iris Friesecke, Rostock)

* Entscheidungsfindung in der On-
kologie (PD Dr. Georg HeR, Mainz)

¢ Die Bedeutung von Studien
(Alexandra Wieland, Siegburg)

* Patienten: Versicherungsschutz
fur alle? (Claudia Zinke, Berlin)

e Was kann ich selbst tun?! (Dipl.-
Pad. Hannelore Droge, Hannover)
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Die Ausstellung war gut besucht. Die
DLH dankt an dieser Stelle noch ein-
mal ganz ausdriicklich folgenden insti-
tutionellen und industriellen Sponsoren
fiir die finanzielle Unterstiitzung des
Kongresses:

* Deutsche José Carreras Leukdmie-

Stiftung e.V.,

* Deutsche Krebshilfe

* DKMS Stiftung Leben Spenden

* Universitit Bremen

* Selbsthilfe-Fordergemeinschaft der
Ersatzkassen:
- Techniker Krankenkasse
- Hanseatische Krankenkasse
- Hamburg Miinchner Krankenkasse
- Gmiinder Ersatzkasse
- HZK die ProfiKrankenkasse fiir

Bau- und Holzberufe

* Amgen GmbH

* Aqua Free Membrane Technology
GmbH

* Bayer Health Care AG

* Bristol-Myers Squibb GmbH & Co. KGaA

* Celgene GmbH

* Chugai Pharma Marketing Ltd.

* (SL Behring GmbH

* Essex Pharma GmbH

* Fresenius Biotech GmbH

* fromm & Fromm GmbH

* Genzyme GmbH

* GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG

* Johanniter-Unfall-Hilfe e.V. Orts-
verband Bremen

* Jollytops Modische Kopfbedeckungen

* MSD Sharp & Dohme GmbH

* Mundipharma GmbH

* Novartis Pharma GmbH

* Ortho Biotech/Division of Janssen-
Cilag GmbH

* Roche Pharma AG

e Shire Deutschland GmbH & Co. KG

e The Binding Site GmbH

Foto: © visitBerlin.de

Der 12. DLH-Patienten-Kongress wird
am 20./21. Juni 2009 in Berlin statt-
finden.

Meldungen

Der ,Nationale Krebsplan”: Ein um-
fassendes Programm zur Verbesse-
rung der Versorgung von Krebspa-
tienten

Die Herausforderungen bei der Be-
kdmpfung von Krebs nehmen zu. Dafiir
gibt es insbesondere folgende Griinde:

* Die Zahl der Neuerkrankungen wird
allein aufgrund der hoheren Lebens-
erwartung weiter ansteigen, da alte-
re Menschen eher Krebs bekommen
als jlingere.

* Durch Fortschritte in der Therapie
wird sich der typische Verlauf von
Krebserkrankungen zunehmend dem
von chronischen Erkrankungen an-
gleichen. Immer mehr Menschen,
die friiher an ihrer Krebserkrankung
gestorben waren, werden {iberleben,
selbst wenn der Krebs nicht in allen
Fallen vollstdandig geheilt werden
kann. Aufgrund der zu erwartenden
Zunahme solcher ,chronischer Krebs-
verldufe” wird die kontinuierliche

medizinische Nachsorge und die
sorgfiltige onkologische Langzeit-
betreuung eine grélRere Bedeutung
gewinnen.

Es wird immer mehr alte und hoch-
betagte krebskranke Menschen ge-
ben, die zusatzlich an weiteren Er-
krankungen leiden. Diese stellen be-
sondere Anforderungen an die adrzt-
liche und pflegerische Betreuung.
Die onkologischen Versorgungsstruk-
turen bis hin zu einer angemessenen
Palliativversorgung miissen dieser
Entwicklung Rechnung tragen.

Die Entwicklung bei den neuen ,ziel-
gerichteten” Krebsarzneimitteln ist
rasant. Sie erweitern das bisherige
Behandlungsspektrum. Fachleute und
Betroffene hoffen, dass die ,mal3-
geschneiderte”, individualisierte
onkologische Arzneimitteltherapie
die Wirksamkeit, Vertrdglichkeit und
Lebensqualitat weiter verbessern
wird. Kritische Stimmen warnen hin-
gegen vor den explodierenden Kos-
ten der Krebstherapie bei teilweise
ungekldrtem Zusatznutzen dieser
Arzneimittel.

* Aufgrund der zunehmenden Kom-

plexitdt und Spezialisierung der Krebs-
therapie und des immer schnelle-
ren Wissenszuwachses werden die
Anforderungen an niedergelassene
Arztinnen und Arzte, Krankenhiu-
ser und weitere Einrichtungen sowie
Versorgungsstrukturen kontinuier-
lich steigen.

Vor diesem Hintergrund wurde der
~Nationale Krebsplan” vom Bundes-
ministerium fiir Gesundheit zusam-
men mit der Deutschen Krebsgesell-
schaft, der Deutschen Krebshilfe und
der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren ins Leben gerufen und
im Juni 2008 der Offentlichkeit vor-
gestellt. Mit dem Programm soll die
Versorgung der Patienten weiter ver-
bessert, die Friiherkennung gestarkt
und die Zusammenarbeit aller Ak-
teure vorangebracht werden. Der ,Na-
tionale Krebsplan” versteht sich als
Fortsetzung des friiheren ,Gesamt-
programms zur Krebsbekampfung”
und hat eine langjdhrige Perspekti-
ve. Weitere Partner werden bei der
Ausgestaltung und Umsetzung hin-
zukommen.
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In der ersten Phase (2009/2010)
stehen die folgenden vier ,,Hand-
lungsfelder” im Vordergrund:

1. Weiterentwicklung der Krebs-
fritherkennung

2. Weiterentwicklung der onkolo-
gischen Versorgungsstrukturen
und der Qualitatssicherung

3. Sicherstellung einer effizienten
onkologischen Arzneimittel-
therapie

4. Starkung der Patientenorien-
tierung

In diesen vier Handlungsfeldern wur-
den die folgenden Teilziele definiert:

Krebsfriiherkennung

* Hohere Teilnahmerate an den Krebs-
friiherkennungsuntersuchungen

* Organisatorische Weiterentwicklung
der bestehenden Krebsfriiherken-
nungsprogramme fiir Gebarmutter-
hals- und Darmkrebs

¢ Evaluation der Krebsfriiherkennungs-
programme hinsichtlich ihres Nutzens

Versorgungsstrukturen und Quali-

tatssicherung

* Flachendeckende Sicherstellung ei-
ner hohen onkologischen Versor-
gungsqualitat

* Forderung der Entwicklung und An-
wendung von qualitativ hochwerti-
gen onkologischen Leitlinien

* Bessere Vernetzung der onkologi-
schen Versorgung

* Verbesserung der Qualitdtstranspa-
renz der onkologischen Versorgung

* Sicherstellung einer ausreichenden
ambulanten und stationdren psycho-
onkologischen Versorgung

Arzneimitteltherapie

e Langfristige Sicherstellung eines
fairen und schnellen Zugangs aller
Krebskranken zu nachweislich wirk-
samen innovativen Krebstherapien

* Zuverldssige anbieterunabhangige
und zeitnahe Nutzen-Bewertung neu-
er Krebsarzneimittel nach der Zu-
lassung

* Sicherstellung einer evidenzbasier-
ten und wirtschaftlichen Verord-
nungspraxis

* Nachhaltige Sicherung der Finan-
zierbarkeit medizinisch notwendiger
hochpreisiger Krebsarzneimittel

Patientenorientierung

* Verbesserung der Informations-,
Beratungs- und Hilfsangebote

* Verbesserung der kommunikativen
Fahigkeiten von Arztinnen und Arzten

In den nachsten Phasen werden zu-
satzliche Handlungsfelder, z. B. der
umwelt- und arbeitsplatzbezogene
Krebsschutz, die Primdrprdavention
und die Krebsforschung, erarbeitet.

Neuer Vertrag zur , Integrierten Ver-
sorgung” von Lymphompatienten
zum 1. Mai 2008 in Kraft getreten

Die Ersatzkassenverbande VdAK/AEV
haben mit den Studiengruppen des
Kompetenznetzes Maligne Lympho-
me (KML), dem Berufsverband der nie-
dergelassenen Hamatologen und Onko-
logen (BNHO) sowie der Arbeitsge-
meinschaft der Himatologen und On-
kologen an Krankenhdusern (AdHOK)
einen Vertrag zur ,Integrierten Ver-
sorgung” von Lymphompatienten ge-
schlossen. Ziel des am 1. Mai 2008 in
Kraft getretenen Vertrages ist es, den
Patienten eine qualitdtsgesicherte und
an ihren Bediirfnissen und Krankheits-
bildern ausgerichtete Therapie zu er-
moglichen. Dies wird gewahrleistet,
indem die Erstdiagnose eines Pati-
enten nochmals durch einen aner-
kannten Spezialisten tiberpriift wird.
Bestatigt sich die Diagnose eines ma-
lignen Lymphoms, werden die Pati-
enten entsprechend ihrer spezifischen
Lymphomerkrankung und ihres jewei-
ligen Krankheitsstadiums verschie-
denen Therapie-Protokollen zugeord-
net, in denen sie nach den neuesten
medizinischen Standards behandelt
werden. Sollten fiir einzelne Patien-
ten keine standardisierten Therapie-
Protokolle vorliegen, werden die in-
dividuellen Therapiepldne fiir diese
Patienten mit den Experten der KML-
Studiengruppen beraten.

Die von den Lymphom-Studiengrup-
pen des Kompetenznetzes bisher er-
reichten Fortschritte in der Behandlung
von Patienten mit Lymphomen beru-
hen neben entscheidenden Durchbrii-
chen in der Grundlagenforschung vor
allem auf mehreren Generationen
klinischer Studien, in denen neue
diagnostische Verfahren getestet und
bessere Therapien entwickelt oder er-
folgreiche Therapieschemata so opti-
miert wurden, dass bei gleicher Wirk-
samkeit weniger Nebenwirkungen auf-
treten. Durch die Dokumentation der

Behandlung und die Auswertung der
Ergebnisse findet ein standiger Lern-
und Erfahrungsprozess statt, von dem
die Patienten langfristig profitieren.
Die fachiibergreifende Behandlung
durch Hamatologen, Strahlenthera-
peuten, Radiologen, Pathologen und
ggf. andere Fachdrzte erfolgt in einem
Behandlungszentrum (d.h. Uniklinik,
Krankenhaus oder niedergelassener
Onkologe), das an den Studien der
KML-Studiengruppen teilnimmt und
vom Versicherten frei gewdhlt werden
kann. Die Studiendrzte in diesem Be-
handlungszentrum stehen dem Pati-
enten und seinem Hausarzt als stin-
diger Ansprechpartner zur Verfiigung.
Die Teilnahme an der ,Integrierten
Versorgung” ist freiwillig und kann
vom Patienten jederzeit widerrufen
werden.

Zentren, die dem bisher ausschlieR-
lich fiir das Hodgkin Lymphom gel-
tenden Vertrag beigetreten waren,
miissen ihre Teilnahme neu erkld-
ren, indem sie die aktuelle Beitritts-
erklarung unterzeichnen. Mit der
Ausweitung des Vertrages auf alle
Lymphomarten, die durch die KML-
Studiengruppen abgedeckt sind, ist
damit zu rechnen, dass rund 650 Be-
handlungszentrenin Deutschland der
Vereinbarung zur Integrierten Ver-
sorgung bei malignen Lymphomen
beitreten. Arzte, die ihre Patienten
entsprechend behandeln mdchten,
finden ausfiihrliche Informationen
und alle erforderlichen Unterlagen
zum Vertrag auf den KML-Internet-
seiten unter www.lymphome.de/inte
grierte-versorgung. Die Koordination
der Integrierten Versorgung Maligne
Lymphome (IVML) liegt beim Kompe-
tenznetz Maligne Lymphome.

Teilnahmeberechtigt sind Versi-
cherte folgender Ersatzkassen,
bei denen ein malignes Lymphom
diagnostiziert wurde:

- Barmer Ersatzkasse (BARMER)

- Deutsche Angestellten-Kranken-
kasse (DAK)

- Techniker Krankenkasse (TK)

- Kaufmann. Krankenkasse (KKH)

- Hanseatische Krankenkasse (HEK)

- Hamburg Miinchener Kranken-
kasse (HMK)

- Handelskrankenkasse (hkk)

- Gmiinder ErsatzKasse (GEK)

- HZK - DIE PROFIKRANKENKASSE
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Hintergrund: Im Kompetenznetz
Maligne Lymphome (KML) haben
sich die filhrenden deutschen
Lymphom-Studiengruppen und
Versorgungseinrichtungen zusam-
mengeschlossen. Die Kooperation
tragt dazu bei, die Kommunika-
tion und den Wissenstransfer zwi-
schen Wissenschaftlern, Arzten
und Betroffenen zu verbessern
und neue Ergebnisse aus der For-
schung schnellstmoglich in die Pa-
tientenversorgung zu iiberfiihren.

Jahrestreffen der Europdischen
Krebspatienten-Koalition (ECPC) am
7./8. April 2008 in Briissel

Am 7./8. April 2008 fand in Briissel,
im Gebdude des ,EU-Ausschusses
der Regionen” das Jahrestreffen der
Europdischen Krebspatienten-Koali-
tion (European Cancer Patient Coa-
lition, ECPC) statt. Hierbei trafen
ECPC-Vertreter mit ihren Mitstreitern
zusammen, wie u.a. Mitglieder des
Europdischen Parlaments (MEPs), de-
nen in besonderer Weise die Be-
kampfung von Krebserkrankungen am
Herzen liegt (MEPs against Cancer,
kurz: MAC). Unter der slowenischen
Flihrung wurde dem Kampf gegen
Krebs in der EU hohe Prioritdt ein-
geraumt. So wurde am 10. April 2008
vom Europdischen Parlament mit tiber-
waltigender Mehrheit eine Entschlie-
Rung zum Kampf gegen Krebs in der
erweiterten EU verabschiedet. Diese
ist im Internet einsehbar unter:

www.europarl.europa.eu/sides/
getDoc.do?pubRef=-//EP//
TEXT+TA+P6-TA-2008-0121+0+
DOC+XML+V0//DE

Sie kann aber auch in der DLH-Ge-
schdftsstelle angefordert werden.
Lynn Faulds Wood, ECPC-Prasidentin,
brachte ihre Hoffnung zum Ausdruck,
dass die starke Unterstiitzung auf ver-
schiedenen politischen Ebenen zu tat-
sachlichen Verbesserungen fiir Krebs-
patienten in Europa fiihren wird.

Hintergrund: Die Europdische
Krebspatienten-Koalition (Eu-
ropean Cancer Patient Coalition,
ECPC) wurde im Jahr 2003 unter
dem Motto ,Was uns betrifft -
wir mischen mit” (,Nothing about
Us, Without Us”) gegriindet. Die
Organisation ist aus dem Bedarf
heraus entstanden, ein politisches
Vakuum nach dem Abschluss des
Programms ,Europa gegen Krebs”
(Europe Against Cancer) aufzu-
fiillen, und zielt darauf ab, den
politischen Willen zusammenzu-
bringen, Krebs in der gesamten
EU zu bekdampfen. Sie hat sich
zum Ziel gesetzt, die Krebspra-
vention, das Screening, die Friih-
erkennung und die Therapie von
Krebserkrankungen in Europa zu
verbessern und damit Unterschie-
de und Ungleichheiten bei den
Uberlebenschancen in der EU zu
verringern. ECPC mochte erreichen,
dass Gesetzgeber, Politiker, Arzte
und Pflegepersonal, Medien und
die Offentlichkeit im Kampf gegen
Krebs gemeinsam an einem Strang
ziehen. Weiterfiihrende Informa-
tionen gibt es im Internet unter
www.ecpc-online.org. Die DLH ist
seit 2004 ECPC-Mitglied.

6. Internationale Konferenz ,Neue
HorizonteinderKrebshehandlung”
fiir CML- und GIST-Patientenver-
treter vom 27.-29. Juni 2008 in
Baveno (Italien)

- ein Beitrag von Jan Geifler, Vorsit-
zender von Leukdmie-Online und Vize-
Priisident der Europdischen Krebspati-
enten-Koalition ECPC, sowie Marc Adler,
Co-Moderator von Leukimie-Online.

Die 6. Internationale Konferenz ,Neue
Horizonte in der Krebsbehandlung”
fiir CML- und GIST-Patientenvertreter
fand in diesem Jahr vom 27. bis 29.
Juni 2008 in Baveno (Italien) statt.
Die von der Firma Novartis organi-
sierte Konferenz bringt nunmehr seit
6 Jahren CML- und GIST-Patienten-
vertreter aus aller Welt zusammen.
[,GIST” ist ein Weichteiltumor im Ma-
gen-Darm-Trakt, der ebenso wie die
CML gut auf Imatinib [Glivec®] und des-
sen Nachfolgesubstanzen anspricht.]

Erstmals wurde die Konferenz im
Jahr 2003 in Diessenhofen bei Zii-
rich mit ca. 20 Patientenvertretern
veranstaltet. In diesem Jahr waren
es schon mehr als 100 Patienten-
vertreter von 35 Patientenorganisa-
tionen aus aller Welt. Diese trafen
sich fiir drei Tage, um sich gemein-
sam in Vortrdgen und Workshops
iiber aktuelle medizinische Entwick-
lungen zu informieren und dariiber
zu diskutieren. Des Weiteren wurden
Themen rund um die Selbsthilfear-
beit behandelt. AuRerdem wurde
prasentiert, wie sich die Webplatt-
form ,CML Advokaten Netzwerk”
(www.cmladvocates.net), die bereits
im letzten Jahr auf der Konferenz
in Bad Nauheim vorgestellt wurde,
in der Zwischenzeit entwickelt hat.
Dieses Netzwerk soll die verschiede-
nen CML- Patientengruppen dauerhaft
vernetzen sowie Erfahrungsaustausch
und gegenseitige Unterstiitzung er-
moglichen, denn obwohl die inter-
nationalen Konferenzen starke und
wichtige Verbindungen zwischen den
teilnehmenden Patientengruppen ge-
schaffen haben, erfolgt der Austausch
dazwischen nur sporadisch. SchlieR-
lich wurde von den anwesenden Pa-
tientenvertretern die ,CML-Deklara-
tionvon Baveno” gemeinsam erstellt
und unterzeichnet. Mit der CML-De-
klaration soll weltweit auf Verbesse-
rungspotential bei der CML-Therapie
aufmerksam gemacht werden. Sie kann
unter www.cmladvocates.net eingese-
hen und online unterzeichnet werden.
Highlights aus den Fachvortriagen

Dr. Eduardo Olavarria (Hammersmith
Hospital, London) berichtete iiber
den aktuellen Stand bei der bereits
im letzten Jahr vorgestellten inno-
vativen Methode der Kombination
einer dosisreduzierten Stammzell-
transplantation mit nachfolgender
Imatinib-Erhaltungstherapie und ver-
zogerter Spender-Lymphozytengabe
(DLIs). Dabei wird nach der Trans-
plantation zundchst 12 Monate lang
Imatinib verabreicht, und danach
werden Spender-Lymphozyten iiber-
tragen. Seine Studie zeigt deutliche
Verbesserungen bei der Behandlung
gegeniiber der {iblichen Stammzell-
transplantation, da die dosisredu-
zierte Stammzelltransplantation ge-
ringere Nebenwirkungen aufweist,
die Imatinib-Gabe das Riickfallrisiko
nach der Transplantation verringert
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und die verzogerte Spender-Lympho-
zytengabe die Risiken fiir Transplan-
tat-gegen-Wirt-Reaktionen (Graft-
versus-Host-Disease) minimiert. Ins-
gesamt wurden in der Pilotstudie ei-
ne geringe transplantationsbedingte
Sterblichkeit und eine hohe Heilungs-
rate beobachtet.

Carolyn Blasdel (Krebskrankenschwes-
ter bei Dr. Brian Druker, einem der
fiilhrenden Imatinib-Experten an der
Oregon Health & Science University
in Portland, USA) stellte eine umfang-
reiche Ubersicht vor, wie Nebenwir-
kungen durch die bei der CML einge-
setzten Medikamente entgegnet wer-
den kann. Es wurden viele praktische
Tipps und Tricks vermittelt, um die Ne-
benwirkungen der Tyrosinkinaseinhi-
bitoren Imatinib [Glivec®], Dasatinib
[Sprycel™] und Nilotinib [Tasigna®]
zu mildern und die Patienten fiir
Wechselwirkungen mit anderen Me-
dikamenten zu sensibilisieren. So ist
bekannt, dass man auf Grapefruitsaft,
Johanniskraut und bestimmte Anti-
biotika verzichten sollte. Die meisten
Nebenwirkungen lassen im Laufe der
Zeit deutlich nach bzw. kdnnen durch
ein geeignetes Nebenwirkungsmana-
gement deutlich gemildert werden.
Besonders wichtig ist die Therapie-
treue (,Compliance”), da einige Pa-
tienten sich subjektiv gut fiihlen und
deshalb nach der Anfangsphase ihre
Medikamente nicht mehr regelmaRig
einnehmen - eine grolRe Gefahr fiir
die Resistenzbildung und ein mogli-
ches Therapieversagen.

Prof. Alain Astier vom Henri Mondor
Universitdtsklinikum Creteil (Frank-
reich) hielt einen sehrinteressanten
Vortrag Uiber den Wirkmechanismus
von Tyrosinkinaseinhibitoren. Gezielte
molekulare Therapien wie die Tyro-
sinkinaseinhibitoren sind ein wesent-
licher Fortschritt in der modernen
Krebsbehandlung. Sie wirken im Ge-
gensatz zur klassischen Krebsbehand-
lung, die auf die Hemmung der Zell-
proliferation auf DNA-Ebene abzielt,
auf die Hemmung der intrazelluldren
Signalwege und wirken daher spezi-
fischer, so dass die Wirkung auf nor-
male Zellen mit weniger Nebenwir-
kungen verbunden ist. Die Wirkungs-
weise von Tyrosinkinaseinhibitoren
ist stark abhangig von individuellen
Merkmalen der einzelnen Patienten.
Das konnen Wechselwirkungen mit
anderen Medikamenten, Essen, Al-

kohol, aber auch genetische oder an-
dere Einfliisse sein. Als Beispiel wurden
die Empfehlungen zur Nahrungsauf-
nahme unter Nilotinib erldutert. So ist
es bei Nilotinib erforderlich, dass man
2 Stunden vor und mind. 1 Stunde
nach der Einnahme keine Nahrung zu
sich nimmt. Fazit der Prdsentation war:
Bei den Tyrosinkinaseinhibitoren han-
delt es sich um effektive Behandlungs-
moglichkeiten, deren beste Wirksam-
keit nur erreicht wird, wenn man die
Neben- und Wechselwirkungen sowie
die Einhaltung der Medikamentenein-
nahme kontrolliert. Fiir die Erreichung
dieses Ziels ist es wichtig, dass Pati-
enten gut aufgeklart werden. Sowohl
Arzte, Apotheker und Pflegekrifte als
auch Patientenvertreter sollten hierbei
eingebunden sein. [Langfassung des
Berichts unter www.leukaemie-online.
de/news.php?sid=654]

Kontakt und néhere Informationen:
Jan Geil’ler, E-Mail: jan@leukaemie-
online.de

Veranstaltungen, Tagungen
und Kongresse

Terminkalender

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

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

» 24. — 26. November 2008 - 95
Euro: Zwischen Betroffenensein
und helfen wollen. Ein Unterstiit-
zungsangebot fiir Angehdrige von
schwer kranken und sterbenden Men-
schen.

» 4. — 5. Dezember 2008 — 120 Euro:
Kann Denken trésten? Zielgruppe:
Haupt- und ehrenamtlich Tatige in
der Hospizarbeit, Arzte, Seelsorger,
Trauerbegleiter, Leiter von Krebs-
Selbsthilfegruppen

18. Oktober 2008: Patienten- &
Angehdrigen-Tag Uni-Klinik Frank-
furt/Main

Ndhere Informationen: Leukdmie-
hilfe RHEIN-MAIN e.V., Tel.: 06142-
32240, E-Mail: buerolhrm1@aol.com

18. Oktober 2008: Fortschritte in
der Himatologie (anldsslich des 20
jahrigen Bestehens der Leukdmie
Liga e.V. in Diisseldorf)

Nahere Informationen: Leukamie Li-
ga e.V., Tel.: 0211-8119530, E-Mail:
info@leukaemieliga.de

8. November 2008: 22. Patienten-
und Angehorigen-Seminar der Plas-
mozytom/Multiples Myelom Selbst-
hilfegruppe Nordrhein-Westfalen e.V.
(PMM SHG NRW e.V.) in Mettmann
Ndhere Informationen: PMM SHG
NRW e.V., Tel.: 02058-89 53 278,
E-Mail gs@plasmozytom.net, www.
plasmozytom.net

8. November 2008: 5. Lippischer
Krebstag in Lemgo

Nahere Informationen: Ingrid Brit-
zelmeir, Koordinatorin des lippischen
Krebstags, Tel.: 05261-264604, E-Mail:
ingrid.britzelmeir@klinikum-lippe.de

15. November 2008: Patienten-
Angehorigen-Tag in Kassel

Ndhere Informationen: Leukdamie-
hilfe RHEIN-MAIN e.V., Tel.: 06142-
32240, E-Mail: buerolhrm1@aol.com

22. November 2008: Patienten-
Angehdrigen-Tag in Wiirzburg

Ndhere Informationen: Leukdmie-
hilfe RHEIN-MAIN e.V., Tel.: 06142-
32240, E-Mail: buerolhrm1@aol.com

6. Dezember 2008: Patienten-Kon-
gress des Patientenbeirats der Deut-
schen Krebshilfe in Ulm
Ausrichter sind die Deutsche Krebs-
hilfe und die sieben Krebs-Selbsthilfe-
organisationen, die unter der Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshilfe
stehen. Nahere Informationen gibt
es unter der kostenlosen Hot-Line:
0800-777 6669, per E-Mail: info@onko
logisches-forum.de oder auf der Inter-
netseite www.patientenkongress.net

18. Dezember 2008: José Carreras
Gala in Leipzig

Die 14. José Carreras Gala findet am
18. Dezember 2008 statt und wird
von ARD und MDR live aus der Messe
Leipzig ibertragen. Beginn der Gala
ist um 20:15 Uhr. Der Kartenvorver-
kauf lduft seit dem 16. August. Die
Tickets sind an allen Vorverkaufsstel-
len in den Preiskategorien 29, 49
und 89 Euro erhaltlich.
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Mitglieder/
Selbsthilfeinitiativen

Mitglieder des Bundesverbandes

In der 56. DLH-Vorstandssitzung am
12. Juli 2008 wurde 1 neues Fordermit-
glied aufgenommen. Damit gehdren
der Deutschen Leukdmie- & Lymphom-
Hilfe als ordentliche Mitglieder 83
Selbsthilfegruppen und - vereine und
als fordernde Mitglieder 205 natiir-
liche sowie 8 juristische Personen an.

www.leukaemie-phoenix.de - Vir-
tuelle Selbsthilfegruppe fiir Pati-
enten nach Leukdmie-Therapie

- ein Beitrag von Holger Bassarek,
E-Mail: info@leukaemie-phoenix.de,
www. leukaemie-phoenix.de

Der Phoenix ist ein mythologisches
Fabelwesen, ein Vogel, der verbrennt
und im Stande ist, aus seiner Asche
wieder neu zu erstehen. Diese Vor-
stellung findet sich heute noch in der
Redewendung ,wie ein Phoenix aus
der Asche” fiir etwas, das schon ver-
loren geglaubt war, aber in neuem
Glanz wieder erscheint. Dieses Bild
passt sehr gut auf Patienten mit Leu-
kamien und Lymphomen, die durch
die Krankheit und die Behandlung mit
Chemotherapie und teilweise Stamm-
zelltransplantation ,verbrannt” wer-
den und versuchen, danach wieder neu
zu ,erstehen”. Leider passiert das
meistens nicht ,im neuen Glanz”,
sondern oft ,gerupft” und ,fliigel-
lahm”. Patienten, die ihre Therapie ab-
geschlossen haben, leiden nicht sel-
ten unter Langzeitfolgen der Behand-
lung und haben Probleme bei der Wie-
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dereingliederung in das ,normale Le-
ben”. Oft ist es so, dass Patienten
das Gefiihl haben, nach Abschluss der
Therapie mit ihren verbleibenden
oder spater noch auftretenden Ein-
schrankungen nichtausreichend un-
terstiitzt zu werden oder zu wenige
Informationen zu bekommen. Es ist
fiir sie schwierig, sich mit Patienten
auszutauschen, die sich ebenfalls in
diesem Stadium befinden. In Selbst-
hilfegruppen findet man haufig Pati-
enten, die sich vor oder in Therapie be-
finden. Um auch den Patienten nach
Therapie eine spezielle Moglichkeit zu
geben, sich mit Gleichbetroffenen aus-
zutauschen und um Informationen be-
ziiglich Langzeitfolgen konzentriert
zur Verfiigung zu stellen, wurde die
Wvirtuelle” Selbsthilfegruppe ,leukae
mie-phoenix.de” als Untergruppe der
Leukdamiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V. ins
Leben gerufen. Unter der Interneta-
dresse www.leukaemie-phoenix.de fin-
det man aul3er vielen Informationen
zu Langzeitfolgen nach Therapie und
Erfahrungsberichten von Patienten ein
Diskussionsforum mit vielen relevan-
ten Rubriken, das die eigentliche ,vir-
tuelle” Selbsthilfegruppe bildet. Hier
soll der Erfahrungsaustausch zwischen
Patienten, Angehdrigen und Freunden
ermdglicht werden. Geplant sind da-
riiber hinaus Informationsangebote
beziiglich sozialer Themen, wie z.B.
berufliche Wiedereingliederung.

Neugriindung: Leukdamie- und Lym-
phom-Selbsthilfegruppe Nordhessen

- ein Beitrag von Heinz Siemon, An-
sprechpartner der Leukimie- und Lym-
phom-Selbsthilfegruppe Nordhessen

In Deutschland erkranken jahrlich
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etwa 25.000 Menschen an Leuka-
mien und Lymphomen, also Krebser-
krankungen des blutbildenden Kno-
chenmarks bzw. des Immunsystems.
Durch den medizinischen Fortschritt
haben sich die Behandlungsmdglich-
keiten in den letzten Jahren deutlich
verbessert, doch sind die Patienten
nach wie vor groRen psychischen Be-
lastungen und Angsten ausgesetzt.
Die neue Selbsthilfegruppe in Kassel
richtet sich an alle Betroffenen mit
akuter oder chronischer Leukamie,
einem Hodgkin- oder Non-Hodgkin-
Lymphom sowie deren Angehdrige.
Im Vordergrund steht der Informati-
ons- und Erfahrungsaustausch unter-
einander, Tipps im Umgang mit der
neuen Lebenssituation, Verstandnis
flireinander und gegenseitige Hilfe. Die
Selbsthilfegruppe plant Veranstaltun-
gen mit Arzten, Therapeuten, Pharma-
kologen und Vertretern der Kranken-
kassen, der Behorden und der Sozial-
verbande. Nach einem ersten Informa-
tionsabend im September 2007 auf
Initiative der DLH (vgl. DLH-INFO 34,
S. 12) hat sich die Gruppe am 28.
November 2007 zum ersten Mal ge-
troffen. Es kamen 25 Betroffene und
Angehorige aus ganz Nordhessen.
Die Treffen finden jetzt regelmdRig
an jedem zweiten Mittwoch im Mo-
nat um 18.30 Uhr im Selbsthilfe-
treffpunkt der KISS statt (Wilhelms-
hoher Allee 32 A, 34117 Kassel).
Kontakt: Heike Hohl (Ansprechpart-
nerin fiir Leukdmieerkrankte), Tel.
0561-24340, und Heinz Siemon (An-
sprechpartner fiir Lymphomerkrank-
te), Tel. 05662-4617.

6. Jahrestreffen des MPD-Netzwer-
kes: Vom Internet-Forum zur etwas
anderen Selbsthilfeorganisation

- ein Beitrag von Prof. Helmut Krei-
denweis, Mitglied des MPD-Netzwerks,
E-Mail: info@mpd-netzwerk.de, www.
mpd-netzwerk.de

Schon der Name ldsst es erahnen:
Das MPD-Netzwerk ist keine gewthn-
liche Selbsthilfegruppe. Es ist ein
Kind des 21. Jahrhunderts, vor erst
sechs Jahren ,geboren” in den vir-
tuellen Welten des Internets.

MPD steht fiir Myeloproliferative Dis-
orders. Diese umfassen im Wesentli-
chen vier chronische Blutkrankheiten:
die Chronische Myeloische Leukdamie
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L.

Der im Juni 2008 neu gewdhlte Vorstand des MPD-Netzwerkes e.V. (von links

nach rechts: Sabine Tengeler, Yvonne Mesch, Carina Oelerich-Sprung, Jiirgen
Bieker, Corina Maertins, Rainer Kuhlmann, Marlies Hommelsen).

(CML), die Essentielle Thrombozytha-
mie (ET), die Polycythaemia vera (PV)
und die Osteomyelofibrose (OMF), die
neuerdings Primare Myelofibrose (PMF)
genannt wird. Da sich die CMLim Ver-
lauf und der Therapie deutlich von den
anderen MPD-Erkrankungen unter-
scheidet, sind im MPD-Netzwerk nur
Patienten mit ET, PV und OMF/PMF zu-
sammengeschlossen. Mit insgesamt et-
wa 2-5 Neuerkrankungen pro 100.000
Einwohner, viele davon im fortgeschrit-
tenen Alter, sind diese drei Erkrankun-
gen zu selten, als dass sich rege lokale
Selbsthilfeszenen entwickeln konnten.
Im Sommer 2002 ergriff daher Carina
Oelerich-Sprung die Initiative und
griindete ein moderiertes Internet-
Forum, das schnell zu wachsen be-
gann. Im Friihjahr 2003 trat sie — zu-
nachst als ,Hilfsperson” — der DLH bei
und erhielt hier vor allem ideelle Un-
terstiitzung. Bald entstand das Be-
diirfnis, sich ,im richtigen Leben” zu
treffen, kannten sich die Mitglieder
bis dahin doch nur aus ihren E-Mails.
Bereitsim Sommer 2003 gab es das er-
ste bundesweite Jahrestreffen, weite-
re folgten jahrlich.

Das Netzwerk wuchs mit den Jahren
stetig weiter, Regionaltreffen wurden
organisiert, Menschen aus dem ge-
samten deutschsprachigen Raum, an-
deren europdischen Landern, ja sogar
aus Australien stieRen hinzu. Heute
tauschen sich gut 400 Betroffene und
Angehorige ,,im Netz” aus. Allseits ge-
schatzt wird dabei die tolerante, per-
sonliche und mitfiihlende Atmospha-

re —in der Anonymitdt des Internets
ansonsten alles andere als selbstver-
standlich. ,TutorInnen” fiir die einzel-
nen Krankheiten begriiRen jedes Neu-
mitglied - zumeist Betroffene, die
frisch mit der Diagnose konfrontiert
sind - personlich per Mail und signali-
sieren, dass er oder sie hier gut aufge-
hoben ist und seine Fragen beantwor-
tet bekommt.

Doch damit nicht genug: Mit den Jah-
ren hat sich ein immenser Schatz an
Fachwissen angesammelt: medizini-
sche Texte, Patienteninfos, Tagungs-
berichte, Links, Statistiken und ande-
re Materialien stehen fiir die Teilneh-
merInnen zum Herunterladen bereit.
Noch wichtiger sind jedoch langjahrig
Betroffene, die sich zu regelrechten
Experten entwickelt haben und kaum
eine Frage unbeantwortet lassen, oh-
ne dabei jemals Arzt spielen oder
platte Ratschldge erteilen zu wollen.
Auch Internet-Selbsthilfe braucht
Strukturen

Zwar ist die technische Plattform des
Netzwerkes — derzeit eine Yahoo-
Group — praktisch kostenfrei, doch kos-
tet es viel Zeit, das Netzin seiner hohen
Qualitdt zu erhalten. Nicht nur Zeit,
sondern auch Geld kosten die Vorbe-
reitung und Durchfiihrung der Jahres-
und Regionaltreffen oder die Bekannt-
machung des Forums {iber Flyer und
den offentlich zuganglichen Internet-
auftritt (www.mpd-netzwerk.de), der
vor allem neu Erkrankte mit vielen
wichtigen Informationen versorgt.
Um an Fordermittel zu gelangen und

eine kleine stabile Finanzbasis aus
Mitgliedsbeitragen zu schaffen, griin-
deten 2005 einige engagierte Mitglie-
der den Verein ,MPD-Netzwerk e.V.”
Beides gelang — doch die Kehrseite der
Medaille zeigte sich bald: Das nun zu-
satzlich zur anwachsenden Netzwerk-
Administration notwendige Vereins-
management begann den ehrenamtli-
chen Vorstand mehr und mehr zu belas-
ten. Auch erwies sich die Doppelstruk-
tur aus Internet-Forum und Verein zu-
nehmend als problematisch: Warum
sollte man dem Verein beitreten, wo
doch das Internet-Forum alles kosten-
frei bietet?

Kurz vor dem Jahrestreffen 2008 stand
das MPD-Netzwerk schlie3lich an ei-
nem Scheideweg, den wohl nicht weni-
ge Selbsthilfe-Organisationen kennen:
Den Weg in die Professionalisierung
beschreiten oder zu den eher beschei-
denen Anfdngen zuriickkehren? Dass
das MPD-Netzwerk eine etwas andere
Selbsthilfegruppe ist, zeigte sich auch
an diesem Punkt: Internet - dasistin
den meisten Kopfen assoziiert mit
~kostenlos” und ,frei verfiighbar. Die
vielen Tatigkeiten, die ndtig sind, um
das Netz mit seiner hohen Kommunika-
tionskultur zu erhalten, ,Karteileichen”
auszusortieren, notwendige Kommu-
nikationsregeln zu verdeutlichen, tech-
nische Hilfestellungen zu leisten und
vieles mehr, laufen praktisch unsicht-
bar im Hintergrund. Das gilt freilich
auch fiir die klassische Verwaltungsar-
beit eines Vereins.

Entscheidungen beim Jahrestref-
fen 2008

Das mittlerweile 6. Jahrestreffen des
MPD-Netzwerkes fand im Juni 2008 in
Konigswinter statt, ca. 70 Mitglieder
nahmen teil. Die schwierigste Grund-
satzentscheidung war: Soll die Netz-
werk-Teilnahme kiinftig an die bei-
tragspflichtige Vereinsmitgliedschaft
gekniipft werden? Der Philosophie ei-
ner frei zuganglichen Internet-Selbst-
hilfe stand die schlichte Notwendig-
keit gegentiber, das Erreichte mindes-
tens durch eine Teilprofessionalisierung
sichern zu kénnen. Eine konstruktive
Diskussion wies den Kénigsweg: eine
dreimonatige kostenfreie Schnupper-
mitgliedschaft im Netzwerk, verbunden
mit einem Ausbau der frei verfiigbaren
Informationen auf der Internet-Seite,
tragt weiterhin der Selbsthilfe-Philo-
sophie Rechnung. Eine beitragspflich-
tige Vereinsmitgliedschaft fiir alle Dau-
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erteilnehmer mit Beitragsrabatt fiir
finanziell Schwache sichert die Quali-
tat und eroffnet Perspektiven fiir wei-
teres Wachstum. Die Wahl eines neuen
Vorstandes mit einer wohldosierten
Mischung aus bekannten und neuen
Gesichtern gab der Hoffnung Aus-
druck, dass sich das Netzwerk auch in
Zukunft positiv entwickeln wird.
Freilich, es ging in Konigswinter nicht
nur um Organisatorisches: ein voller
Tag stand ganzim Zeichen der Beschaf-
tigung mit den MPD-Erkrankungen und
ihren Folgen. Hohepunkt war zweifel-
los das Referat des anerkannten MPD-
Experten Prof. Dr. Artur Wehmeier aus
Remscheid, dersichauch der DLH be-
reits fiir einen ,Experten-Chat” zu den
MPD-Erkrankungen zur Verfiigung ge-
stellt hat. Wehmeier gab unter ande-
rem Einblicke in neueste molekularge-
netische Forschungen, die Hoffnungen
auf wirksame Therapien fiir einen gu-
ten Teil der Betroffenen aufkeimen las-
sen. In deranschlieRenden Fragerunde
blieb er selbst bei ,exotischen” Fra-
gen keine Antwort schuldig und konnte
sein theoretisch wie praktisch umfas-
sendes Wissen verstandlich vermitteln.
Ein Erfahrungsaustausch unter den
Betroffenen der einzelnen Krankhei-
ten sowie ein Workshop zum Thema
Schwerbehinderung rundeten das Tref-
fen ab. Der Abend war dem personli-
chen Austausch vorbehalten. Es gab,
wie jedes Jahr, viel zu erzdhlen.
Was in der virtuellen Welt des Netzwer-
kes zu spliren ist, zeigt sich erst recht
in der realen Begegnung: Das Gefiihl,
mitgetragen zu sein von einer Gemein-
schaft Betroffener und Angehdriger.
Bei allem Ernst der Krankheit auch die
Freude nicht zu vergessen und neuen
Lebensmut zu tanken ist etwas, das das
MPD-Netzwerk mehr als alles andere
auszeichnet. Eine Teilnehmerin driick-
te es so aus: ,Ich wollte da erst gar
nicht hin, dachte ich doch in einem
tristen Club Kranker zu landen. Nicht
wenig iiberrascht warich, als ich mich
unter so vielen netten und lebensfro-
hen Menschen wieder fand.”

An erster Stelle hat die Griinderin Carina
Oelerich-Sprung diese Netzwerk-Kultur
gepragt. Sie tritt nun als stellvertreten-
de Vorsitzende ,in die zweite Reihe”,
ihr gilt der Dank aller Mitglieder genau-
so wie dem neuen Vorsitzenden, Jiirgen
Bieker, der nun gemeinsam mit dem
neu zusammengesetzten Vorstands-
team die Verantwortung tibernimmt.

10 Jahre Selbsthilfegruppe fiir Lym-
phome und Leukdmien in Straubing

- ein Beitrag von Johann Reiner, Leiter
der Selbsthilfegruppe fiir Lymphome
und Leukdmien Straubing, Kaplan-Stroh-
meier-Str. 14, 94339 Leiblfing, Tel.:
09427-1514 (ab 18:00 Uhr), E-Mail:
straubing@leukaemie-hilfe.de

Wir, die Straubinger Selbsthilfegrup-
pe fiir ymphome und Leukdamien in
der Bayerischen Krebsgesellschafte.V.,
feierten am 14. Juni 2008 unser 10-
jahriges Bestehen. Ganz bewusst woll-
ten wir diesen Tag nicht nur ,unter
uns” feiern. Wir gestalteten ihn als
,Tag der offenen Tiir", um die Offent-
lichkeit auf unsere Arbeit aufmerk-
sam zu machen und andere Betroffe-
ne zu ermuntern, ebenfalls bei uns
mit zu machen. Bereits am Vormittag
waren wir ab 9 Uhr mit einem Info-
Stand am Stadtplatz von Straubing
prasent. Von 15:30 bis 18:00 Uhr wur-
de in dem von unseren Gruppenmit-
gliedern festlich geschmiickten Saal
der Pfarrei St. Jakob der eigentliche
»1ag der offenen Tir” veranstaltet.
Dazwischen, von 14— 15 Uhr, stand fiir
die geladenen Gaste eine Fiihrung auf
den historischen Stadtturm auf dem
Programm, ein geschichtstrachtiger
Ort, der selbst fiir so manchen ,Alt-
biirger” noch neu war.

Eroffnet wurde die Veranstaltung am
Nachmittag dann mit einer Dankes-
rede von Claudia Zimmermann, Ge-
schaftsfiihrerin der Bayerischen Krebs-
gesellschaft e.V., an unsere Gruppe
und die Gruppenleitung. Sowohl mei-
ne Stellvertreterin, Nora KieRRlinger,
als auch ich selber sind seit Anbeginn
»auf unseren Posten”. In einer an-
schaulichen Prasentation zeigten wir
den Besuchern auf, was unsere Selbst-

hilfegruppe in den letzten 10 Jahren
mit Betroffenen und fiir Betroffene
unternommen hat. Ganz am Anfang
stand dabei auch der Beitritt zur DLH
am 14. April 1999, weil wir erfahren
hatten, dass diese Organisation fiir
unsere Erkrankungen der kompeten-
teste Ansprechpartner und Ratgeber
sein wiirde. Zuriickgeblickt haben wir
auf die Info-Veranstaltungen, die wir
selber organisiert haben, und auch auf
die zahlreichen DLH-Veranstaltungen,
die wir besuchten. Natiirlich haben
wir auch Einblick gegeben in den Ab-
lauf unserer regelmaRigen Gruppen-
treffen -immer am 1. Dienstagim Mo-
nat um 19 Uhr im Hotel Gauboden-
hof - und erkldrt, was Selbsthilfe ei-
gentlich bedeutet:

Wenn der Einzelne seine Erfahrungen,
die er mit und wegen der Erkrankung
gemacht hat, in die Gruppe einbringt,
und andere dann von seinen Erfah-
rungen profitieren, dann nennt man
das ,Selbsthilfe”.

Es geht dabei inshesondere um fol-

gende Themen:

e Art der Behandlung

¢ Umgang mit Nebenwirkungen

* Kommunikation mit dem Partner
tiber die Erkrankung

* Reaktionen von Freunden

* Verarbeitung der Diagnose

* Verlauf der Wiedereingliederung in
die Familie und das Berufsleben

* Probleme mit ggf. Arbeitslosigkeit
und Rente

Wichtig war uns aber auch, darauf hin-
zuweisen, dass unsere Gruppentreffen
keine ,Trauerveranstaltungen” sind,
bei denen standig nur iiber Krankheit
geredet wird. Wir legen vielmehr Wert

Die Selbsthilfegruppe fiir Lymphome und Leukdmien in Straubing feierte am 14.
Juni 2008 ihr 10-jihriges Bestehen (rechts aufSen Gruppenleiter Johann Reiner,
vierte von rechts: Stellvertreterin Nora Kieflinger).



DLH-INFO 36

13

darauf, uns durch unsere Treffen zu ent-
spannen und Abstand von der Krank-
heit zu gewinnen.

AnschlieRend referierte Dr. Matthias De-
mandtvon der onkologischen Schwer-
punktpraxis Straubing, der mit seinem
gesamten drztlichen Team anwesend
war, liber neue Therapiemdglichkeiten
bei Leukdmien und Lymphomen. Aus-
geklungen ist der Tag, der auch vom
Wetter her ein ,sonniger Tag” war, mit
einem gemiitlichen Beisammensein
und selbst gemachten Torten und Ku-
chen unserer Mitglieder.

Patiententag der Leukdmie- und
Lymphomhilfe Kdln e.V. (LLH) und
des MediClin Reha-Zentrums Reichs-
hof Eckenhagen am 12. April 2008

- ein Beitrag von Michael Enders, Vor-
sitzender der Leukdmie- und Lymphom-
hilfe Koln e.V. (LLH), KampstrafSe 30,
51702 Bergneustadt, Tel.: 02261-433
83, E-Mail: [lh-koeln@freenet.de

Die Vortrdge auf dem Patiententag
der Leukdamie- und Lymphomhilfe am
12. April 2008 in Reichshof-Eckenha-
gen standen unter dem Thema: ,Er-
nahrung und Krebs: Gibt es einen Zu-
sammenhang? Kann ich mich schiit-
zen?” Chefarzt PD Dr. Dietmar Sohn-
gen eroffnete den Patiententag, an
dem iiber 80 Patienten und Angehd-
rige teilnahmen. Didtassistentin Da-
niela Spies erlduterte Erndhrungsem-
pfehlungen anhand von praktischen
Beispielen. Dr. Keckstein sprach iiber
die Erndhrung und ihren hohen Stel-
lenwert aus Sicht eines Klinikarztes.

Michael Enders, Vorsitzender der Leukd-
mie-und Lymphomhilfe Kélne.V. (LLH),
betonte in seinem Vortrag auf dem LLH-
Patiententag am 12. April 2008 in
Reichshof-Eckenhagen, dass die Selbst-
hilfegruppe eine wichtige Stiitze fiir Pa-
tienten und ihre Angehdrigen sei.

Dipl.-Erndhrungsberaterin Susanne
Girndt sprach {iber die Erndhrung wah-
rend und nach Krebstherapie. Hierbei
ging es insbesondere um die Vermei-
dung von Mangelerndhrung, Ess- und
Verdauungsprobleme,Kau- und Schluck-
beschwerden, Mundtrockenheit sowie
um Vitamine und sekunddre Pflanzen-
stoffe [der Vortrag kann bei der LLH
Koln e.V. angefordert werden]. Mi-
chael Enders, Leiter der Leukdamie-und
Lymphombhilfe K6ln, erlduterte in sei-
nem Vortrag die Arbeit der Leukamie-
und Lymphombhilfe. Die Selbsthilfe-
gruppe sei eine wichtige Stiitze fiir Pa-
tienten und auch ihre Angehérigen.
In dem Referat von Dr. S6hngen wurde
deutlich, dass es keine Krebsdidt gibt
und Nahrungsergdanzungsmittel ver-
zichtbar sind.

Versicherungsstelle fiir chronisch
kranke und behinderte Menschen
eingerichtet

Die Umsetzung des ,Allgemeinen
Gleichbehandlungsgesetzes”, das die
Diskriminierung von Menschen mit Be-
hinderung u.a. auch beim Abschluss
von Versicherungen verbietet, ldsst
leider immer noch zu wiinschen {ibrig.
Nach {iber anderthalb Jahren sind die
gesetzlichen Grundlagen noch nicht mit
Leben gefiillt und behinderten Men-
schen wird nach wie vorin vielen Fal-
len der Abschluss von Privatversiche-
rungen pauschal verwehrt. Um passen-
de Versicherungslésungen fiir chro-
nisch kranke und behinderte Menschen
zu gestalten, haben der Paritdtische
Wohlfahrtsverband und die Union Ver-
sicherungsdienst GmbH gemeinsam
die ,Versicherungsstelle fiir chronisch
kranke und behinderte Menschen”
eingerichtet. In der Versicherungs-
stelle werden erstmalig Informatio-
nen und Bedarfe systematisch gebiin-
delt und aufbereitet, damit bestehen-
de Versicherungsliicken aufgedeckt
und durch neue Lésungen passgenau
geschlossen werden kdnnen. Mit der
Einrichtung der Versicherungsstelle
ist ein wichtiger Grundstein fiir den
besseren Versicherungsschutz behin-
derter Menschen gelegt worden. Das
Informationsangebot richtet sich aber
nicht nur an behinderte Menschen.

Gerade junge Menschen miissen viel
friiher fiir die Bedeutung einer recht-
zeitigen privaten Vorsorge sensibili-
siert werden. Weitere Informationen zu
der Versicherungsstelle fiir chronisch
kranke und behinderte Menschen unter:
www.versicherungsstelle-cch.de.

Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke und Abkiirzungen erlautern.
Antiangiogenese: Bestimmter Wirk-
mechanismus, der auf der Hemmung
der BlutgefdRneubildung beruht.
Demethylierung: Bestimmter Wirk-
mechanismus, der zur Aktivierung von
Genen fiihrt, die fiir die Ausreifung
von Zellen verantwortlich sind, aber
durch das Enzym DNA-Methyltransfe-
rase ,abgeschaltet” wurden.
Immunmodulation: Bestimmter
Wirkmechanismus, bei dem Vorgange
im Immunsystem beeinflusst werden.
Morphologisch: die (mikroskopisch)
erfassbare Gestalt betreffend; von Be-
deutung bei der diagnostischen Ein-
ordnung von verdandertem Gewebe.
Mukositis: Schleimhautentziindung.
Diese tritt u.a. als Nebenwirkung einer
Chemotherapie auf. Betroffen ist meist
die Mundschleimhaut, aber auch ande-
re Schleimhdute, wie z.B. im Bereich
der Genitalien oder des Afters, konnen
in Mitleidenschaft gezogen sein.
Systemische Therapie: Therapie, die
auf den ganzen Kérper einwirkt, wie
z.B. die Chemotherapie. Im Unter-
schied dazu ist die Wirkung der Be-
strahlung eines bestimmten Kdrper-
bereichs lokal begrenzt.

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples Myelom
Thalidomide Pharmion™ zur Behand-

lung des Multiplen Myeloms zuge-
lassen

Am 16. April 2008 war es endlich so-
weit: An diesem Tag hat die Euro-
paische Kommission Thalidomid un-
ter dem Handelsnamen ,Thalidomide
Pharmion™ 50 mg Hartkapseln” fiir
die Erstlinientherapie des Multiplen
Myeloms/Plasmozytoms zugelassen.
Thalidomid darf demzufolge in Kom-
bination mit Melphalan und Prednison
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(MP) bei nicht vorbehandelten Myelom-
Patienten eingesetzt werden, die 65
Jahre oder élter sind oder fiir eine Hoch-
dosis-Chemotherapie nichtin Frage
kommen. Durch die Integration der
als Kapsel einzunehmenden Substanz
in das Therapieschema MP lasst sich
die Erstlinientherapie bei dlteren My-
elom-Patienten erheblich verbessern.
Dies wurde in drei groRen Studien, in
denen Patienten zusatzlich zum MP-
Regime Thalidomid erhielten, mit einer
deutlichen Verldangerung des ereignis-
freien Uberlebens sowie des Gesamt-
Uberlebens belegt. Seit der Erteilung
der Zulassung wird die Einfiihrung von
Thalidomid in den deutschen Markt vor-
bereitet. Hier sind noch einige Hiirden
zu nehmen, denn Thalidomid ist nicht
irgendeine x-beliebige Substanz.Tha-
lidomid ist der Wirkstoff des ehema-
ligen Contergan, das in den 60iger
Jahren zu trauriger Beriihmtheit kam.
Bestandteil der Zulassung ist deswe-
gen ein umfassendes Sicherheitspro-
gramm, das den Kontakt Schwangerer
mit dem Wirkstoff verhindern soll.

Erfahrungsbericht einer Patientin
mit Plasmozytom/Multiplem Myelom

- ein Beitrag von Renate Dimke (bei
Kontaktaufnahmewunsch bitte an die
DLH-Geschdiftsstelle wenden)

Um betroffenen Patienten, aber auch
den Angehdrigen Mut zu machen und
Kraft zu geben sowie Schritte aufzuzei-
gen, mit der Krankheit Plasmozytom/
Multiples Myelom umzugehen, moch-
teichin kurzen Satzen meinen Krank-
heitsverlauf schildern. Ich sage ganz
bewusstin ,kurzen Sdtzen”, da alle
Erfahrungen, positive wie negative,
eigentlich fiir ein Buch reichen wiirden.
Im Dezember 2006 bekam ich urplotz-
lich heftige Riickenschmerzen, dieich
keiner Ursache zuordnen konnte. Bis
zu diesem Zeitpunkt war das Wort ,Rii-
ckenschmerzen” fiir mich ein Fremd-
wort. Haufig habe ich Freundinnen
und Freunde beldchelt, wenn sie liber
Schmerzen dieser Art klagten. Mein
intensives tdgliches Yoga-Training war
fiir mich der Grund, nie Riickenschmer-
zen zu bekommen.

Um die Ursache dieser urplotzlichen,
fiir mich nicht zu akzeptierenden
Schmerzen zu finden, habe ich meinen
Hausarzt konsultiert, der mich an ei-
nen Orthopdden iiberwies. Seine erste

Diagnose lautete: Blockade im 5. Len-
denwirbel. Es folgten die obligatori-
schen ,Einrenkungen”, die zwar sehr
schmerzhaft, aber ohne Erfolg waren.
Schmerztherapien (Medikamente und
Infusionen) schlossen sich an, die
ebenfalls erfolglos blieben. Das Blut-
bild war unauffallig.

Nach ca. 6 Wochen habeich auf Anra-
ten des behandelnden Arztes eine Ma-
gnetresonanztomografie (MRT) ma-
chen lassen. GroRes Gliick hatte ich,
dass ich sofort einen Termin bekam.
Das ist keinesfalls selbstversténdlich.
Der Befund lautete: Wirbelkdrperbruch
im Lendenwirbelkorper ITI. Was tun?
Auf Anraten meines Hausarztes begab
ich mich in eine Orthopadische Fach-
klinikin Herne. Nach sehr guter, inten-
siver Beratung und Aufklarung wurde
mein Lendenwirbel durch eine sog.
~Kyphoplastie” [spezielles Verfahren
zum Aufbau gebrochener Wirbelkor-
per] stabilisiert. Da der behandelnde
Arzt keine offensichtliche Erkldrung
fiir den Wirbelkorpereinbruch finden
konnte (Unfall, Sturz, evtl. Osteopo-
rose, etc.), veranlasste er eine Biop-
sie, die zu der fiir mich schlimmen Di-
agnose fiihrte: Leichtketten-Plasmo-
zytom/Multiples Myelom, Typ Lamb-
da, Stadium III A nach Salmon & Durie.
Was tun? Was ist das fiir eine Krank-
heit? Mir schwebte nurvor: Schlimm,
unheilbar, mit der Aussicht, im Roll-
stuhlzu landen. Kurzum, ich fielin ein
tiefes dunkles Loch.

Gemeinsam mit meinem Mann und
meiner Familie habe ich dann versucht,
einen Wegaus der Krise zufinden. Mein
Hausarzt iiberwies mich an eine gute
onkologische Praxis in Bottrop. Nach
einem zweistiindigen Aufkldrungsge-
spréch hatte ich einen gewissen Uber-
blick liber mein Krankheitsbild.Nach
einer Knochenmarkpunktion sowie ei-
ner Untersuchung des 24-Stunden-U-
rins gab man uns einen guten Thera-
pievorschlag mit auf den Weg (Strah-
lenbehandlung, Chemotherapie nach
dem ,VID-Protokoll” [V=Vincristin, I=
Idarubicin, D = Dexamethason] und an-
schlieRend Bortezomib [Velcade®]).
Nach Telefongesprachen mit dem
Krebsinformationsdienst (KID) in Hei-
delberg und intensiven Gesprdchen
mit Vertretern der Selbsthilfegruppe
Plasmozytom/Multiples Myelom NRW
e.V. entschloss ich mich, den vorge-
schlagenen Weg zu gehen. In kleinen
Schritten besserten sich meine Be-

schwerden. Natiirlich war die Chemo-
therapie nicht einfach, und auch die
Strahlentherapie war sehr belastend
und anstrengend. Ich verlor die Kopf-
haare, die Augenbrauen und die Wim-
pern. Aber die beiden mich behan-
delnden Onkologen und das Praxis-
team haben mich sehr gut begleitet
und immer wieder neuen Mut gege-
ben. Nicht unerwahnt lassen mochte
ichin diesem Zusammenhang unseren
Freundeskreis, der mich immer darin
unterstiitzt hat, zu kampfen. Durch die
Selbsthilfegruppe wurden wir auf Ex-
perten auf dem Gebiet des Multiplen
Myeloms aufmerksam, durch die wir
weitere, sehr gute Beratung erhielten.
Danke! Nachdem durch die Behand-
lung der Befall meines Knochenmarks
durch das Multiple Myelom von 90 %
auf 20 % reduziert worden war, wurde
mir eine Hochdosistherapie mit Uber-
tragung eigener (autologer) Stammzel-
len vorgeschlagen. Fiir mich wieder alles
neu, alles unbekannt. Was passiert mit
mir? Schaff ich das? Angst! Unsicher-
heit. Das Gliick war auf meiner Seite,
und ich bekam intensive und umfang-
reiche Aufkldrung - einerseits durch
meine behandelnden Arzte, das Praxis-
team und die Arzte in der durchfiihren-
den Klinik in Essen-Werden und ande-
rerseits durch die Selbsthilfegruppe,
die regelmaRig interessante Patienten-
und Angehdrigenseminare durchfiihrt.
Die Stammzellsammlung (Separation)
war fiir mich zwar erst fremd, aber
dann warich fasziniert von dem Ver-
fahren. Ich habe dabei einiges durch-
gemacht, wie z.B. hohes Fieber, star-
kes Unwohlsein, Herpes u.a., aberim-
mer wieder stand fiir mich fest: Ich will
esschaffen-undich kannesschaffen!
Das stattliche Ergebnis der Separation
waren 6 Millionen Stammzellen, die
kaltekonserviertwurden. Umallesab-
zukiirzen, damit nicht doch noch ein
Buch aus meinem Bericht wird: Im Ja-
nuar 2008 war es soweit, mir wurden

: tn.'.*l'._ j I

Renate Dimke mit ihrem Mann an ihrem
61. Geburtstag am 25. Juli 2008 auf
einer Wandertour im Pféilzer Wald.
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3 Millionen meiner Stammzellen trans-
plantiert. Es war kein ,Spaziergang”,
aber mit der Hilfe und Unterstiitzung
der Arzte und des Pflegepersonals ha-
be ich es geschafft. Als einziges Ne-
gativ-Erlebnis mussich erwahnen, dass
ich nach ca. 8 Tagen eine Mitpatientin
in mein ohnehin nicht allzu groRes
Zimmer bekam und ich mich nicht mehr
so bewegen konnte, wieich es gewohnt
war. Nach ca. 60 Tagen binichin eine
Anschlussheilbehandlung gegangen.
Vier Wochen Kuraufenthalt in Wyk auf
Fohr haben mich gestarkt und aufge-
baut. Ich bin sehr gut erholt zuriick nach
Hause gefahren. Heute geht es mir gut,
und ich gestalte und lebe mein Leben
fast so wie vor meiner Erkrankung.

Beitrage

Follikuldre Lymphome

Der Text beruht auf dem Vortrag ,, Folli-
kuléire Lymphome* von Prof. Dr. Hans-
Heinrich Heidtmann anldsslich des DLH-
Patienten-Kongresses vom 21.-22. Juni
2008 in Bremen. Kontakt: Prof. Dr. Hans-
Heinrich Heidtmann, St. Joseph-Hospi-
tal, Med. Klinik, Wiener Str. 1, 27568
Bremerhaven, Tel.: 0471-4805680, Fax:
0471-4805-687, E-Mail: heidtmann@
josephhospital.de

Vorkommen

Das follikuldare Lymphom ist ein bos-
artiger Tumor des Lymphsystems. In
Deutschland treten etwa 5000 Neuer-
krankungen pro Jahrauf. Das folliku-
lare Lymphom macht damit ungefahr
ein Drittel aller Lymphomerkrankung-
en aus. Die Ursachen sind weitgehend
unklar.

Entstehung

Die Tumorzellen leiten sich aus dem
Lymphsystem ab. Das Lymphsystem
dient der Immunabwehr des Korpers.
Es setzt sich aus spezialisierten Lym-
phozyten zusammen, die untereinan-
der eine sehr komplexe Organisations-
struktur aufweisen. Die Zellen zeich-
nen sich dadurch aus, dass sie sich im
Falle einer Immunantwort sehr schnell
sehr stark vermehren kdnnen. Ande-
rerseits werden sie auch wieder ab-
gebaut, wenn sie nicht mehr benétigt
werden (Apoptose, ,programmierter
Zelltod”). Lymphome entstehen durch
Vermehrung bosartig veranderter Lym-
phozyten, die sich nicht mehr dieser

komplexen Regulation anpassen. Sie
wachsen unkontrolliert und kdnnen
sichim ganzen Korper ausbreiten. Das
follikuldre Lymphom gehort zu den
sog. ,indolenten” Lymphomen (im Wort-
sinne: ,nicht schmerzhaft”, im tiber-
tragenen Sinn: ,wenig aggressiv”).
Beziiglich der Aggressivitdt des Ver-
laufs nimmt das follikuldre Lymphom
unter den malignen, d.h. bosartigen,
Lymphomen eine Mittelstellung ein.
In der feingeweblichen Untersuchung
finden sich iiberwiegend zwei Zell-
formen: kleine, ,zentrozytische” Lym-
phozyten mit gekerbtem Kern und
eingestreute groRe, ,zentroblastische”
Lymphozyten mit hoher Vermehrungs-
potenz. Aus diesen beiden Zellformen
leitet sich die Bezeichnung dieser Lym-
phomart nach der friiherin Deutsch-
land gdngigen ,Kiel-Klassifikation”
ab: ,zentrozytisch/zentroblastisches
Lymphom®”. Je nach Anteil der Zentro-
blasten finden sich unterschiedliche
Grade der Erkrankung: Grad I enthalt
sehr wenige Zentroblasten und ver-
halt sich dementsprechend sehr we-
nig aggressiv; Grad III b besteht fast
nur noch aus Zentroblasten und muss
behandelt werden wie ein hoch ag-
gressives Lymphom.

Fast immer findet sich eine typische
Veranderung im Erbgut der Lymphom-
zellen [die sog. Translokation t (14;18)].
Diese Veranderung fiihrt zu einer
Fehlsteuerung in der Zelle, welche
den ,programmierten Zelltod” (Apop-
tose) behindert und deshalb zu einer
Ansammlung von krankhaften Zellen
fiihrt. Diese typische Verdnderung ist
fast beweisend fiir das Vorliegen ei-
nes follikuldren Lymphoms. Die Ver-
anderung ist erworben (,genetischer
Unfall”) und wird nurin den Lymphom-
zellen weitergegeben; der Patient
kann eine solche Verdnderung nicht
vererben.

Symptome

Das follikuldre Lymphom entsteht aus
dem Lymphsystem, welches den ge-
samten Korper durchzieht. Meistens
kommt es daher zunachst zu Lymph-
knotenvergréRerungen im Verlauf der
Lymphabstromwege, es kénnen aber
auch Lymphtumoransammlungen in
anderen Organen auftreten z.B. im
Darm oder im Knochenmark. Wichtig
fiir die Behandlung ist die Stadienfest-
legung, die die Ausbreitung im Kor-
per beschreibt. Spezielle Prognose-
Scores, wie der sog. ,FLIPI, helfen bei

der Therapieentscheidung. Je nach
Ausbreitung treten vielgestaltige Pro-
bleme auf, die der erfahrene Arzt zu
verhindern bzw. im Entstehungsstadi-
um zu erkennen sucht. So konnen In-
fekte auftreten als Folge der abge-
schwachten Immunreaktion oder als
Folge einer Knochenmarkverdrangung.
Auch Blutarmut (Andmie) kann durch
die Knochenmarkverdrangung entste-
hen. Manchmal kommt es zu einer Auf-
l6sung der roten Blutkdrperchen (Ha-
molyse), die ebenfalls mit einer And-
mie einhergeht. Gelegentlich tritt ei-
ne Blutungsneigung auf. Stark vergro-
Rerte Lymphknoten kdnnen auf den
Harnleiter driicken und damit zu ei-
nem Nierenstau fiihren. Auch GefaR-
kompressionen sind moglich, in deren
Folge es u.a. zu Thrombosen kommen
kann. Im Lungenraum kann die Ein-
wanderung von Lymphomzellen zu ei-
ner Ansammlung von Ergussfliissig-
keit fiihren. Durch eine Kompression
der Lymphbahnen kénnen Lymphode-
me entstehen (Wasseransammlungen
im Gewebe). Nervenkompressionen ge-
hen oft mit Schmerzen einher, und
Substanzen, die von den Lymphzellen
freigesetzt werden, kdnnen Fieber,
NachtschweiR und Gewichtsverlust
hervorrufen (sog. ,B-Symptome®).
Schlieflich muss immer an die M6g-
lichkeit eines Ubergangs in ein aggres-
sives hoch malignes Lymphom ge-
dacht werden.

Untersuchungen

Besteht bei einem Patient der Ver-
dachtauf eine Lymphomerkrankung,
erfolgt eine umfassende und sorgfal-
tige Untersuchung. Diese beginnt im-
mer mit der detaillierten Erhebung der
Krankheitsvorgeschichte, einer sorg-
faltigen korperlichen Untersuchung,
umfanglichen Blutuntersuchungen so-
wie bildgebenden Verfahren (Ultra-
schall, Computertomographie u.a.).
Gegebenenfalls muss eine Knochen-
markpunktion durchgefiihrt werden,
um den Befall des Knochenmarks aus-
zuschlieRen. Prinzipiell griindet sich
die Diagnose immer auf eine feinge-
webliche, pathologische Untersuchung.
Wird jedoch aus einer Knochenmark-
probe die Diagnose eindeutig gestellt,
kann auf die Gewebsentnahme an un-
glinstiger Stelle verzichtet werden.
Behandlung

Das follikuldre Lymphom ist gut be-
handelbar, oftmals wird durch eine
milde Chemotherapie innerhalb kur-
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zer Zeit eine vollstandige Riickbildung
erreicht. Das follikuldre Lymphom
neigt jedoch dazu, selbst nach vielen
Jahren wiederzukommen.
Follikuldre Lymphome in einem sehr
friihen lokalisierten Stadium kdnnen
durch Strahlentherapie geheilt wer-
den. Dies setzt jedoch voraus, dass der
gesamte Krankheitsprozess in ein Strah-
lenfeld passt. Bei knapp der Halfte der
Patienten in einem friihen Stadium
kann auf diese Weise eine langfristige
Krankheitsriickbildung erreicht wer-
den, was einer Heilung praktisch gleich
kommt.

Allerdings wird das follikuldre Lym-
phomin der Mehrzahl der Fille erstin
einem fortgeschrittenen Stadium fest-
gestellt. Dann wird in der Regel zu-
ndchst die Krankheitsdynamik erfasst,
ohne zu behandeln (sog. ,wait-and-
watch“-Strategie). Dies ist manchmal
fiir die betroffenen Patienten schwer
nachzuvollziehen. Tatsdchlich ist es
aber so, dass das Lymphom manchmal
so langsam voranschreitet, dass der
magliche Schaden durch eine Thera-
pie den moglichen Nutzen {iberwiegen
wiirde. AuRerdem kann es manchmal
bei follikularen Lymphomen zu spon-
tanen Riickbildungen kommen.
Eine Therapie ist einzuleiten bei ra-
schem Wachstum, Organkomplikatio-
nen oder anderen Beeintrachtigungen
wie Nachtschweil3, Gewichtsabnahme,
Fieber, groRer Lymphknotenmasse
oder Knochenmarkschwache mit ver-
ringerten Blutzellwerten. Zur Verfii-
gung stehen mehrere Chemothera-
peutika, die oftin Kombination ein-
gesetzt werden [z.B. Bendamustin,
~CHOP” (Cyclophosphamid, Doxoru-
bicin, Vincristin, Prednison), ,FCM”
(Fludarabin, Cyclophosphamid, Mi-
toxantron), etc.]. Die Chemotherapie
wird auRerdem in der Regel mit dem
Antikorper Rituximab kombiniert. Je
nach Dringlichkeit wird die Therapie
mehr oder wenigerintensiv durchge-
fiihrt. Der Stellenwert einer Hochdo-
sistherapie mit der Riickgabe eige-
ner Knochenmarkstammzellen muss
noch ermittelt werden.

Rituximab hat zu einer wesentlichen
Verbesserung der Therapieergebnisse
beigetragen. Es handelt sich um einen
Antikorper gegen das Oberflachen-
merkmal ,,CD20”, das sich auf den Lym-
phomzellen befindet. Erist zugelassen
fiir die Primdrtherapie, fiir die Riick-
falltherapie und fiir die Erhaltungs-

therapie (fiir letztere nach erfolgrei-
cher Behandlung eines Riickfalls).
Ein Antikdrper gegen CD20 kann auch
mit einem radioaktiven Strahler ge-
koppelt werden. Dies hat den Vorteil,
dass man nicht nur einzelne CD20-po-
sitive Zellen erreicht, sondern auch
noch weitere Lymphomzellen in un-
mittelbarer Umgebung durch die Strah-
len abtoten kann.

Eine externe Strahlentherapie ist beim
follikuldren Lymphom sehr wirksam,
jedoch kénnen die Felder nicht belie-
big groR gemacht werden, und die Be-
strahlungen sind auch nicht beliebig
wiederholbar. Ublicherweise kommt
die Strahlentherapie daher — abgese-
hen von der Therapie in sehr friihen
Stadien —zum Einsatz, wenn es durch
besonders groRe Lymphome zu Or-
ganbeeintrachtigungen kommt, und
sie unter der konventionellen Chemo-
therapie nichtausreichend und schnell
genug ansprechen.

Die Behandlung des follikularen Lym-
phoms wird nicht selten durch die vor-
handenen Begleiterkrankungen mit-
bestimmt. Durch die Beeintrachtigung
des Immunsystems kommt es zu ge-
hauftem Auftreten von Giirtelrose.
Bei Diabetes mellitus ist der Einsatz
von Cortisonpraparaten schwierig, da
sie zum Entgleisen des Blutzuckers
fiihren kdnnen. Eine Gicht kann durch
vermehrte Freisetzung von Gewebs-
schlacken unter einer Chemotherapie
verstarkt werden. Hochdruck- und
Herzerkrankungen miissen bei der
Auswahl der Chemotherapie mit be-
riicksichtigt werden.

Was kann ich selbst tun?

Man sollte sich aktiv um eine ausgewo-
gene Lebensfiihrung bemiihen. Hier-
zu gehoren leichte Bewegung an der
frischen Luft, ausgewogene Erndh-
rung, ausreichend Schlaf und Lebens-
freude. Wenn man sich sportlich be-
tdtigt, sollte man nie bis an die Er-
schopfungsgrenze gehen. Bei niedri-
gen Blutzellwerten durch die Krank-
heit oder deren Therapie sollten gro-
Rere Menschenansammlungen, der
Umgang mit Personen mit Infekten
sowie der Kontakt mit Staub, Bau-
schutt, fauliger Erde und Schimmel ver-
mieden werden. Bei Fieber oder Blu-
tungszeichen sollte man unmittelbar
und jederzeit einen Arzt aufsuchen.
Vorsicht ist geboten bei allen ,alter-
nativen”bzw. ,komplementdren”Be-
handlungsmethoden, die eine ,Sti-

mulation des Immunsystems” verspre-
chen. Es kdnnte sein, dass hierbei gera-
de die falschen Immunzellen - namlich
die Lymphomzellen —aktiviert werden.
Ferner kann es zu Wechselwirkungen mit
der ,schulmedizinischen” Therapie kom-
men. Man sollte deshalb vor Anwen-
dung solcher MalRnahmen immer offen
und vertrauensvoll mit seinem behan-
delnden Onkologen sprechen und sich
beziiglich unerwiinschter Effekte oder
Wechselwirkungen beraten lassen.

Empfehlungen zur Nachsorge von
Lymphompatienten

- ein Beitrag von PD Dr. Beate Gleis-
sner und Prof. Dr. Michael Pfreund-
schuh, Medizinische Klinik I, Univer-
sitéitsklinikum Saarland, Kirrberger Stra-
fe, 66421 Homburg, Tel.: 06841-1623
084, Fax: 06841-1621399, E-Mail: beate.
gleissner@uniklinikum-saarland. de
In den Jahren 2002 bis 2005 stellten
Lymphome in Deutschland die acht-
haufigste Tumorerkrankung dar. Nach
den Daten der Krebsregisterim Saar-
land und in Schleswig-Holstein er-
krankten in diesen beiden Bundesldn-
dern durchschnittlich 17 bis 20 Men-
schen pro 100 000 Einwohner und Jahr
neu an einem Lymphom. Dies bedeu-
tet, dass in der Bundesrepublik bei
ca. 15.000 Menschen pro Jahr eine
Lymphomerkrankung neu festgestellt
wird. Die Mehrzahl der Patienten spricht
auf die Erstbehandlung gut an. Nach-
sorgeuntersuchungen sollten nach
der Behandlung durchgefiihrt werden,
um das erneute Auftreten der Tumor-
erkrankung zeitnah zu erkennen. Zum
anderen sollen mdgliche Folgescha-
den durch die Behandlung aufgedeckt
werden.

Strukturierte Nachsorgeuntersu-
chungen zum Erkennen einer er-
neuten Lymphomerkrankung
Durch die verbesserten therapeuti-
schen Moglichkeiten erreicht die Mehr-
zahl der Patienten mit aggressiven
(hoch malignen) Lymphomen und
Hodgkin Lymphomen durch die Erst-
behandlung ein Verschwinden der Er-
krankung (komplette Remission). Zwar
kommt es bei einem Teil der Patienten
zu einem Wiederauftreten des Lym-
phoms, aber auch dann ist eine erneu-
te Behandlung der Tumorerkrankung
moglich. Eine zeitnahe Erfassung des
Wiederauftretens des Lymphoms ist
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Aggressive Hodgkin Niedrig maligne
Lymphome Lymphome Lymphome
Alle 3 Monate Alle 3 Monate UAltLe 3 Mﬁnate Iliélr)perhc:e
Im ersten Jahr komplettes komplettes ntersuchung, Laborwerte,
Nachsorgeprogramm | Nachsorgeprogramm Anamnese, alle
6 Monate Bildgebung
Alle 3 Monate Alle 6 Monate Alle 3 Monate korperliche
. Untersuchung, Laborwerte,
Im zweiten Jahr komplettes komplettes
Nachsorgeprogramm | Nachsorgeprogramm Anamnese, alle 6 Monate
Bildgebung
Alle 6 Monate Alle 6 Monate Alle 6 Monate
In den Jahren 3-5 komplettes komplettes komplettes
Nachsorgeprogramm | Nachsorgeprogramm Nachsorgeprogramm
Alle 12 Monate Alle 12 Monate Alle 12 Monate
Nach 5 Jahren komplettes komplettes komplettes
Nachsorgeprogramm | Nachsorgeprogramm Nachsorgeprogramm

Tab. 1: Ubersicht iiber die Nachsorge bei Lymphompatienten (zum , kompletten

Nachsorgeprogramm“: siehe Tab. 2)

allerdings von Bedeutung. Niedrig ma-

Hodgkin Lymphomen werden insbe-

ligne Lymphome weisen einen sich
tiber viele Jahre erstreckenden klini-
schen Verlaufauf, in dem sich Phasen
eines Tumorwachstums mit Phasen der
Behandlung (Immuntherapie, Chemo-
therapie oder Strahlentherapie) ab-
wechseln. Obwohlgenerell dieselben
Grundvoraussetzungen fiir die struk-
turierte Tumornachsorge bei den Lym-
phomen gelten, steht bei den niedrig
malignen Lymphomen die Symptom-
kontrolle im Vordergrund.

Als Ausgangspunkt sollte nach Thera-
pieabschluss generell eine komplette
Abschlussuntersuchung zur Bestands-
aufnahme durchgefiihrt werden. Die-
se Untersuchungen sollten eine Com-
putertomografie von Brustkorb und
Bauch einschlieRen. Bei niedrig ma-
lignen Lymphomen kdnnen bei guten
Untersuchungsbedingungen (schlan-
ken Patienten!) auch eine Rontgen-
untersuchungder Lunge und eine Ul-
traschalluntersuchung des Bauches
ausreichend sein. Abhangig von den
Ausgangsbefunden vor der Behand-
lung (immer bei anfangs bestehen-
dem Befall) ist eine Knochenmark-
punktion, eine Punktion des Nerven-
wassers oder — im Einzelfall - eine
Knochenszintigrafie angezeigt.

Da bei hoch malignen Lymphomen
Riickfdlle insbesondere in den ersten
zwei Jahren nach der Erstbehandlung
auftreten, ist es angezeigt, bei diesen
Patienten in den ersten 24 Monaten
nach der Therapieim Abstand von ca.
3 Monaten Nachkontrollen durchzu-
fiihren. Danach kann auf halbjahrliche
Kontrollen {ibergegangen werden. Bei

sondere fiir das erste Jahr nach The-
rapieende vierteljahrliche Kontrollen
empfohlen. Bei niedrig malignen Lym-
phomen erscheint es akzeptabel, wenn
halbjdhrlich Kontrollen der Bildge-
bung, aber vierteljahrliche klinische
Untersuchungen erfolgen. Bei niedrig
und hoch malignen Lymphomen so-
wie auch Hodgkin Lymphomen kann
nach 5 Jahren aufjahrliche Kontrol-
len iibergegangen werden. Nachsor-
geuntersuchungen sollten beim Auf-
treten von Beschwerden, wozu inshe-
sondere die ,B-Symptome” Fieber,
Nachtschweild und Gewichtsabnahme
zu rechnen sind, vorzeitig und aul3er-
halb der oben genannten Intervalle
durchgefiihrt werden.

Zu den klinischen Nachsorgeerhebung-
en (vgl. Tab. 2) zdhlt das Arzt-Patien-
ten-Gesprach, in deminsbesondere ge-
klart werden sollte, ob B-Symptome auf-
getretensind. Im Rahmen der korperli-
chen Untersuchung wird vor allem da-

rauf geachtet, ob Lymphknotenschwel-
lungen vorliegen oder Milz und Leber
vergroRert sind. Bei der Labordiagnos-
tik sind die Anzahl der weilen und ro-
ten Blutkdrperchen sowie der Blutplatt-
chenvon Interesse. AuRerdem wird ein
Blutausstrich durchgefiihrt. Daneben
ist eine Bestimmung der Blutkdrper-
chensenkungsgeschwindigkeit (BSG)
und von bestimmten Serum-Werten
sinnvoll, die sich bei Lymphomenals Tu-
mormarker eignen [Laktatdehydroge-
nase (LDH), beta-2-Mikroglobulin].
Bei den bildgebenden Untersuchun-
genistim Falle der hoch malignen Lym-
phome und des Hodgkin Lymphoms
in den ersten 2-3 Jahren eine Compu-
tertomografie (CT) wegen der hohe-
ren Aussagekraft zu bevorzugen. Nach
Ablauf der 3-Jahresfrist ist es akzepta-
bel, wenn eine Computertomografie
von Brustkorb und Bauchraum mit
einer Rontgenuntersuchung der Lunge
bzw. einer Ultraschalluntersuchung
des Bauches im Wechsel durchgefiihrt
wird. Bei niedrig malignen Lymphomen
sind meist eine Rontgenuntersuchung
der Lunge und eine Ultraschallunter-
suchung des Bauchraumes als Ver-
laufsuntersuchungen ausreichend.
Beim Auftreten von Beschwerden soll-
ten die Nachsorgeuntersuchungen
dem aktuellen Status des Patienten
angepasst und intensiviert werden.Es
stellt sich die Frage, ob haufige Com-
putertomografien in der Nachsorge
von Lymphompatienten angesichts der
relativ hohen Strahlenbelastung (vgl.
Tab. 3) gerechtfertigt sind. Die Ma-
gnetresonanztomografie (MRT), die oh-
ne ionisierende Strahlung auskommt,
kann die Computertomografie leider
nicht ersetzen, da die Aussagekraft
der MRT zur Beurteilung von Lymph-
knoten, die sich in der Ndhe von be-

Befragung des Patienten nach
Beschwerden und Symptomen
Kdrperliche Untersuchung
Bestimmung von Blutwerten, wie
z.B. LDH und beta-2-Mikroglobulin

Bildgebende Untersuchungen, wie
Ultraschall des Bauchraums und
Rontgen der Lunge bzw. Computer-
tomografie von Brust- und Bauchraum

Zusatzliche Untersuchungen in Ab-
hangigkeit von den klinischen Be-
schwerden (z.B. Knochenmarkpunktion)

Tab. 2: Empfohlene Nachsorgeunter-
suchungen bei Lymphompatienten

Art der Strahlen- Ungefdhre Hohe der
belastung Strahlenbelastung
= - -

inmaliges Rontgen 0,02 mSv
der Lunge

Einmalige Computer-
tomografie Lunge 8 mSv
Einmalige Computer- s
tomografie Bauchraum 10 mSv
Einmalige Positronen- s
Emissionstomografie 7,2 mSv

Quelle: , Strahlenschutz in der diagnostischen Radiologie”, Shan-
noun et al., Deutsches Arzteblatt, Heft 3 vom 18. Januar 2008

Tab. 3: Ungefihre Hohe der Strahlen-
belastung durch Réntgen, CT und PET
(mSv = Milli-Sievert)
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weglichen Organen befinden (wie Lun-
ge und Darm), deutlich eingeschrankt
ist. Eine Ultraschalluntersuchung des
Brustkorbs zur Beurteilung der Lymph-
knoten ist wegen der Rippen nicht
moglich. Die Lymphknoten im Bauch-
raum konnen bei sehr guten Untersu-
chungsbedingungen zwar prinzipiell
mit Ultraschall untersucht werden,
allerdings ist die Aussagekraft der
Computertomografie hoher. Vor allem
bei Ubergewicht ist die Aussagekraft
der Ultraschalluntersuchung zum Teil
erheblich eingeschrankt.
Kontrovers beurteilt und derzeit von
den gesetzlichen Krankenkassen — bei
ambulanter Durchfiihrung - nicht iiber-
nommen wird die Positronen-Emis-
sions-Tomografie (PET) mit markier-
ten Zuckermolekiilen. Diese Darstel-
lungsmethode ist zwar grundsatzlich
empfindlich, aber zur besseren Einord-
nung der bisherigen Daten sind Stu-
dien notwendig, in denen zundchst
nur die Ergebnisse beobachtet und
erst nach abschlieRender Auswer-
tung dieser Daten therapeutische Ent-
scheidungen getroffen werden. Vor-
sichtist geboten aufgrund der metho-
dischen Grenzen und der unterschied-
lichen Darstellung bei den verschiede-
nen Lymphomarten. Zu bedenken ist
auch, dass die PET — erst recht bei kom-
binierter Anwendung mit einer Com-
putertomografie — ebenfalls mit einer
relativ hohen Strahlenbelastung ver-
bunden ist (vgl. Tab.3). Die PET ist da-
her zurzeit kein Standard in der Dia-
gnostik von Lymphomerkrankungen.
Nachsorge zum Erkennen von Kom-
plikationen

Infektionen

Das hochste Infektionsrisiko besteht
unter der Durchfiihrung der Chemo-
therapiein der Phase, in der die Zahl
der weilRen Blutkdrperchen (Leukozy-
ten) am niedrigsten ist (sog. ,Nadir”).
Wahrend der Therapie sollte deshalb
zu diesem Zeitpunkt auch ohne Fieber
ein vorbeugender Einsatz von Antibio-
tika erwogen werden. Dariiber hinaus
liegt insbesondere nach Antikdrper-
therapie (z.B. Rituximab [MabThera®],
Alemtuzumab [MabCampath®]) oder
nach Gabe von bestimmten Medika-
mentenklassen wie Nukleosidanaloga
(z.B. Fludarabin [Fludara®]) auch fiir
ldngere Zeit eine erhohte Anfillig-
keit fiir sog. ,atypische” Infektionen,
insbesondere bestimmte Lungenent-
ziindungen, vor. Bei der Rituximab-

Behandlung sollte deshalb unter The-
rapie sowie bis 2 Monate dariiber hi-
naus eine Vorbeugung mit dem Anti-
biotikum Cotrimoxazol [Cotrim® u.a.]
erfolgen. Bei der Behandlung mit Alem-
tuzumab und Fludarabin sollte diese
vorbeugende MaRnahme auch ohne
Infektion auf 6 Monate nach dem
Therapieende ausgeweitet werden.
Besondere Vorsicht gegeniiber in-
fektiosen Komplikationen ist bei
vorbestehendem Diabetes mellitus
unter Cortisongabe geboten. Auch
Patienten, bei denen eine Milzent-
fernung durchgefiihrt wurde, haben
ein erhdhtes Infektionsrisiko.
Osteoporose

Durch die bei vielen Therapieproto-
kollen integrierte Gabe von Cortison
besteht besonders bei Frauen und al-
teren Patienten ein erhdhtes Osteopo-
roserisiko. Letzterem sollte durch ver-
starkte Aufnahme von Milchprodukten
sowie Gabe von Calciumprdparaten
entgegengewirkt werden. Die Behand-
lung mit einem Bisphosphonat, das
den Knochenabbau hemmt, kann an-
gezeigt sein. Bei begriindetem Ver-
dacht sollte eine Diagnosesicherung
mittels radiologischer Kontrolle der
Knochendichte durchgefiihrt werden.
AuRerdem kann bei den mit Cortison
behandelten Patienten ein lokaler Ge-
webstod im Knochen auftreten (sog.
+Knochennekrosen“). Dann ist eine or-
thopddische Behandlung erforderlich.
Storungen der Funktion der Keimdrii-
sen (Hoden, Eiersticke)

Bei vielen ménnlichen Patienten mit
Hodgkin Lymphomen liegt bereits vor
der Behandlung eine verminderte Funk-
tion der Spermien vor. Nach der Be-
handlung zeigten ca. 50% der Frauen
und 65% der Manner mit Hodgkin
Lymphomen Stoérungen der Funktion
derKeimdriisen (gemessenan einer Er-
hohung des ,Follikel Stimulierenden
Hormons*, kurz: FSH). Diese Neben-
wirkung hangt insbesondere mit der
Gabevon Procarbazin [Natulan®] zu-
sammen, das in den dosisintensivier-
ten Therapieprotokollen weiterhin ent-
halten ist. Nahezu alle Patienten mit
Hodgkin Lymphomen, die wegen eines
erhéhten Risikos mit dem Therapie-
Protokoll ,,BEACOPP” behandelt wur-
den, zeigten nach der Lymphombe-
handlung keine funktionierenden
Spermien mehr. Patienten mit anderen
Lymphomen weisen in unterschied-
lichem Ausmal® nach der Therapie

Storungen der Keimdriisen auf. Bei
Diagnosestellung oder Therapieinten-
sivierung sollte daher bei Mannern
tiber die Moglichkeit einer Kaltekon-
servierung (Kryokonservierung) von
Spermien gesprochen werden. Bei Frau-
en ermoglicht eine parallel zur Chemo-
therapie durchgefiihrte Behandlung
mit einem bestimmten Hormonprapa-
rat eine deutlich hohere Rate an erhal-
tener Eierstockfunktion. Im Einzel-
fall kann vor der Chemotherapie eine
Kaltekonservierung von Eierstockge-
webe sinnvoll sein.

Herzschidigung (Kardiotoxizitit)
Eine Anthrazyklinbasierte Chemothe-
rapie ist der Standard fiir zahlreiche
Lymphomarten (zu den Anthrazyklinen
gehort z.B. das haufig eingesetzte
Doxorubicin[Adriblastin®u.a.]).Hier
fiihrt die Behandlungin der therapeu-
tisch {iblichen Zyklenzahl meist nicht
zu einer Einschrankung der Herzleis-
tung. Allerdings sollte dies mit einer
Herz-Ultraschall-Untersuchung im Ver-
lauf bestdtigt werden. Eine Intensi-
vierung der Untersuchungen ist bei Pa-
tienten mit erhdhtem Risiko fiir Herz-
erkrankungen, z.B. beivorbestehen-
dem hohem Blutdruck oder Zustand
nach Herzinfarkt, notwendig. Bei Auf-
treten von Zeichen einer Herzschwa-
che (Luftnot bei Belastung, dicke Bei-
ne) sind eine Vorstellung beim Kardio-
logen und eine Behandlung der Herz-
schwache angezeigt. Auch noch Jahre
nach der Behandlung ist bei Patienten
mit Lymphomen das Risiko fiir Herz-
Kreislauf-Erkrankungen erhoht.
Zweittumore

Patienten, die wegen einer Lymphom-
erkrankung behandelt wurden, weisen
auch noch 5 bis 20 Jahre nach der
Erstbehandlung ein erhohtes Risiko
auf, an einem Zweittumor zu erkran-
ken. An Zweittumoren sind insbeson-
dere Leukdamien und solide Krebser-
krankungen (z.B. Brusttumore) zu nen-
nen. Inshesondere belastet sind weib-
liche Patienten, Patienten mit einer
Lymphomerkrankung im Brustbereich
(Mediastinum), Patienten, die eine
Bestrahlung unter Einbeziehung der
Brust erhalten haben, und Patienten
nach Hochdosistherapie. Schilddriisen-
krebserkrankungen stehen in Zusam-
menhang mit einer Vorbestrahlung un-
ter Einbeziehung der Schilddriise. Che-
motherapeutische Substanzen, fiir die
ein direkter Zusammenhang zur Rate
an Zweitkrebserkrankungen bei Lym-
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phompatienten besteht, sind unteran-
derem Etoposid [Vepesid®u.a.], Cyta-
rabin [ARA-cell® u.a.] und Cyclophos-
phamid [Endoxan®].

Nachsorge nach Hochdosistherapie
Die Nachsorge nach einer Hochdosis-
therapie mit Transplantation eigener
(autologer) Blutstammzellen schlieRt
die oben genannten Untersuchungen
ein. Patienten nach autologer Stamm-
zelltransplantation zeigen eine er-
hohte Rate an Grauem Star, Mundtro-
ckenheit, Schilddriisenunterfunktion,
Osteoporose, Herzschwache, Nerven-
schaden und schlechterem Allgemein-
zustand. Sie sind weniger gut in der
Lage, einer Schulausbildung oder ei-
ner Arbeit nachzugehen. Das Risiko fiir
Mundtrockenheit oder einen Grauen
Star hangt insbesondere davon ab, ob
eine Strahlentherapie als Vorbehand-
lung fiir die Transplantation durchge-
fiihrt wurde. Wegen des erhghten Ri-
sikos fiir das Auftreten eines Grauen
Stars sind regelmaRige Nachkontrol-
len durch Augendrzte angezeigt.
Zusammenfassung
Nachsorgeuntersuchungen sind neben
der Eigenbeobachtung durch den Pa-
tienten ein wichtiger Faktor, um zeit-
nah das Wiederauftreten der Erkran-
kung zu erfassen. Ein Schwerpunkt der
Nachsorge stellt deshalb die Verlaufs-
kontrolle der Tumorerkrankung dar.
Ein weiterer Schwerpunkt, der im kli-
nischen Betrieb haufig weniger Be-
achtung findet, bestehtim Erkennen
und der Behandlung von méglichen
therapiebedingten Organschdden.
Hierbei geht es insbesondere um das
Erkennen von Infektionen, Nebenwir-
kungen am Knochen und am Herzen
sowie um den Ausschluss von Zweit-
tumoren.

Morbus Waldenstrom

Der Text beruht auf dem Vortrag , Mor-
bus Waldenstrom“ von Prof. Dr. Manfred
Hensel anlésslich des DLH-Patienten-
Kongresses vom 21.-22. Juni 2008 in
Bremen. Kontakt: Prof. Dr. Manfred Hen-
sel, Mannheimer Onkologie Praxis, Q5
14-22, 68161 Mannheim, Tel. 0621 -2
2430, Fax0621-284 33, E-Mail: hensel
@mannheimer-onkologie-praxis.de
Einleitung

Der Morbus Waldenstrom, eine bosartige
Erkrankung des Lymphsystems, wurde
nach dem schwedischen Arzt Jan Wal-
denstrom benannt [Morbus = Krank-
heit]. Er hat die Krankheit in den 1940er
Jahren erstmals beschrieben. Alle Er-
krankungen des Lymphsystems wer-
den heute nach der WHO-Klassifikation
eingeteilt. Diese unterscheidet die
Gruppe der B-Zell- und der T-Zell-Lym-
phome. Letztere sind in Europa wesent-
lich seltener. B-Zell-Lymphome werden
in viele verschiedene Formen unter-
teilt —in die eher aggressiv bzw. rasch
wachsenden Lymphome und die sog.
indolenten bzw. langsam wachsenden
Lymphome. Zu letzteren gehort der Mor-
bus Waldenstrom (Synonym: Makroglo-
bulindmie Waldenstrom), der in der
WHO-Klassifikation offiziell ,,Lympho-
plasmozytisches Lymphom” (friiher:
~Lmmunozytom“) genanntwird. Da der
Morbus Waldenstrdm mit anderen lang-
sam wachsenden Lymphomen eng ver-
wandtist, gibt es viele Ahnlichkeiten,
Gemeinsamkeiten und Uberlappungen.
Haufigkeit und Ursachen

Der Morbus Waldenstrom ist eine sel-
tene Erkrankung. Sie tritt etwa einmal
pro 100.000 Einwohner pro Jahr auf.
Manner und Weille sind haufiger be-
troffen. Familidare Haufungen wurden

Prof. Dr. Manfred Hensel

in seltenen Fallen beschrieben, die Er-
krankung wird aber nicht direkt vererbt.
Patienten mit Morbus Waldenstrom
sind meistens schon alter. Das mittle-
re Alter bei Erstdiagnose liegt bei 65
Jahren. Nur selten erkranken Patienten,
diejlingerals 40 Jahre sind. Die Ursa-
chen sind weitgehend unklar. Man hat
zwar einige Zusammenhange gefun-
den, z.B.zubestimmten Hepatitis-Vi-
rusinfektionen. Man weild aber nicht
genau, ob das Zufall oder ursachlich
von Bedeutung ist. In den Chromoso-
men von B-Lymphozyten im Knochen-
mark tritt wahrscheinlich irgendwann
aus unbekannten Griinden ein Schaden
auf. Dies fiihrt dazu, dass sich die B-
Lymphozyten im Knochenmark auf-
grund einer Fehlregulation nicht mehr
richtig entwickeln. Dadurch entsteht
in der Folge die eigentliche Krankheit.
Symptome

Die Symptome beim Morbus Walden-
strom (vgl. Abb. 1) kann man eintei-
lenin Symptome, die durch den Lym-
phombefallim Knochenmark oderin
der Milz hervorgerufen werden, und
Symptome, die auf das abnorm erhéh-
te EiweiR IgM (siehe Abschnitt ,Dia-
gnose”) zuriickzufiihren sind.

* Gewichtsverlust

¢ Nachtschweil®

* Miidigkeit/Leistungsminderung

e Andmie

* Mangel an weilRen Blutkdrperchen
¢ Mangel an Blutplattchen
MilzvergroRerung
Lymphknotenschwellung
Polyneuropathie
Raynaud-Phdnomen

Abb. 1: Typische Symptome bei Mor-
bus Waldenstrém

Die Lymphomzellen bilden Zytokine,
d.h. bestimmte Stoffe, die ins Blut ab-
gegeben werden, und dannin der Folge
zu Nachtschweil® und haufig auch zu
Gewichtsverlust fiihren. Haufig wird
von den Patienten ein , Leistungsknick”
beschrieben. Sie sind nicht mehr so fit
wie friiher. Dies hdangt u.a. mit der bei
Morbus Waldenstrém sehr haufigen
Andmie zusammen, d.h. einer Vermin-
derung des roten Blutfarbstoffs (Ha-
moglobin, kurz: Hb). Die Andmieist das
wesentliche Symptom beim Morbus
Waldenstrom, das meistens irgend-
wann dazu fiihrt, dass mit einer Thera-
pie begonnen werden muss. Seltener
sind ein Mangel an weilRen Blutkor-
perchen (Leukopenie) oder Blutplatt-
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chen (Thrombopenie). In etwa einem
Drittel der Fille findet sich eine Milz-
vergroRerung. Grole Lymphknoten-
schwellungen sind beim Morbus Walden-
strom selten (im Gegensatz zu ande-
ren langsam wachsenden Lymphomen).
Da das abnorm erhdhte Eiweil} die pe-
ripheren Nerven schadigen kann, steht
bei den hierdurch bedingten Sympto-
men die Polyneuropathie im Vorder-
grund. Dabei handelt es sich um neuro-
logische Symptome, d.h. Gefiihlssto-
rungen, Kribbeln und Schmerzenins-
besondereindenFingern, FiiRenund
Zehen. Die Betroffenen leiden teilweise
unter Gangstérungen, weil sie nicht
mehr spiiren, wo sie auftreten. Ein wei-
teres Symptom ist das sog. ,Raynaud-
Phanomen”, d.h. Durchblutungssto-
rungen in den Fingern. Die BlutgefdRe
inden Fingern ziehen sich bei Kalte zu-
sammen, und die Finger werden sehr
blass oder sogar blau. Besonders im
Winter ist diese Symptomatik sehr un-
angenehm fiir manche Patienten.

alb oy oy B T

Abb. 2: Elektrophorese bei einem Pa-
tienten mit Morbus Waldenstrém. Ganz
rechts befindet sich die Gammaglobu-
lin-, Zacke” (Gammaglobuline sind Im-
munglobuline bzw. Antikdrper). Die ho-
he Zacke bedeutet, dass bei ihm eines
der Immunglobuline stark vermehrt vor-
handen ist (in diesem Fall das Immun-
globulin vom Typ ,M*, kurz: IgM).

Diagnose

Die Diagnose Morbus Waldenstrom
kann nur dann gestellt werden, wenn
zum einen im Knochenmark ein lym-
phoplasmozytisches Lymphom diag-
nostiziert und zum anderen im Blut das

abnorm erhéhte Eiweild IgM nachge-
wiesen wird. Nur wenn beides zutrifft,
liegt ein Morbus Waldenstrom vor. Mit-
hilfe einer bestimmten Untersuchung,
der sog. ,EiweiRelektrophorese” (vgl.
Abb. 2) kann man verschiedene Eiwei-
Re im Blut genauer unterscheiden. Zu
den EiweilRen gehoren u.a. die Antikor-
per, die sog. ,Immunglobuline” (Ig).
Davon wiederum gibt es flinf verschie-
deneArten (G, A, M, DundE). Beim Mor-
bus Waldenstrém ist das IgM erhoht.
Wenn der Patient mit einem der oben
erwahnten Symptome zum Arzt geht,
d.h.inder Regel zundachst zum Haus-
arzt, dann veranlasst der Hausarzt
eventuell eine EiweilRelektrophorese.
Diese zahlt zu den normalen Routine-
untersuchungen oder sollte zumindest
dazu gehdren. AuRerdem findet man
aufgrund der IgM-Erh6hung in der
Regel eine stark erhohte Blutkorper-
chensenkungsgeschwindigkeit (BSG).
Die BSG ist allerdings sehr unspezi-
fisch und kann auch auf ganz andere
Erkrankungen hindeuten, z.B. auf ei-
ne Grippe. Wenn der Hausarzt dann
aber in der EiweiRelektrophorese zu-
satzlich eine Zacke bei den Immunglo-
bulinen findet, fiihrt dies zu weiteren
diagnostischen Verfahren. Oft liegt
schon zu Beginn der Erkrankung eine
Erniedrigung des Hamoglobinwertes,
also eine Andmie, vor. Dann schickt der
Hausarzt den Patienten in der Regel
zum Hamatologen oderin eine hamato-
onkologische Abteilung einer Klinik.
Dort werden weitere Untersuchungen
gemacht. Eine Knochenmarkpunktion
ist wichtig fiir die Diagnosesicherung,
weil nur so der Knochenmarkbefall
durch ein lymphoplasmozytisches Lym-
phom nachgewiesen werden kann. Ub-
licherweise werden aulRerdem eine
Ultraschalluntersuchung des Bauch-
raums und eine Rontgenuntersuchung
des Brustkorbs durchgefiihrt, um zu
tiberpriifen, wie groR die Milzist und
obdie LymphknotenvergréRertsind.
Stark vergroRerte Lymphknoten, sind
aber, wie erwahnt, beim Morbus Wal-
denstrom selten.

Therapie

Eine Behandlung wird nicht automa-
tisch nach Diagnosestellung begonnen,
sondern erst, wenn irgendwann Be-
schwerden auftreten. Es konnte bisher
nicht nachgewiesen werden, dass Pa-
tienten ohne Beschwerden einen Vor-
teil von einer friihzeitigen Therapie
haben. Es gibt Studien bei ahnlichen

Krankheiten wie der chronischen lym-
phatischen Leukdmie (die auf die glei-
chen Medikamente anspricht) oder
beim follikuldren Lymphom im fortge-
schrittenen Stadium, in denen man die
Patienten nach Diagnosestellung ent-
weder friihzeitig mit Chemotherapie be-
handelt hat oder aber erst Monate oder
sogarJahre spater, wenn Beschwerden
aufgetreten sind. Dabei hat sich kein
Vorteil beziiglich der langfristigen Le-
benserwartung bei den Patienten, die
sofort behandelt wurden, gezeigt.
Deswegen verzichtet man bei langsam
wachsenden Lymphomen in fortge-
schrittenem Stadium, die noch keine
Beschwerden bereiten, in der Regel da-
rauf, sofort nach Diagnosestellung zu
behandeln. Man behandelt vielmehr
erst, wenn Symptome aufgetreten sind,
wie z.B. ausgepragter NachtschweilR.
Ein anderer Grund fiir den Beginn einer
Therapie ist eine ausgepragte Andamie.
Bei einem Hamoglobin-Wert von unter
10 Milligramm pro Deziliter (mg/dl)
kommt es meistens zu relativ starken
Beschwerden, wie Schwache und M-
digkeit. Der Grenzwert von 10 mg/dl
ist aber nur eine Faustregel. Weitere
Griinde, um die Behandlung zu be-
ginnen, konnen folgende sein:
* schwere Nervenschaddigung (Poly-
neuropathie)
* groRe Milz, die Beschwerden bereitet
* groRe Lymphknoten, die Beschwer-
den bereiten
* starker Gewichtsverlust aufgrund der
Krankheit
Sich nuram IgM-Wert zu orientieren,
ist umstritten. Es gibt keinen klar de-
finierten Grenzwert, ab dem man mit
der Therapie anfangt. Allerdings ist es
haufig so, dass Symptome umso eher
auftreten, je hoher der IgM-Wert ist.
Die Behandlung soll im Wesentlichen
zu einer Besserung oder Beseitigung
der Symptome und zu einer Normali-
sierung der Blutwerte (meistens des
Hamoglobins) bzw. zu einer Normali-
sierung bzw. Verkleinerung der Milz
fiihren. Zielist letztlich eine Verbesse-
rung der Lebensqualitdt.
Es wird erwartet, dass sich durch die
modernen Therapiemdglichkeiten, die
heute zur Verfiigung stehen bzw. die
zurzeit entwickelt werden, die Lebens-
erwartung verbessert.
Es gibt mehrere Substanzen, die in der
Therapie angewendet werden. Am hau-
figsten wird Leukeran® eingesetzt. Da-
bei handelt es sich um eine Tablette
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mit der chemotherapeutischen Sub-
stanz Chlorambucil. Dieses Medika-
ment gibt es schon sehr lange (ca. 30-
40 Jahre), und es ist sehr gut vertrag-
lich. Die meisten Patienten haben we-
nige oder gar keine Nebenwirkungen.
Der IgM-Wert sinkt unter Chlorambucil
und die Symptome bessern sich.
Wirksamer sind allerdings chemothe-
rapeutische Substanzen wie das Fluda-
rabin [Fludara®] oder in den letzten
Jahren auch biologische Substanzen
wie der monoklonale Antikorper Ri-
tuximab [MabThera®]. Das Fludarabin
gibt es seit etwa 15 Jahren. Diese Sub-
stanzfiihrt wesentlich haufiger zur Nor-
malisierung der Blutwerte als Chlor-
ambucil. Es handelt sich dabei aber
um eine Infusionsbehandlung, und es
treten mehr Nebenwirkungen auf.
Der Antikorper Rituximab ist zwar fiir
den Morbus Waldenstrém nicht zuge-
lassen, er wird aber trotzdem in vie-
len Zentren in Kombination mit der
Chemotherapie gegeben, weil er bei
anderen nah verwandten Erkrankun-
gen hoch wirksam ist. Der Antikdrper
bindet ganz spezifisch an die Oberfla-
chenstruktur ,,CD20, die auf den Tu-
mor- bzw. Lymphomzellen sitzt. Der
Antikorper wird als Infusion gegeben
und ruftin der Regel keine Nebenwir-
kungen hervor. Lediglich bei der aller-
ersten Infusion fithrt der Antikorper
haufig zu einer Art allergischem Syn-
drom. Bei den weiteren Infusionen tre-
ten meistens gar keine Nebenwirkun-
genauf, insbesondere keine Ubelkeit
und kein Haarausfall. Wenn man mit
Rituximab allein behandelt, kann man
zwarin einem relativ hohen Prozent-
satz eine Besserung erreichen. Ein An-
sprechen, ein Riickgang des IgM-Wer-
tes, zieht sich aber iiber einen lange-
ren Zeitraum hin. AulRerdem steigt der
IgM-Wert oft nach einem dreiviertel
bis einem Jahr allmahlich wieder an.
Heutzutage versucht man, vor allem
jlingeren Patienten Kombinationsthe-
rapien aus verschiedenen Chemothe-
rapiesubstanzen, ggf. plusRituximab,
zu geben. Diese Kombinationen gehen
mit der hochsten Wahrscheinlichkeit
fiir ein Ansprechen — d.h. fiir eine Bes-
serung des IgM-Wertes und des Hdmo-
globinwertes - einher. Sie werden je
nach Zentrum unterschiedlich hadufig
eingesetzt. Leider gibt es bisher keine
Daten, die belegen, dass eine der Kom-
binationen besser ist als eine andere
oder dass eine Kombinationstherapie

die Lebenswartungim Vergleich zu den
Einzelsubstanzen deutlich verldangert.
Entsprechende Studien laufen, aber die
Ergebnisse liegen noch nicht vor.

Wird eine Infusionschemotherapie mit
Fludarabin durchgefiihrt, geben die
Arzte meistens 6 Zyklen. Ein Zyklus be-
deutet, dass man 5 Tage lang in eine
Tagesklinik oder Praxis kommt undin
einem Zeitraum von 30-60 Minuten
Fludarabin als Infusion iiber die Vene
bekommt. Das nennt man einen ,Block”
oder einen ,Zyklus”. Das Gleiche wird
jeweilsin monatlichem Abstand wie-
derholt. Begleitend bekommen die
Patienten ein Mittel gegen Ubelkeit.
Das Gichtmittel Allopurinol [Zyloric®
u.a.] wird gegeben, um die Erhéhung
der Harnsdure (bedingt durch den Zell-
zerfall) zu verhindern. Zumindest im
ersten Zyklus wird das in der Regel ge-
macht. Gelegentlich, wenn die Patien-
ten haufig Infekte haben, gibt man au-
Rerdem vorbeugend ein Antibiotikum.
Meistens ist die Therapie mit Fludara-
bin, die alle 4 Wochen durchgefiihrt
wird, komplettambulant durchfiihrbar.
Im Idealfall erreicht man eine Norma-
lisierung oder eine gute Besserung der
Werte. Mankontrolliertdannalledrei
Monate- liblicherweiseambulant-den
weiteren Verlauf und wie sich die Wer-
te entwickeln.

In Heidelberg wird die sog. ,PERLL"-
Studie durchgefiihrt. In dieser Studie
wird eine Kombination aus Pentosta-
tin, Cyclophosphamid [Endoxan®] und
Rituximab gegeben, und zwarim We-
sentlichen bei Patienten mit Morbus
Waldenstrom und bei Patienten mit
CLL. Es werden 6 Zyklen im Abstand
von jeweils drei Wochen verabreicht.
Das Besondere an dieser Studie ist,
dass bei den Patienten, bei denen die
Therapie gut angesprochen hat, noch
eine zweijdhrige Erhaltungstherapie
mit dem Antikorper folgt —also alle drei
Monate eine ambulante Infusion mit
Rituximab. Neben Heidelberg nehmen
weitere Zentren aus Siidwestdeutsch-
land daran teil (Klinikum Mannheim,
Bad Friedrichshall, Schwabisch-Hall,
Bretten, Hamatologische Praxis Speyer,
Klinikum M{inchen-GroRhadern). Im
Juni 2008 waren etwa 85 Patienten in
die Studie eingeschlossen. Ansprech-
partnerin Heidelberg ist Dr. Michael Rie-
ger (Michael_Rieger@med.uni-heidel
berg.de, Tel. 06221-568001).

Es gibt mittlerweile eine ganze Reihe

weiterer, fiir diese Indikation noch
nicht zugelassener Substanzen, dieim
Rahmen von Studien erprobt werden.
Thalidomid [Thalidomide Pharmion™],
das ehemalige Contergan, wirkt sehr
gut beim Multiplen Myelom. Auch beim
Morbus Waldenstrom hat es sichin klei-
nen Studien als wirksam erwiesen. Le-
nalidomid [Revlimid®]isteine dhnli-
che Substanz, die etwas weniger Ne-
benwirkungen hervorruft. Sieist auch
beim Morbus Waldenstrom wirksam.
Man kann sie Patienten geben, bei de-
nen die herkdmmlichen Therapien nicht
gut genug gewirkt haben. Bortezomib
[Velcade®] ist eine Infusionshehand-
lung, die vor allem beim Multiplen Mye-
lomim Riickfall eingesetzt wird. Es gibt
Studien, in denen esauch beim Morbus
Waldenstrom gut gewirkt hat.

Die Stammzelltransplantation ist im
WesentlicheneineTherapieoptionfiir
jlingere Patienten, d.h. Patienten, die
jiinger als 65 Jahre sind. Es gibt aber
keine fixe Altersgrenze. Man kann mit
Hochdosistherapien und autologer bzw.
allogener Stammzelltransplantation
am ehesten eine langfristige Riickbil-
dung der Krankheit (eine sog. ,Remis-
sion“)erreichen.,Autolog”bedeutet,
dass der Patient seine eigenen Stamm-
zellen, die man zu einem friiheren Zeit-
punkt entnommen hat, nach der Hoch-
dosistherapie zuriickbekommt. ,Allo-
gen” bedeutet, dass der Patient Stamm-
zellen von einem Familien- oder Fremd-
spender erhdlt. Der wichtigste Unter-
schied ist, dass bei der allogenen Trans-
plantation die neue Blutbildung den
Beginn einer dauerhaften zellularen
Immuntherapie darstellt, d.h. das neue
Abwehrsystem, das mit der Blutbildung
tibertragen wurde, bekampft das Lym-
phom im Knochenmark auf Dauer. Die
allogene Stammzelltransplantation hat
somit am ehesten das Potenzial, die
Krankheit langfristig zu heilen. Die au-
tologe Transplantation istim Prinzip
nurein ,Trick”, um eine sehr hochdo-
sierte Chemotherapie geben zu kén-
nen. Die Blutbildung erholt sich durch
die zurlickgegebenen (eigenen) Stamm-
zellen nach der hochdosierten Thera-
pie relativ rasch wieder.

Man bekommt bei der allogenen Stamm-
zelltransplantation erst mehrere Zyk-
len einer Chemotherapie mit dem Ziel,
eine Riickbildung der Krankheit zu er-
reichen. Unmittelbar vor der eigent-
lichen Stammzelltransplantation wird
eine Behandlung durchgefiihrt, die
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man ,Konditionierung” nennt. Die ge-
spendeten Stammzellen bekommt man
nach der Konditionierungstherapie mit
einer Infusion {ibertragen. Die Zellen
finden {iber die Blutbahn ihren Weg
ins Knochenmark, siedeln sich dortan
und beginnen, neue Blutzellen, d.h.
insbesondere auch neue Abwehrzel-
len, zu bilden. In der Folge kommt es
zu einem dauerhaften Immuneffekt
gegeniiber dem Lymphom. Prof. Dre-
ger, derin Heidelberg die Transplanta-
tionsabteilung leitet, hat einige Pa-
tienten mit Morbus Waldenstrom allo-
gen transplantiert. Das sind alles jun-
ge, stark vortherapierte Patienten ge-
wesen, beidenen die Therapie nichtgut
genug gewirkt hatte. Diese Patienten
hatten alle relativ viele Nebenwirkun-
gen, wie z.B. AbstoBungsreaktionen.
Die AbstolRungsreaktionen haben aber
auch eine positive Seite: Bei den Pa-
tienten, bei denen diese Art Entziin-
dungsreaktion des neuen Abwehrsys-
tems gegeniiber dem Kdrper aufgetre-
tenist, konnte auch noch viele Mona-
te nach der Transplantation eine kom-
plette Krankheitsriickbildung nachge-
wiesen werden.

[Weiterfiihrende Literatur: Ubersichts-
artikel,IgM-Gammopathie: Differen-
zialdiagnose, Klinik und Therapie”, Au-
toren: Manfred Hensel, Peter Dreger
und Anthony D. Ho. Deutsches Arzte-
blatt2007;104(26):A-1907/B-1684/
(-1620. Auffindbar iiber die Suchfunk-
tion auf www.aerzteblatt.de].

Kontaktwiinsche

» Patientin (57), Chronische Lympha-
tische Leukdmie (CLL), Diagnose im
Februar 2008, bisher keine Behandlung
(sog. ,wait and watch”-Phase), sucht
Gleichbetroffene zum allgemeinen Er-
fahrungsaustausch im Raum Zwickau
(PLZ 08371).

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

Neue DLH-Broschiire: Ratgeber fiir
Patienten nach allogener Knochen-
mark- und Stammzelltransplanta-
tion

(1. Auflage Mai 2008, kostenlos. He-
rausgeber: DLH. In Kooperation mit der
Klinik fiir Tumorbiologie, Freiburg. Mit
freundlicher Unterstiitzung durch den
BKK-Bundesverband)

In Deutschland werden jahrlich ca.
2000 Transplantationen mit Stammzel-
len von einem Familien- oder Fremd-
spender durchgefiihrt. Wenngleich die
langfristige Lebensqualitit der Uber-
lebenden im Allgemeinen gutist, han-
delt es sich hierbei auch heute noch
um ein risikobehaftetes Therapiever-
fahren. Haben die Patienten die Thera-
pie iberstanden, konnen bestimmte
Langzeitfolgen auftreten. Diesen wird
durch vorbeugende MaRnahmen bzw.

RATGEBER FUR PATIENTEN
NACH ALLOGENER
KNOCHENMARE- UND
STAMMIELLTRANSPLANTATION

UDLH

[ e — ' Vit o i

B o e e

e gy e 1 v e

eine friihzeitige Behandlung entge-
gengewirkt. Um Betroffene iiber ent-
sprechende VorsichtsmaRnahmen und
Nachsorgeuntersuchungen aufzukla-
ren, hat jetzt die Deutsche Leukdmie-
& Lymphom-Hilfe in Kooperation mit
der Klinik fiir Tumorbiologie, Freiburg,
einen Ratgeber fiir Patienten nach Kno-
chenmark- und Stammzelltransplan-
tation herausgegeben. Jedes Stamm-
zelltransplantationszentrum hat zwar
eigene Patientenratgeber, die der Vor-
bereitung auf die Stammzelltransplan-
tation dienen und Informationen und
Verhaltensempfehlungen fiir die Zeit
unmittelbar nach der Entlassung aus

der Klinik enthalten. Die neue Bro-
schiire der DLH hat im Unterschied
dazu die mittel- und langfristigen Fol-
gen der Stammzelltransplantationim
Blick. Wo vorhanden, wurden Empfeh-
lungen von europdischen und amerika-
nischen Fachgesellschaften oder staat-
lichen Instituten ber{icksichtigt. Spe-
zielle Kapitel gehen u.a. auf seelische
und soziale Folgen, Erndhrungsem-
pfehlungen und mogliche Trainings-
maRnahmen zur Verbesserung der
korperlichen Fitness ein. Der Anhang
enthalt Adressen sowie Literatur- und
Linkhinweise.

Bestelladresse: DLH-Geschaftsstelle

Fachbuch: Manual Maligne Lympho-
me. Empfehlungen zur Diagnostik,
Therapie und Nachsorge

Hrsg.: Martin Dreyling/Tumorzentrum
Miinchen, Zuckschwerdt Verlag Miin-
chen, 8. Auflage 2008, 243 Seiten,
ISBN 978-3-88603-927-2, 19,90 Euro

Der Umstand, dass der Band ,Maligne
Lymphome* in der Reihe , Empfehlun-
gen zur Diagnostik, Therapie und Nach-
sorge” des Tumorzentrums Miinchen
im Jahr 2008 bereits in der 8. Auflage
erschienen ist, zeugt von der Bedeu-
tung dieses Manuals. Neben einem
allgemeinen Teil zur Verbreitung und
zum Auftreten der Erkrankung sowie

MANUAL

zu diagnostischen Aspekten sind die
einzelnen krankheitsbezogenen Ka-
pitel Kern dieses Fachbuchs. Folgen-
de Themen werden separat behandelt:
Hodgkin Lymphom, Lymphozytische
Lymphome (u.a. CLL und Haarzell-
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Leukdmie), Mantelzell-Lymphom, Fol-
likuldre und andere indolente (lang-
sam wachsende) Lymphome, aggres-
sive Lymphome, T-Zell-Lymphome,
Maligne Lymphome im Kindesalter,
Maligne Lymphome im Rahmen der
HIV-Erkrankung, Magen-Darm-Lym-
phome und MALT-Lymphome anderer
Lokalisation, Hautlymphome, Hirn-
lymphome. SchlieBlich gibt es eini-
ge Kapitel, die sich speziellen Verfah-
ren widmen, wie z.B. der allogenen
Stammzelltransplantation, der Radio-
immuntherapie und der Positronene-
missionstomografie (PET).

Die PET bei Lymphomen ist im ambu-
lanten Bereich zwar nach wie vor keine
Regelleistung der Gesetzlichen Kran-
kenversicherung, die Inhalte von letz-
terem Kapitel sind vor diesem Hinter-
grund aber umso lesenswerter.

Der Band ist im Internet einseh-
bar unter: www.krebsinfo.de (Stich-
wort ,Manuale’, rechte Meniileiste).

Dr. med. Ulrike Holtkamp, DLH-Patien-
tenbeistand

Fachbuch: Aktuelles zur Verbesse-
rung der Lebensqualitdt in der On-
kologie: Behandlung von Andmie,
Ubelkeit und Erbrechen und Schmerz
bei Tumorpatienten

Hrsg.: Carsten Bokemeyer, UNI-MED
Verlag Bremen, 2. Auflage 2007, 109
Seiten, ISBN 978-3-89599-288-9,
9,95,- Euro.

In den letzten Jahren hat sich das
Spektrum der Behandlungsmaglichkei-
ten flir Krebspatienten deutlich erwei-
tert und verfeinert. Diese Fortschrit-
te fiihren damit auch zu einer zuneh-
menden Bedeutung unterstiitzender
MalRnahmen im Rahmen der Krebs-
therapie. Um allen aktuellen Entwick-
lungen in diesem Bereich gerecht zu
werden, wurde bereits nach 2 Jahren
eine Neuauflage des Buches notwen-
dig. Die Gliederung ist iibersichtlich
und deckt alle wichtigen Bereiche ab:
von der Behandlung von Animie, Ubel-
keit/Erbrechen bis hin zur Behand-
lung von Schmerzen. Die Psychoonko-
logie wird ebenso mit einbezogen
wie ein Kapitel iiber neuste Entwick-
lungen von Medikamenten in der un-
terstiitzenden Behandlung, z. B. bei
Schleimhautentziindung (Mukositis).

Im Anhang findet man weiterfiihrende
Adressen fiir Fachkreise und Betrof-
fene, wobei die Auswahl sicher nur
einen Ausschnitt der Mdglichkeiten
darstellen kann. Dasselbe gilt auch
fiir die angefiihrten Links. Hier ist der
Exkurs zum Thema ,verldssliche Infor-
mationen fiir Patienten im Internet”

Aktuelles zur Yerbesserung der
Lebensqualitat in der Onkologie:

g ran Ankmie, | und
Erbrrchen wnd Schmert el Tumedpatimnten

F

@ TESSSCIENCE

sehrinteressant. Die aufgefiihrten Kri-
terien sollten direkt einmal anhand
der vorgeschlagenen Links getestet
werden! Zusammenfassend ist dieses
Buch ein empfehlenswertes wertvol-
les Nachschlagewerk, das einen um-
fassenden Uberblick zu den aktuell-
sten Entwicklungen ermdglicht, um -
wie es im Vorwort heiRt - dem Ziel
zu dienen, eine Krebstherapie fiir Pa-
tienten noch vertraglicher und siche-
rer zu machen.

Dr. med. Inge Nauels, DLH-Patienten-
beistand

Fachbuch: MDS und akute myeloi-
sche Leukamie: Ein biologisches und
therapeutisches Kontinuum

Hrsg.: Michael Liibbert, UNI-MED Verlag
Bremen, 1. Auflage 2007, 156 Seiten,
ISBN 978-3-89599-277-3, 39,80 Euro

Das in der UNI-MED-Science-Reihe er-
schienene Fachbuch zu den Myelodys-
plastischen Syndromen (MDS) und zur
Akuten Myeloischen Leukamie (AML)
gibt einen aktuellen, umfassenden
Uberblick zur Diagnostik und Thera-
pie dieser Erkrankungen. Es finden
sich ausfiihrliche Kapitel zur aktuellen
Klassifikation, zu prognostischen Sys-

temen sowie detaillierte Ausfiihrun-
gen zu chromosomalen (zytogeneti-
schen) und molekularen Anomalien.
Letztere gewinnen sowohl bei den
MDS als auch bei der AML gegeniiber
rein morphologischen (mikrokopisch
erfassharen) Kriterien zunehmend an
Bedeutung und werden zur individu-
ellen Prognoseabschatzung und The-
rapieplanung herangezogen. FlieRen-
de Ubergénge zwischen MDS und AML
erklaren, dass die Therapieansdtze
fiir beide Erkrankungen dhnlich sein

MDS und akute myeloische
Leukdmie: Ein biologisches
und therapeutisches Kontinuum

@ EERSSCIENCE

konnen. Der Darstellung aller Behand-
lungsoptionen von rein unterstiitzen-
den (supportiven) MaRnahmen iiber
niedrigdosierte und intensive Che-
motherapien, Substanzen mit neuar-
tigen Wirkmechanismen bis hin zur
autologen und allogenen Stammzell-
transplantation wird ausreichend Raum
gegeben. Das Buch liefert einen aus-
gezeichneten, iibersichtlich gestal-
teten Beitrag zur hdamatologischen
Fachliteratur und richtet sich in erster
Linie an in diesem Bereich tdtige Fach-
arzte.

Antje Schiitter, DLH-Patientenbeistand

Leben bis zum Schluss. Abschied-
nehmen und wiirdevolles Sterben -
eine personliche Streitschrift.

Autorin: Petra Thorbrietz, ZS Verlag
Zabert Sandmann, 2. Auflage 2007,
169 Seiten, ISBN 978-3-89883-186-4,
16,95 Euro

Die Autorin beschreibt in diesem Buch
sprachlich sensibel und sehr beriih-
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rend, wie der Kampf um das Leben ih-
res an Krebs erkrankten Ehemannes in
nur 112 Tagen verloren ging. Als Ab-
schiedsgeschenk an ihren Mann ge-
dacht, stehtim Vordergrund des Bu-
ches das wiirdevolle Sterben. Fiir den
Patienten und seine Ehefrau stellte
sich dieses als eine kaum l&sbare Auf-
gabedar, dennim Wechselbad der Ge-
fiihle von Liebe und Leid, Hoffnung
und Verzweiflung war die Angst ihr
standiger Begleiter und machte es ih-
nen fast unmaglich, die notwendigen

Leben bis
zum Schiluss

el
bl..h.m’l‘.

by
|.r_r'|'.|-l"'I

Entscheidungen zu treffen. Das Urteil
Jinfaust” zu akzeptieren, also dem En-
de zugehend, fielihnen ebenso schwer
wie den behandelnden Arzten. Ahn-
lich wie im vorliegenden Fall versu-
chen Arzte oft, simtliche medizini-
sche Moglichkeiten voll auszuschop-
fen. Das fiihrt laut Autorin dazu, dass
die Folgen medizinischer Handlungs-
weise oft dramatischer sind als die
Krankheit selbst, und sie stellt des-
halb die Frage: wie menschlich ist ei-
gentlich unsere Medizin? Das Buchist
eine kritische Auseinandersetzung mit
unserem Gesundheitssystem, dessen
Grenzen nicht nur am Leidensweg des
verstorbenen Ehemannes deutlich wer-
den, sondern auch anhand vieler an-
derer, am Rande erwahnter Kranken-
geschichten. Moderne Medizin kann
zwarin vielen Fallen das Leben verlan-
gern, manchmal aber auch das Sterben.
Uberlebenist kein Wertan sich, es kann
sogar sehr unangenehm sein. Also Ab-
bruch oder Verweigerung der weiteren

Behandlung? Auf keinen Fall sollte je-
doch die letzte Chance auf Besserung
durch Unkenntnis leichtfertig aufs Spiel
gesetztwerden. Leiderzeigtsichaber
oft erst zu spdt, dass es besser gewe-
sen ware, man hatte den Tagen mehr
Leben gegeben und nicht dem Leben
mehrTage. Der Leser findetin diesem
Buch viele Denkanst6Re dariiber, was
am Ende seines Lebensweges fiir ihn
selbst einmalin Frage kommen wird,
denn nicht nur die Frage ,Wie” die-
ses stattfinden soll, sondern auch das
.Wo" ist sehr wichtig und wird ausfiihr-
lich behandelt. Die gewonnenen Er-
kenntnisse kann er dazu verwenden,
seine diesbeziiglichen Wiinsche prazise
zu formulieren und in seiner Patien-
tenverfiigung zum Ausdruck bringen.
Damit kann man sich selbst unter
Umstdnden viel Leid ersparen und
verhindern, dass die Angehorigen mit
schweren Entscheidungen hoffnungs-
los liberfordert sind. Das Buch ist ein
Weckruf an uns alle, uns beizeiten
mit dem Tabuthema des eigenen En-
des auseinander zu setzen.

Wolfgang Waldhaus, SHG Elmshorn

Trost - die Kunst, der Seele gut zu
tun

Autorin: Irmtraud Tarr, Herder Verlag
Freiburg im Breisgau, 1. Auflage 2007,
190 Seiten, ISBN 978-3-451-29098-5,
16,90 Euro

~Guter Trost beruhigt nicht nur, er hilft
auch, wieder Vertrauen zum Schick-
sal, zu den Menschen und dem Leben
zu finden.” Jeder Mensch gerdt im
Laufe seines Lebens in Situationen,
in denen er Trost braucht. Und dann
wiederum braucht es Menschen, die
sich auf die Kunst verstehen, zu tr6-
sten. Irmtraud Tarr, Psychotherapeu-
tin und Musiktherapeutin, zeigt in ih-
rem Buch auf, wie wichtig es ist, Trost
als ein Lebenselixier zu begreifen. Sie
beschreibt verstandlich und anhand
vieler Beispiele aus dem téglichen Le-
ben, wie man lernen kann, die richti-
ge Sprache, denrichtigenTon, die rich-
tigen Gesten und Rituale zu finden, die
fiir andere, aber auch fiir einen selbst
trostlich sein konnen. Sie méchte Men-
schen ermutigen und unterstiitzen, zu
trosten, da sie Trost als einen wesent-
lichen Bestandeteil fiir ein menschliches
Miteinander in unserer Gesellschaft ver-

IRMTRAUD TARR

TROST —

steht. Dieses Buch ist eine warmherzige,
engagierte und sehr empfehlenswerte
Anleitung zur Erlernung der Kunst des
Trostens.
Dr. med. Inge Nauels, DLH-Patienten-
beistand

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 Leukd-
mie- & Lymphom-Hilfe verteilt. Sie er-
scheint dreimal im Jahr. AuBerdem ist sie
im Internet unter www.leukaemie-hilfe.de
(Meniipunkt: ,DLH-Info-Zeitung”) abruf-
bar. Redaktionsschluss der drei Jahresaus-
gaben: 31. Januar, 31. Mai, 30. September
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