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Gesundheitspolitik

In unserer letzten A usgabe beri chteten wir
Uber ein von uns nachgewiesenes
Versorgungsungleichgewicht im Netz der
deutschen KMT-Zentren. Wir erinn ern: Die
DLH-Klinikbefragung vom November
vorigen Jahres hatte er geben, dass es ni cht
in allen Regi onen eine ausreichende medi-
zinische Versorgung fir die zur Transplan-
tation anstehenden Leukdmie- und
Lymphompatienten gibt.

Die dann im Marz 2000 verfligte A us-
setzung einer Reihe notwendiger und be-
reits geplant gewesener Transplanta-
tionen in der Medizinischen Hochschule
Hannover (MHH) un d die Ankiindigung, dass
diese Patienten in an dere Klinik en vermit-
telt wer den wirden, belegt di e Richtigkeit
unseres Restimees aus d er Klinibefr agung.
Sie zeigt obendrein, wohin Bu dgetierung
und falsch an gesetzte Sparm al3nahmen fiih-
ren. Ein grofer Teil der von den SparmaR-
nahmen in Hannover betroffenen Patien-
ten ist inzwisch en in anderen Zen-
tren transplantiert worden.

Unter den gegebenen Umsténden eine lo-
benswerte Problemlésung, die letzten dlich
aber nicht befriedigen kann, weil ein n eu-
es Klinikumfeld un d gréR3ere raumliche Ent-
fernung zum W ohnort die ohnehin in ein er
Extremsituation befin dlichen Patienten psy-
chisch und finanziell zusatzli ch belasten.
Der MHH-Vorstand teilte un s auf Anfrage
mit, dass die Situation in der Han-
noverschen Klinik fur H&m atologie
und Onkologie durch personelle Hilfestel-
lung zwisch enzeitli ch etwas en tschérft wer-
den konnte. Nach letzter Informa-
tion liegt es jetzt sogar im Ber eich des
Moglichen, dass das fur 2000 urspriin g-
lich gesetzte Planzi el erreicht wird. Die dies-
jahrigen Pfleg esatzverhan dlungen mit d en
fir die MHH zustéan digen Kostentragern al-
lerdings sind immer noch ni cht abgeschlos-
sen. Ob und wie die dort demnéachst zur
Verfigung stehenden zusatzli chen Trans-
plantationsbetten g enutzt wer den kbnnen,
stehtinden Sternen. Nur soviel ist bek annt:
Das in Hannover mit fin anzieller Hilfe d es
Bundes und der Deutschen Krebshilfe be
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darfsgerecht erweiterte T ransplantations-
zentrum wird am 19. Oktober 2000 ein ge-
weiht. Die erwdhnte Umsetzung personel-
ler Ressourcen innerhalb der MHH beweist,
dass auch unsere These von den im d eut-
schen Gesundheitswesen vorhan denen
Rationalisierungsreserven ni cht aus d er Luft
gegriffen ist. Davon sch eint auch der Ge-
setzgeber auszugehen, der den ,Sachver-
standigenrat fiir di e Konzertierte Aktion im
Gesundheitswesen* zur Si cherstellung be-
darfsgerechter Versorgung aufgefordert hat,
Bereiche mit Uber-, U nter- und Fehl-
versorgung und Moglichkeiten zur A us-
schopfung von Wirtschaftli chkeitsreserven
aufzuzeigen und zu bewerten.

Wir haben d em Sachverstén digenrat das Er-
gebnis unserer Klinikbefragung vorgelegt
und zusdtzlich auf die I&ngst uberfalli ge
Schaffung aussag efahiger Krebsregister so-
wie die sich abzeichnenden Versorgungs-
probleme in d en Fachpraxen und den nicht-
transplantierenden hamatologisch en Abtei-
lungen hingewiesen. Auf die zunehmenden
Probleme auch im Bereich der hdmatolo-
gischen Grundversorgung sind wir bish er
nur durch vereinzelte Hin weise aufm erksam
geworden. Solche Informationen wer-
den selbstverstan dlich von un's aufgegrif-
fen. Im Falle d er Himatologisch en Abtei-
lung des Allgemeinen Krankenhauses St.
Georg in Hamburg, das zu den renom-
miertesten Spezi alkliniken fiir Ham atologie
zéhlt und dessen Schli ef3ung zu befiir chten
war, zeichnet sich nach Informatio-
nen des LBK-Vorstands fur die dor-
tigen kommunalen Krankenh&user nun
doch eine sach- und bedarfsgerechte Lo-
sung ab, sodass die exzellenten Einrich-
tungen der hdmatologischen Grundver-
sorgung und der Standortvorteil von
St. Georg erhalten bleiben.

In eigener Sache ...

...sollen heute drei Ereignisse h erausgestellt
werden: In der Zeit vom 17. bis 19. Mérz

2000 veranstaltete die DLH im ,H aus der
Paritat ihre Jahrestagung. DLH-Jahresta-
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gung - dasist ein Biin del von formellenund
informellen Veranstaltungen, die wir aus
rationellen Griunden zeitlich zu-
sammenfassen. Dazu g ehdren Arbeitskr eis-
gespréche des Vorstands, eine der viertel-
jahrlichen, sonst in Bonn stattfin denden
Vorstandssitzungen, Workshops fir Mit-
glieds- und befreundete Selbsthilfeor gani-
sationen und natrlich die j&hrliche Mit-
gliederversammlung. Organisation, Unter-
bringung, Verpflegung, Beteiligung und
Stimmung waren gut. Allen, di e daran Teil
hatten, sei g edankt. Die Selbsthilfe-W ork-
shops beschéfti gten sich mit d er Motivati-
on ehrenamtlich Tati ger, mit d er Finanzie-
rung von Selbsthilfe un d der aktuellen T a-
gesarbeit. Esistk eine Frage, unsere Work-
shops finden immer mehr Zuspruch und sol-
len deshalb im néch sten Jahr fortge-
setzt wer den (siehe auch Beitrag S. 9 und

Leserbrief S. 13 ). Weniger spannend ging
es in d er Mitgli ederversammlung zu, in d er
wir an den satzun gsméafig vorgeschriebe-
nen Regulari en nun einmal nicht vorbeik om-
men. Einen Einblick in die vielfaltige Ar-
beit von V orstand und Patientenbeistand
vermittelte d en anwesenden Mitgli edern
und Gasten ein umf angreicher Jahresbe-
richt. Einzelh eiten kénnen in dem inzwi-
schen verteilten Pr otokoll nachgelesen
werden.

In der Vorstandssitzun g wurde vor allem be-
schlossen, Stan dort und Ziele der DLH zu
Uberprifen. Zu diesem Zweck wir d der Vor-
stand im Herbst in Klausur g ehen. Nach
Ablauf d er Aufbauphase sch eint es an d er
Zeit zu sein,di e kiinfti ge Politik d er DLH zu
Uberdenken. Ob di e Aufbauphase nun tat-
séchlich zu Ende geht, dariiber l&sst si ch
natlrlich streiten. Unstrittig aber ist, d ass
die DLH kiirzli ch fiinf J ahre alt wur de. Ge-
feiert haben wir d as Jubildum ni cht. Einen
kleinen Riickbli ck sollte d er Geburtstag un s
an dieser Stelle aber sch on wert sein: Es
war in der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie in
Koln, als 1995, am 27. M ai, sechs Selbst-
hilfeorganisationen fiir erwach sene
Leukamiepatienten (Hoffnunge.V. - Berlin,

Leben mitKr ebse.V. - Bremerhaven, S.E.L.P.
e.V. - Minster, Leukdmi ehilfe Rh ein-Main
e.V. - Risselsh eim, Leukami e und KMT-SHG
- Tdbin gen, Plasm ozytom SHG - Wi esbaden)
und eine Privatperson (Ger d Rump - Hil-
desheim) den Bundesverband griindeten.
Geburtshelfer waren vor allem di e Deutsch e
Leukdmie-Forschungshilfe mit Frau Dr.
Bode, die Deutsche Krebshilfe mit H errn
Dipl.-Kfm. Ebert un d last n ot least di e Deut-
sche Knochenmarkspenderdatei mit Fr au
Dipl.-Kffr. Rutt. Letzter ewar es, die uns spé-
ter auch ermunterte, ratsuchenden Patien-
ten einen Patientenbeistand an die Seite
zu geben. Die Deutsch e Krebshilfe nahmuns
gleich zu Beginn un ter ihre Schirmherr-
schaft, was fir un s bis zum h eutigen Tag
unersetzliche finanzielle und ideelle Hilfe
bedeutet. Ni cht zuletzt d eshalb erfreut sich
die DLH h eute grof3er Anerkennung bei vi e-
len Patienten, bei d en Mitgli eds- und be-
freundeten Selbsthilfeor ganisationen, aber
auch bei so m anchen Arzten, Klinik en und
anderen Einrichtungen inein emimmer noch
wachsenden Beziehungsgeflecht, das eine
andere wichtige Grundlage unserer Arbeit
ist. Heute unterstiitzt die DLH die selbst
gesteckten Zi ele von m ehr als 70 Selbsthil-
feorganisati onen fiir erwach sene Patienten
mit Leuk&mi en und Lymphomen. Trotz al-
len medizinisch en Fortschritts wir d unsere
Arbeit in d en néch sten funf J ahren voraus-
sichtlich weiter zun ehmen, weil imm er mehr
Patienten ihre Chancen erkennen, die ih-
nen die Inanspruchnahme von Selbsthilfe-
angeboten und ihr Solidarverhalten mit
Gleichbetroffenen bringen.

Zudenvon P atienten und Angehdrigen glei-
chermaf3en gern wahr genommenen DLH-An-
geboten gehdrt unser Patientenkongress.
(siehe auch Beitrag S. 4 und Leserbrief S.
14). Nach Dusseld orf 1998 und Dresden
1999 war in di esem Jahr im Rahmen der
Europdischen Woche gegen Leuk&mi en und
Lymphome Minster am 17. und 18. Juni
Austragungsort der bundesweiten V eranstal-
tung. Der Zuspruch von P atienten und mit-
betroffener Angehdriger, aber auch das der

Teilnehmer der 5. DLH-Mitgliederversammlung 2000 in Frankfurt am Main
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Arzte und Pfleg ekrafte wéch st von J ahr zu
Jahr. Sowohl inhaltli ch als au ch atm osphé-
risch wur de der Kongress in Min ster sehr
positiv beurteilt. Wir d anken den Ausrich-
tern vor Ort, vor allem d er Selbsthilfe-
vereinigung zur U nterstiitzun g erwach sener
Leukamiepatienten e.V. (S.E.L.P.) in Miin-
ster, die in di esem Jahr ihren 10. Geburts-
tag feierte, namentlich Frau Nenno, Frau
Hiinefeld und Herrn Epke, der Medizinisch en
Klinik un d Poliklinik d er Westfalisch en-Wil-
helms-Universitat Miin ster mit Fr au Kosel,
die fiir die Organisation in den Horsélen
verantwortlich war, und dem wissen schaft-
lichen Leiter d er Veranstaltung, Herrn Prof.
Dr. med. Biichner. Jetzt freuen wir un s auf
den Kongress im ndch sten Jahr in Hamburg.

Gerd Rump, V orsitzender

Meldungen

Radiumbelastete Miner alwasser

In der Plusminus-Sendung vom 11. April
2000 wurde dariiber berichtet, dass einige
Mineralwasser radioaktives Radium enthal-
ten, das unter Umstanden Krankheiten wie
Leukamie hervorrufen kdnne . Wir wollten Ge-
naueres wissen, und haben eine Stellung-
nahme von Dr. med. Wolfgang Hoffmann
vom Bremer Institut fiir Praventions-
forschung, Sozialmedizin und Epidemiologie

(BIPSE) eingeholt.
E ler gerne den Radiumgehalt in ih-
ren Wassern reduzieren wirden,
dies sei aber auf grund der ,verstaubten®
Mineralwasserverordnung nicht méglich.
Diese Verordnung verbiete die Verdnderung
der natirlichen Mineralienzusammen-
setzung der Wasser (A usnahme: Eisen). Si e
stamme aus ein er Zeit, in d er das Radium
selbst, zumin dest aber sein e biologischen
Eigenschaften noch nicht bekannt waren.
Der Radium gehalt in Min eralwéssern sollte
allerdings in sein er Bedeutung fir die Aus-
I6sung einer Leukdmie nicht uberschéatzt
werden. Nur einige der in Deutschlan d ver-
kauften Min eralwdsser en thielten problema-
tische Konzentrationen von Ra-226. T at-
séchlich wéren selbst bei ausschli e3licher
Nutzung der hoher belasteten Wasser jahr-
lich deutschlandweit héch stens 1-10 zu-
sétzliche Leuk&mi e-Félle zu erwarten. Di es
sei quantitativ k ein Vergleich zu d en ande-
ren umweltbedin gten Risik ofaktoren (z.B.
Rauchen!). Angesichts der Tatsache, dass
die Ursache so lei cht zu verhiiten wér e, sei
aber jeder einzelne Fall einer Leukdmie
durch radiumbelastete Min eralwdsser ein er
zu viel. Als Betr offenen-Organisation ha-
ben wir inzwisch en an di e Parlamentarische
Staatssekretdrin im Bun desministerium fur
Gesundheit, Christa Ni ckels, appelliert, sich
fur eine Ver&dnderung der Mineralwasser-

r teilte un s mit, d ass viele Herstel-

verordnung einzusetzen. In teressenten kon-
nen sich weg en naherer Informationen zur
Thematik auch an Dr. Hoffmann wenden:
BIPSE, Linzer Str. 8, 28359 Br emen, Tel.:
0421-59596-42, Fax: 0421-59596-43,
email:hoffmann@bips .uni-bremen.de.

Behandlung von Knochenmark-/

Blutstammzellspendern
D aktuellem Anlass d aran interessiert,

mehr darlber zu erfahren, wie
Knochenmark-/Blutstammzellspen der ihre
Betreuung vor, wahrend und nach der
Knochenmarkspende durch die zustandige
Datei und durch die Entnahme-Klinik beur-
teilen. Kn ochenmark-/Blutstammzell Spen-
der, die uns gerne von ihren - positiven
oder negativen - Erf ahrungen berichten
mdchten, sind daher herzlich dazu aufge-
rufen, dies zu tun. In sbesondere interes-
siert uns, ob evtl. Famili en- und Fremd-
spender ungleich behan delt werden. Arzte
und andere Berufsgruppenvertr eter, die mit
Knochenmark/Blutstammzellspen dern Kon-
takt haben, moch ten wir an di eser Stelle
schon einmal bitten, di e Bereitschaft zur
Knochenmarkspende nicht als selbstver-
standlich zu betr achten — der ethisch-m o-
ralische und auch emotionale Druck, unter
dem gerade die Famili enspender stehen, ist
in vielen Fallen en orm.

ie Deutsch e Leukami e-Hilfe ist aus

Schlummernde Daten aktivier en

ftmals werden Famili enmitgli eder,
O diesich fir ein en Verwandten typi-
sieren lieRen, nicht danach ge-
fragt, ob sie auch fur andere, nicht-ver-
wandte Patienten Knochenmark bzw. blut-
bildende Stammzellen aus d em peripheren
Blut spenden wirden. Daher ,,schlumm ern“
die Ergebnisse vi eler Famili entypisierungen
in den Computern un d Unterlagen der La-
bore und Kliniken. Dies ist bed auerlich,
wenn man bedenkt, dass bei A ufnahme die-
ser ,,schlumm ernden® Daten in ein e Fremd-
spenderdatei keinerlei zusétzli che Kosten
fiir die mehrstufige HLA-Typisierung anfal-
len wirden, da diese Untersuchung schon
im Rahmen der Famili entypisierung kom-
plett d urchgefiihrt wor den ist. T ragisch wir d
es dann, wenn si ch unter den Personen,
die sich familientypisieren lieRen, mogli-
cherweise jem and befindet, der einem Pa-
tienten Knochenmark bzw. Blutstammzellen
spenden kénnte und dies auch gerne tate,
wenn man ihn danach gefragt hétte.
Die DKMS (Deutsch e Knochenmarkspender-
datei) hat aus di esen Griinden Anfang des
Jahres alle Knochenmarktransplantations-
zentren angeschrieben und entsprechende
Formulare zugeschickt, di e an Famili enmit-
glieder weiter geleitet wer den kdnnen, die
ihre Daten zur V erfugung stellen méch ten.
Interessenten oder betreuende Arzte

kdnnen das erwahnte Formular bei der
DKMS, Biesingerstr. 10, 72070 Tubin gen,
Tel. 07071-943-0, Fax: 07071-943-117,
email: post@dkm s.de, anfordern.

Sitzung der Arbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfeor ganisationen nach Kr ebs
(ARGE-SHO) am 30./31. Mérz 2000 in
Frankfurt

Teilnehmer der DLH: Ger d Rump, AnitaW ald-
mann

ie auf jed er Sitzung der ARGE-SHO
W berichteten zunéch st die Vertreter
der einzelnen Organisationen tber
aktuelle Entwicklungen und Projekte. Er-
wahnenswert ist, d ass zukunfti g ein Ver-
treter der Selbsthilfeor ganisati onen einen
Platz im Pr ogrammkomitee zur V orberei-
tung des Deutsch en Krebskongress erhal-
ten soll. Zum aktuellen Stand der
Selbsthilfefér derung nach § 20 Abs . 4 SGB
V fuihrte J oachim Hagelskamp vom P arité-
tischen aus, dass die gesetzlichen Kranken-
kassen ihre Férderung auf Bun desebene nur
unwesentlich erhdhen werden und stattd es-
sen die Forderung im regionalen Zusammen-
hang anstreben (siehe auch ,,Stand der
Selbsthilfeférderung gemaR § 20 Abs . 4 SGB
Vv, Seite 10 ). Gerd Rump, V orsitzender der
Deutschen Leukami e-Hilfe, referierte iber
den derzeitigen Stand in Sachen ,Krebs-
register”. Die Zustandigkeit der Bundeslan-
der und ihre unterschiedlichen Bestimm un-
gen zu Krebsregistern hemme in erhebli-
chem Mal3e die Schaffun g einer aussag efa-
higen Datengrundlage. Um die Ursachen-
forschung in Deutschlan d zu verbessern,
werde eine allgemeine Meldepflicht fur no-
tig erachtet. Fur di e Selbsthilfeor ganisati o-
nen nach Krebs besteh e Handlungshedarf.
Die Interessen der Krebspatienten sollten
dabei mit ein er Stimme vertreten wer den.
Es wurde vereinbart, auf d er nachsten Sit-
zung der ARGE-SHO die Thematik mit d em
Bundesministerium flr Gesun dheit (BMG)
zu erortern. Zum Thema ,Aktivitaten d er
Bundesregierung zur Erstellun g und Verbrei-
tung evidenzbasierter Leitlini en zur Di agno-
stik und Therapie von Kr ebserkrankungen*
sagte Frau Dr. Fleisch vom BMG zu, d ass
ein Vertreter der Selbsthilfe in di e Kom-
mission zur Qu alitétssi cherung im BMG auf-
genommen wer den soll. Di e ndch ste Sitzun g
der ARGE-SHO wurde auf den 30.11./1.12.
2000 termini ert.

Second Life P arty der DKMS am 27. Mai

2000 in KoéIn

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-

kamp, Stephan Sch umacher, Anita W ald-

mann
eit 1991, d em Grindungsjahr der

S DKMS Deutschen Knochen-
markspender-Datei, konnte die-
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2. August 2000 — 5. Jahr gang

se an Uber 2000 P atienten weltweit Kn o-
chenmark- bzw. Blutstammzellspen der ver-
mitteln und ihnen damit eine zweite Le-
benschance geben. Dies hat di e DKMS zum
Anlass genommen, sich bei allen
Knochenmarkspendern mit ein er groRRen
Party im Kéln er ,,Coloneum® fir deren
selbstlosen Ein satz zu bed anken. Im Sh ow-
Programm, das von Andreas Tirck mode-
riert wurde, trat unter anderem die Band
»Fools Garden* auf. Ind er ,,Come-together-
Lounge“ am friih en Nachmittag hatten (iber

60 Spender-Empfanger-Pérchen die Gele-
genheit, sich zum ersten M al gegentber zu
treten. Dies waren bewegende Augenblik-
ke!

Insgesamt waren Anfang Juli 2000 welt-

weit etwa 6,5 Milli onen potentielle Kno-
chenmark-/Blutstammzellspen der regi-
striert, davon in Deutschlan d allein etwa
1,4 Milli onen! Diese enorme Anzahl k onnte
letzten En des vor allem au ch dank des gro-
f3en Engagements der Selbsthilfeor ganisa-
tionen vor Ort erreicht werden. Und dies
sei herausgestellt: Wurde 1994 noch be-
hauptet, d ass eine Erhéhung der Anzahl r e-
gistrierter Spender kaum zu gréRReren Er-
folgschancen bei der Suche nach einem
Knochenmarkspender filhrt, wir d diese Be-
hauptung heute Ligen gestraft. Nicht nur
die Erfolgschancen haben si ch verbessert,
auch der Zeitraum, der im Dur chschnitt flr
eine erfolgreiche Suche bendéti gt wir d, konn-
te deutlich reduziert werden.

Jahrestagung der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft fir Knochenmark- und
Blutstammzelltr ansplantation (D AG-KBT)
am 5. Juni 2000 in Berlin

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-

kamp
D Schmitz (Kiel) ging in sein em Be-
richt zur Lage vor allem d arauf
ein, dass die DAG-KBT verstarkt Offen t-
lichkeitsarbeit betr eiben méch te. So
werde z.B. daran gedacht, eine homepage
einzurichten, was im weiter en Verlauf vom
Plenum diskuti ert wurde. Neu in den Vor-
stand gewéhlt wurde Prof. Grosse-Wilde
(Essen). Neue Schatzm eisterin ist Fr au Prof.
Arnold (Berlin), neuer Sekretér Priv.-Doz.
Dr. Kremens (Essen). Di e Transplantations-
zahlen fiir d as Jahr 1999 sin d recht erfreu-
lich. Im Ber eich der allogenen Transplan-
tationen ist die Anzahl von 1118 (1998)
auf 1410 (1999) an gestiegen. Deutschlan d
befindet sich damit beziigli ch der allogenen
Transplantationen pro 1 Milli on Einwohner an
zweiter Stelle in Eur opa (nach Schwed en).
Im Bereich der autologen Transplantatio-
nen ist di e Anzahl hin gegen gefallen: von
2444 im Jahr 1998 auf 2214 im J ahr 1999.
Dieser Rickgang ist vor allen Din gen auf
den Einbruch bei d er Indikation Brustkr ebs
zurtickzufuhren. Deutschlan d befindet sich
aber auch bezlglich der autologen Trans-

er Sprecher der DAG-KBT, Prof.

plantationen pro 1 Million Einwohner im
Vergleich zu an deren européischen Staaten
im oberen Drittel. Pr of. Schmitz beri chtete
Uber den Stand des Zertifizierungs-
verfahrens. Acht Klinik en sind zertifizi ert,
funf sind provisorisch zertifizi ert. Vier Kli-
niken wurden nicht zertifizi ert, bei vier
weiteren ist di e provisorisch e Zertifizi erung
abgelaufen. Di e Zukunftd er ,Konzertierten
Aktion Stammzelltr ansplantation® sei
ungewiss, weil in shesondere die AOK”s ge-
ringes Interesse zeigen wirden, den
zertifizierten Zentren mit Leistun gs-
garantien zu helfen. Frau Dr. Holtkamp stell-
te die Ergebnisse der DLH-Klinikumfr age
vom Herbst 1999 mit n otwendigen Konse-
quenzen aus Si cht der Deutsch en Leukémi e-
Hilfe vor. Es kam daraufhin zu ein er ange-
regten Diskussi on im Plen um. Festg ehalten
wurde, dass das Biiro des DAG-KBT-Sprechers
bei Problemen vor Ort an gesprochen wer-
den kann. Des weiter enwollen di e DLHund
die DAG-KBT tiberall dort, wo es g emeinsa-
me Ziele gibt, k ooperieren. Ein Rund-
tischgespréch mit V ertretern der DAG-KBT,
des DRST un d der DLH wur de anvisi ert. Es
sollen aber auch noch etwas aussag e-
kraftigere Daten zu d en vorhandenen
Transplantationskapazititen erh oben wer-
den. Die DAG-KBT-Jahrestagung wird auch
im Jahr 2001 wi eder in Berlin stattfin den.

3. Bundesw eiter Patientenk ongress am
17./18. Juni 2000 in Minster

(siehe auch Leserbrief, Seite 14 )

rotz des schonen Wetters und ei-
T nes Fuf3balleuropameisterschafts-

spiels waren mehr als 420
Personen zum P atientenkongress nach Miin-
ster gereist, um si ch auf di eser zweitagi-
gen Veranstaltung zu inf ormieren, sich aus-
zutauschen, zu diskuti eren und sich fort-
zubilden. Die Riickmeldungen waren (ber-
wiegend sehr positiv . Die Atmosphére wur-
de als warm un d famili&r beschri eben. Ge-
lobt wurden vor allem au ch die Parallel-
veranstaltungen zu den einzelnen Leuk-
&mie- und Lymph omerkrankungen, wenn-
gleich in eini gen Fallen di e Diskussi onszeit
wieder zu knapp bemessen war. Sogar Re-
ferenten riefen nach der Veranstaltung an
und bedankten sich. Textbeitrdge zu den
Vortrdgen mit psych osozialer und pflege-
rischer Thematik li egen gréR3tenteils vor un d
kénnen in der DLH-Geschéaftsstelle an ge-

Photo: Jor g Brosig

Rege Diskussionen am Inf ostand der DLH

fordert werden. Die Vortrage, die sich pri-
mar an Arzte ri chteten, sollen von ein er
Medizinjourn alistin pati entengerecht auf-
bereitet wer den. Bis jetzt ist n och unklar,
wann diese Zusammenfassung vorliegen
wird. Die DLH-Inf o-Redaktion wird ihre Le-
ser auf d em Laufen den halten. Den Z uschlag
fir den 4. bun desweiten P atientenkongress
im néch sten Jahr hat Hamburg bekommen.
Der genaue Termin wird in der DLH-Info 13
bekanntgegeben.

Photo: Jorg Brosig

Annette Hiinefeld (link s) und Anni Gau-
sepohl (rechts) vor dem Inf ostand der
S.E.L.P. e.V., Mlinster

Diskussionsf orum ,,Krankheit — das
schlechte Risik 0. Rationierung im Ge-
sundheitswesen* des ,,Biindnis Gesund-
heit 2000“ am 29. Juni 2000 in Berlin
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp

Photo: Peter Gregor
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Dr. med. Ulrike Holtkamp, Patienten-
beistand der DLH (2. von rechts), auf dem
Diskussionsforum des Bilindnis Gesund-

heit 2000
D présentiert die Gesundheitsberufe

in Deutschland und vertritt 4,2
Millionen direkt und indirekt Beschafti gte
im Gesun dheitswesen. Es hat si ch zur Auf-
gabe gemacht, Losungswege fiir eine Wei-
terentwicklung des deutschen Gesund-
heitssystems aufzuzeigen. Das Forum am
29. Juni 2000 in Berlin sollte d azu dienen,
die besteh enden Probleme gemeinsam mit
Politikern zu diskuti eren. Von Patientenseite
waren der Patientenbeistan d der Deutsch en
Leukamie-Hilfe, Dr. Ulrike Holtkamp, und
Peter Grotzsch vom Deutsch en Diabetiker-
Bund im P odium vertr eten. Folg ende Poli-
tiker waren erschienen: Klaus Kirschn er
(SPD), UIf Fink (CDU/CSU), Dr . phil. Di eter
Thomae (FDP) und Dr. pad. Ruth Fuchs
(PDS). Bemerkenswert ist, d ass der ange-
kiindigte Vertreter der Grinen Partei und

as ,,Biindnis Gesun dheit 2000“ r e-
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Parlamentarischer Staatssekretar im Bun-
desministerium fir Gesun dheit, Erwin J or-
dan, nicht gekommen ist. Dr. Holtkamp
nutzte di e Gelegenheit, den Politikern, den
tbrigen Vertretern aufd em Podiumund dem
Auditorium Beispi ele fir Rati onierung aus
unserem Alltag aufzuzei gen (siehe
Leserbrief von A strid Knott, DLH-Inf o 10).
Im Schlusswort beton te sie, dass wir uns
winschen, dass in die Diskussion um die
Weiterentwicklung des Gesun dheitswesens
Patientenvertreter nicht nur als Alibi, son-
dern dauerhaft mit einbezog en werden.

Kontakte

Gesprach mitzw ei Vertreterinnen der D&-
nischen Krebsgesellschaft (Kr aeftens
Bekaempelse), Janni P oort und Nina
Jensenius, am 25. Mai 2000 in Bonn
Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Katja S. Martini, Anita W aldmann
D schen Krebsgesellschaft wollten
sich ganz allg emein Gber di e Struk-
tur der Leukamie-Selbsthilfe un d anderer
Unterstiitzun gsinitiativen flir Leukami e-
und Lymph ombetroffene in Deutschlan din-
formieren. Von unseren zahlreichen Aktivi-
taten war en sie sehr beein druckt und nah-
men viele I deen mit zuriick n ach Dan emark.
Uber Projekte auf eur opaischer oder inter-

nationaler Ebene werden wir un s gegensei-
tig informieren.

ie beiden Vertreterinnen der Dani-

Gespréch mit Priv .-Doz. Dr. rer. nat. An-
negret Herrmann-Fr ank, Geschaftsfuhr e-
rin des ,,K ompetenznetzes Maligne
Lymphome*, und Dr . med. Markus Sieber
zur Gestaltung der homepage
des Kompetenznetzes am 8. Juni 2000
in Koln

Teilnehmer der DLH: Gerhold Emmert, Dr.

med. Ulrike Holtkamp
Z netzes Maligne Lymphome gehort
es unter anderem, Arzten, Wis-

senschaftlern un d Patienten Inf ormationen
und Wissen zugén glich zu machen. Dass
dabei moderne Medien wie das Interneteine
wichtige Rolle spi elen, steht aul3er Zwei-
fel. Ausfihrlich diskuti ert wurde daher die
geplante homepage des Kompetenzn etzes,
insbesondere der Teil, der sich an Patien-
ten und Selbsthilfegruppen ri chtet. Neben
grundlegenden Informationen zu den ein-
zelnen Lymph omerkrankungen sollen n eue
Therapiemdglichkeiten un d Studienprojekte
dargestellt werden. Des weiter en soll es
moglich sein, Fragen an Experten zu stel-

len und sich mit an deren Patienten im
Diskussionsforum auszutausch en. Dieses
Forum wird von Vertretern der Deutschen
Leukdmie-Hilfe mit betr eut werden.
Nicht zuletzt wir d es ein e Rubrik g eben, in

u den Aufgaben des Kompetenz-

der mit kurzen Selbstd arstellungen und
Links auf an dere Organisationen und Ein-
richtungen hingewiesen wird, die weitere
Unterstlitzung bieten kénnen (u.a. DLH).
Vorgesehen ist, die homepage in der ge-
planten Form bis etwa N ovember 2000 fer-
tig zu stellen. U nter der Adresse www.
lymphome.de ist bish er eine vorlaufi ge Ver-
sion einsehbar.

Einweiter er Gespréch spunkt war d as ,Flinfte
internationale Hodgkin-Lymph om-Symposi-
um“, das vom 22.-25. September 2001 in
Koln stattfin denwird. Es ist an gedacht, ein
Forum flir P atienten anzubi eten, ind em in-
ternationale Experten flir Fr agen zur Be-
handlung von Lymph omen (Morbus Hodgkin
und Non-Hodgkin-Lymph ome) zur Verfi-
gung stehen.

Gespréch mit Dr . med. Andr eas Mumm,
Rehabilitationsmediziner in der Klinik
fiir Tumorbiologie , Freiburg, Gber die ,,Ar-
beitsgruppe Rehabilitation nach Kno-
chenmark/Blutstammzelltr ans-
plantation* am 18. Juni 2000 in Min-
ster

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-

kamp, Anita W aldmann
Z destanforderungen an di e Rehabi-
litation nach Knochenmark-/
Blutstamm stelltransplantation zu f ormulie-
ren. Die Vertreter der Deutsch en Leuké&mi e-
Hilfe signalisierten Interesse, sich einzu-
bringen. Was sollte unbedin gt Bestan dteil
einer Rehamaf3nahme sein? W orauf sollten
Arzte und Vertreter anderer Gesundheits-
berufe wahrend der Rehamaf3nahme ver-
starkt ein gehen? Um die Bediirfnisse un d
Wiinsche der Betroffenen optimal in die
Arbeitsgruppe mit einbrin gen zu kénnen,
bitten wir um en tsprechende Mitteilun gen
an die Geschéftsstelle .

Patientenbeistand

Aktueller Bericht

iel der Arbeitsgruppe soll sein, Min-

Liebe Leser d er DLH-Inf o!

Im 1. Qu artal 2000 wur den 774 pati enten-
bezogene und 471 ni cht-patientenbezog ene
Anfragen bearbeitet. Di e entsprechenden
Zahlen flr das Il. Qu artal 2000 betr agen
669 und 514. Die patientenbezogenen
email-Anfragen haben erstd eutlich zu-un d
dann wieder abgenommen (IV. Quartal
1999: 52, I. Qu artal 2000: 165, II. Qu artal
2000: 120). Vi ele Anrufer erzéhlten, d ass
Sie durch das Internet auf un s aufm erksam
geworden sind. Dies ist ni cht sehr verwun-
derlich, haben d och inzwisch en seit Okto-
ber 1999 etwa 7000 In teressenten unsere
homepage besucht! Erwdhnenswert ist an
dieser Stelle au ch, dass wir in un serer letz-
ten Vorstandssitzung am 15. Juli 2000 un-

ser 100. natirliches Fordermitglied aufn eh-

men konnten. Dem Leser wir d sicherlich mit
dieser Ausgabe der DLH-Info aufgefallen
sein, dass sich das Layout un serer Zeitung
stark verdn dert hat. V on unserem Férdermit-
glied Hoffmann-La Roch e AGist un s die Kos-
tenibernahme von zunéch st 6 Ausgaben
dieser Art zug esichert worden. Die DLH-
Mitgliedsorganisationen kénnen die DLH-
Info als Servi ce-Angebot in grol3er er Men-
ge, z.B. zur Verteilung an ihre Mitgli eder,
anfordern.
Meine Assistentin, Antje Schitter, haben
viele inzwisch enam T elefon oder sogar per-
sonlich kennen gelernt. Sie hat sich sehr
guteingearbeitet un dist voller En gagement
bei der Sache.
Vielen Dank fiir all di e guten Wiin sche zur
Geburt meines Sohnes Lukas Oliver! Der
Kleine ist wohlauf un d gedeiht prachtig.
Einen herzlichen Dank mdoch te ich an die-
ser Stelle au ch all d enjenigen aussprechen,
die wahrend meiner Muttersch utzzeit M ehr-
belastungen auf si ch genommen haben.
Dr. med. Ulrik e Holtkamp,
Patientenbeistand

Informationsmaterial fiir P atienten und
Angehdrige

,Die Klinisch e Priifun g“ - Inf ormationsbro-
schiire flir Patienten, An gehdrige, Studien-
arzte und Pfleg epersonal

Herausgeber der Broschiire ist die
LPatienteniniti ative Klinisch e Prifung®, in
welcher sich auch die Deutsche
Leukdmie-Hilfe en gagiert. Auf insgesamt
etwa 70 Seiten wer den Antworten auf Fr a-
gen wie z.B. ,Warum neue Arznei-
mittel?“, ,W arumklinisch e Studien?”, ,War-
um Ein- und Ausschlusskriterien?”, ,Wel-
che Informationen muss die Patien-
tenaufkdrung enthalten?“ g egeben. ImV er-
gleich zur ber eits existierenden Broschiire
»S0ll ich bei ein er Therapiestudie mitma-
chen?* (herausgegeben von d er Hoffmann-
LaRoche AGim A uftrag der Deutsch en Leuk-
&mie-Hilfe) hat di e Broschiire ,,Die Klini-
sche Prifung” ihren Schwerpunkt bei d er
Prufung von Arzn eimitteln euentwicklungen.
In den Texten der insgesamt fiinf A utoren
wiederholt sich das eine oder andere. Es
kénnen aber auch viele Details, z.B. zu
rechtlichen Aspekten, nachgelesen wer den.
Interessenten wen den sich bitte an di e DLH-
Geschaftsstelle .

L,Was ist ein P ort? — Ratg eber fiir Patien-
ten“

Die Broschiire geht darauf ein, wasein P ort-
katheter ist, welch e Vorteile er bi etet, wie
er gelegt wird und welch e Medikamente in
welcher Weise gegeben wer den kénnen. Des
Weiteren werden die Pflege und die Hand-
habung des Portkatheters sowi e mdgliche
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Komplikationen beschrieben. Das Ziel der
Broschiire ist letzten dlich, Angst und Unsi-
cherheit abzubauen. In teressenten
wenden sich bitte an: SIM S Deltec Gr aseby
Vertriebs GmbH, H auptstr. 45-47, 85614
Kirchseeon, Tel.: 08091-551 200, Fax:
08091-551 204, email: d-g@sims
deutschland.com

,Tipps und Tricks fiir d en Umgang mit ver-
andertem Aussehen”

In der Broschiire werden kosmetische Tipps
fir den Umgang mit V er&nderungen gege-
ben, die nach einer Chemo- oder Strahlen-
therapie auftreten kénnen, denn: Wer gut
aussieht, flihlt si ch besser. Anschaulich be-
schrieben werden die Haar- und Kopfhaut-
pflege bei Haarausfall, Kopfbeckungen als
Haarersatz (Periicken, Tiich er, etc.), Make-
up und Gesichtspflege, die Pflege der N&-
gel sowie allgemeine Haut- und Zahnpfle-
ge. Auch zur Wahl der richtigen Kleidung
enthélt di e Broschire hilfreiche Tipps. Der
Zufall wollte es , dass die Geschéaftsfiihr erin
einer Hutfabrik an Kr ebs erkrankte. Ihr ei-
gener Haarverlust unter der Therapie be-
wog sie dazu, spezielle Kopfbeckungen zu
entwickeln, die den besonderen Anspriichen
von Frauen genigen, die sich einer Chemo-
therapie unterziehen missen. Wer an die-
ser Kollektion Interesse hat, k ann Kontakt
aufnehmen mit: Im age Pool, Annette
Pfister, Frauminsterstr. 12, CH-8001 Ziiri ch,
Tel.: 0041-1-211 01 22, Fax: 0041-1-212
80 83.

Die Broschiire kostet SFr. 4,50 undwird auch
ins Ausland versandt. Bestellad resse:
Schweizerisch e Krebsliga, Effin gerstr. 40,
Postfach 8219, CH-3001 Bern, T el.: 0041-
31-38991 00, em ail: inf o@swisscan cer.ch.
(Kommentar: Wer sich fir das Thema inter-
essiert, kann sich auch hier in Deutschlan d
an die ,,Aktiv g egen Krebs GmbH* wen den
und nach naheren Informationen zu dem
Programm ,,Freude am Leben“ fr agen. An-
schrift: Aach ener Str. 201-209, 50931 Kéln,
Tel.: 0221-9402811, em ail: aktiv-g egen-
krebs@gmx.de)

,lch habe Krebs — wie kann ich damit le-
ben?*

Der ehemals von der Firma Boehringer
Mannheim verbreitete Text wird nun von
der Hoffmann-La Roch e AG in dritter Auf-
lage herausgegeben. Es wer den Wege zum
besseren Umgang mit d er Diagnose ,,Krebs*
aufgezeigt, wie z.B. die aktive A useinan-
dersetzung mit d er Krankheit, das Gespréch
mit anderen, die Verdnderung der Einstel-
lung, eine andere Lebensweise, ausreichend
Bewegung und richtige Erndhrung. Einzel-
exemplare kdnnen bei d er Deutsch en Leuk-
admie-Hilfe angefordert werden. Grof3-
bestellungen sind Uber die Firma mdg-
lich. Bestellad resse:

Hoffmann-La Roch e AG, Frau Dr. Erna Batk e-
Grimm, Emil-Bar ell-Str. 1, 79639 Gr en-
zach-Wyhlen, Tel.: 07624-143241, Fax:
07624-8583, email: marion.heller-
mann@roche.com

,lch kann helfen — Inf ormationsbroschiire
fir Angehdrige von Krebspatienten*

Auch dieser Text stammt — wi e der zuvor
besprochene - von der Firma Boehringer
Mannheim und wird nun wie dieser vonder
Hoffmann-La Roch e AG in dritter Auflage
herausgegeben. Mit Hilfe di eser Broschure
erfahren Angehdrige, wie sie die Behand-
lung unterstiitzen kdnn en und wie es wei-
tergeht, wenn der erkrankte Angehorige
nach Hause kommt. Es wer den Tipps fiir di e
Zeit der Unsicherheit sowi e bei positivem
—aber au ch negativem — Kr ankheitsverlauf
gegeben. Nicht zuletzt erf ahren Angehdri-
ge, was si e fur sich selbst tun sollen bzw .
sogar missen. Einzele xemplare kdnnen bei
der Deutsch en Leukami e-Hilfe an gefordert
werden. Grof3bestellungen sind tiber di e Fir-
ma mdglich. Bestellad resse:
Hoffmann-LaRoch e AG, Frau Dr. Erna Batk e-
Grimm, Emil-Bar ell-Str. 1, 79639 Gr enzach-
Wyhlen, Tel.: 07624-143241, Fax: 07624-
8583, email:marion.hellermann@roche.com

Myelodysplastisch e Syndrome - Inf ormatio-
nen fiir Patienten und Angehdrige

Der Text, den wir aus d em Amerikanischen
Ubersetzen und von Vertretern der MDS-
Studiengruppe aktualisieren lief3en, liegt
nun—dank der Firma Chugai —in an sehnli-
cher Broschiirenform vor. Einzele xemplare
der Broschire kdnnen in d er DLH-Geschafts-
stelle an gefordert werden. GréRere Bestel-
lungen sind direkt bei d er Firma mdglich:

Chugai Pharma Marketing Ltd., Zweignie-
derlassung Deutschlan d, Dr. Bernd Kénig,
Lyoner Str. 15, 60528 Fr ankfurt/Main
Tel: 069-663-000-17, Fax: 069-663-000-50

Video: ,Fatigue bei Kr ebs —Chronische Mii-
digkeit und Erschép fung*

Viele Krebspatienten leiden nach der
Chemo- und Strahlentherapie an un gewéhn-
lich groRer Mudigkeit und Erschop fung. In
diesem Video der Deutschen Krebshilfe,
welches mit Unterstitzung der Firma
Janssen-Cilag produziert wurde, berichten
Patienten dartiber, wie diese Midi gkeit ihr
Leben beein trachtigt hat und wie wichtig
es war, dass diese Krankheitserscheinung
einen Namen bekommen hat: ,,Fati gue*“. (Zur
Erlauterung: Fatigue wird ,Fatieg” ausge-

sprochen, mit Betonung auf der zweiten Sil-

be. Das Wort kommt aus dem Franzdsi-
schen und bedeutet ,Midigk eit“.) Es
werden die vielfaltigen Ursachen des
Fatigue-Syndroms und mdgliche Behand-
lungsmethoden aufgezeigt. Von psycholo-

gischer Betreuung bis zur m edikamentdsen
Behandlung dieser Begleitersch einung rei-
chen die Optionen. Das 20minditi ge Video
kann gegen eine Schutzgebiihr von 20 DM
bei der Deutsch en Krebshilfe bestellt wer-
den. Bestellad resse: Deutsch e Krebshilfe
e.V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,
Tel.: 0228-729900. Fax: 0228-7299011,
email: deutsche@krebshilfe .de.

Den DLH-Mitgli edsorganisati onen wird mit
der nachsten Artik elsammlung ein Exem-
plar des Videos als Servi ce-Leistun g kosten-
los zur Verfiigung gestellt.

Informationsmaterial fiir Ehr enamtler

LArbeitshilfen fiir ehr enamtliche Vorstande*

Die Bank fiir Sozi alwirtschaft bi etet Fin anz-
dienstleistungen und betri ebswirtschaftli-
chen Servi ce speziell fur Einri chtungen und
Organisationen des Sozial- und Gesund-
heitswesens an. Inihr er Schriftenr eihe ,,Ar-
beitshilfen fiir ehr enamtliche Vorstande“
sind u.a. die B&nde ,,Optimi erung der in-
ternen Kommunikation“ (10 DM), ,,V or-
standsbildung und Vorstandsentwicklung als
zentrale Managementaufgabe“ (10 DM),
»Rechtsgrundlagen fiir Vereinsvorstande®
(15 DM), ,,Wi derstandskultur und Veran-
derungsmangagement im Verein“ (10 DM),
LVorstand — Geschaftsfiihrun g. Eine starke
Partnerschaft“ (15 DM) un d ,Steuerliche
Grundlagen fiir Vereinsvorstande* (15 DM)
erschienen. Die Schriftenr eihe kann bestellt
werden bei: Bank fiir Sozi alwirtschaft (BFS),
Service GmbH, Worth str. 15-17, 50668 Koln,
Tel.: 0221-973 56 159, Fax: 0221-973 56

164, email: BFS-Service@sozialbank.de

Informationsmaterial firr Arzte und Pfle-
gepersonal

LImplantierbare venose K athetersysteme —
Ein Leitf aden fiir Arzte un d Pfleg epersonal®

In der Broschiire werden Aufbau, Im-
plantation und Pflege vendser K atheter-
systeme beschrieben. Auf den Hick-
mann-Katheter wird eingegangen, der
Schwerpunkt d er Broschure liegt jed och auf
dem Portkatheter. Interessant sind neben
den bereits genannten Themen auch der
Vergleich der Vor- und Nachteile ein es Port-
und eines Hickmann-Katheters, die Aufli-
stung magli cher Fehlerquellen mit Pr oblem-
l6sungen und die Darstellung rechtlicher
Aspekte. Interessenten wenden sich bitte
an: SIMS Deltec Graseby Vertriebs GmbH,
Hauptstr. 45-47, 85614 Kir chseeon, Tel.:
08091-551 200, Fax: 08091-551 204, em ail:
d-g@sims-deutschland.com
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Offentlichk eitsarbeit

Medienarbeit

Marz 2000

» Hinweis auf d en DLH-P atientenkongress
in der ,,Nakos-Info 62

» Hinweis auf d en DLH-Patientenkon-
gress im DKM S-Rundbrief ,,Stammzelle

April 2000
» Aktualisierung unserer Daten auf d er

Internet-Seite d er Arztekammer Nordrhein
www.aekno.de und Setzen ein es Links auf
unsere homepage

» Erscheinen unserer Daten im Anhan g des
Tagungsbandes ,,Krebsmedizin 2000 — P er-
spektiven®

» Verdffentlichung unserer Anschriftind er
Zeitschrift ,,Gezeiten“ d er Med. Klinik 1l1

des Klinikum s Miinchen-Grof3hadern

Mai 2000

» Aktualisierung unserer Daten fiir di e Neu-
auflage des Leitfadens ,,Orientierungshilfen
bei Krebserkrankungen* des Arbeitskr eises
Krebsnachsorge in Old enburg

» Aktualisierung unserer Daten fiir di e Neu-
auflage des ,Leonhart Taschen-Jahrbuchs
Gesundheitswesen 2000/ 2001

» Aktualisierung unserer Daten fiir di e Neu-
auflage der ,,Grinen Adressen der Nakos
(Nationale Kontakt- und Informationsstel-
le zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen)

» Leserbrief im Deutsch en Arzteblatt zur
Struktur der Selbsthilfeor ganisati onen fur
Leukdmie- und Lymphombetroffene in
Deutschland

» Kurzdarstellung der Deutsch en Leuk&mi e-
Hilfe auf d er homepage www .forvita.de und
Setzung eines Links auf un sere homepage

Juni 2000
» Aufnahme unserer Daten in ein en Leitfa-
den der Arbeiterwohlf ahrt Sach sen-Anhalt

Juli 2000

» Aktualisierung unserer Daten flir di e Neu-
auflage des bundesweiten Sozi alwegweisers
~Wer hilft wem* d es Unfallopfer-Hilfswerks
» Aktu alisierung unserer Daten fiir di e Neu-
auflage des ,,0eckl - T aschenbuch des Of-
fentlichen Lebens*

Présenz auf T agungen und K ongressen

5.-8. Marz 2000, Inn sbruck
26. Jahrestreffen d er Europdischen Gruppe
fir Blut- un d Knochenmarktransplantation
(EBMT) und 16. Treffen der Pflegenden
Teilnehmer der DLH: Anita W aldmann, Henk
Mittendorf, Udo Miller

Ab d em zweiten T ag gab es vi ele Kon-
taktgesprache mit d eutschsprachigen Arz-
tenund Pfleg ekraften. Vi ele der uns bekann-
ten Transplanteure begriiBtenun s am Stan d.

Eine Arztin m achte uns ein gr oRes Kompli-
ment: Das Beste an di esem Kongress sei,
dass endlich einmal die Patientenseite ver-
treten ware. Sie sagte, dass die meisten
Kollegen sicher nicht wiiBten, wi e viel Pa-
tienten-Informationsmaterial inzwisch en
vorhanden sei und wie hilfreich es war e,
hierauf zuriickzugr eifen.

20.-23. Mérz 2000, Berlin
24. Kongress der Deutsch en Krebsgesellschaft
Teilnehmerin der DLH: Anita W aldmann
Di eser Kongress, auf dem die DLH und
die ,,Deutsch e Leukdmi e-Forschungshilfe —
Aktion fir krebskranke Kinder e.V.* (DLFH)
benachbarte Stan dplétze hatten, war tiber-
aus gut besu cht und fand bekanntlich gro-
Res Medienecho. Anita W aldmann nahm als
Vertreterin der Deutschen Leukami e-Hilfe
an dem Workshop ,,Patientenschulunginder
Onkologie* der ,Konferenz onkologische
Kranken- und Kinderkrankenpflege (KOK)*
und an ein er Arbeitssitzun g der ,,Patienten-
initiative Klinisch e Prufung” teil. Diese
stellte im Rahm en des Kongresses ihre Bro-
schire ,,Die Klinisch e Priifun g (siehe Seite
5) vor.

31. Méarz 2000, Wuppertal
Pressekonferenz zur Eréffn ung der Med.
Klinik 1 des Klinikums Wuppertal
Teilnehmer der DLH: Jérg Brosig
Seit April 2000 présen tiert sich die Med.
Klinik 1 d es Wuppertaler Klinikum s mit ei-
ner neuen Struktur. Zur Vorstellung der neu-
strukturierten Med. Klinik 1 und zur
BegrufRung des neuen Direktors Priv.-Doz.
Dr. med. A. Raghavachar f olgte die DLH am
31.03.2000 d er Einlad ung der Klinik. N ach
einer umfangreichen Klinikfithrun g sprach
der von der neuen rdumlichen Gestaltun g
beeindruckte J6r g Brosigim Namen der DLH
den Wunsch auf ein e enge Zusammenarbeit
aus. Der mit vi elseitiger Literatur vorbild-
lich ausg estattete Inf ormationsstand fiir Pa-
tienten und Angehdrige bot Betr offenen
die Mdglichkeit, sich mit der Erkrankung
intensiv zu beschéfti gen.

5. April 2000, H amburg
Tagung ,,Akute Leukéami en: Was weild man
Uber ihre Entstehung, wie kann man sie be-
handeln?*
Teilnehmer der DLH (die DLH war Mit-
veranstalter): Gerd Rump

In der BegriiBung stellte Ger d Rump die
DLH und ihre Hauptziele vor. Er beton te vor
allem, dass das Patienteninteresse, infor-
informiert zu sein, sehr gr of3 ist, und wir
dies nach Kréften un terstiitzen. Die DLH
habe es si ch des weiteren auf di e Fahnen
geschrieben, Betr offene mit Leukdmi en und
Lymphomen gesundheitspolitisch zu vertr e-
ten. Zu der Veranstaltung waren etwa 150
Personen angereist. Das Inf omaterial am
DLH-Stand war sehr schn ell vergriffen.

8. April 2000, Tiibin gen
4. Patiententag des Interdisziplinaren
Tumorzentrums
Teilnehmerin der DLH: Gabi M arschall
Dad urch, dass sich die Veranstaltung ganz
allgemein an P atienten mit ein er Krebser-
krankung richtete, war si e fiir P atienten mit
Leuk&mien und Lymphomen nur maRig in-
teressant. In Vortragen Uber ,Altern ative
Behandlungsmethoden® wird oft nicht be-
dacht, dass unabhéangige Experten von ei-
ner ,routineméfRigen“ Stimulation des
Immunsystems z.B. mit Mistelprdpar aten
bei Leukdmien und Lymphomen abraten.

8. April 2000, Wi en
Patientenseminar zum Plasm ozytom/Mul-

tiplen Myelom
Teilnehmer der DLH: Jor g Brosig, Peter Fi-
scher, Dr. Gerd Janiszewski, H enk Mitten-
dorf, Bernd Natusch

Das Semin ar war maf3i g besucht. Schrift-
liche Unterlagen konnen in der DLH-Ge-
schéftsstelle an gefordert werden.

9. - 11. April 2000, Miin ster

Symposium der Knochenmarktransplan-

tationseinheit der Universitat Min ster

Teilnehmerin der DLH: Ann ette Hiin efeld
Der Besu ch von Pfleg ekréften an un se-

rem Stand war sehr r ege. Das In teresse von

Arzten bewegte si ch im mittler en Bereich.

13. - 14. April 2000, Fr eiburg
Symposium ,,Ambulan te Nachsorge und sta-
tiondre Rehabilitati on nach allog ener hdma-
topoetisch er Stammzelltr ansplantation”
Teilnehmer der DLH: Eh epaare Rudolph und
Laurinec vom Freundeskreis Leukami e-
kranker e.V., Weingarten

Der Inf ostand hatte ein e sehr gute zen-
trale Position und wur de bereits beim A ufbau
stark frequentiert. Als einzi ge Patienten-
vertretung inmitten d er Stdnde der Phar-
maindustrie und einer Buchhandlung haben
uns neben den Teilnehmern des Symposium s
vor allem au ch sehr vi ele Patienten der Kli-
nik fir T umorbiologie angesprochen. Viele
Anfragen nach Inf ormationsmaterial wur den
entweder direkt vor Ort od er im An schluss
an das Symposium s bearbeitet. Di e Textbei-
trége zu den Vortragen sollen in Bu chform
verdffentlicht werden. (Die DLH-Inf o-Leser wer-
den unterrichtet, wenn das Buch vorliegt. )

29. April - 3. M ai 2000, Wi esbaden
106. Kongress der Deutschen Gesellschaft
fur Innere Medizin
Teilnehmerin der DLH: Ann ette Hiinefeld,
Heidrun Schmid, Anita W aldmann

Der Stan d der Deutsch en Leukami e-Hilfe
wurde rege besucht. Wie so oft, war in she-
sondere auch das Pfleg epersonal wieder sehr
interessiert an un seren Aktivitaten. Im Rah-
men des Kongresses stellte si ch das
»Kompetenzn etzwerk Akute un d chronische
Leuk&mien* mitein er Vortragsveranstaltung
vor. Anita Waldmann sprach zum Th ema
»Selbsthilfek ontakt- und Informationsstelle-
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Bindeglied zwisch en Arzt un d Patient”. Der
Textbeitrag hierzu kann in der DLH-Ge-
schéftsstelle an gefordert werden. Er wird
demnéachst auch in d er Fachzeitschrift ,,Der
Kassenarzt“ ersch einen.

3. Mai 2000, Wi eshaden
Symposium d es Kompetenzn etzes ,,Maligne
Lymphome* wéhrend des 106. K ongress der
Deutschen Gesellschaft fiir Inn ere Medizin.
Teilnehmer der DLH: Gerh old Emmert, NHL-
Hilfe NRW

Di ese gelungene und gut besu chte Ver-
anstaltung sorgte fiir in teressante Inf orma-
tionen (ber neue Wege in der Thera-
pie bei m alignen Lymph omen. Der Sprecher
des Netzes, Prof. Dr. Volker Diehl (Univer-
sitat KéIn), un d der zustén dige Referent aus
dem Bundesministerium fir Bild ung und
Forschung, Peter Lan ge, begrii3ten di e Teil-
nehmer. Zu folgenden Themen wurden Kurz-
vortrage gehalten: ,Epi demiologie der ma-
lignen Lymph ome*, ,,Refer enzpathologie fir
maligne Lymphome*, ,,Hodgkin-Lympho-
me“, ,Niedrigmaligne Non-Hodgkin-
Lymphome“, ,Aggressive Non-Hodgkin-
Lymphome*, ,Strahlentherapie maligner
Lymphome*®, ,Hochdosistherapie bei P ati-
enten mit malignen Lymphomen“, ,Die
Rolle des niedergelassenen Hamato-Onko-
logen®, ,Evidenz-basierte Medizin fir
Lymphome*, ,Die Deutsche CLL-Studien-
gruppe”, ,,Deutsch e Studiengruppe Gas-
trointestinale Lymph ome* und ,,Ostd eutsche
Studiengruppe fir Ham atologie und Onko-
logie“. Kurzfassungen zu den Vortra-
genkdénneninder Geschéftsstelle d er Deut-
schen Leukami e-Hilfe oder bei der Non-
Hodgkin-Lymph ome-Hilfe NRW an gefordert
werden (Anschrift siehe rechts auf dieser Seite ).

16.-19. Mai 2000, Nirnber g
Interfab/Healthcare 2000

Teilnehmer der DLH: H eidrun Schmid (Leuk-
&mie- und Lymph om-Hilfe Niirnber g-Mittel-
franken). Unterstiitzt wur de sie von Herrn
Hoppl, Susanne und Elisabeth (Nurnber g)
sowie Frau Burggraf (SHG Leukdmi e Re-
gensburg)

Di e Interfab war hauptsachli ch auf Fiih-
rungskréfte im Kr ankenhaus ausg erichtet.
Sowohl fur Kranken- als auch flr Alten-
pflegekréafte war d as Angebot gering. Die
Pflegekréfte d er Krankenh&user und Alten-
heime zeigten jed och sehr grof3es Interes-
se an den Themen ,Leukdmien®, ,Lymph o-
me*“, ,Knochenmarkspenden“ und ,Trans-
plantation®. Der klein e, aber sehr an sehnli-
che Stand der DLH wur de folglich sehr stark
von Pfleg ekréften un d von Lehrperson al der
Pflegeschulen frequentiert. Es kamen eini-
ge sehr gute un d aufschlussr eiche Gespré-
che zustan de.

27. Mai 2000, Bonn
Fortbildungsveranstaltung ,,Fortschritte in
der Therapie hdmatologischer Neo-
plasien”

Teilnehmer der DLH: Katja S. Martini

Experten aus ganz Deutschlan d sprachen
Uber aktuelle A spekte in d er Therapie der
AML, der CML, d er Non-Hodgkin-Lymph ome
und des Multiplen Myeloms. Ein V ortrag
widmete sich ganzd em Thema,,Immun-und
Gentherapie hamatologisch er Neoplasien®.
Es ist g eplant, einen Beitrag zum letztg e-
nannten Thema in ein er der néchsten Aus-
gaben der DLH-Inf o zu veréffen tlichen. Zur
Hochdosistherapie beim M ultiplen M yelom
konnen Patienten einen Textbeitrag inder
DLH-Geschéftsstelle anf ordern.

Mitglieder/Selbsthilfe-
oranisationen

Mitglieder des Bundesv erbandes

Als neue ordentliche Mitglieder des Bun-
desverbandes wurden inder 21. Vorstands-
sitzung am 17. Marz 2000 un d in der 22.
Vorstandssitzung 15. Juli 2000 auf genom-
men:

» Myeloma Kontaktgruppe Schweiz,

Schwarzenbach

» SHG Leukdmie, Lymphom, Plasmo-
zytom und KMT, Kiel

» SHG Leukdmie und maligne System-
erkrankungen, Wirzburg

» Leukdmi e- und Lymph om-Hilfe Niirnber g-
Mittelfranken (Regi onalgruppe der S.E.L.P.
e.V. in Miin ster)

» drei Regionalgruppen (Aschaffenburg,
Darmstadt und Wiesbaden) der Leukdmie
hilfe Rhein-Main e.V.

» SHG ,Kampf der Leukdmie®, Miunchen
» SHG Lymph ome und Leuk&mien, Hanno-
ver

Als nattirliche Férdermitgli eder wurden auf-
genommen:

» Peter Baumann, Miillheim

» Dr. rer. soc. Ute Bechd olf, Ttbin gen

» Monika Daub, Hamburg

» Jirgen Ernst, Plochin gen

» Ulrike Figura, Herne

» Christine FleBner, Wiesmoor

» Heike Hauser, Barmissen

» Heinz und Gisela H eck, Kisd orf

» Ortrud Hullmann, Wedemark

» Nis-Peter Jensen, Marklohe

» Margarete Klopfstein, Dautph etal-
Buchenau

» Astrid Knott, Rosbach

» Erhard Lipuscek, M enden

» Marianne Maar, Remscheid

» Matthias Meyer, Berlin

» Glinter Reinecke, KoIn

» Heinz Sch oenemann, Bisch offen

» Marita Wirth, Arnbru ck

Damit gehodren der Deutschen Leuk&mie-
Hilfe als ordentliche Mitglieder 13
Selbsthilfever einigungen (e.V.), 30
Selbsthilfegruppen un d 1 natirliche Person
als Grindungsmitglied sowie als for dernde
Mitglieder 100 natirliche und 2 juristisch e
Personen an.

DLH-Arbeitsgemeinschaft Non-Hodgkin-
Lymphome

Mit Fax vom 13. J anuar 2000 hat Gerh old
Emmert vorgeschlagen, eine ,Arbeitsg e-
meinschaft N on-Hodgkin-Lymph ome* (AG-
NHL) unter dem Dach d er Deutsch en Leuk-
amie-Hilfe in s Leben zu rufen.

Ziele dieser Arbeitsg emeinschaft sollen sein:
» Engere Zusammenarbeit der Selbsthilfe-
gruppen fiir N on-Hodgkin-Lymph om-Patien-
ten

» Durchfuhrung Uberregionaler Patien-
tenseminare

» Mitarbeit im ,,K ompetenzn etzwerk Mali-
gne Lymph ome*

» Enge Kontaktpflege zu Studiengruppen,
Kliniken und Organisationen

Der Vorstand der Deutsch en Leuk&mi e-Hil-
fe hat in sein er Sitzung am 17. Mérz 2000
den Vorschlag von Gerh old Emmert begriidt
und hélt diese Initiative fur sehr un ter-
stitzenswert. Interessenten, die gerne in
der Arbeitsg emeinschaft mitarbeiten wol-
len, kénnen sich wenden an: Gerhold
Emmert von d er Non-Hodgkin-Lymph ome-
Hilfe NRW, Grundschdtteler Str. 106, 58300
Wetter (Ruhr), T el.:02335-689861, Fax:02335-
689863, email: nhl.sh.nrw@city-web .de,
www.non-hodgkin-lymph ome-hilfe-nrw.de.

Erfahrungen eines Selbsthilfegruppen-
initiators

- ein Beitrag von Heinz Beer , Leiter der Selbst-
hilfegruppe ,,Kampf der Leukamie“,
Schaufeleinstr. 36, 80687 Miinchen,
Tel.& Fax: 089-57 96 76 77.

m Anfang war es sehr schwer , eine
A eigene Selbsthilfegruppe auf di e

FiiBe zu stellen: Vi ele Laufereien,
viele Telefonate, viele Absag en. Bis i ch ein-
mal mein Vorhaben meinem Nachbarn er-
zéhlte. Der ist Wirt un d bot mir fur di e mo-
natlichen Zusammenkinfte sein N ebenzim-
mer an. Er wollte etwas Gutes tun fir di e
Gruppe. Durch Aushang bei Arzten, bei d er
Krankenkasse und durch eine Annonce in
der Zeitung wurde ich bekannt. Ruck, zuck
hatte ich in m einer Gruppe erst ein e, dann
zwei, dann drei, dann vier Personen. Doch
ich hatte vi el Pech, denn zwei d avon star-
ben. Damit m usste ich seelisch erst einm al
fertig werden. Ich habe au ch den Angeho-
rigen Beistand geleistet. Ein es Tages be-
kam ich eine gute menschliche Arztin, die
auf dem Gebi et meiner Erkrankung - CML -
eine Spezialistin ist. | ch erzahlte ihr
von mir und meiner Gruppe und frag-
te sie, ob sie nicht einen Vortrag halten
wilrde - sie sagte zu. M eine Leute von d er
Gruppe sowie Angehdrige, Freunde
und Nachbarn habe ich eingeladen. Es
kamen insgesamt 30 Leute! Der Wirt stell-
te mir den groRen Saal zur Verfigung.
Mikrofon und Anlage hatte ich selbst.
Es war ein toller Erf olg, man konnte viel
dazu lernen und Fragen stellen zu d en ver-
schiedenen Themen. Ich stellte mir vor ,
es ginge so weiter. Doch ich wurde eines
Besseren belehrt. Zum néchsten Grup-
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pentreffen erschi ennureine einzige (') Per-
son. Ich wartete - d och es kam nur noch
ein weiter er Mann. So war en wir d rei Leute
und wir tausch ten Erfahrungen aus. Dann
ist erst mal eine Flaute ein getreten. Ich
habe mich durch die CML schlech t gefiihlt,
doch ich kampfte gegen die Krank-
heit und bald gin g es wi eder bergauf. Ich
fing an, Krankenhausbesuche zu machen
und half den Angehdrigen. Jetzt habe ich
schon 7 Leute in d er Gruppe und noch viel
andere Arbeit (Or ganisieren, Amtshesu che,
usw.). Meine Selbsthilfegruppe habe i ch
~Kampf der Leukdmi e* genannt. Meine aller-
schénste Beschafti gung ist die, anderen
kranken Menschen zu helfen und ihnen zu
zeigen, dass es ein emvi el besser g eht, wenn
man k&mp ft - nur nicht aufgeben! Das gilt
auch beson ders fiir die Angehdorigen, denn
sie mussen sehr stark sein. Dur ch die DLH
bin ich erst d arauf gekommen, wie schon
es ist, zu h elfen - ich kann wieder einem
Vogel zuhéren und die Natur bewun dern!
Das konnte ich friiher nicht.

Neugrindung einer Leukamie- & L ym-
phom- Selbsthilfegruppe im Kr eis Soest

Auch im Kreis Soest soll es bald ein e
Selbsthilfegruppe fiir Leuk&mi e- & Lym-
phombetroffene sowi e ihre Angehdrigen ge-
ben. Initi atoren und Organisatoren des er-
sten Treffens am 18. A ugust 2000, 19.00
Uhr, sind die Lippstad ter Eisenbahnfr eunde
und Jorg Brosig, Leiter der
Plasmozytom SHG NRW . Der Paritatische
Wohlfahrtsverband Bezirk Lippstad t steht
tatkraftig zur Seite. Die Veranstal-
tung wird im Haus des Paritatisch en Wohl-
fahrtsverbandes, Kastanienweg 4,
Lippstadt (Kreis Soest), stattfin den. Inter-
essierte aus dem Grof3raum Soest kénn en
sich bei Fr au Renate Gan guin vom P aritati-
schen Wohlfahrtsverband unter der Telefon-
Nr. 02941-77007 od er bei Jorg Brosig,
Tel.&Fax 02384-5853, em ail: JoBrosig@
aol.com, anm elden.

Neugriindung einer Selbsthilfegruppe fir
CML-Betroffene in K aiserslautern

Peter Hartmann aus Rod enbach bei K aisers-
lautern mdch te eine Selbsthilfegruppe spe-
ziell fir CML-Betr offene fiir den Raum
Kaiserlautern und Umgebung aufbauen.
Interessenten konn en in K ontakt tr eten mit:
Peter Hartmann, Waldstr. 3, 67688 Ro-
denbach, email: KHartmann8320558
@aol.com, Tel. & Fax: 06374-3972.

Serviceangebote

Selbsthilfegruppenleiterf orumim Rahmen
der DLH-Jahr estagung am 18. M&rz 2000
in Frankfurt

ZumWorkshop | ,Inhaltli che Arbeitd er SHG

und Motivati on“:

Es fand eine rege Diskussi on zu mogli chen
Motiven fiir d as Engagement in einer
Selbsthilfegruppe statt. Eini ge reprdsen-
tative Statem ants aus di eser Diskussi ons-
runde seien hier wiedergegeben:
» ,Ich méchte nicht, dass es anderen so
geht, wie es mir damals ergangen ist.”
» ,Das Engagement starkt mein Selbst-
bewusstsein.*

» ,Ich mache nette Erfahrungen, habe
Spal3, treffe andere Menschen.

» ,Ich bewdltige damit meine Trauer.”
» ,Ich wollte h elfen - aber au ch selber an
gute Informationen kommen.*

» ,lchwollte auf Uber geordneter Ebene et-
was tun - mi ch gesundheitspolitisch en-
gagieren.”

» ,Alleine sind wir schwach - zusamm en
sind wir stark.“

» ,Ein Ehrenamt muss man sich leisten kon-
nen.“

» ,Das En gagement in d er Selbsthilfegrup-
pe ist fir mi ch zu ein em Kind geworden.*
» ,Bildlich gesprochen gibt es ,M otoren*
(Menschen, die eine SHG initii eren) und
»Benzin“ (Menschen, die mithelfen, dass
die SHG lduft). I ch méchte lieber ,,Ben-
zin“ sein.”

» ,Ich wollte etwas beweg en.”

» ,Ich wollte ein en Treffpunkt schaffen.”
» ,Der MaRstab ist nicht die Anzahl der
Personen in ein er Gruppe. In einem klei-
nen Kreis sind haufig intensivere Gespré-
che moglich.“

» ,Wenn die SHG nicht bekannt genug
ist, ist es sinnvoll, Inf oabende zu veran-

stalten und an die Presse zu g ehen.”
» ,,Die Bedrfnisse kdnn en von Gruppe zu
Gruppe sehr verschi eden sein.*

Zum Workshop Il ,Fin anzierungsfragen“:
Schriftliche Unterlagen zum Vortrag von
Thomas Niermann, Paritatischer Wohl-
fahrtsverband, kénnen in der DLH-Ge-
schéftsstelle an gefordert werden.

Workshop Il , Aktuelle Fr agen und
Projektideen aus dem Teilnehmerkreis“:
Hier wurden verschiedene Themen an-
gesprochen und diskuti ert. Erwahn enswert
ist u.a. di e Initi ative von Gerh old Emmert,
Leiter der Non-Hodgkin-Lymph ome-Hilfe
NRW, eine ,Arbeitsg emeinschaft Non-
Hodgkin-Lymph ome* zu bild en (siehe Sei-
te 8). Des weiter en wurde das Thema
~Klinikbewertun g* diskuti ert. Wegen der
Brisanz dieses Themas wurde letzten En-
des beschlossen, um gekehrt vorzug ehen,
also nicht von un serer Seite ein e Bewer-
tung bestimmter Klinik en vorzunehmen,
sondern eine ,,Checkliste” zusamm enzustel-
len, welch e alles en thalten soll, was si ch
Patienten von ein er optim alen Klinik wiin-

schen. Anhand dieser Checkliste kdnn en
Patienten uberpriifen, ob ,ihr e* Klinik ih-
ren Wiinschen entspricht (bzw. entsprochen
hat). Die Liste wird zur Zeit erarbeitet.
Anregungen kénnen bis zum 1. September

2000 an Dr. Beate Lan den von der Leu-
kamieHilfe Mlin chen e.V. geschickt wer den:
Klinikum der Universitat Miin chen-GroR3-
hadern, Med. Klinik 111, Zimm er 915,
Marchioninistr. 15, 81377 Min chen, Tel.:
089-70009224, Fax: 089-70009225, em ail:
Ihm@planet-interkom.de.

Gesprach mit Elisabeth Schaetz, neue
Geschéftsfihr erin der Deutschen José
Carreras Leukamie-Stiftunge .V. (DJCLS),
Uber For derprojekte am 25. Mai 2000
in Bonn

Teilnehmer der DLH: Dr. med. Ulrike Holt-
kamp, Anita W aldmann

ie vorliegenden Antrége der
D Selbsthilfeor ganisati onen (3 x Bil-

roausstattung, 4 x Verbesser-
rung des Patientenumfeldes) wurden be-
sprochen. Der Antrag der DLH auf Fin an-
zierung von Stellwén den fiir die lokalen
und regionalen Selbsthilfeor ganisationen
zur Présentaton z.B. auf Selbsthilfetag en
wurde genehmigt. 19 DLH-Mitgli edsorga-
nisationen bekommen eine Stellwand fi-
nanziert. Vereinbart wur de des Weiteren,
dass auch Gruppen und Kliniken, die be-
reits Antrdge gestellt haben, ern eut
Antrége stellen kdnn en, sofern keine An-
trage von n och nicht gefdrderten Gruppen/
Kliniken vorliegen und solange noch ge-
niigend Mittel zur V erfligung stehen (An-
merkung: Dies ist relativ wahrscheinlich, da
die Vorstands- und Mitgliederversammlung
der DJCLS im April 2000 beschlossen hat,
die Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen
und Elterninitiativen im Bereich der Leuk-
&mie verstarkt f ortzufuhren. ) Hinsichtlich
des Themas Angehdrigen-Wohnungen wur-
de darauf hingewiesen, dass von den lo-
kalen und regionalen Selbsthilfeor ganisa-
tionen im Rahm en des Budgets ,,Verbesse-
rung des Patientenumfeldes* Antrage auf
Ausstattun gen solcher Wohnungen bis
zu einer Hohe von m aximal 10.000 DM g e-
stellt wer den kbnnen.
Zu ihrer neuen Position als Geschaftsfuh-
rerin der DJCLS gratulieren wir Elisabeth
Schaetz ganz h erzlich!

Marken-Einbaukiiche zu v erschenken

Welche Initi ative bendti gt fir di e Patien-
tenbetreuung oder Angehérigenwohnung
eine neue moderne Markeneinbaukiche?
Die Kiiche im Buchendesign mit d unkel-
gruner Arbeitsplatte hat di e Abmessungen
260 x 240 cm. Z ur Ausstattung gehdren
u.a. Ober- und Unterschrénke, Eckspile,
Kiihlschrank, Geschirrspiilautom at, Dun st-
abzugshaube un d ein Elektr oherd mit K e-
ramikkochfeld. Die Kiche wird vom Her-
steller auf gebaut. Schriftli che Bewerbun-
gen sind bis zum 1. September 2000 an

die DKMS Deutsch e Knochenmarkspender-
datei GmbH, Bi esingerstr. 10, 72070 Tu-
bingen zu richten.
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Seminar ,,Praxisorientierte Unter stut-
zung fur Leiter/innen v on Selbsthilfe-
gruppen fir Leukdmie- und L ym-
phomerkr ankte*

Das néch ste Selbsthilfegruppenleiter-Semi-

nar der Deutschen Leukdmie-Hilfe in der
Dr.-Mildred-Scheel-Akademie wird vom 28.-
30. September 2000 stattfin den. Das Se-
minar wird unter dem Motto ,,Das kérperli-
che, seelisch e und soziale Wohlbefinden im
Rahmen der ehrenamtlichen Tati gkeit stér-
ken und sichern helfen* steh en. Es sollen
Antworten auf di e Fragen ,\Was entlastet
mich?“ und ,Was bereichert mich?* erar-
beitet wer den. Am Sam stagvormittag fin-

det eine Einheit zur En tspannungstechnik
,Qi-Gong" statt. N och sind Platze im Se-
minar frei. Wer teilnehmen maoch te, wen-
det sich bitte dir ekt an die Dr.-Mildred-
Scheel-Akademie in KéIn (T el.: 0221-
9440490).

Internet-Seminar fur Leuk&mie- und
Lymphombetr offene so wie ihr e Angeho-
rigen

Die Vorbereitungen fiir das geplante
Internet-Seminar flir Einsteiger und Fort-
geschrittene laufen. Wir haben un s ent-
schlossen, fiir 30 T eilnehmer Platze anzu-
bieten. Als T ermin haben wir d en 10.-12.
August 2001 vor gesehen. Tagungsort wird
voraussichtlich Kéni gswinter bei Bonn sein.

Interessenten kénnen sich schon jetzt an
die DLH-Geschéftsstelle wen den.

Kooperationsvereinbarung mit dem
Sozialverband VdK e .V.

er Sozialverband VdK e.V. und die
D Deutsch e Leuk&mi e-Hilfe haben flr

den Bereich der sozialrecht-
lichen Vertretung und Beratung eine
Kooperationsvereinbarung geschlossen.
Dieser zufolge kann jedes Mitgli ed des ko-
operierenden Verbandes den VdK-
Sozialrechtsschutz in Anspruch neh-
men, wenn es d en Betrag in Hoh e des Jah-
resbeitrages des jeweili gen VdK -Landesver-
bandes zu Beginn d er Beratung bzw.
Vertretung an den VdK -Landesverband ent-
richtet hat. Ein e Auskunftserteilun g ist
durch den Pauschalbeitr ag mit umf a3t. Dau-
erteinV erfahren langer als 12 M onate, mis-
sen entsprechende weiter e Beitrdge an den
jeweiligen VdK -Landesverband gezahlt wer-
den. Bestimmte V erfahren kosten gesetz-
lich festg esetzte Betrég e: Widerspruchs-
verfahren 55 DM, Klag everfahren 85 DM, Be-
rufungsverfahren 125 DM un d Revisi ons-
verfahren 145 DM.
Mitglieder der Deutschen Leuk&mie-Hilfe
wenden sich im Bed arfsfall bitte an di e
Geschéftsstelle .

Verwendung der v erbindlichen Muster fir
Zuwendungsbestatigungen (friher:
Spendenbescheinigungen)

dieser Stelle Uber di e Neurege-

lungen zur Ausstellung von
Zuwendungsbestdtigungen (friher:
Spendenbescheinigungen) berichtet.
Aufgrund von Bean standungen u.a. von
Seiten des Paritdtischen war es mogli ch
gewesen, fiir ein en Ubergangszeitraum bis
zum 30. Juni 2000 di e nach den bisherigen
Mustern erstellten Z uwendungsbe-
statigungen weiter zu verwen den. Das
Bundesministerium d er Finanzen (BMF) hat
nunmehr mit Schreiben vom 2. Juni
2000 erklart, dass die verdffentlichten
Vordrucke weiterhin als verbin dliche Muster
gelten. Anhan d dieser Muster kénnten von
den Zuwendungsempfangern Zuwendungs-
bestatigungen selbst h ergestellt wer den.
Worauf dabei zu ach ten ist, kann dem
erwédhnten Schreiben vom 2. Juni 2000
entnommen werden. (Dieses sowie — als
Beispiel - ein von der Leukamiehilfe Rhein-
Main erstelltes Muster kdnnen in der DLH-
Geschaftsstelle angef ordert werden. Die DLH
steht auch flir Rickfragen zur V erfligung.)
Der Paritatische empfiehlt, den Zuwen-
dungshestétigungsvordruck mit dem
zustandigen Finanzamt abzustimm en, so-
fern bei d er Ausgestaltun g Zweifel auftr eten
sollten, ob der erarbeitete Vordruck den
Anforderungen des BMF g enigt.

I n der DLH-Info 11 hatten wir an

Stand der Selbsthilfefér derung geman §
20 Abs. 4 SGB V

ie ,Gemeinsamen und einheit-
D lichen Grundsatze der Spitzen-

verbdnde der gesetzlichen
Krankenkassen zur Forderung der
Selbsthilfe g emaR § 20 Abs . 4 SGB V* sin d
am 10. Mérz 2000 ver abschiedet worden.
Der Text kann in der DLH-Geschéftsstelle
angefordert oder unter der Internet-Adresse
www.paritaet.or g (Stichworter ,,Fachinf os”
- ,Behindertenhilfe & chr onische Er-
krankungen“ - ,Zur Datenbank® -
»Selbsthilfe*) im W ortlaut eingesehen
werden. Wie Joachim Hagelskamp vom
Paritatischen mitteilt, wir d immer
deutlicher, dass die gesetzlichen Kranken-
kassen ihre Forderung auf Bun desebene
nur unwesentlich erhéhen werden und
stattdessen die Férderung im regionalen
Zusammenhang anstreben. Bedauer-
lich sei, dass es nicht zu einer Pool-
Forderung gekommen ist. Wahr end der
kommenden Monate wer den Sitzun gen (u.a.
unter der Federfihrung des Paritatisch en)
zur konkreten Umsetzung der Selbsthilfe-
fordergrundsdtze und zur Umsetzung
der Verbraucher- und Patientenberatung
nach 8 65 b SGB V stattfin den. Letzteres
ist fur die Selbsthilfeor ganisationen von
Bedeutung, da die Verbraucher- und
Patientenberatung nicht immer ganz lei cht

von der Selbsthilfe abg egrenzt wer den kann.
Glossar

In dieser Rubrik wollen wir Fachaus-
driicke erldutern:

Chromosom: S&mtliche Gene des Menschen
befinden sich auf ein em langen Strang, der
Desoxyribonukleinsédure - ,DNA®.
Die DNA spir alisiert sich in ein er bestim-
mten Zellteilungsphase zu Chr omosomen
auf, die im Mikr oskop sichtbar sind. Jede
normale menschliche Kérperzelle weist 48
Chromosomen auf — je 24 von d er Mutter
und 24 vom V ater. Leuk&mi ezellensind z.T.
durch typisch e Veranderungen an den
Chromosomen gekennzeichnet (z.B. das
Philadelphia-Chromosom - s.u.). Diese
Verénderungen sind aber nicht erblich, da
nur eine bestimmte Korperzellart betr offen
ist (di e Leukami ezellen). Di e Keimbahnzel-
len (Ei- und Samenzellen) tragen diese
Ver&nderungen nicht.

FISH: ~Fluoreszenz-in-situ-H ybri-
disierung®. Methode zur U ntersuchung von
Chromosomen (s.0.), bei der be-
stimmte An teile ein es Chromosoms, ganze
Chromosomen oder sogar alle Chr omosomen
mit Fluoreszenzfarben angeféarbt werden.
Bei Leukamien dient die FISH dazu, die
Leukdmiezellen auf k omplexe Chromo-
somenveranderungen zu untersuchen, die
bei bestimmten Leukdmi en typisch erweise
auftreten. Di ese Veranderungen entsprechen
zum Teil glinstigen, zum Teil aber auch
unglinstigen Risik ofaktoren und dienen
inshesondere der Verlaufskontrolle. Wenn
namlich eine bestimmte typisch e
Chromosomenverdnderung nicht mehr
nachweisbar ist, k ann man daraus
schliel3en, dass die Leukémiezellen ganz
oder zumin dest weitg ehend verni chtet sind.

Philadelphia-Chr omosom: Chromo-
somenverdnderung, bei der auf dem Chro-
mosom 9 ein Stiick chen ,,abgebrochen” und
auf dem Chromosom 22 wi eder ,,ange-
wachsen® ist (und umgekehrt). An der
Verschmelzungsstelle auf d em Chromosom
22 funkti oniert ein Gen ni cht mehr richtig
(das ,,ber-abl-Fusi onsgen®), sod ass die Zelle
unkontrolliert wachst. Die Chromo-
somenverdnderung ist in sofern der Grund
dafir, dass die Zelle zu ein er Leukémi ezelle
geworden ist. Etwa 95 % aller P atienten
mit chr onisch myeloisch er Leukamie (CML)
weisen d as Philad elphia-Chromosomind en
Leukamiezellen auf. Di ese Veranderung ist
bei der CML also k eineswegs un gewdhnlich,
sondern vielmehr der ,Normalfall“. Bei der
akuten lymphatisch en Leuk&mi e (ALL) sin d
etwa 20 % Philad elphia-Chromosom-positiv .
Das in Entwicklung befindliche Me-
dikament ,STI-571“ ( siehe DLH-Info
11) setzt dir ekt bei d em defekten Gen auf
dem Philad elphia-Chromosom an.
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Zytogenetik: Wissenschaft von den
Verdnderungen an den Chromosomen und
ihren Auswirkungen auf den Menschen
(z.B. CML bei V orliegen des Philad elphia-
Chromosoms oder Down-Syndrom bei
dreifachem Chromosom 21).

Info-Rubrik Plasmozytom/
Multiples My elom

5. Veranstaltung der Plasmozytom SHG
NRW am 3. Juni 2000 in Ennepetal und
geplante Internet-Ubertr agung der 6.
Veranstaltung am 18. No vember 2000 in
Essen

- ein Beitrag von Monik a Andrae-Schauer ,
amtierende Sprecherin der DLH-Arbeits-
gemeinschaft Plasmozytom/Multiples
Myelom (APMM) im ersten Halbjahr 2000
und Selbsthilfegruppenleiterin der
SHG Plasmozytom Saarbriick en (Anschrift:
Monika Andrae-Schauer , Grossblittersdorfer
Str. 260 A, 66119 Saarbriick en, Tel: 0681-
8815459, Fax: 0681-8815458, email:
m.schauer@shg-plasmozytom.de , www.mye-
lom.de)

m 3. Juni fand unter reger
A Beteiligung von tiber 100 P atienten

aus mehreren Selbsthilfe-
gruppen die 5. Patientenveranstaltung
der Plasmozytom SHG NRW (Mitgli ed der
APMM) in Enn epetal statt. Jor g Brosig,
Leiter dieser SHG, begrii3te zu Beginn di e
vortragenden Arzte un d die Patienten sowi e
deren Angehorige. Das Interesse war so
grof3, dass selbst Mitgli eder der SHG’s von
Hamburg, Karlsruhe und Saarbriicken
anwesend waren. Die Themen waren sehr
interessant zusamm engestellt. Dr. Diirk,
Hamm, erkldrte gut verstdn dlich die
Erkrankung Multiples Myelom sowi e deren
Verlauf. Dr. Goldschmi dt, Heidelberg, sprach
iber mdgliche Therapien beim M ultiplem
Myelom und Dr. Neben, ebenfalls
Heidelberg, tber di e laufende Thali domid-
Studie. Schlief3lich referierte Prof. Einsele
Uber den allogenen Immuntransfer beim
Multiplen Myelom sowi e Uber die groRRe
Gefahr der Infektionen. Am N achmittag
informierte Dr. Inderst die anwesenden
Besucher Uber das Enzympréapar at Wobe
Mugos E, ein Prépar at, welches als
begleitende Therapie gedacht ist (néhere
Informationen zu W obe Mugos E siehe
nachfolgender Beitrag). Nach den Vor-
trégen — Textbeitrdge hierzu sind in der
DLH-Geschéftsstelle erhdltli ch - konnten
Patienten und Angehérige Fragen stellen
und diese Mdoglichkeit wurde rege
genutzt. Auch unter den Patienten selbst
hat ein Erf ahrungsaustausch stattg e-
funden, was ich flr sehr wi chtig halte.
Viele Patienten, ich eingeschlossen, sind
bereichert durch die neuen Erkenntnisse

nach Hause gefahren. Der Tag klang
schlieRlich bei Kaffee und Kuchen aus.
Herrn Brosig méchte ich, im Namen aller
Anwesenden, auf diesem Wege herzlich
fur diese Veranstaltung danken. Es sind
doch umfangreiche Vorbereitungen nétig,
um solch eine Veranstaltung zu
organisieren.

Am 18. N ovember 2000 wir d in Essen di e
néchste Veranstaltung der Plasmozytom
SHG NRW stattfin den. Aufgrund des grof3en
Interesses hat di e APMM ein n eues Projekt
initiiert: die Veranstaltung der SHG-NRW
am 18. N ovember 2000 soll lifeim In  ternet
Ubertragen werden. Spéter kénnen dann
auch die wichtigsten Inf ormationen der Ver-
anstaltung sowie einzelne Videoclips im
Internet abg erufen wer den. So haben vi ele
Patienten, die oft durch ihre Erkrankung
nicht reisen kénnen, trotzdem die
Mdglichkeit, aktuelle Inf ormationen uber
die Krankheit zu erhalten un d vielen
Patienten und deren Angehdrigen bleiben
zudem auch Kosten und Zeit erspart. Di es
ist fir uns ,Selbsthilfe zum W ohle jedes
Patienten“. N&here Informationen zu
diesem Projekt sind demnédchst auf der
Internetseite der APMM (www .my-
elom.de) nachzulesen. Fiir di e technisch e
Realisierung wird die SHG Plasm ozytom
Saarland verantwortlich sein.

Randomisierte , placebok ontrollierte
Studie zur begleitenden Enzymther apie
beim Plasmozytom

obe Mugos E hatte in ein er
W retrospektiven U ntersuchung

beim Plasm ozytom vielver-
sprechende Ergebnisse erbracht, wo-
raufhin die amerikanische Arznei-
mittelbehdrde (Food and Drug Adminis-
tration — FDA) diesem Préparat am 21.
Dezember 1998 einen Sondersta-
tus, den sogenannten ,Orphan Drug
Status“ erteilt hat. ( ,,Orphan® ist ein
englisches Wort und bedeutet , W aise*.
Der Orphan Drug Status soll dazu dienen,
die Entwicklung von Arzneimittel-
innovationen bei seltenen Erkrankungen zu
fordern. Er beinhaltet Steuererleichterungen
und eine siebenjéhrige Markte xklusivitat
nach der Zulassung des entsprechenden
Arzneimittels .) Im Febru ar 2000 ist ind en
USA und Kanada nun eine randomisierte,
prospektive, placebokontrollierte Phase
111-Stu die angelaufen, an der insgesamt
etwa 40 Z entren mitwirk en. Vorgeseheniist,
dass zwisch en Februar 2000 und August
2001 etwa 250 P atienten mit Plasm o-
zytom im Stadium Ilun d llin di e Studie
aufgenommen werden und eine Therapie
mit Melphalan/Prednison erhalten.
Zusatzlich wird die eine Halfte der
Patienten taglich 3x3 Tabletten Wobe
Mugos E, die andere Hélfte ein ni cht zu
unterscheidendes Placeboprapar at in

gleicher Dosierung einnehmen, wobei
der Zufall entscheidet, welch er Gruppe der
einzelne Patient zugeordnet wird (dieses
Vorgehen nennt man ,,Randomisierung” ).
Gepriift wer den sollen U nterschiede inder
Tumoransprechrate, in der Reduktion von
Nebenwirkungen durch die Chemotherapie
und im Gesamtuberleben. Di e voraussicht-
liche Dauer der Studie soll etwa 5,5 J ahre
betragen, es ist jed och nach voraus-
sichtlich 2,5 Jahren eine Zwisch-
enauswertung vorgesehen. Zu den Ein-
schlusskriterien gehort u.a., dass die
Patienten nicht vorbehandelt sein
dirfen und fur die in den USA als Th era-
piestandard geltende Melphalan/
Prednison-Th erapie in Frage kommen.
Wie bei allen M edikamenten, die sichnoch
in der Prifung befinden, muss im Vorfeld
vor Euph orie gewarnt wer den. Wir sin d sehr
gespannt auf di e Ergebnisse d er Studie und
werden die Leser der DLH-Info auf dem
Laufenden halten.

Interessenten kénn en sich wen den an: Jor g
Brosig, (Miihlenweg 45, 59514 W elver-
Dinker, Tel.&Fax: 02384-5853, em ail:
JoBrosig@aol.com) oder an den Info-
Service der Firma Mucos Pharm a (fiir Arzte
und Patienten), Malvenweg 2, 82538
Geretsried, Tel. 08171-518-0.

Vortragsveranstaltung der Plasmozy-

tom SHG Rhein-Main — Betr offene k a-
men aus ganz Deutschland

- ein Beitrag von Manfred Frll, Plas-

mozytom SHG Rhein-Main (Anschrift dieser

SHG: Bernd Natusch, Abraham-Lincoln-Str .
14 A, 65189 Wiesbaden, T el.&Fax: 0611-
719938, di.+ mi. 18.00-20.00 Uhr)

Wiesbadener Gesundheitstage

hatte di e Plasmozytom SHG
Rhein-Main am 20. M ai 2000 zu ein er
Veranstaltung zum Thema ,Frihe
Bisphosphonattherapie beim Multiplen
Myelom/Plasm ozytom* in di e Innungs-
krankenkasse (IKK) Rh ein-Main Regio-
naldirektion Wiesbaden eingeladen.
Der Leiter der Selbsthilfegruppe , Bernd
Natusch, konnte als Refer enten Prof. Dr.
Reiner Bartl vom Klinikum Gr of3hadern der
Ludwig-Maximilians-Universitat Miin chen
und rund 70 Teilnehmer aus fast allen
Bundeslédndern begriiRen. Die Behand-
lungsverfahren beim Plasm ozytom sind
nach wi e iberwi egend darauf ausg erichtet,
die Krankheit unter Kontrolle zu halten,
die Symptome zu lindern und den
Betroffenen eine gewisse Leben squalitét zu
sichern.
Bei der Behandlung werden u.a. auch
sogenannte Bisphosphonate eingesetzt,
deren Wirkung Prof. Bartl erlauterte . Er
sprach sich fir einen frihen Einsatz in

I m Rahmen der diesjdhrigen
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der Therapie beim Multiplen Myelom/
Plasmozytom aus , da Bisph osphonate nicht
nur die Zellen hemmen, die fir den
Knochenabbau ver antwortlich sind (die sog.
Osteoklasten), son dern uber die Osteo-
klastenhemmung auch zu einer vermin-
derten Produktion eines Stoffes fiihr en, der
das Wachstum von M yelomzellen for dert
(Interleukin 6).

Die anschlieBende lebhafte Diskussi on
moderierte Priv.-Doz. Dr. Goldschmi dt,
Leitender Oberarzt in der Medizinischen
Klinik und Poliklinik V d er Ruprecht-
Karl-Universitat H eidelberg, der bei vielen
vorangegangenen Veranstaltungen der SHG
als Referent mitwirkte un d als An-
sprechpartner und Berater zur Verfligung
stand und steht. Schriftliche Unterlagen
zum Thema liegen vor un d kénnen bei Bern d
Natusch (Anschrift siehe Vorspann)
angefordert werden.

Veranstaltungen zum Plasmozytom/
Multiplen My elom

Med. Klinik und Poliklinik I d er Uni-
kliniken Bonn

» 23. August 2000: 1. Bonn er Patienten-
tag ,Multiples M yelom*

Anmeldung bei: Dr. Axel Glasmacher, Fax:
0228-287-5849, Nahere Inf ormationen:
Peter Fischer, Multiples Myelom
SHG Region KéIn/Bonn, Fink enweg 14 A,
53757 St. Augustin, Tel.: 02241-313967,
oder im Internet: www .myelom.net

Plasmozytom SHG NRW

» 18. November 2000: 6. Gruppen treffen
mit Vortragsveranstaltung in Essen.
Nahere Inf ormationen bei Jorg Brosig, T el.
02384-5853

Multiples M yelom SHG Regi on KéIn/Bonn
» 25. November 2000: P atienten-Arzte-
Forum: ,Neue Perspektiven in der
Behandlung des Multiplen Myeloms/
Plasmozytoms® im Bun des-Gastehaus
»Petersberg* in Koni gswinter

Nahere Inf ormationen bei P eter Fischer, Tel.
02241-313967

Behandlung v on Magenlymphomen

- ein Beitrag von Dr. med. Peter Koch,
Deutsche Studiengruppe Gastrointes-
tinale Lymphome , Medizinische Kli-
nik A der Universitatsklinik en Mins-
ter, Albert-Schweitzer-Str . 33, 48129

Minster, Telefon: 0251-834-7593
(Schwester Erik a, Onkologische Ambu-
lanz), Fax: 0251-83-47592, email:
PRFKoch@aol.com

on-Hodgkin-Lymph ome ist ein
N Sammelbegriff fir bdsarti ge

Erkrankungen des lympha-
tisches Gewebes, das Uberwiegend
in Lymphkn oten, seltener aber auch in
Organen vorkommt. In d er Behandlung
derart erkrankter Lymphkn otensindinden
letzten 25 Jahren erhebliche Fortschritte
bis hin zur H eilung in vi elen Fallen g emacht
worden. Das wur de einerseits durch die
Entwicklung einer modernen Strahlen- und
Chemotherapie  ermdéglicht und
andererseits durch eine konsequente
Erforschung der Behandlung in
Therapiestudien. Dad urch konnten je nach
Art des Lymphoms unterschiedliche
Therapiekonzepte geschaffen wer den, die
inshesondere auch in Deutschlan d durch
sogenannte multizentrische Therapie-
optimierungsstudien, die jeweils str engen
Kontrollen unterliegen, weiter entwickelt
werden. Ganz anders verhielt es sich
zunéchst bei einer sehr seltenen
Sonderform der Non-Hodgkin-Lymph ome,
bei der die Krankheit im M agen entsteht
(nicht zu verwech seln mit M agenkrebs),
und an der etwa 5 P ersonen auf 1 Milli on
Einwohner pro Jahr erkranken. Aufgrund
dieser Seltenheit und daher fehlender
aussagekréftiger Studien hatte sich hier
kein Th erapiestandard entwickeln kénnen.
Es wurde behandelt wi e beim M agenkrebs:
Der Chirurg versuchte mégli chst den Tumor
und damitden Magen zu en tfernen. Chemo-
oder Strahlentherapie kamen nur wenigund
wenn, dann nur als zusatzli che Ma3nahme,
zur Anwendung. Anfang der 90er Jahre
entwarfen Arzte der Minsteraner
Universitatsklinik ein e Studie mit der
Uberlegung, daR man Lymph ome im M agen
genauso erfolgreich wie die in
Lymphknoten ohne Operation behandeln
kénnen misse. Niemand k&me heute auf
den Gedanken, erkrankte Lymphkn oten
radikal zu operieren. Warum sollte d as
beim Magen nicht auch mdglich sein?
Inzwisch en wurden ca. 500 P atienten in
dieser Studie behandelt, und es
hat sich gezeigt - soweit m an es in di eser
relativ kurzen Z eit beurteilen k ann - daf
man auf di e Operation verzichten und nur
mit Strahlen- und/oder Chemotherapie den
Magen des Patienten erhalten k ann. Die
Entwicklung geht natirlich weiter. Eine
englische Forschergruppe konnte zeigen,
daR es bei einem bestimmten T yp des
Magenlymphoms durch eine reine
antibiotische Behandlung zu einem
Verschwinden des Lymphoms kommen
kann, nachdem erkannt wurde, daf3 ein
Bakterium (H elicobacter pylori) fir di e
Entstehung der Erkrankung ursach-
lich ist. Lei der kommt diese Art der
Therapie nur fur etwa 25 % d er Patienten

in Frage. Aber auch fiir die (brigen
Patienten wird die Therapie weiter
entwickelt. Bereits 1996 k onnte die Be-
handlung zumindest flir ein en weiteren
Teil der Erkrankten im Rahm en der 2.
Miinsteraner Studie ,entscharft* wer den.
In bestimmten Fallen wur de auf eine
zusatzliche Chemotherapie zugunsteneiner
alleinigen Bestrahlung verzichtet. Die
Strahlentherapie selber konnte in ihrem
Umfang ohne Nachteil fiir d en Patienten
verringert werden. Im Jahr 2000 erfolgt
einweiter er Schrittind er Entwicklung. Alle
Studiengruppen in Deutschlan d, die sich
mit Magenlymphomen beschéfti gen,
haben sich zu einer einzigen Gruppe
zusammengeschlossen, denn nur durch
gemeinsame Anstrengungen sind
Fortschritte zu erzi elen. Zurzeit werden
unterschiedliche Konzepte je nach
Erkrankungstyp des Patienten erstellt, di e
voraussichtlich im Herbst in ein er neuen
Studie zur Anwendung kommen werden.

Di e Erfolge in der Behandlung der Non-
Hodgkin-Lymph ome und des Morbus
Hodgkin, der fiir sich eine Sonderform der
Lymphome darstellt, zeigen die Be-
deutung von grof3en multizentrischen
Studien fiir die Patienten. Die Arzte sind
an exakte Behan dlungsvorschriften g ebun-
den und unterliegen einer Kontrolle durch
die Studienleiter und andere Gremien.
Diagnostik, Therapie und Behand-
lungsergebnisse missen im Detail
dokumentiert werden. Im Rahmen der
Studien besteht sowohl fir P ati-
enten als au ch fiir Arzte di e Moglichkeit,
sich bei Fragen an die jeweiligen
Studienzentralen zu wen den. So wird
insgesamt di e Qualitat d er Versorgung der
Patienten verbessert.

Aplastische Anédmie

- ein Beitrag von Pro f. Dr. med. Hubert
Schrezenmeier, Vorsitzender der Ar-
beitsgruppe Aplastische An&dmie der
European Group f or Blood and Marrow
Transplantation (EBMT) und K oordinator
der Deutschen Aplastische-Andmie-
Studiengruppe, Medizinische Klinik IlI,
Klinikum Benjamin Franklin, Hin-
denburgdamm 30, 12200 Berlin, T el.-Nr.
030-8445-4551, Fax: 030-8445-4552
email: schrezenmeier@ukbf.fu-berlin.de
www:medizin.fu-berlin.de/haema

ie aplastisch e Andmie (= Pa-
D anmyelopathie) ist eine sel-

tene Erkrankung, bei der eine
Stoérung der Blutbildung im Kno-
chenmark besteht. Die Zahl der
blutbildenden Zellen im Kn ochenmark ist
deutlich vermindert. Es besteht
auch eine verstarkte Aktivitat bestimmter
Zellen des Immunsystems, welche die
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korpereigene Blutbild ung hemmen kénnen.
In der Folge kommt es zu ein er deutlichen
Verminderung der roten Blutkdrper chen
(Ané&mie), der weilRen Blutkdrper chen
(Leukozytopenie) und der Blutplattch en
(Thrombozytopeni €). In d er Mehrzahl der
Félle kann die Ursach e der Erkrankung nicht
ermittelt wer den. Bei ein em kleinen Teil
der Félle wer den Medikamente, Chemikalien
(z. B. Benzol) od er Viren (z.B. bestimmte
Erreger der infektidsen Leber entziindung)
als Ausléser angeschuldigt. Bei der
aplastisch en Andmi e handelt es si ch nicht
um eine bdsartige Erkrankung der
Blutbildung, dennoch ist di e schwer e Form
der Erkrankung fir den Patienten
bedrohlich, vor allem wegen der
Gefahr von Infekti onen aufgrund der
Leukozytopenie und wegen der Gefahr von
Blutungen aufgrund der Thrombozyto-
penie.

Zur Behandlung der aplastisch en Andmie
stehen grundsatzlich zwei Th erapie-
maf3nahmen zur Verfligung: Entweder die
Stammzelltransplantation oder eine sog.
immunsuppressive Therapie, d. h. eine
Behandlung mit M edikamenten, welch e die
Funktion des Immunsystems beein-
flussen. Die grundsatzliche Entscheidung
zur Knochenmarktransplantation von ein em
Geschwisterspen der sollte frih g etroffen
werden. Langes Zuwarten vor der Trans-
plantation und eine grofRe Anzahl von
Bluttransfusionen vor der Transplan-
tation kann die Ausgangslage des Patienten
verschlechtern. Eine frihzeitige The-
rapieplanung in Zusammenarbeit mit
einem spezialisiertem Zentrum ist
essentiell. Bei jungen Patienten mit
schwerer aplastischer Andmie und
Verfugbarkeit eines Geschwisterspen-
ders, welcher in den Gewebsver-
traglichkeitsstrukturen (HLA) mit d em
Patienten (bereinstimmt, ist die
bevorzugte Th erapiemaRnahme eine
allogene Knochenmarktransplantation.
Die Ergebnisse der Transplantation von
Knochenmark eines nicht-verwandten
Spenders sind in der Indikation aplas-
tische Andmie bisher noch deutlich
schlechter als die Ergebnisse einer
Geschwisterspen der-Transplantation. Die
Transplantation von einem nicht-
verwandten Spender sollte derzeit nur
im Rahmen von Studienprotokollen
erfolgen, z. B. der Arbeitsgruppe Aplas-
tische An&mie der European Group for
Blood and Marrow Transplantation
(EBMT). Eine Transplantation von
Knochenmark eines nicht-verwandten
Spenders wird nicht als erste Th erapie-
maf3nahme empfohlen, sondern lediglich,
wenn die unten aufgeflihrten anderen
TherapiemaBnahmen nicht zu einer
deutlichen Besserung der Bluthildung
fihren.

Falls kein passender Geschwisterspen der
vorhanden ist od er der Patient aufgrund
von Begleiterkr ankungen nicht fir

eine allogene Knochenmarktrans-
plantation in Betracht kommt, ist
die Immunsuppression die Therapie der
Wahl. In mehreren multizentrischen
Therapiestudien, welch e in den letzten 15
Jahren in Eur opa durchgefiihrt wor den sind,
konnte als d erzeit beste imm unsuppressive
Therapie die Kombination aus An ti-
thymozytenglobulin, Cyclosporin un d
Kortison-Prapar aten etabli ert werden.
Durch diese kombinierte Th erapie kann bei
etwa 75% d er Patienten eine Norma-
lisierung der Blutbildwerte erreicht
werden oder zumindest eine deutliche
Besserung, sodass keine Abhan gigkeit mehr
von Bluttransfusionen und keine
Gefdhrdung aufgrund erniedrigter
Blutzellzahlen besteh t. Bei den bisher
verfligbaren immunsuppressiven Th e-
rapien dauert es aller dings im Mittel etwa
2 Monate ab Th erapiebeginn bis ein e
Besserung der Bluthild werte einsetzt.
Unklar ist d erzeit noch die therapeutisch e
Rolle von W achstumsfaktoren (z. B.. G-CSF,
GM-CSF, Erythropoetin), welch e die
Blutbildung stimulieren. In aktuell
laufenden Studien wird versucht, durch
Optimierung der Kombination der bisher
zur Verfligung stehenden Medikamente
die Therapieergebnisse zu verbessern.
Darliber hinaus werden bei P atienten,
welche auf die etablierte Therapie nicht
ansprechen oder einen Rickfall erleiden,
neue Substanzen als Altern ative zur eta-
blierten Therapie eingesetzt. Die Ar-
beitsgruppe Aplastisch e An&dmie der
EBMT fiihrt zur Z eit eine Therapiestudie
durch, welche eine Standard-Therapie
mit ATG, Cyclosporin un d Kortison
mit und ohne die zusatzliche Gabe des
Wachstumsfaktors G-CSF ver gleicht. G-CSF
ist ein Wachstumsfaktor, welcher
die Bildung weil3er Blutkdrper chen sti-
muliert. Die Studie soll untersuchen, ob
durch die Kombination von G-CSF mit
Immunsuppression die Ansprechrate
verbessert, das Ansprechen beschleuni gt
und die H&ufigkeit schwerer Infek-
tionskomplikationen vermindert wird.
Bei Patienten, welch e auf die Standard-
Therapie nicht ansprechen und welche
nicht fir eine allogene Knochenmark
transplantation in Betracht kommen,
werden im Rahm en klinisch er Studien
Alternativen zur etabli erten immun-
suppressiven Th erapie untersucht. Inein er
Studie wird bei solchen Patienten
Mycophenolatmofetil ein gesetzt. Dies ist
ein Medikament, welch es die Aktivitat von
Lymphozyten sehr beeinflussen k ann und
welches in anderen Indikationen
(z.B. Vorbeugung von AbstoBun gskrisen
bei Organtransplantation) erfolgreich
eingesetzt wir d.

Fur Patienten mit ein em Ruckfall der
aplastischen Andmie nach immun-
suppressiver Therapie wird von der
deutschen Studiengruppe Aplastisch e
Anémie zur Zeit eine Studie mit einem

monoklonalen Antikérper gegen den
Interleukin-2-Rezeptor d urchgefihrt. Im
Gegensatz zu dem Antithymozyten-
globulin, welch es viele verschiedene
Antikérper gegen Lymphozyten enthalt,
besteht das monoklonale Préparat aus n ur
einem Typ von An tikorpern, wel-
che sich mit h oher Wirksamk eit gegen eine
bestimmte Struktur auf aktivi erten
Lymphozyten, namli ch den Interleukin-2-
Rezeptor, richten.

Weitere Informationen zu den genannten
Studien der Deutschen Aplastisch e-
Andmie-Studiengruppe und der EBMT-
Arbeitsgruppe kénnen dber die im
Vorspann angegebene Adresse bzw. iber
das Internet bezogen werden:
www.medizin.fu-berlin.d e/haema
(homepage der Medizinisch enKlinik [11d es
Universitéatsklinikum s Benjamin Fr anklin)
oder www.ebmt.org (homepage der EBMT).

Zur DLH-Jahr estagung:

Es war fir mich sehr wichtig und auch

beeindruckend, Euch ,,Dachverbandler
personlich kennen zu lernen, Euer
Engagement zu splren und die Arbeit

der DLH einmal aus der N&he mitzube-

kommen. Es gibt mir als ,,v or-Ort-Tatiger
doch auch wieder neue Impulse und die

Gewissheit, dass unsere Arbeit wichtig und

richtig ist. Deutlich wurde mir

auch wieder, in welch groBem MalRe die

Arbeit durch die P erson dessen, der sie
macht, geprégt und gestaltet wird.

Wie gut, dass es Euch gibt! Den Ablauf

am Samstag fand ich ausgesprochen
gelungen; die Mischung zwischen A us-
tausch und inf ormellem ,,Input* war gut und

interessant. Schade f and ich, dass
in der Anfangsrunde das Thema
»Motivation“ im Laufe der Diskussion

manchmal etwas unterging. Als alte So-

zialpadagogin habe ich natlirlich gleich die

Idee bekommen, dieses Problem anders
anzugehen, z.B . so, dass die Anf angsrunde
in Kleingruppen auf geteilt wird,
anhand vorgegebener Fragen (,W as
motiviert mich in meiner SHG-Arbeit?*) die

Antworten gesammelt, ,visualisiert” (auf

Plakate auf geschrieben) werden und dann

ins Plenum wieder einflieen. Ansonsten war

es eine rundum gute, gelungene
Veranstaltung!

Gabi Marschall, Leuk&dmi e- und KMT-SHG
Tubingen, Wendlinger Str. 5, 72622
Nurtingen, Tel.: 07022-251188

Kommentar: siehe auch Beitrag ,,Selbst-
-hilfegruppenleiterf orum...”, Seite 9
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Zum Patientenk ongress:

Glickwunsch und Dank fir diesen her-

vorragenden Fortbildungsk ongress. Ein
besonderes Lob, das muss hervorgehoben
werden, gilt nicht nur der reibungslosen

gesamten Organisation dieses K ongresses,
sondern vor allem auch der A uswahl der
Referenten, die eine f achkundige, groRRe
Erfahrung mit subtilen K enntnissen méglicher
Krankheitsverldufe und verfigbarer

Therapiemdglichk eiten darlegten. Wir haben
enorm von der V eranstaltung pro fitiert. Sie
hat uns wu.a. in unserem bisher

eingeschlagenen Weg gestarkt. Dankbar
sind wir fur die zuséatzlichen Hinweise auf

verschiedene Therapiemdglichk eiten zur
Bewaltigung unseres Anliegens . Ins-
besondere ist hervorzuheben, dass es lhnen

gelungen ist, Pro fessoren und Arzte fiir
diesen Kongress zu gewinnen, die Mitglieder

in Projektgruppen und A utoren von
wissenschaftlichen Abhandlungen sind.

Gratulation.

Nachdenklich wurden wir , als sich die
Referenten in der V ortragsveranstaltung
am Samstagnachmittag vielsagend

anschauten und unsere Fragen nicht so fort
beantworteten. ,,A uf diese Fragen werden wir
zu einem spéteren Zeitpunkt naher

eingehen® ist fur einen Krebskrank en, der
seine Krankheit angenommen hat, Gift.

Betroffene reagieren darauf emp findlich
wie ein Seismograph. Aber unabhangig

davon, keine Triibsal - dieser K ongress - und
das hérte man immer wieder von den

Teilnehmern - ist angenommen und

hervorragend beurteilt worden. Rei-

bungsloser, ja familidrer, kann man einen
Kongress nicht gestalten und mit einem

lukullischen Minsterlander Biffet

erfolgreich ,,Punkte” sammeln. W eiter so! So
Gott will, nehmen wir am néchstenK  ongress
in Hamburg teil.

Elvira und Wilfried Kah (Frau Kah ist
Betroffene mit niedrig-malignem NHL)
Nikolaus-Gross-Str. 60, 45886 Gelsen-
kirchen, Tel.&Fax 0209-25296

Zu den Leserbriefen:

Leserbriefe werden von d er Redaktion sehr
beachtet und gern veréffen tlicht. Natirlich
geben sie in erster Lini e die Meinung des
Briefschreibers wieder und nicht
notwendigerweise die der Redaktion.

Termink alender

Veranstaltungen, die fiir unser e Leser
von Inter esse sein kénnten

Inder Dr.-Mildred-Scheel-Ak ademie, KdIn
(Tel.: 0221-9440490), sin d in folgenden
Kursen noch Platze frei (Preise incl.

Ubernachtung, Friihstiick,

Getranke):

Mittag,

» Praxisorientierte Unterstiitzun g fir Leiter/
innen von Selbsthilfegruppen flir Leukdmi e-
und Lymph omerkrankte

(28.-30. September 2000, 150 DM)

» Krebskranke haben auch Familien
(16.-18. Oktober 2000, 200 DM)

» Den eigenen Standpunkt finden, die
eigenen Werte finden (30. Oktober-
1. November 2000, 210 DM)

» Stressbewalti gung - P ositiver U mgang mit
der eigenen Energie (6.-8. Novem-
ber 2000, 210 DM)

» Das idiolektische (eigensprachliche)
Gesprach — Konfliktlésun gsmodell im
Umgang mit Krebspatienten und An-
gehoérigen (11.-13. Dezember 2000,
210 DM)

Die Kurse in der Dr.-Mildred-Scheel-
Akademie wenden sich u.a. an die
Zielgruppe Betroffene/Angehdrige/
Selbsthilfegruppenleiter , aber auch - je n ach
Kurs - an Arzte, Pflegende und andere
Berufstatige im Umfeld von Krebs-
erkrankten sowi e ehrenamtlich Tati ge. Das
Programm der Dr.-Mildred-Scheel-Akademie
kann unter der oben genannten Telefon-
Nr. oder in der DLH-Geschaftsstelle
angefordert werden.

Die Europdische Ak ademie Bad Be ven-
sen ladt ein zur Weiterbildung fir
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
in Selbsthilfegruppen un d im Ehrenamt.
Ziel ist es, die Lebens- und
Leistungsfahigkeit von Selbsthilfegrup-
pen zu erhalten, di e Motivation und
Akzeptanz von ehr enamtlich Tatigen zu
fordern, eigene Positionen zu star-
ken, destruktiven Tendenzen entge-
genzuwirken und lebendiges Lernen
innerhalb der Gruppe zu for dern. Hier die
Termine fir die n&chsten Seminare:

» Organisations- und Teamentwicklung in
Selbsthilfegruppen - ein Semin ar fir
Mitarbeiter in Selbsthilfegruppen, di e
Leitungs- und Koordinierungsaufgaben
wahrnehmen. Termin: 13.-15. September
2000 (180 DM).

» Selbsthilfegruppen leiten un d entwickeln
- ein  Seminar flir Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter in Selbst-
hilfegruppen. Termin: 15.-17. N ovem-
ber 2000 (180 DM).

Néhere Informationen und Anmeldung bei:
Europdische Akademie Bad Beven sen,
Klosterweg 4, 29549 Bad Beven sen, Tel.:

05821-955-0, Fax: -299, em ail: GSI-
Bevensen@t-online.de

Erstes internationales Symposium zur
Biologie und Behandlung aggressiver
Lymphome vom 24.-27. September
2000 in Saarbrick en

- wissenschaftlicher Fachkongress -

Prasentationstage des Onkologischen
Zentrums vom 19.-21. Oktober 2000 in
Wuppertal

In die Présentationstage in der Rat-
hausgalerie sollen in sbesondere auch die
Selbsthilfegruppen mit einbezog en
werden. Die DLH wird tber Jorg Brosig
vertreten sein.

Gemeinsame Jahrestagung der Deutschen
und Osterreichischen Gesellschaften fiir
Hamatologie und Onkologie vom
21.-25. Oktober 2000 in Gr az, Oster-
reich

- wissenschaftlicher Fachkongress -

Junge-Leute-Seminar der Deutschen
Leukamie-Forschungshilfe (DLFH) vom 27.-
29. Oktober 2000 in Bonn

Das Seminar richtet sich an junge Er-
wachsene mit und nach einer Krebs-
erkrankung. Zum Programm gehdren
die Vermittlung von Informationen zu
Krebserkrankungen, zu sozi alrechtlichen
Problemen und anderen relevanten
Fragestellungen. Gespréch sgruppen,
kreative Gestaltun g, Sport und Spiel
erganzen den theoretischen Teil. Fir
den gegenseitigen Austausch ist ausr ei-
chend Zeit eingeplant. Interessenten
wenden sich bitte an di e DLFH, Tel.: 0228-
9139430, www .kinderkrebsstiftun g.de.

Informationsveranstaltung - nicht nur fir
Patienten und Angehérige - der Uniklinik
Mainz, der Stadt Mainz und der
Leukdmiehilfe Rhein-Main e.V. am 28.
Oktober 2000 in M ainz

Es werden Vortrdge zu den verschie-
denen Leukamien und Lymphomen und zu
ergdnzenden Themen, wie z.B.
~-Komplementére (ergdnzende) Medizin®,
LFatigue-Syndrom“ und ,,Spétfolgen nach
Knochenmarktransplantationen® gehalten
werden. Nahere Informationen sind bei der
Leukamiehilfe Rhein-Main, Tel.& Fax:
06142-32240, erhaltli ch.

Acute Leukemias IX vom 24.-28. Febru ar
2001 in Min ster
- wissenschaftlicher Fachkongress -
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Jahrestagung der Deutsch en Leukédmi e-Hilfe
vom 2.-4. Marz 2001 in Wi_esbhaden-Naurod
Wir werden am 3. Mérz 2001 wi eder ein
Forum fiir Vertreter aus Selbsthilfe-
gruppen anbi eten.

EBMT - 27. J ahrestreffen der Europa-
ischen Gruppe fiir Blut- un d Knoch-
enmarktransplantation und 17. Treffen
der Pflegenden, 25.-28. Marz 2001, in
Maastricht, Niederlande

- Wissen schaftliche Tagung der Knochen-
marktransplanteure und der KMT-
Pflegekrafte -

Bundesweiter Patientenkongress der
DLH und des Universitatskr ankenhauses
Eppendorf im Juni 2001 in H amburg

Nach Dusseld orf, Dresden und Munster
wollen wir im néch sten Jahr unseren
bundesweiten P atientenkongress in
Hamburg durchfiihren. Wie bisher werden
auch néchstes Jahr wieder Vortrdge zu
verschiedenen Leukdmie- und Lymphom-
erkrankungen sowi e zu psych osozialen und
pflegerischen Themen gehalten wer den.

Funftes in ternationales Hodgkinlymph om-
Symposium vom 22.-25. September 2001
in KdIn

Wissenschaftlicher Fachkongress. Es ist
angedacht, ein Forum fiir P atienten
anzubieten, in dem internationale
Experten flr Fragen zur Behan dlung von
Lymphomen (Morbus Hodgkin und Non-
Hodgkin-Lymph ome) zur Verfligung stehen.

Kontaktwiinsche

» Patient (57), ALL, vom Niederrhein, zur
Zeit Behandlung im Rahmen einer Studie,
mdchte sich mit anderen Betrof-
fenen austausch en.

» Patient (53), AML, Sachsen-Anhalt,
Diagnose seit 8/98, wur de mit drei
Chemotherapiezyklen  (Wirksto ffe:
erst I darubicin und Alexan, dann zweimal
Mitoxantron und Alexan) und Hoch-
dosischemotherapie (Busulfan/-Cyclo-
phosphamid) mit Rick gabe eigener
Stammzellen behan delt. Er leidet an
Schmerzen im Ber eich der Hiftg elenke und
an einer Verengung des Spinalkanals, was
zu stromschlagartigen Empfindungs-
stérungen fuhrt. Wer hat dhnliche
Symptome?

» Patientin (28), CML, Thiringen, Be-
handlung mit Fremdspenderknochen-
marktransplantation im November
1996 und vier Donorlymphozyten-
Infusionen bis Januar 1999 ist nun
Philadelphia-Chromosom-negativ. Zu
schaffen macht ihr, dass das Kopfhaar

nur sehr schiitter n achgewachsen ist.
Wer hat ahnli che Probleme?

» Patientin (38), CML, Raum Stuttgart, zur
Zeit Behan dlung mit Litalir bei laufen-
der Knochenmarkspendersuche, mochte
sich mit anderen Betroffenen aus-
tauschen.

» Patient (60), CML, Raum K aiserslautern,
ist interessiert an Kontakt zu anderen
Betroffenen.

» Patient (70), CML, Raum Kéln, Be-
handlung mit Litalir , leidet unter massiver
Appetitlosik eit und Ubelkeit nach
Uberstandener Pilzinfekti on im Magen-
Darm-Bereich. Weil3 jemand Rat?

» Patientin (58), CLL, aus Hessen, sucht
etwa glei chaltrige Patientin, die an K ontakt
interessiert ist.

» Patient (60), CLL seit 1994, RAI-Stadium
1, Raum Dessau, su cht Kontakte zu ahnli ch
Betroffenen.

» Patientin (65), CLL und Aspergillose,
aus dem Sauerland sucht Kontakt zu an deren
Betroffenen mit ahnli cher Problematik.

» Patient (42), Morbus Hodgkin, aus
Rostock, wur de in der Zeit von 1990 bis
1992 behandelt und leidet nun, fast
10 Jahre nach der Therapie, am Fati gue-
Syndrom (siehe Seite 6). Er moch te sich
gerne mit in &hnli cher Weise Betroffenen
austauschen.

» Patientin (47), centroblastisch-centr o
cytisches Non-Hodgkin-L ymphom aus
Sachsen, mochte sich mit an deren Be-
troffenen austausch en.

» Patientin (67), Marginalzonen-L ym-
phom, aus Siid deutschland, fihlt sich
unwohl mit der Tatsache, dass bei
ihr zur Zeit keine Therapie durchgefihrt wir d
(»wait-an d-watch-Str ategie*) und mdchte
sich gerne mit anderen Betroffenen in
ahnlicher Situation austausch en.

» Ehefrau (32) ein es Betroffenen mit Mor-
bus Waldenstrém (35), Raum K oblenz,
méchte sich gerne mit anderen
Personen in ahnlicher Situation uber
Angehdrigen-spezifische Probleme
austauschen.

» Patientin (53), Plasmozytom seit Sep-
tember 1999, Stadium Il A, ist stark
frakturgefdhrdet und sucht Kontakt
zu anderen Betroffenen, moglichst im
Erftkreis (bei K&In).

» Junge Patientin (19), hochmalignes Non-
Hodgkin-L ymphom, Rhein-Main-Gebiet,
sucht Kontakt zu an deren Betroffenen in
etwa demselben Alter.

» Patient (26), Mycosis fungoides , Raum
Minchen, seit 1992 erkr ankt, Di agnose seit
1998, mochte sich mit Betr offe-
nen seines Alters austausch en.

» Patientin (47), Mycosis fungoides ,
Rhein-Main-Gebiet, Diagnose seit Dez.
1999, fuhlt sich sehr erschép ft und
mochte sich mit an deren Betroffenen
austauschen.

» Patientin (50), Polyzythdmia v era seit
drei Jahren, Ubergang in Thr ombo-
zythdmie, aus dem Kreis Kleve (Nie-

derrhein), méchte sich mit an deren
Betroffenen austausch en, die versuchen,
Beruf, Familie und Erkrankung mit-
einander zu vereinbaren.

» Patientin (74), Polyzythamia v era seit
1997, aus Sach sen, leidet an ausg eprag-
ter Schwéch e. Sie méchte gerne mitan deren
Betroffenen in Verbindung treten.

» Patient (36), Essentielle Thr ombo-
zythémie seit 11 J ahren, aus Berlin, su cht
Kontakt zu an deren Betroffenen in sein em
Alter.

» Patientin (47), Myelody splastisches
Syndrom, aus Sach sen, sucht Kontakt zu
anderen Betroffenen.

Patienten oder andere Leser, die Patien-
ten kennen, die zur Kontaktaufnah-
me bereit sind, melden sich bitte beim
Patientenbeistand in d er Geschaftsstelled er
DLH (Tel.: 0228-72990-67).

Gluckwiinsche

» die DLFH- Akti on fiir kr ebskranke Kinder
e.V. wird dieses Jahr 20 Jahre alt.
» Achim Ebert, Geschaftsfuhr er der
Deutschen Krebshilfe, wurde am 8. M ai 2000
60 Jahre alt.

» Holger Bassarek, Webmaster der Deut-
schen Leukami e-Hilfe, hatam 19. Juli 2000
eine Tochter bekommen.

Wir wiin schen den Geburtstagskin dern und
dem frischg ebackenen Vater alles Gute!

Literaturbespr echungen

Leukdmie v erstehen

Autoren: Tarig Mughal, John Gold man, Ri-
diger Hehlmann, Ute Berger, Blackwell
Wissenschafts-V erlag, Berlin/Wi en 2000, Ex
Libris Roche (Band 12), 109 Seiten,
ISBN 3-89412-443-1 ( Das Buch ist nichtim

Buchhandel erhaltlich. Einzele xem-
plare kénnen k ostenlos bei der Ho ff-
mann La Roche A G , z.Hd. Frau Lehmann,

Tel.: 07624-143831, Fax: 07624-8583,

bestellt werden ).

Bei dem Buch handelt es sich um
die Ubersetzung eines 1999 in en glischer
Sprache verdffentlichten Textes.
Die beiden erstgenannten in England als
Hamatologen tétigen Autoren wurden
zu diesem Projekt durch Patien-
ten motiviert, fiir di e dieses Buch in erster
Linie bestimmt ist. Es ri chtet sich dariiber
hinaus aber auch an Arzte an derer
Fachrichtungen, Medizinstudenten und
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Pflegepersonal. Den Autoren ist bei d er
Verfassung des Textes bewusst g ewesen,
dass sie einen Kompromiss zwisch en
Laienverstadndlichkeit und Darstellung
medizinisch-wissen schaftlicher Details
schliefen mussten, der leider tatséchli ch
nicht immer so ganz g elungen ist. P osi-
tiv hervorzuheben ist aber auf jed en Fall
die Einstellung der Autoren, dass die
meisten Patienten und ihre Angeho-
rigen einen Nutzen daraus ziehen kénnen,
wenn sie nicht nur erfahren, welche
BehandlungsmafRnahmen ergriffen wer den,
sondern auch, weshalb di es geschieht.

Kursbuch Hamatologie

Hrsg.: Gernot Beutel, Arnold Ganser,
Blackwell Wissen schafts-Verlag, Berlin,
Wien, 3. Auflage 2000, 142 Seiten,
28,00 DM, 1 SBN-Nr.: 3-89412-436-9.
Dieses Buch vermittelt ein en umfas-
senden und schnellen Uberblick tber
die Grundlagen der Héamatologie.
Bei der Knappheit des Textes ist es f ast
verwunderlich, dass dennoch viele
interessante Details erwdhnt wer-
den. Der Schwerpunkt d es Textes liegt auf
der Morphologie (Erscheinungsbild der
Zellen im Blut- un d Knochenmark-
ausstrich). Therapien werden nur in
Ansétzen behan delt. Relativ vi el Raum
nehmen die nicht-malignen Erkran-
kungen wie Andmien und Gerinnungs-
stérungen ein. Die malignen hamato-
logischen Systemerkrankungen ein-
schlieBlich der Knochenmark- und
Blutstammzelltr ansplantation werden auf
etwa 50 Seiten abg ehandelt. Das Buch
enthélt auch zu eher seltenen Erkran-
kungen wie z.B. der ,Thalassdmi e“ und der
»Paroxysmalen nachtlichen Hamoglo-
binurie* knappe, aber aufschlussr eiche
Informationen.

Malen mit Kr ebspatienten

Hrsg: Sibylle H errlen-Pelzer, Petra Rech-
enberg. Gustav Fisch er Verlag, Ulm u.a.,
Monographien zur Kunsttherapie
Band 2, 1. Auflage Oktober 1998, 123
Seiten, | SBN-Nr.: 3-437-51078-9, 58 DM.

(Der Gewinn des Bandes soll der Mal-
therapie zugute k ommen.)

Dem Buch liegt die Ulmer Studie ,,Evalua-
tion der Maltherapie in der Onkologie*,
welche von der Deutsch en Krebshilfe un-
terstiitzt wur de, zugrunde. Beeindruckend
sind vor allen Dingen die Inter-
pretationen der in dem Buch vor-
gestellten ,Erstbild er”, ,Abschieds-
bilder* und ,,Bilderserien“. Erfahrungs-
berichte von Betr offenen runden das
Bild ab. Das Buch ist ein Plad oyer fiir die
Nutzung der Maltherapie als einer
Moglichkeit, ,,Zugang zu finden zu

brachliegenden Ressourcen, um zu einer

aktiven Krankheitshewéltigung und

Lebensgestaltung zu finden* .

Ich sorge vor - Informationen, V erfi-

Beckers Abkiirzungsle xikon medizi-

gungen, Vollmachten fiir den Kr_ankheits-

nischer Begriffe

und Sterbef all

Autor: Glinter Korb, Verlag R. S. Sch ulz,
Starnberg, 2000, 45 Seiten, | SBN-Nr.:
3-7962-0489-9, 29,90 DM.

Oftmals schneller als gedacht mussen wir
uns mit dem Thema Krankheit und Tod
auseinandersetzen - eine lebensver-
kirzende Krankheit, ein Unfall und
das natdrliche Altern zwin gen uns dazu. So
friih wie mdgli ch sollte m an fur di esen Fall
Vorsorge treffen. Dabei g eht es nicht nur
umdie Errichtung eines Testamentes sowi e
finanzielle und personliche Verfugungen.
Selbst so einfache Dinge wie das
Geldabheben vom Gir 0-Konto kdnnen zum
Problem werden. Wer soll sich um die
Organisation der Pfleg e kimmern? Wer soll
als Betreuer eingesetzt wer den? Wer soll
Ansprechpartner fiir die Arzte sein? W em
gegenliber sind diese von der Schweige-
gepflicht entbunden? Wo sind die
Unterlagen fur den Antrag auf z.B.
Hinterbliebenen- oder Unfallrente? Welche
Versicherungen missen ab- od er um-
gemeldet werden? Formulierungs-
hilffen und Ged&chtnisstitzen zu
zu diesen und anderen Fragen wur-
den ubersichtlich von d em Sozialpd-
dagogen Gunter Korb aus der Uni-
versitatsklinik Essen in Rin gbuchform

zusammengestellt.

Handbuch Medik amente

Hrsg. und Verlag: Stiftun g Warentest, Berlin,
2. Auflage 2000, 767 Seiten, | SBN-Nr.: 3-
931908-12-7, 78 DM.

Die Stiftung Warentest hat d en Markt der
verordnungsfahigen Medikamente durch-
forstet und bietet mit d em Handbuch -
insbesondere dem medizinisch en Laien - ein
Nachschlagewerk zu mehr als 5000
Arzneimitteln. Im An schluss an eine
kurze allgemeine Einfiihrung werden die
einzelnen Praparate in 17 or ganbezogenen
Kapiteln (,Haut“, ,Augen“, ,Ohren“,
LAtemwege", etc.) Ubersichtlich strukturi ert
besprochen. Es folgen vier Ubergeordnete
Kapitel zu den Themen ,,Schmerzen“,
»Bakterielle Infekti onen®, ,,Behan dlung von
Entziindungen* und ,,Behandlung von
Krebs“. Im letztg enannten Kapitel ist
bemerkenswert, d ass neben ansonsten rein
schulmedizinschen Medikamenten auch
Mistelpraparate besprochen wer-
den. In der Einflhrung zum Krebskapitel
falltdie relativ politisch e Aussage auf, d ass
es “problematisch ist, dass es zu-

wenig spezialisierte niedergelassene

Arztinnen und Arzte gibt, die eine am-
bulante Behandlung betreuen kénnen

In den Ubersichtstabellen zu d en Me-
dikamenten sind fir den Nutzer vor
allen Dingen die Preisangaben und die —
nicht ganz un umstrittenen - Bewertun gen
von Interesse.

“

Hrsg: Heinz Beckers, Verlag Arzt + Inf or-
mation, K6In, 2000, 4. A uflage, 416 Seiten,
29,34 DM (Bezug Uber: V erlag Arzt+
Information, Dr. med. Heinz Beckers,
Robert-Koch-Str. 55, 50931 Kéln, T el.:
0221-415152, Fax: 0221-8222413, em ail:
arzt_inf@h otmail.com. Zusendung por-
tofrei.)

Indervierten Auflage dieses Werkes ist di e
Anzahl d er Abkirzun gen und Akronyme aus
allen Fach- un d Randbereichen der Medizin
auf Uber 55.000 an gestiegen (Akronym =
aus den Anf angs- bzw. auch den zweiten
Buchstaben mehrerer Worter gebildete

.Kunstbegriffe*, z.B . CML)

Es ist damit das umfangreichste medi-
zinische Abkurzungslexikon auf dem
deutschen Buchmarkt. Abkiirzungen
aus dem gesamten deutschsprachigen
Raum, aber auch wichtige anglo-
amerikanische, franzdsische und latei-
nische sowie nicht mehr sehr gangige
Abkiirzungen, z.B. aus d er ehemaligen DDR,
wurden bericksi chtigt. Sogar das Kiirzel
,DLH“ wurde vom Herausgeber in
dieses sehr nitzli che Lexikon aufgenom-
men. Im K apitel ,,Son derzeichen“ am En de
des Buches werden unter anderem
griechische Buchstaben, kombinierte
Buchstaben-Zahlen-Kirzel, die Lebens-
mittelzusatze (sog. E-N ummern) und
Grafiksymbole auf gefiihrt.
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