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Liebe Leserin, lieber Leser,

nach einem regnerischen Sommer melden wir uns wieder mit einer neuen Ausgabe
unserer ho/noho-INFO. Wir freuen uns, Sie Uber Aktuelles und Erfahrungen aus der
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Die Veranderung

muss beim Einzelnen beginnen,
jeder von uns

kann dieser einzelne sein.
Niemand kann es sich leisten,
einfach umher zu blicken

und auf jemanden zu warten,
der das tun soll,

was man selber nicht tun will.

von C.G. Jung




Editorial

Seit der letzten Ausgabe wurde viel
Wasser den Rhein runtergespiilt und
wir haben in dieser Zeit ganz unter-
schiedliche Erfahrungen gemacht, Er-
fahrungen die wir leichter annehmen
konnen, aber auch Erfahrungen, auf
die wir beim ersten Hinschauen lieber
verzichtet hatten. Es ist nicht immer
einfach, sich auf die neuen Herausfor-
derungen im Leben einzulassen. Doch
genau solche Situationen geben uns

die Moglichkeit unser Leben und un-
sere Ziele neu zu uberdenken und al-
lenfalls unsere Einstellung tber uns
selbst, liber andere und uber die Welt
aufgrund neuer Erkenntnisse zu revi-
dieren.

In herzlicher Verbundenheit

Rosmarie Pfau
Prasidentin ho/noho



2013

Jubilaums-WLAD in Basel

14. September 2013

Wir durfen auf eine interessante und er-
folgreiche WLAD-Jubilaums-Tagung zu-
ruckblicken. Wir haben uns sehr gefreut
Uber den gut besuchten Anlass. Es war
unser Bestreben, den Besucherinnen und
Besuchern aus verschiedenen Landes-
teilen sowie aus dem deutschen Grenz-
gebiet, ein spannendes und vielfaltiges
Informationsangebot mit verschiedenen
Workshops und Referaten sowie einer
Gesprachsrunde anbieten zu kdnnen.

Marianne Erdin
begrisst
die Anwesenden

Jeder Besucher konnte sich in einem der
Parallel-Workshops zu ,seinem’ Lymphom
informieren. Die Referenten haben sich
mit den Informationen Uber die jeweiligen
Lymphomtypen grosse Muhe gegeben. In
jedem Workshop sprachen die Referenten
und Referentinnen uber die Grundlagen
der jeweiligen Lymphomentitat, die Dia-
gnostik und Behandlungsmoglichkeiten.
Die zahlreichen positiven Reaktionen und
Ruckmeldungen haben gezeigt, dass in-
dividuelle Fragestellungen in den Work-
shops rege getatigt wurden und die Re-

| ferentinnen und Referenten im Anschluss

an ihre Prasentationen fachkundig und
ausfuhrlich auf die Fragen eingegangen
sind.




Workshops

Zu Bild Seite 4 unten:
Mit seinem Referat

zum Thema ,30 Jahre
Lymphomkonferenz* hat
Prof. Franco Cavalli
die Besucher in Atem
gehalten und im Plenum
interessante Frage-
stellungen ausgeldst.

Follikulédres Lymphom
Marginalzonen-Lymphom

PD Dr. med. Felicitas Hitz
Leitende Arztin
Onkologie/Hamatologie
Kantonsspital St. Gallen

Referate

CLL Chronische
lymphatische Leukédmie
Morbus Waldenstrém
T-Zell-Lymphome

Diffus grosszelliges
B-Zell-Lymphom
Mantelzell-Lymphom

Dr. med. Fatime Krasniqi
Dr. med. Geneviéve Favre Oberarztin Onkologie
Oberarztin Hamatologie Universitatsspital Basel
Kantonsspital Baselland,

Liestal

Lymphom und Beziehungen

Pamela Loosli, lic. phil.
Klinische Psychologin,
Universitatsspital Basel

Unser Dank gilt allen Referentinnen und
Referenten fur die interessanten Refera-
te und fur die Gestaltung der Workshops.
Sie alle haben durch ihre Mitwirkung und
Beitrage den Erfolg dieser Tagung mitge-

pragt.

Langzeitfolgen und Nachsorge

Monika Kirsch

dipl. Pflegefachfrau

und Pflegeexpertin MSc,
Hamatologie, Universitatsspital Basel

Wir freuen uns sehr darUber, wie sich
auch medizinische Kapazitaten an sol-
chen Anlassen engagieren, notabene in
ihrer Freizeit. Solche Patiententagungen
sind eindruckliche Beispiele einer Part-
nerschaft zwischen Betroffenen und der
Arzteschaft.



Gesprachsrunde

Gesprachsrunde mit
Betroffenen, u.a.

Fernando Von Arb
(Musiker), Frau Loosli

und Prof. A. Lohri
Moderation: Marianne Erdin

Es war uns auch eine Freude, die Krebs-
liga beider Basel mit einem Infostand
prasent zu haben. Vielen Dank an die
Krebsliga und Frau R. Madoérin fur lhre
Anwesenheit.

Den freiwilligen Helferinnen und Helfern
herzlichen Dank fur die tatkraftige Unter-
stltzung bei der Registration, am ho/no-
ho-Informationsstand und bei der Technik.

Wir bedanken uns bei allen Tagungs-Be-
sucherinnen und -besuchern fur ihre Teil-
nahme und ihr Interesse und freuen uns
auf den WLAD 2014 am 20. September
2014 in Ziirich.



2014

Careum Kongress 2014
in Basel

Am Careum Congress 2014 / 2nd ENOPE
Conference vom 17./18. Marz 2014 ha-
ben sich Uber 300 interessierte Teilneh-
mende aus 22 Landern ausgetauscht und
vernetzt. Die vielfaltigen Networking-Ge-
legenheiten und das Rahmenprogramm
erfreuten sich grosser Beliebtheit.

Im Zentrum des Kongresses stand der
~,Machtfaktor Patient 3.0%, welcher das zu-
kiinftige Gesundheitssystem pragen wird
und die Patienten in den Mittelpunkt stellt.
Die finf zentralen Innovationsthemen
wurden rege diskutiert und weiterentwi-
ckelt:

sMachtfaktor Patient 3.0» Patient

iThe power of patients 3.0» Patien

“»\"‘r";:x

Der EHA Patient Advocacy Stand als zentraler Treff-
punkt fir die anwesenden Patientenvertreter

EHA Congress Mailand
12. — 14. Juni 2014

Der diesjahrige EHA-Kongress in Mailand
bot Europaischen Patientenorganisatio-
nen neben einem speziellen ,EHA Patient
Advocacy Stand“ interessante Vortrage
zu aktuellen Themen. Gleichzeitig ergab
sich die Moglichkeit, die Zusammenarbeit
zwischen den Patientenorganisationen zu
intensivieren.

EHA 2014 ;
Paticnt Advecates Meeling




Sommerplausch
im ,,Lowenzorn“, Basel

In entspannter Atmosphare trafen sich
am 14. Juli 2014 Teilnehmer der ho/no-
ho-Gesprachsgruppe Region Basel zum
jahrlichen Sommerplausch im Restaurant
Lowenzorn in Basel. Auch unser medizini-
scher Beirat, Prof. Andreas Lohri war da-
bei. Bei einem wohlschmeckenden Nacht-
essen verbrachten wir einen kurzweiligen
und erfrischenden Abend mit lebhaften
Gesprachen.




Partners for Progress

1./2. Juli 2014 Austauschtreffen europai-
scher Patientenorganisationen im hama-
tologischen Bereich in Prag




AKtuell

Die Internetplattform ,Leukaemie-Online.
de“ stellt u.a. aktuelle Informationen Uber
die CLL — Chronische lymphatische Leu-
kamie zur Verfigung.

www.leukaemie-online.de/nachrichten-
themen

Seit Juni 2014 ist ho/noho Partnerorga-
nisation des EWMnetwork, European
WALDENSTROM'S MACROGLOBULI-
NEMIANETWORK

www.ewmnetwork.eu

www.waldenstrom.eu

2014

11. September 2014

20. September 2014

Was hat der Lymphdriisenkrebs WLAD 2014 Ziirich
mit Blut zu tun? ho/noho-Patientensymposium
Vortrag fur Lymphombetroffene, anlasslich des 11. Welt-Lymphom-Tages

Angehdrige und Interessierte im Volkshaus Ziirich

Turmhaus, Begegnungs- Stauffacherstrasse 60, 8004 Zirich
und Informationszentrum

U Patient i teht d
Haldenstrasse 69, 8400 Winterthur nser Fatentensymposium stent vor der

Tur und wir freuen uns, viele Interessierte

Referentin: begrissen zu dirfen. Selbstverstandlich
Frau Dr. med. Sylvia Baumann Kurer, sind auch Kurzentschlossene herzlich
Winterthur willkommen.

Detailliertes Programm und Anmeldung:
Tel. 061 421 09 27, info@lymphome.ch
oder www.lymphome.ch/news
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ho/noho

Patientensymposium

4./5. Oktober 2014 8. November 2014

4. Deutsche
Morbus Waldenstrom-Tagung

Commundo Tagungshotel, Darmstadt

Auskunft und Anmeldung an:
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN g.e.V.
Telefon: +49 6142 3 22 40,
E-Mail: buero@LHRM.de

10. — 14. Oktober 2014

Jahrestagung der Deutschen,
Osterreichischen & Schweizerischen
Gesellschaften fiir Himatologie

& Medizinische Onkologie

CCH Congress Center Hamburg

Weitere Informationen:
www.haematologie-onkologie-2014.com/

20. September 2014, Volkshaus Ziirich

schwelrerische
patientencrganisation
fir lymphombetrofians
und angehtrige
= Lymphome
seon  Referate, Workshops
=== Podiumsdiskussion
Volkshaus Ziinich
Stauffacherstrasse 60
BO04 Fiirich

051 421 09 27, info@hmphome.ch
www.lymphome.ch

@

Patiententag fiir Betroffene
und Angehorige

Tumorzentrum Universitatsspital Basel

Patienten und Angehorige konnen sich
am Patiententag zum Thema Krebs infor-
mieren. Details folgen zu gegebener Zeit
auf www.lymphome.ch/agenda

8. November 2014

EBMT Swiss Nurses Study Day,
5. Ausbildungstag

Universitatsspital Zurich

Zielpublikum sind Pflegefachpersonen
und andere Interessierte, die stationar
oder ambulant in die Betreuung von ha-
mato/onkologischen Patientinnen und Pa-
tienten mit hamatopoetischen Stammzell-
transplantationen sowie in die Betreuung
von deren Familien involviert sind.

Kurssprache: Englisch, Simultantberset-
zung in Deutsch, Franzosisch und ltalie-
nisch.

Kursgebihren: CHF 75.00

In den Gebuhren sind enthalten:
Kursunterlagen, Mittagessen
und Pausenverpflegung

Registration:
Registrieren Sie sich online oder per
Anmeldekarte.

Online: www.ebmt-swiss-ng.org
Anmeldeschluss: 31. Oktober 2014
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Wie wichtig sind Ziele?

Hatten Sie auch schon den Gedanken
,Was macht mich eigentlich gltcklich?“
FUr die einen ist es ein neues Auto, ein
tolles Haus, eine Traumkarriere, zweifel-
los alles Dinge, die zu einem bequemen
Leben beitragen, aber sind dies die wich-
tigsten Ziele im Leben?

Ziele sind die Grundlage, der Motor un-
serer Motivation. Ein Ziel ins Auge fassen
und anvisieren bedeutet, dass wir uns oft
vorstellen, wie es ist, wenn wir bereits am
Ziel sind. Diese Bilder stimulieren uns

und geben uns die notwendige Kraft auf
dem Weg zum Ziel. Ja, bereits der Weg
zum Ziel ist ein Ziel, deshalb ist es sinn-
voll, herauszufinden, was ich auf diesem
Weg brauche und was mich unterstutzt
und bestarkt. Diese Strategie hilft uns
auch durch die Hohen und Tiefen einer
Krankheit, einer Chemotherapie oder ei-
ner Stammzelltransplantation. Wie sehe
ich mich selbst am Ziel? Diese Bilder star-
ken uns und beeinflussen unser Fuhlen.
Unsere Gedanken steuern was wir fihlen.

R. Pfau

Uber die Behandlung eines Non-Hodgkin-Lymphoms

mit Rituximab, kombiniert mit Lenalidomid
Erfahrungsbericht von Louis Bucher, Marz 2014

Alles begann vor bald acht Jahren mit ei-
nem Besuch bei meinem Vater im Pflege-
heim. Das Gesprach war zah, der Vater
hatte keine grosse Lust zum Plaudern.
Aus lauter Langeweile strich ich mehr-
mals Uber den Hals. Dabei spurte ich auf
der rechten Halsseite eine Verhartung.
Der Hausarzt empfahl mir, den Knoten
chirurgisch entfernen und untersuchen
zu lassen. Der Befund des untersuchten
Gewebes lautete auf Krebs, etwas fach-
spezifischer ,Indolentes follikulares Non
Hodgkin-Lymphom, B-Zell-Lymphom®. Die
etwas spatere PET-Untersuchung wies
auf Stadium Il hin. In der Folge wurde
die Stelle des entfernten Lymphknotens
bestrahlt. Weitere Massnahmen wurden
nicht ergriffen, auch keine medikamento-
se Behandlung. Das blosse Uberwachen
und Zuwarten war fur mich eine grosse
psychische Belastung.

Verschiedene kleine Vorkommnisse hat-
ten einen Vertrauensverlust zum da-
maligen Onkologen zur Folge. Deshalb
wechselte ich im Jahre 2009 nach lan-
gem Uberlegen und Zweifeln den Arzt.
Dem neuen Facharzt vertraue ich voll und
ganz. Er geht auf meine Fragen ein und
erklart mir, warum mit weiteren Massnah-
men zugewartet werden soll oder warum

eine neue Behandlung ansteht. Dieses
Vertrauen ist fur mich einer der wichtigs-
ten Faktoren fur den Heilungsprozess und
den optimalen Umgang mit der Krankheit.

Das Lymphom bereitete mir nie Schmer-
zen. Es traten auch keine Krankheits-
symptome wie Appetitlosigkeit, Mudigkeit,
oder Gliederschmerzen auf, entsprechend
fuhlte ich mich auch nie krank. Lediglich
der Nachtschweiss war mein standiger
Begleiter. Ich lebe recht gut mit ,meinem*
Lymphom und bin kaum besorgt um meine
Gesundheit. Uber meine Krankheit infor-
mierte ich alle, die es wissen wollten oder
sollten. Meinen Lebensstil veranderte ich
markant, was mir im Zuge der Pensionie-
rung problemlos moglich war. So legte ich
mitten in der Amtsperiode meine Mandate
als Finanzkommissionsprasident und als
Einwohnerrat unserer Gemeinde nieder.
Die allermeisten unterstitzen meinen
Entschluss und erkundigen sich neutral
nach meinem Gesundheitszustand. Ganz
wenige finden meine Art zu leben, als
hatte ich keine Krankheit, absolut unver-
standlich und sie erinnern mich ab und zu
unangenehm daran, dass ich wahrschein-
lich doch nicht ganz gesund bin.

Finf Jahre verhielt sich meine Krankheit
ruhig. Dann bemerkte ich im Sommer
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2011 einen Lymphknoten in der Leisten-
gegend, der schnell grosser wurde. Mein
Onkologe riet mir, vorlaufig zuzuwarten.
Damit war ich einverstanden. Im Herbst
hatte der Knoten eine besorgniserregen-
de Grosse angenommen. Der Arzt schlug
mir vor, an einer klinischen Studie teilzu-
nehmen, um mich mit dem zugelassenen
Medikament Rituximab/Mabthera in Kom-
bination mit dem zu testenden Revlimid
bzw. Lenalidomid behandeln zu lassen.
Trotz einigen Bedenken, als Versuchs-
kaninchen zu dienen, stimmte ich der
Teilnahme an der Studie zu. Eine lange
Reihe von Voruntersuchungen wurde
durchgefuhrt, wobei der unangenehmste
Eingriff die Entnahme von Knochenmark
aus dem Beckenknochen (Knochenmark-
punktion) war. Die Behandlung dauerte
funf Monate und so viel ich heute weiss,
wurde ich kombiniert mit Rituximab und
Revlimid behandelt. Der Entschluss, an
der Studie teilzunehmen, hat sich fur mich
gesundheitlich in jeder Hinsicht gelohnt.
Bei den kurzlich durchgefuhrten Nach-
kontrollen wurden keine erkennbaren
Lymphom-Zellen mehr gefunden und seit
zwei Jahren bin ich Lymphom-frei! Nicht
zu verschweigen sind jedoch auch einige
Nebenwirkungen der Behandlung. Aber
im Verhaltnis zum erzielten Erfolg und im
Vergleich zu anderen Behandlungen wa-
ren dies Kleinigkeiten. Als beliebteste An-

Interview: Spatdiagnose

griffsflache suchte sich der Medikamen-
tenmix bei mir die Haut aus. Nach etwa
zwei Monaten farbte sich ein Grossteil der
Korperhaut rosa, dann folgten Pickel am
ganzen Korper, ausgenommen am Kopf.
Sie juckten, wogegen eine Spezialsalbe
hervorragend half. Hinzu kam eine gross-
flachige Rotung der Haut am rechten Un-
terarm, die erst nach der Behandlung wie-
der verschwand. Zudem begab ich mich
zwei Mal notfallmassig in Behandlung
wegen einer aufkommenden Gurtelrose.
Ein wurzelbehandelter Schneidezahn lief
Amok und fing an zu eitern. Er musste
extrahiert und durch ein Implantat ersetzt
werden.

Per Saldo verlief die Teilnahme an der kli-
nischen Studie fur mich sehr positiv. Vor
und wahrend der Behandlung wurde ich
laufend untersucht. Seither habe ich vier-
teljahrlich eine Konsultation bei meinem
Onkologen und etwa halbjahrlich weiter-
gehende Untersuchungen.

Ich bin dankbar, dass ich an dieser Studie
teilnehmen konnte. Zwei Jahre nach Ab-
schluss der Behandlung und im Alter von
73 Jahren fuhle ich mich véllig gesund.
Absolut wichtig war und ist fur mich das
grosse Vertrauensverhaltnis zu meinem
Onkologen. Ich habe immer an die er-
folgreiche Behandlung geglaubt und der
Optimismus und das Vertrauen haben mir
Recht gegeben.

Diagnose: Angioimmunoblastisches T-Zell-Lymphom,

Infiltrationsmuster Typ2

Erfahrungen von Anny F., 65-jahrig, sie lebt in der Nahe von Basel,
ist verheiratet, Mutter von 2 erwachsenen Kindern und 6-fache Grossmultter.

Mit welchen korperlichen Symptomen
gingst Du zum Arzt?

Meine Beschwerden begannen im April
2011 mit Hautrétungen und starken
Schmerzen in den Kniegelenken, was mir
das Gehen erschwerte.

Gingst Du zuerst zum Hausarzt oder
hast Du einen anderen Arzt aufge-
sucht?

Meine Beschwerden, die Hautrotungen
und die Gelenkschmerzen fihrten mich
zuerst zum Dermatologen, welcher mir
Antibiotika gegen Rheumatische Be-
schwerden verschrieb.
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Wegen extremer Gelenkschmerzen, 39°C
Fieber, sowie stark gerdtetem Hautaus-
schlag wurde eine notfallmassige Spital-
einlieferung notwendig. Man hat mich
untersucht und mir als Therapie das Korti-
sonpraparat ,Prednison in Tablettenform
verschrieben. Dann wurde ich ohne kon-
kreten medizinischen Befund nach Hause
geschickt.

Was war die Diaghose?

Eine Woche spater erhielt ich einen Te-
lefonanruf des behandelnden Arztes aus
der medizinischen Abteilung des Spitals.
Er teilte mir mit, dass der Befund der me-
dizinischen Abklarungen nun vorliege,
dass ich an einem ,Morbus Still“? leide.
Ich hatte keine Ahnung, um was es sich
bei dieser Krankheit handelt.

Wurden Dir Therapien/Medikamente
verschrieben?

Ja. Wie schon zuvor wurde ich mit Kor-
tisontabletten weiterbehandelt, was un-
mittelbar wohl zu einer Schmerzreduktion
fuhrte und auch der entzindliche Hautau-
schlag wurde besser. Sobald ich jedoch
die Dosis reduzierte, wurden die Schmer-
zen und die Rotungen wieder starker.

Im Mai 2011 suchte ich meinen Hausarzt
auf, der mich nach eingehender Unter-
suchung direkt an einen Rheumatolo-
gen verwies. In der Folge wurde ich vom
Rheumatologen bis Juli 2011 oral und in-
travenos mit Medikamenten gegen Mor-
bus Still behandelt, die jedoch keine we-
sentliche oder bleibende Verbesserung
der Symptome brachte.

Nach erfolgloser Behandlung hat mich
der Rheumatologe im Juli 2011 an einen
Kollegen, einen Professor der Rheumato-
logie zur weiteren Abklarung Uberwiesen.
Dieser liess mich komplett durchchecken:
Kontrolle der Schilddrisenfunktion, der
Haut, Thorax-Rdéntgen, Szynthigraphie?,
Endokrinologe (Messung der Knochen-
dichte). Daraus resultierte, dass ich wei-
ter mit Prednison und einer Depotspritze
eines Bisphosphonates zur Verbesserung
der Knochendichte behandelt wurde.

Da die Beschwerden nicht wirklich besser

wurden, erhielt ich eine Injektion gegen
M. Still was im Vorfeld zu grossen Diskus-
sionen wegen der Kostenubernahme mit
der Krankenkasse fuhrte. Schlussendlich
wurde die Injektion von einem Pharma-
unternehmen gesponsert. Leider war die
Reaktion auf diese Injektion nicht wie er-
hofft, sondern im Gegenteil, die Knochen-
schmerzen wurden noch schlimmer. Die
extreme Reaktion auf diese Spritze Uber-
zeugte die Arzte, dass ich nicht an einem
Morbus Still leiden kann, dass meinen
Beschwerden eine andere Krankheit zu
Grunde liegen muss.

Ich wurde weiter untersucht und man fand
einen leicht vergrosserten Lymphknoten
in der Leiste, der am 9. Februar 2012 bi-
opsiert wurde. Die Lymphknoten am Hals
waren nicht vergrossert.

Wie lange dauerte es, bis Du die Lym-
phomdiagnose erhalten hast?

Der nachste Arzttermin im Spital war erst
am 1. Marz 2012. Die lange Wartezeit von
3 Wochen zwischen Biopsie und Arztbe-
such empfanden ich und meine Familie
als sehr belastend. Wir wollten doch end-
lich wissen, was mit mir los ist.

Im Gesprach teilte mir dann der behan-
delnde Arzt mit, dass ich nicht an einem
Morbus Still erkrankt sei, sondern dass
es Krebs ist. Diese Nachricht war wie ein
Hammerschlag fir mich und meine Fa-
milie. Da wurde ich monatelang auf eine
andere Krankheit behandelt und nun stellt
sich heraus, dass es Krebs ist. Naturlich
tauchte die Angst auf, dass dadurch viel
wertvolle Zeit verloren gegangen ist und
ich konnte nicht verstehen, dass die Arzte
nicht friher die richtige Diagnose stellen
konnten. Alsdann wurde der Termin fur
den ersten Chemotherapie-Zyklus verein-
bart.

Am 10. Marz 2012, kurz vor dem Chemo-
termin, habe ich hohes Fieber bekommen
und ich fuhlte mich sehr schlecht, sodass
ich ins Spital gebracht werden musste.
Im Spitalgebaude bin ich dann bewusst-
los zusammengebrochen. Man hat mich
auf die Station gebracht, ich hatte danach
Uber langere Zeit hohes Fieber um 40°C.
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Ich wurde mit Antibiotika behandelt, man
machte eine Szintigraphie und eine Kno-
chenmark-Punktion.

Wurde damals der richtige Lymphom-
typ diagnostiziert?

Nach der Analyse der Knochenmarkent-
nahme erhielt ich die Diagnose: Angio-
immunoblastisches T-Zell-Lymphom, Infil-
trationsmuster Typ2.

Aufgrund der Aggressivitat des Lymphoms
wurde sofort mit der Chemotherapie be-
gonnen, 6 Zyklen CHOEP. Wahrend den
Chemozyklen hatte ich auch Fieber und
musste zwischendurch das Spital aufsu-
chen.

Nach der 2. Chemotherapie hatte ich im
Spital wegen einer Ohnmacht einen fol-
genschweren Sturz, worauf ich in kriti-
schem Zustand in die Intensivstation ge-
bracht wurde. Der Sturz verursachte am
linken Oberschenkel, im Bauchraum und
am Rucken starke Blutungen ins Gewebe.
Die Blutungen verursachten eine Nerven-
schadigung was zu einer vorubergehen-
den Lahmung im linken Unterschenkel
fuhrte. In der Folge war ich wahrend ca. 2
Wochen im Rollstuhl. Die restlichen Zyk-
len verliefen glicklicherweise ohne weite-
re Komplikationen.

Als Folge dieser Einblutung ins Gewebe
habe ich nun eine wahrscheinlich bleiben-
de Gehbehinderung im linken Bein.

Im Anschluss an die Chemotherapien
wurde ich fir 2 Wochen ins Bethesda Spi-
tal zur REHA Uberwiesen. Ich musste wie-
der lernen, Treppen zu steigen und Lauf-
training machen. Danach konnte ich nach
Hause gehen.

Ende August 2012 fand im Universitats-
spital in Basel das Vorbereitungsgesprach
fur eine autologe Stammzelltransplanta-
tion statt. In der Folge wurde mit Injek-
tionen die Produktion der Stammzellen
angeregt, diese spater gesammelt und
tiefgefroren.

Bereits am 1. September 2012 trat ich in
die Isolation im Unispital Basel ein. Die
Hochdosis-Chemotherapie und die an-
schliessende Zeit verlief meiner Ansicht
nach ohne ernsthafte Komplikationen.

Naturlich litt ich unter Ubelkeit und Durch-
fall, ich hatte Schleimhautprobleme, was
mir das Essen verunmoglichte, sodass
man mich intravenos ernahren musste.

Wahrend dem Aufenthalt in der Isolation
war ich oft sehr traurig und weinte viel.
Es machte mich so traurig, wie sehr mein
Mann und meine Kinder mitlitten und mit-
fuhlten. Ich hatte deshalb manchmal das
Geflhl, stark sein zu mussen. In dieser
Zeit wurde ich von der Psychologin der
Krebsliga beider Basel betreut. Ich war fir
diese Unterstutzung und die Zuwendung
sehr dankbar. Nach 4 Wochen konnte ich
nach Hause und fihlte mich in den eige-
nen vier Wanden wohl und vertraut und
die Traurigkeit war verflogen.

Wie hast Du Dich gefihlt als Du reali-
siert hast, dass man das Lymphom
nicht sofort diagnostiziert hatte? Er-
zahl etwas uber Deine Erfahrungen
wahrend dieser Zeit.

Die Mitteilung der Diagnose riss mir und
meiner ganzen Familie den Boden unter
den Fussen weg. Wir hatten alle grosse
Angst und wussten nicht, was auf uns zu-
kommen wird. Ich wollte aber unbedingt
gesund werden, schon wegen meiner
sechs Enkelkinder. Ich habe eine sehr
enge Beziehung zu meinen Enkeln. Mein
grosster Wunsch war und ist immer noch,
zu sehen und zu erleben, wie sich meine
Enkelkinder entwickeln, wie sie gross wer-
den und welchen Beruf sie spater einmal
wahlen. Ich winsche mir auch, zusam-
men mit meinem Mann das Pensionsalter
noch lange geniessen zu konnen. Auch
fuhle ich mich zu jung um zu sterben. In
dieser schwierigen Zeit fuhlte ich mich im-
mer getragen von meiner Familie, meinen
Freunden und Bekannten aus dem Turn-
verein.

Hatte die Falschdiagnose einen Ein-
fluss auf Deine Familie und Freunde?

Meine Schmerzen und die damit verbun-
denen Behinderungen beeinflussten na-
turlich den Alltag mit meiner Familie und
unseren Freunden. Ich habe aber immer
versucht, den bestmoglichen Umgang mit
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den Schmerzen und der Situation zu fin-
den. Mein Mann und meine Kinder haben
mich dabei immer unterstutzt. Mir kom-
men heute noch die Tranen wenn ich da-
ran denke, wie mir mein Mann beigestan-
den ist. Ganz selbstverstandlich hat er die
taglichen Aufgaben Ubernommen, die ich
wahrend dieser Zeit nicht mehr erledigen
konnte. Er hat gekocht, Einkaufe erledigt,
geputzt, ist mit dem Hund Gassi gegan-
gen. Ich hatte es nie ohne seine Hilfe ge-
schafft.

Hat die Falschdiagnose Dein person-
liches und berufliches Leben beein-
flusst?

Beruflich hatte die Falschdiagnose keinen
Einfluss, denn ich hatte schon vor mei-
ner Erkrankung aufgehort zu arbeiten, da
ich mich entschlossen hatte, sobald mein
Mann pensioniert ist, zeitlich unabhangig
zu sein und mehr Zeit fur Aktivitaten mit
ihm zu verbringen.

Die Falschdiagnose hat insofern mein Le-
ben beeinflusst, dass die Symptome mei-
nen Alltag erschwert haben, die standigen
Schmerzen und die zeitaufwandigen Arzt-
besuche und heute naturlich die bleiben-
de Behinderung im linken Bein. Ich werde
wohl nie mehr mit meinen Freundinnen
Aerobic machen konnen. Dies bedaure
ich sehr, denn ich war jahrelang in dieser
Aerobic-Gruppe und habe es geliebt.

Was wirdest Du Dir kunftig fur Lym-
phompatienten anders oder besser
wiinschen?

Naturlich wunsche ich jeder und jedem
Betroffenen, dass die richtige Diagnose
innerhalb kurzer Zeit gestellt wird, damit
keine wertvolle Zeit verloren geht und
schnell mit einer Therapie begonnen wer-
den kann, denn durch eine lange Falsch-
behandlung kénnte es flir Betroffene fa-
tal ausgehen. Es ist aber schon so, dass
man als Nicht-Mediziner nicht gentgend
medizinische Kenntnisse hat um zu in-
tervenieren, man verlasst sich ganz auf
das Urteil der Arzte. Doch ich habe dabei
gelernt, dass auch die Arzte nicht immer
weiter wissen.

Trotzdem empfinde ich jeden Tag Dank-
barkeit. Denn nur Dank den medizini-
schen Erkenntnissen, der Forschung und
der bestmdglichen Therapie bin ich heu-
te wieder in der Lage, ein fast normales
und gutes Leben zu fuhren. Ausser einem
unangenehmen Durchfall, den ich mit
Hilfe von Medikamenten in den Griff zu
bekommen versuche, geht es mir soweit
gut. Mein Appetit ist normal und ich trinke
zwischendurch auch gerne ein Glas gu-
ten Wein. Mein Leben hat wieder Qualitat
bekommen und ich freue mich Uber jeden
neuen Tag.

Anny F.

' Der Morbus Still ist urspriinglich fir das Kindesalter
als chronisch rheumatoide Arthritis mit initial systemi-
scher Symptomatik definiert worden. In seltenen Fallen
setzt die Erkrankung aber erst im Erwachsenenalter
ein, man spricht dann vom Morbus Still mit Beginn im
Erwachsenenalter (,adult onset Still's disease”). Die
diagnostischen Kriterien beinhalten ein charakteristi-
sches Exanthem, Gelenkbeschwerden, Fieberschiibe
und Leukozytose sowie Leberfunktionsstérungen, Hals-
schmerzen ohne nachweisbare Infektion, Vergrosse-
rung von Lymphknoten oder Milz und fehlende Titer flr
Rheumafaktoren oder antinukleare Antikorper.

Quelle: Springer Link

2 Als Szintigraphie bezeichnet man eine nuklearmedizi-
nische Untersuchungsmethode, bei der dem Patienten
radioaktiv markierte Stoffe gespritzt werden, die sich
in bestimmten Organen anreichern und mit Hilfe einer
Gammakamera aufgenommen werden. Es kdnnen da-
durch bestimmte Kdrpergewebe sichtbar gemacht wer-
den (v.a. Schilddriise und Skelett).

Quelle: DokCheck Flexikon

Leben ist das,

was dir passiert, wahrend
du eifrig dabei bist, andere
Plane zu schmieden.

John Lennon
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Mit jedem Haar
S das ausfallf,
i I sfirbf eine Krebszelle.

Krebs, redet daruber”

Erfahrungsbericht einer jungen Hodgkin-Patientin

von Nadine Schneider

In meinem 29. Lebensjahr, im Oktober
2013, bekam ich die Diagnose Krebs
(Hodgkin Lymphom, Stadium 2B). Auch
wenn es schwer vorstellbar ist, so kam ich
verbliffend gut damit klar und habe mir
mehr Sorgen gemacht, wie meine Fami-
lie und Freunde damit umgehen. Ich hatte
von Anfang an deren volle Unterstitzung,
und kann bis heute meinen Freunden
und vor allem meiner Familie nicht genug
danken, dass sie immer da sind und Ver-
stéandnis haben.

Obwohl mich der Untersuchungsmara-
thon etwas beschaftigte, war mir doch
auch langweilig, denn am selben Tag wie
die Diagnose, wurde mir auch noch die
Arbeitsstelle gekundigt. So kam mir die
Idee, etwas Sinnvolles fur Krebsbetroffe-
ne, Angehdrige, Nahestehende sowie In-
teressierte zu tun. Inspiriert hat mich die
Tatsache, dass die Menschen das Thema
Krebs gerne lieber meiden, statt offen da-
ruber zu reden. In der Facebook-Gruppe
»,Morbus Hodgkin - below 30 wo ich stets

Unterstitzung und Tipps von Mitleiden-
den erhalten habe, haben Mitglieder zu
meiner Projektvision mit Satzideen ihren
Beitrag geleistet.

Die Chemotherapie stand an. Die Thera-
pie war kein Spaziergang, doch das Pro-
jekt wollte ich dennoch durchziehen. Ich
konnte mitwirkende Personen fur meine
Idee gewinnen, welche ihre Freizeit daflr
einsetzten.

Nach einem Treffen mit Bodypainter Fredi
und Fotograf Andre vorab im Dezember,
fand nur gerade vier Tage nach meiner
letzten Chemotherapie im Januar das
Painting und Fotoshooting statt. Dieser
Nachmittag war anstrengend fur mich.
Im Marz folgte die Bestrahlung und da-
nach endlich Erholung. Die Bilder wur-
den von Franziska bearbeitet und Mitte
Juli konnte ich das Ergebnis meiner Pro-
jektvision empfangen. Ich war begeistert
und sprachlos Uber die Bilder und einfach
stolz, es geschafft zu haben.
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Ein paar Worte zum Sujet. Die Efeu-
Pflanze ist stark und kaum unterzukrie-
gen. Schneidet man ein Stuck ab, wachst
sie an einer anderen Stelle weiter, stellt
man eine Mauer in den Weg, klettert sie
daran empor: Kaum ein Hindernis ist fur
das Efeu nicht zu bezwingen.

Die Puzzle-Teile: ein neues Puzzle begin-
nen, einzelne Teile fehlen, es entstehen
Locher, tiefe Locher, Schwarz-Weiss, wo
Schatten ist, ist auch Licht, das Puzzle
setzt sich allmahlich wieder zusammen.

An dieser Stelle mochte ich den mitwir-
kenden Personen herzlich danken:

Body Painter Fredi Schmid, Mériken; Fo-
tograf Andre Fritschi, www.dogphoto.ch
und Franziska Kunzler, Mo6rli Collagen
(facebook) — ohne diese tollen Menschen
hatte es das Projekt nie gegeben!

Meine Geschichte, meine Bilder und
meine Worte sollen Betroffenen und An-
gehoérigen Mut machen. Sie sollen dazu
auffordern, Uber Krebs zu sprechen. Ich
wiunsche allen Betroffenen alle Kraft die-
ser Erde, die Krankheit zu bezwingen.

Nadine Schneider

Du weisst nie

wie sfark du bisf,
bis sfark sein
die einzige

Moglichkeif ist,
die du hasf.

%

il
\

Krebs, redet dartiber”

Medikamenten-Adherenz: Medikamente richtig einnehmen
nach Stammzelltransplantation

»,Am schwersten fallt es mir eigentlich am
Wochenende, jetzt, wo ich auch wieder
einmal etwas unternehmen darf, mal in
ein Restaurant Essen gehen darf, einfach
so, dann ,verhocket' man halt irgendwie.
Ich habe sie (die Sandimmun-Kapseln)
zwar schon immer in der Tasche mit dabei,
aber ich mochte sie dann auch nicht vor

allen Leuten einnehmen. Es wissen zwar
schon alle, was ich habe, aber irgendwie
muss ich nicht haben, dass mir alle da-
bei zuschauen, wie ich meine Tabletten
schlucken muss. Dann denke ich jeweils,
ja, jetzt gehen wir dann bald — und dann
ist irgendwie schon 22 Uhr, dann denke
ich, ich werde die Kapseln dann im Auto
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schlucken. Dann ist es plotzlich schon 20
nach 22 Uhr und ich bin immer noch dort.
Ich muss mir jeweils einen Ruck geben,
dass ich die Medis dann einfach einneh-
men gehe.”

Dies berichtet die 23-jahrige Lara* ein Jahr
nach ihrer allogenen Stammzelltransplan-
tation. Lara war zuvor an einer Akuten
Myeloischen Leukamie (AML) erkrankt.
Ihre Schilderungen zeigen, wie schwierig
es manchmal sein kann, Medikamente im
Alltag korrekt einzunehmen.

Nicht selten berichten Patienten von
Schwierigkeiten bei der Medikamenten-
einnahme, unabhangig davon, ob es Im-
munsuppressiva, Medikamente zur In-
fektprophylaxe, zur Tumortherapie oder
flr einen anderen Grund sind.

In der Schweiz wurde nun erstmals eine
Befragung*™ zur Medikamententreue (im
Fachjargon auch Medikamentenadharenz
genannt) bezuglich Immunsuppressiva
nach allogener Stammzelltransplantation
durchgefuhrt. Von den 99 Studienteilneh-
mern waren 15 Patienten von einem
Hodgkin oder Non Hodgkin Lymphom
betroffen. Die Untersuchung zeigte, dass
ein Drittel aller Patienten ihre Immunsup-
pressiva mindestens einmal in den letz-
ten vier Wochen nicht eingenommen ha-
ben und fast zwei Drittel sich nicht an die
Empfehlung hielten, nicht mehr als zwei
Stunden von der empfohlenen Einnah-
mezeit abzuweichen. Drei Patienten hat-
ten ihre Immunsuppressiva eigenstandig
frlhzeitig abgesetzt. Insgesamt wurden
S0 65,7% der Patienten als nicht-adharent
angesehen. Patienten mit einer héheren
Anzahl Immunsuppressiva und Patienten
mit weniger Begleitmedikamenten zeig-
ten haufiger Abweichungen von der ver-
ordneten Einnahme. Auch konnte gezeigt
werden, dass Patienten, welche angaben
ihre Medikamente nicht immer vorschrifts-
gemass eingenommen zu haben, haufi-
ger eine starker ausgepragte chronische
Graft-versus-host Disease (eine haufige
Nebenwirkung der Stammzelltransplanta-
tion) aufwiesen.

Diese Ergebnisse unterstreichen die
Wichtigkeit, Medikamente mdglichst rich-
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tig einzunehmen, vor allem auch im Falle
von Immunsuppressiva zeitlich korrekt.

Wie ergeht es lhnen aktuell bei der ste-
tigen Tabletteneinnahme? Was hat Ihnen
dabei geholfen oder was war flr Sie hin-
derlich?

Fur den Alltag gibt es eine Vielzahl an
Tipps, wie es leichter fallt, die Tabletten-
einnahme nicht zu vergessen. So hilft es
beispielsweise, die Tabletteneinnahme
mit einem wiederkehrenden Ritual zu
verbinden. Manche Patienten berichten,
dass es ihnen geholfen habe, die Tab-
letten direkt neben das Zahnputzglas zu
legen, andere legen sie neben der Kaffee-
maschine parat.

Auch kann es vorkommen, dass Neben-
wirkungen eine korrekte Einnahme er-
schweren. Gerade hier sollten Sie sich
von |hrem Betreuungsteam beraten las-
sen, denn es kann z.B. helfen, wenn Be-
gleitmedikamente, etwa Tabletten gegen
die Ubelkeit, zuvor eingenommen wer-
den. Einige ausgewahlte Tipps zur korrek-
ten Einnahme sind in der unten folgenden
Box dargestellt.

,o0lche kleinen Tipps haben mir sehr
geholfen und ich versuchte mich dann
auch jeweils zu belohnen, wenn wieder
eine muhsame Tabletteneinnahme ge-
lungen war®, meint Sabine*, welche an
einem Hodgkin Lymphom litt und sich ei-
ner autologen und spater einer allogenen
Stammzelltransplantation unterzog. ,Zu-
dem haben mir Erinnerungshilfen, sei es
via Handy und naturlich von der Familie,
sehr geholfen. Jedoch blieb auch einfach
der innere Gedanke daran sowie mein ei-
serner Wille, diese Tabletten nun ,einfach’
und madglichst korrekt einzunehmen, um
noch mehr Abstossungsreaktionen zu
vermeiden.”

* Name wurde aus Datenschutzgriinden von der Autorin
geandert.

** Gresch B., Kirsch, M., Fierz, K., Halter, J., Nair, G.,
De Geest, S., Medication nonadherence in long-term
survivors taking immunosuppressants after allogeneic
stem cell transplantation (PROVIVOmed): a multicenter
cross-sectional study, Annual Meeting of the European
Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT)
2014, Bone Marrow Transplantation 49 (suppl. 1) 394;
2014, March 30 —April 2, Milan, Italy.



10 Tipps fir die korrekte
Medikamenteneinnahme

1.

Beobachten Sie Nebenwirkungen
und melden Sie sich fur Unter-
stutzung und Fragen.

Stellen Sie aktiv Fragen wie z.B. ob
die Medikamente zu den Mahlzeiten
oder auf nlchternen Magen ein-
genommen werden mussen.

Nehmen Sie die Tabletten oder
Kapseln nicht mit Grapefruitsaft ein.

Beachten Sie die empfohlenen
Einnahmezeiten.

Fihren Sie Ihren Medi-Plan.

Besprechen Sie Probleme mit
der Einnahme mit ihrem Betreuungs-
team, um eine LOsung zu finden.

Setzen Sie lhre Medikamente
nicht eigenmachtig ab und
verandern Sie die Dosis nicht.

Verwenden Sie ein Medikamenten-
dosett.

Verknupfen Sie Ihre Medikamenten-
einnahme mit einem Alltagsritual
(z.B. mit Zahneputzen 0.a.) und/oder
benutzen Sie Erinnerungssysteme
(Wecker im Natel, SMS Service).

10. Beziehen Sie Ilhre Familienmitglieder
oder Angehdrigen als Unterstitzung

mit ein.

Autorinnen: Barbara Gresch; Masterabsolventin Uni-
versitat Basel, Pflegewissenschaft und Monika Kirsch;
Abteilung Hamatologie, Universitatsspital Basel

Kontaktadresse: gresch.barbara@bluemail.ch
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Prof. Dr. med. Andreas Lohri, Leitender Arzt

Aktualitaten
aus der Lymphomwelt

Liebe Leserinnen und Leser

Es wird hochste Zeit, Sie auch im 2014
uber Neuigkeiten in der Lymphomwelt zu
informieren.

Die neuen Informationen stammen meis-
tens von grossen Kongressen, die in den
USA oder in europaischen Grossstadten
stattfinden. Am Kongress der amerikani-
schen Gesellschaft fur Hamatologie (Blut-
krankheiten) werden jeweils Ende Jahr
die wichtigsten Neuigkeiten fur Patienten
mit Lymphomen bekannt. Der europai-
sche Kongress der Blutspezialisten fand
dieses Jahr in Mailand statt. Die Uber
10’000 Teilnehmenden erfuhren auch
hier viel Neues. Der Jahreskongress der
amerikanischen Tumorspezialisten findet
seit Jahren in Chicago statt und zieht fast
30°000 Leute aus der ganzen Welt an.
Resultate dieses ,ASCO“Kongresses
werden jeweils in der Tagespresse kom-
mentiert und sorgen im Wirtschaftsteil der
Zeitungen fur Spekulationen. Der Zeitauf-
wand fur den Besuch dieser Kongresse
wird immer grosser und das berihmte
~oponsoring”“ durch die Firmen wird immer
mehr eingeschrankt. Mit Hilfe der neuen
Kommunikationsmoglichkeiten hat heu-
te jeder, der will, einen Sofortzugang zu
den entsprechenden Vortragen. Im Prin-
Zip muss man also gar nicht mehr an die
Kongresse fahren, sondern man kann vor
dem eigenen Monitor teilnehmen. Etwa
50 jungere Blut- und Tumorspezialisten
aus der Schweiz sind dieses Jahr nicht in



die USA gefahren, sondern sind im Flueli
Ranft drei Tage zusammengesessen und
haben Uber Satellit am Kongress teilge-
nommen und erhielten Kommentare und
Interviews mit Kollegen, die vor Ort wa-
ren. Das tont ja eigentlich super. Es gibt
aber eine Ruckseite der Medaille. Die in-
ternationalen Netzwerkkontakte leiden.
Junge Schweizer Wissenschaftler, die im
Ausland ihre Forschungsresultate zeigen
sollten, verlieren den Anschluss. Die Re-
duktion der Informationsbeschaffung auf
den eigenen Monitor ist zermurbend und
die Attraktivitat fur einen Beruf, der sich
immer mehr zum ,Deskjob“ entwickelt,
sinkt. Dies fuhrt zu Nachwuchssorgen
und das in einer Zeit, in der wegen der
zunehmenden Uberalterung der Bevolke-
rung und den zahlreichen neuen Mdoglich-
keiten Blut- und Tumorspezialisten immer
mehr gefragt sein werden.

Hat das jetzt etwas mit den Lymphomen
zu tun, werden Sie sich fragen? Es hat!
Die letzten Jahre haben eine unglaubliche
Fulle neuer Moglichkeiten im Lymphom-
bereich gebracht. Es muss genugend
Spezialisten geben, die all das Neue ver-
arbeiten und den Betroffenen bestmdglich
anbieten konnen. Der Nachwuchs dieser
Spezialisten muss ein attraktives Berufs-
bild haben, sonst geht das schief.

Allgemeines

Als Info-Lesende erwarten Sie Neuig-
keiten Uber bessere Behandlungen oder
weniger belastende Abklarungsunter-
suchungen. Was hat sich da getan? Im
Moment tut sich so viel, dass wir als Blut-
spezialisten in Zukunft fur unsere Patien-
ten eher die Qual der Wahl als einen Man-
gel an neuen Behandlungsmdglichkeiten
haben werden. Welche Folgen dies fur
die Betroffenen hat, werde ich weiter un-
ten erklaren.

Das fast allen Lymphom Betroffenen be-
kannte Mabthera® (Rituximab) wird im-
mer mehr durch noch wirksamere thera-
peutische Antikorper abgeldst werden.
Das Obinutuzumab (Gazyvaro®), ein
neues Antikorperkonstrukt gegen B Zell
Lymphome, das in der Schweiz entwickelt

wurde, ist kurzlich registriert worden. Ibru-
tinib, ein vollig neues, als Tablette verab-
reichtes Medikament, steht kurz vor der
Registrierung. Dieses Medikament wirkt
nicht direkt am B Zell Rezeptor, sondern
wirkt auf die gestorte molekulare Signal-
maschinerie, die zwischen dem B Zell Re-
zeptor in der Zellwand und dem Zellkern
das Zellwachstum reguliert. Diese Sig-
nalmaschinerie kann in einer bosartigen
Zelle massiv Uberfunktionieren. Eine Sub-
stanz wie das Ibrutinib kann diese Signale
komplett blocken.

Neue Entwicklungen gibt es auch in der
Strahlentherapie. Die Dosen werden fur
einige Lymphome immer weiter reduziert
und die Strahlenfelder werden verklei-
nert. Damit entstehen moglichst wenig
Spatschaden. Eine neue Technologie der
Strahlentherapie nahert sich der breite-
ren EinfUhrung: die Protonentherapie.
Die Protonentherapie erlaubt scharf be-
grenzte Strahlenfelder. Mit Protonen soll
es moglich werden, praktisch nur Tumor-
gewebe zu bestrahlen. Die Bestrahlung
von normalem Gewebe wie Lunge oder
Herzkranzgefasse kann damit verhindert
werden. Die dafur notwendigen Investitio-
nen werden betrachtlich sein.

Neues bei den indolenten Lymphomen

Wie Sie der Lymphombroschire (Leit-
faden fur Betroffene und Angehdrige) auf
dieser Homepage entnehmen kdnnen,
gehoren die follikularen Lymphome, die
Marginalzonenlymphome und auch die
chronische lymphatische Leukamie (CLL)
zu den indolenten Lymphomen. Die CLL
hatte lange ein ,Mauerblimchendasein®
gefristet und war jahrzehntelang mit den
gleichen Medikamenten-,Cocktails“ be-
handelt worden. In den letzten Jahren hat
hier ein erstaunlicher Entwicklungsschub
eingesetzt. Ende letzten Jahres wurde
erstmals der Vorteil von Obinutuzumab
(Gazyvaro®) im Vergleich zu Mabthera®
gezeigt. Es wurde sogar ein Uberlebens-
vorteil mit Obinutuzumab nachgewiesen.
Viele Patienten aus der Schweiz haben
an dieser grossen internationalen Studie
teilgenommen. Die CLL ist eine haufige
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Erkrankung und viele Patienten werden
davon profitieren kénnen. Gazyvaro®
wurde auch kirzlich als Erstlinientherapie
bei alteren Patienten mit CLL registriert.

Das oben erwahnte Ibrutinib wird bald
ebenfalls fir Patienten mit einer CLL re-
gistriert werden. In der Schweiz ist Ibru-
tinib aktuell mit besonderer Bewilligung
erhaltlich. Beim Ibrutinib wird es sich
moglicherweise um eine Dauertherapie
handeln, wahrend das Gazyvaro® nach
einer bestimmten Zeit wieder abgesetzt
werden kann. Eine Dauertherapie kennt
man auch von Medikamenten wie Glivec,
das die Heilungsrate von Patienten mit ei-
ner chronischen myeloischen Leukamie
(CML) revolutioniert hat. Eine Langzeit-
therapie ist nur zu verantworten, wenn
die Nebenwirkungen gering sind. Heute
spricht man immer mehr auch Uber die
sogenannte ,6konomische“ Nebenwir-
kung. Damit meint man die finanzielle Zu-
satzbelastung, die auf das Gesundheits-
wesen durch ein bestimmtes Medikament
zukommt. Davor kann man die Augen
nicht verschliessen.

Idelalisib und ABT 199 sind weitere Sub-
stanzen, die aktuell bei malignen Lympho-
men getestet werden. Ich werde wohl in
einem der nachsten Infos weiter darauf
eingehen.

Ich weise auch immer auf die aktuell lau-
fenden Studien hin. Bei den indolenten
Lymphomen inkl. der CLL sind aktuell
(Mitte 2014) mehrere Studien geschlos-
sen worden und die neuen Studien sind im
Planungsprozess. Die Teilnahme an einer
Studie bringt den Betroffenen meist nur
Vorteile. Viele Patienten konnen frihzeitig
entweder von neuen Behandlungsformen
oder neuen Medikamenten profitieren. In-
formieren Sie sich bei Ihren Onkologen
oder Hamatologen! Helfen Sie mit!

Neues bei den diffus grosszelligen
B Zell Lymphomen (DLBCL)

Im Gegensatz zu den indolenten Lympho-
men ist in der Schweiz bei den aggressi-
veren DLBCL die REMODL B Studie der
SAKK (Schweizerische Arbeitsruppe fur

klinische Krebsforschung) offen. Diese
testet eine neue Medikamenten-Kombi-
nation im Vergleich zum bisherigen Stan-
dard, dem R CHOP. Man hat in den letzten
Jahren viel Uber die Biologie dieser Lym-
phome gelernt. Die nachste Klassifikation
der Weltgesundheitsorganisation wird die
DLBCL sicher noch weiter unterteilen und
das wird auch die Therapie verfeinern und
moglicherweise die schon hohe Heilungs-
rate weiter verbessern. Neue Resulta-
te zeigen schon heute, dass intensivere
Therapien bei bestimmten Untergruppen
bessere Resultate erbringen.

Ganz neue Erkenntnisse haben For-
schungen von Prof. Pfreundschuh von
der Universitat in Homburg im Saarland
erbracht. Gemass seinen Untersuchun-
gen spielt das Geschlecht der Patienten
bei der Gabe von Mabthera eine grosse
Rolle. Betroffene Manner brauchen mogli-
cherweise hohere Mabtheradosen, da sie
den Antikorper schneller verstoffwechseln
als Frauen und deshalb mit den ublichen
Dosen zu niedrige Mabthera Blutspiegel
erreichen. Es gibt bisher kaum Medika-
mente, bei denen eine geschlechtsspezi-
fische Dosierung notwendig ist. Vielfach
werden solche Phanomene aber gar nicht
erst untersucht.

Neues beim Hodgkin Lymphom

Zum Hodgkin verweise ich auf meine fri-
heren Info-Ausgaben. Neu ist die HD 18
Studie fur die Patienten mit einem fort-
geschrittenen Hodgkin Lymphom abge-
schlossen worden. Mehr als 2000 Pati-
enten sind in Europa im Rahmen dieser
Studie behandelt worden. Es wird sicher
bis weit ins 2015 dauern, bis die Nachfol-
gestudie, die HD 21 Uberall eréffnet sein
wird. In der Zwischenzeit muss die Art der
Ersttherapie individuell sorgfaltig abgewo-
gen werden. Dies erfordert eine gute In-
formation durch den behandelnden Arzt.

Der Hodgkin befallt haufig junge Men-
schen, die die Familienplanung noch
nicht abgeschlossen haben. Vor Thera-
piebeginn konnten bisher vorwiegend
die Manner mit einer Samenspende eine
sogenannte ,Zeugungsreserve” anlegen.
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Seit kurzer Zeit ist dies auch fur Frauen
moglich. Bei Frauen ist zur Gewinnung
der Eizellen eine kurzdauernde Hormon-
behandlung und ein chirurgischer Eingriff
notwendig. Der Beginn der Chemothera-
pie muss deshalb fur zwei bis drei Wo-
chen hinausgeschoben werden. Dies hat
aber fur die Prognose keine Bedeutung.

Weitere Neuigkeiten im Jahr 2014

Wie Sie in der Lymphombroschure lesen
konnen, werden mittlerweile Uber 60 ver-
schiedene Lymphomarten unterschieden.

Hier stichwortartig einige ,News" zu weite-
ren Lymphomformen:

Bei den nicht so seltenen Mantelzell Lym-
phomen wird das lbrutinib beim Ruckfall
zur Standardtherapie gehdren. In den
USA und der EU ist das Medikament da-
fir schon registriert. In der Schweiz ist
Ibrutinib bei der Swissmedic auf der Liste
der ,Orphan Drugs®, der Medikamente flr
ganz seltene Erkrankungen. Es ist also
mit besonderer Bewilligung erhaltlich.

Bei den sehr seltenen, aber schwierig zu
behandelnden T Zell Lymphomen wurde

Mit jemandem zu sprechen, der dasselbe
erfahren und erlebt hat, kann enorm hilf-
reich sein.

Wir ermoglichen lhnen die Kontaktauf-
nahme zu Gleichbetroffenen.

Suchen Sie Kontakt zu anderen Betroffe-
nen? Sind Sie selbst von einem Lymphom
betroffen, Angehdrige/r, Freund oder
Freundin und sind zu einer Kontaktauf-
nahme bereit, dann melden Sie sich bitte
bei uns:

Tel. +41 61 421 09 27
oder info@lymphome.ch

das Pralatrexat (Folotyn®) neu als Thera-
piemdglichkeit registriert.

Bei der sehr seltenen Haarzell Leuka-
mie, ebenfalls einem indolenten B Zell
Lymphom, wurde in fast allen Fallen eine
Veranderung des sogenannten BRAF
Gens nachgewiesen. Das sonst nur beim
schwarzen Hautkrebs (Melanom) verwen-
dete Medikament Zelboraf® hat bei fast
allen Patienten mit einem Ruckfall einer
Haarzell Leukamie zu einem kompletten
Verschwinden der Krankheit geflihrt.

Ausblick

In den letzten Jahrzehnten wurden mas-
sive Investitionen in die Grundlagenfor-
schung gemacht. Diese Investitionen
wurden vorwiegend von Firmen, jedoch
auch vom Staat oder von Stiftungen wie
der Krebsliga getatigt. In diesen Jahren
sehen wir die vielen neuen Therapiemog-
lichkeiten als Resultat dieser Anstrengun-
gen. Ich werde im nachsten Jahr weiter
daruber berichten.

Es grusst herzlich

Andreas Lohri

Etwas mehr Transparenz
bei klinischen Studien

Patientinnen und Patienten, die sich flr
den Ausgang von klinischen Studien inte-
ressieren, haben seit kurzem die Moglich-
keit, die Ergebnisse klinischer Studien auf
den Internetseiten ,clinicaltrials.gov“ oder
,clinicaltrialsregister.eu” einzusehen. Eine
EU-Vorgabe verpflichtet europaische
Pharmaunternehmen und Einrichtungen,
welche klinische Studien durchfiihren, die
zusammengefassten Ergebnisse zu ver-
offentlichen.
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Literaturtipp

In Vivo

Diagnose Lymphknotenkrebs:
erforscht und durchlebt

Paul Paulson
In Vivo

MMagnose Lymphiknotenkrebs:
erforscht und duschlebt

Eosutorn pum onEslogisches Hinbergrund
Prof_ Dr, Siches] Husmel

Autor: Paul Paulson, Epubli Verlag, Berlin,
1. Auflage 2012, 136 Seiten,
ISBN 978-3-8442-1843-5

Der Autor, ein Molekularbiologe, schrieb
seine Doktorarbeit Uber ein Thema aus
dem Bereich der Lymphome, bevor er
selbst erkrankte. Er hat seinen Erfahrungs-
bericht bezeichnenderweise ,In Vivo“ be-
titelt und erweitert mit den Worten:

,Lymphknotenkrebs: erforscht und durch-
lebt“. Der Wissenschaftler, der gewohnt
war, seine Studien ,in vitro®, namlich im
Reagenzglas zu betreiben, ist nun plotzlich

in der Situation, als Betroffener, ,in vivo®,
namlich im Lebenden, die Krankheitspro-
zesse zu beobachten und seinen person-
lichen Kampf dagegen zu fuhren. Das
gesamte Buchlein ist gepragt von einer
sehr eindrucksvollen Bestandsaufnahme
des eigenen korperlichen und seelischen
Befindens nach der Diagnose (follikulares
Lymphom im fortgeschrittenen Stadium),
wahrend und nach diversen Therapien,
aber auch vom wissenschaftlichen Blick
im Ringen um verbesserte, innovative
Moglichkeiten in der Behandlung. So ent-
wickelte er mit seinen Kollegen tumorspe-
zifische Impfstoffe, die leider nur teilwei-
sen Erfolg brachten und musste sich dann
doch Chemotherapien, einer autologen
und anschliessenden allogenen Stamm-
zelltransplantation unterziehen.

Ungeschont werden Hohen und Tiefen
einer schwierigen Lebensphase beschrie-
ben, angereichert mit einigen sehr beein-
druckenden Gedichten und Meditationen,
aber auch mit wissenschaftlichen Diskur-
sen zu einem Uber die Standardtherapien
hinausgehenden speziellen immunologi-
schen Ansatz.

Paul Paulson kampft mit allen ihm zur
Verfugung stehenden Mitteln gegen die
Prognose: ,unheilbar krank® an, und am
Ende sieht es tatsachlich so aus, als hat-
te er die Erkrankung endgultig besiegt. Er
hat privat sein Gluck gefunden, arbeitet
wieder Vollzeit und widmet sich weiter-
hin der Forschung im Kampf gegen den
Krebs.
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Schweizerische Patientenorganisation
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patientenorganisation
fur lymphombetroffene
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Mdchten Sie ho/noho unterstiitzen? Sei es ... Anme|dung und/oder Bestellschein

durch eine Mitgliedschaft (Jahresbeitrag CHF 20.-)

durch eine Spende auf das Spendenkonto: Name
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Verein Lymphome.ch, CH 4147 Aesch BL ormame
PC 40-1440-6, Konto Nr. 48643.18
BLZ: 80779, Swift/BIC: RAIFCH22779 Strasse Nr.
IBAN: CH13 8077 9000 0048 6431 8
(Bitte geben Sie bei der Ueberweisung PLZ, Ort
lhre komplette Adresse an)

. Telefon
als Gonner CHF
Bestelltalon: E-mail
ho/noho-Flyer Datum/Unterschrift

ho/noho-Patientenpass

ho/noho-Broschiire — Lymphome-Ein Leitfaden...*
ho/noho-Broschiire — Fragen rund um mein Lymphom™
Anzahl Lo .
Sie kdnnen uns auch anrufen oder mailen:
*Sprache D F I Telefon +41 61 421 09 27, info@lymphome.ch







