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Freiburger Patienten- und Angehérigenforum, 25. November 2017



Von generellem Interesse - Einfihrungsvortrage
& Eckdaten Patiententag Freiburg
PP1 Moderation: Prof. Dr. Monika Engelhardt
09:00- Co-Moderation: Anita Waldmann
09:30 BegriiBung und Einfiihrung:
Uhr Prof. Dr. Monika Engelhardt Universitatsklinikum Freiburg
Anita Waldmann Housekeeping
PP 2 Begriuf3ung
09:30- Prof. Dr. Dr. dent. Rainer Schmelzeisen
09:40 Sellvertr. Arztl. Direktor + Vorstandsvorsitzender
Uhr Universitatsklinikum Freiburg
PP3 Tumortherapien heute und zukiinftige Wege
09:45-  inder Tumorbehandlung
10:00 Prof. Dr. Justus Duyster Arztlicher Direktor Himatologie &
Uhr Onkologie, Universitatsklinikum Freiburg _ _
https://PatientPower -> videos2015
Patiententage Freiburgs 2005, 2007, 2009, 2011, 2013, 2015, 2017

Organisation Med 1
Besucherzahl

2005:  Prof. Finke, seit 2007: M.Engelhardt
Initial 100 -> seit 2007: 400-500

Beteiligte Patientenorganisation Leukdmie+Lymphomhilfe Rhein Main, A.Waldmann

Aussendung Einladun
Ruckmeldungen 2017

g+Programm 5000 Patienten des UKF
nur +




Was ist Krankheit?
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Diagnose Krebs —

warum ich?

Die Suche nach den Grinden fiir ihren Krebs treibt Betroffene um.
Ubergewicht, Rauchen, Gene oder einfach nur Pech? Was die Wissenschaft
iiber die Krebsentstehung weifs und wie Patienten davon profitieren

as Fieberthemmometer war

av ius ge

kel Nacht

S ettlaken

nass. [n n jen Wo e
Kerstin fragt

« Kranksein: Nachtseite des Lebens, lastige Staatsbtrgerschatft.

« Jeder ... besitzt 2 Staatsblrgerschaften: im Reich der
Gesunden + Kranken.

¢ ... jeder von uns gezwungen, wenigstens fur eine Welle,
sich als Burger jenes anderen Ortes auszuweisen.



Verlauf einer chronischen Erkrankung?

Die .......... Krankheit aufern sich bei verschiedenen
Menschen ganz unterschiedlich, well Individuum und
Personlichkeit den Verlauf einer Krankheit formen .....
und weil Tumorarten unterschiedlich verlaufen.

Karlheinz Engelhardt. Vogtland Verlag, 267 S., ISBN 978-3-928828-47-5



Krankheitsspezifische
Vortrage und
Diskussionen
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25.11.2017,
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Multiples Myelom / Plasmozytom, Amyloidose
Prof. Dr. Monika Engelhardt Universitatsklinikum Freiburg
Dr. Michael Sigler Onkologie Freiburg, Praxis Dr. T. Reiber

Niedrig maligne Lymphome (follikulire-/ Marginal-
zonen-/ Haarzell-Lymphome, M. Waldenstrom)
Priv.-Doz. Dr. Lena lllert Universitatsklinikum Freiburg Dr.
Matthias Zaiss Praxis fir Interdisziplinare Onkologie Freiburg

Chronisch lymphatische Leukdmien (CLL)

Priv.-Doz. Dr. Christine Dierks Universitatsklinikum Freiburg
Prof. Dr. Paul Graf La Rosée Schwarzwald-Baar Klinikum
Villingen-Schwenningen

Hochmaligne Lymphome

(Aggressive Non-Hodgkin-Lymphome: Diffus-groB-
zelliges B-NHL, Burkitt-/ T-NHL; Mantelzell-NHL)
Priv.-Doz. Dr. Reinhard Marks Universitatsklinikum Freiburg
Prof. Dr. Christian Mayer zum Biischenfelde ViDia Christliche
Kliniken Karlsruhe Dr. Axel Baumgarten Praxis Bad Sackingen

Hodgkin Lymphome
Dr. Jirgen Heinz Universitatsklinikum Freiburg
Dr. Thomas Fietz Onkolog. Schwerpunktpraxis Singen

Seltene Lymphomlokalisationen, inklusive zere-
braler (Hirn-/Kopf-) Lymphome und Hautlymphome
Prof. Dr. Robert Zeiser Universitatsklinikum Freiburg

Dr. Elisabeth Schorb Universitatsklinikum Freiburg

Dr. Frank MeiR Universitatsklinikum Freiburg

Akute myeloische Leukdmie (AML)

Akute lymphatische Leukdmie (ALL)

Prof. Dr. Ralph Wasch Universitatsklinikum Freiburg
Priv-Doz. Dr. Heiko Becker Universitatsklinikum Freiburg
Dr. Georg Kéchling Onkologische Schwerpunktpraxis
Villingen-Schwenningen

Myelodysplastisches Syndrom (MDS) und
Schwere Aplastische Andmie

Prof. Dr. Jiirgen Finke Universitatsklinikum Freiburg
Prof. Dr. Michael Liibbert Universitatsklinikum Freiburg
Dr. Matthias Egger Klinikum Lahr

Chronisch Myeloische Leukdmie (CML)
Prof. Dr. Nikolas von Bubnoff Universitatsklinikum Freiburg
Dr. Henning Pelz Onkelogische Schwerpunktpraxis Offenburg

Myeloproliferative Neoplasien (MPN):

Polyzythaemia Vera, Essentielle Thrombozythamie,
Primare Myelofibrose

Prof. Dr. Justus Duyster Universitatsklinikum Freiburg

Prof. Dr. Claudia Lengerke Universitatsklinik Basel

Prof. Dr. Richard Fischer Onkolog. Schwerpunktpraxis Lorrach
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UM ORDNER MIT FAKTEN
UND THEORIEN, MEDIKAMENTEN
UND THERAPIEN, STUDIEN
UND TESTS.
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— Brian Fies. Mom's cancer




Gute Aussicht aufgrund neuer I\/Iedlkamente! " 5
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Property

lzazomib Rev. boronate PI

Marizomib Irrev.3-lactone PI 1

Oprozomib Irrev.epoxyketone Pl 1/2
HDACI Ricolinostatostat HDAC-6 inhibitor 1/2
mAD Elotuzumab anti-SLAMF7 hum mAb 3

Daratumumab anti-CD38 hum mAb 3

Sar650984 anti-CD38 humanized IgG1mADb 1

e N . S s il
Fiinfjahres-Uberlebensrate bei Krebs in den USA

Alle Altersgruppen, Geschlechter, Rassen Weranderung zwischen
1920 /‘U'Il.'}

Immune
therapies

Fiinfiahres-Uberlebensrate bei Krebs in den USA




Klinische Studien (UKF)

Zahlreiche Krebsprodukte in der Pipeline

GrofRer Anteil bei Forschung und Entwicklung

Zurzeit befinden sich
6.234 Produlcte inder Entwicklung

Zulassung

Phas_a; 1] ' Medikament
wird von KK
bezahlt

1.026 /33 % 352/33% 369/26% 102/23 % 16/9% s

I Anzahl aller Arzneimittel in der Pipeline I Anzahl und Prozent der Produkte ‘

Vorklinisch

3.088

Beispiel: Methadon Imatinib/Glivec®
‘ Ph, c Thema Einschluss Information | int. Nr.
Med
7.5.10 | Multiples Myelom 4
CCRGroup Il | DShM XL Len + Dex + symptomatische 60-75jahrige Engelhardt, 00R40
>} g Tandem Whd-Fatienten ohne varherige CTx 12-3703
: auto-Tx
I, DSk Il BAD als neu diagn. Mhd, Engelhardt 00&13
Induktionsther + Tx +Erh. Patienten £ B5 Jahre 12-3703
111 WBOD MWorinostat relabiert od. refraktar Engelhardt 00B58
Bortezomib, Doxo, Dexa) 12-3703

Das Bunte Buch



ES DAUERTE NICHT LANGE, UND
DIE SUCHE WURDE ZU EINER
GEWOLLTEN, ENTSCHLOSSENEN

FLUCHT VOR DEM VERSTAND.

—

GEBETS-
THERAPIE

BACHBLUTEN

AYURVEDA

}/ MOM UND DAD
LASSEN SICH
BUDDHISMUS SCHEIDEN.

HOMOOPATHIE M—

Viele Therapleoptlonen

RABBALA

SCHAMANISMUS

W

ILLUMINATEN-
VERSCHWORUNG

Brian Fies. Mom's cancer

JEDES WOCHENENDE EIN ANDERES

SEMINAR. JEDEN MONAT EINEN NEUEN

GURU. JEDES GESPRACH EIN NEUER

VORTRAG UBER EINE JUNGST ENTHULLTE,

UNIVERSELLE WAHRHETIT,




Eric-

[Emmanuel

Schmitt

-~ 1.1 11
AN




‘Hoffnung ist chhtlg
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-/ KEEP IT UP AND
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Arzte, Pflege und Klinik

Die brennenste Frage ist zunachst: bin ich bei diesem verantwortlichen Arzt
wirklich in den richtigen Handen?.......

Was Arzte und Pflege zu leisten haben, ... ist mir erstmals klar geworden.

Um hervorragende medizinische Versorgung mtssen wir uns in D nicht sorgen*

Mein Kompliment an den Chef erbat dieser sogar schriftlich, weil es so selten
ISt - warum nur? Loben gehdrt doch dazu.

o
N~




Mehr Menschlichkeit in der Medizin

Die sensationellen Erfolge der Medizin dirfen uns nicht verleiten, dass wir den
Patient vergessen. Franz Kafka's Zitat illustriert dieses: 'Rezepte schreiben ist
leicht, aber sich mit den Leuten verstandigen ist schwer.'

Karlheinz Engelhardt
Verlorene Patienten?

Fur mehr Menschlichkeit in der Medizin




Austausch mit Betroffenen

*Die ehrlichsten Gesprache kann ich weiterhin nur mit Betroffenen flhren. Das
tiefe und sofortige Verstehen bestimmter Dinge funktioniert nur hier.

*Die aktuelle medizinische Entwicklung zu verfolgen, machen mir neben vielen
guten Kontakten immer wieder Mut. Fur den Fall eines Ruckfalls oder einer
Neuerkrankung wéare manches in der Zwischenzeit neu und besser.

https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/patienten/selbsthilfe.html

Seit 9/2012: Multiple Myelom-Selbsthilfegruppe Stdwest (http:/mww.myelom-sudwest.de/)

Wieland Sareika, Hrsg.




Anderen helfen

Lehre vom Kranksein: 'ich habe gelernt, fur mich selbst zu sorgen, damit ich
spater anderen helfend zur Seite stehen kann' Brian Fies. Mom's cancer

— /B




Zusatzprogramm
Mittagspause 12:30 - 14:00 Uhr

Blaserquintett Sonare tubis + Harry der Zeichner 13:00 -13.30 Uhr




Zusatzangebote: Info- +Diskussionstische
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7. Freiburger Patienten-
und Angehérigen-Forum

25.11.2017,
09:00 bis 16:00 Uhr in der
Max-Weber-Schule in Freiburg

Zusatzliche Angebote wihrend des
Patienten-/Angehdrigenforums:

Buchbesprechungen / Biichertipps:
Dr. Elisabeth Engelhardt, Kiel

Szenario - onko hat couture: Birgit Sophie Metzger
E-Mail:szenario.huete@t-online.de
www.birgitsophiemetzger.com

Musik: Blaserquintett ,Sonare tubis”

Kinstlerische Begleitung: Harry, der Zeichner
www.harryderzeichner.de

Raum fur Einzelgesprache + fir individuellen &
personlichen Austausch

Sektion Klinische Forschung, GCP & ECTU: klinische
Studien, Aktivitaten und Angebote Medizin | & CCCF
Sektionsmitarbeiter und Prof. Dr. M. Engelhardt

Tumorzentrum Freiburg (CCCF): CCCF - Angebote:
Fr. Riccarda Krauter-Schachtele

Angebote und Information zu Patientenselbsthilfegruppen
Information Freiburger Stammzelldatei: Fr. Lenartz & Team

Angebote und Informationen der Sponsoren
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Was kann man
selbst tun?

Was interessiert
Patienten und
Angehaorige
noch?

ELHRM —dncassa

1. Freiburger Patienten-
und Angehérigen-Forum

coy 4R
25.11.2017,

09:00 bis 16:00 Uhr in der
Max-Weber-Schule in Freiburg

ab 14 Uhr, wieder in der Aula

PP 14 MaBgeschneiderte Therapien heute
14:00 Prof. Dr. Martin Bentz
Uhr Stadtisches Klinikum Karlsruhe
PP 15 Wie kann ich mein Imnmunsystem starken liber
14:20 Impfungen und Immuntherapien - was ist hilfreich?
Uhr Dr. Ralph Fritsch Universitatsklinikum Freiburg
PP 16 Mit welcher Erndhrung, Sport und Komplementar-
14:40 medizin kann ich meine Behandlung und Erkrankung
Uhr unterstiitzen - was gibt es Neues?
Dr. Marie Herden Universitatsklinikum Freiburg
Nebenwirkungen und Langzeitfolgen der Tumor-
PP 17 therapie - Angebote und Strategien der Pflege-
15:00 experten des UKF
Uhr Matthias Naegele, Lynn Leppla Pflegeexperten
Universitatsklinikum Freiburg
PP 18 Bedarfsgerechte Rehastrategien fiir Patienten nach
15:20 hdmatologischen Transplantationen und beim
Uhr Multiplen Myelom - was kann man damit erreichen?
Prof. Dr. Hans-Helge Bartsch Tumorbiclogie Freiburg
PP 19 Vorteile von innovativen onkologischen Therapie-
15:40 s!udlen -auch etwas fiirmichz
Uhr Irina Surlan, Carallmlz Me.ssr!'ler, Dr Martin Il(uhler,
PD Dr. Lena lllert Universitatsklinikum Freiburg
Integrative Angebote fiir Tumorpatienten an einem
PP 20 groBen Krankenhaus: Tumorzentrum Freiburg /
15:45 Comprehensive CancerCenter Freiburg (CCCF)
Uhr Fr. Riccarda Krauter-Schachtele

CCCF Universitatsklinikum Freiburg



Was kann man selbst tun?
Ein freundliches Lacheln hilft

Fordernde Patienten kénnen Team und Ablaufe belasten.
Klare Strukturen und souveranes Auftreten helfen und machen den Klinik-
/Praxisalltag fur alle Beteiligten effizienter und entspannter

Deutsches Arzteblatt 114: 27.0ktober 2017



Dank

Klinik fir Innere Medizin | + Abbvie

Referentinnen und Referenten + Amgen

Harry, der Zeichner + Celgene

Blaserquintett Sonare Tubis + Janssen

Universitatsklinikum Freiburg & + Novartis

Comprehensive Cancer Center « Phizer

FrE|b.|:1rg‘ (CFCF] . Roche

Leukdmiehilfe RHEIN-MAIN eV, k

Myelom-Gruppe RHEIN-MAIN, * Takeda

Lymphoma Coalition, Angefragt (Stand: 18. Juli 2017) :

MDS-Alliance + Bayer Health Care

Myelom Selbsthilfegruppe + BMS

Sudwest « MSD

Freiburger Stammzelldatei + Mundipharma HLHRM | e
DKMS Stiftung Leben Spenden « Pierre Fabre A——
Badische Zeitung . Nﬂ){xon Pharma AG undAngfh-iirlgen-Forum
Biotera Stiftung B ah

Max Weber Schule, Direktorin

OStDin V. Kaiser + Hausmeister e« Fr. & Hr. Waldmann & Team

Hr. Herdeg » Dr. Elisabeth Engelhardt
Gebdudemanagement Stadt » Silke Wenske

Freiburg Fr. ). Kreuz + Fr. Eryganov Spenden / Spendern

25.11.2017,
09:00 bis 16:00 Uhr in der
Max-Weber-Schule in Freiburg



