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Liebe Leserin, lieber Leser,

Krebs ist eine Diagnose, die sicher jedem im ersten Moment schreckliche Angst
macht. Gerade bei Blutkrebs ist es noch schwerer zu begreifen, was da im
Korper nun eigentlich vor sich geht. Dem ersten Schock nach der Diagnose
folgen viele Fragen, die nicht immer unmittelbar beantwortet werden, sowie
eine groBe Verunsicherung, wie es nun weitergeht mit dem eigenen Leben
und dem der Angehorigen, dem Alltag und der Zukunft.

Diese Broschure richtet sich vorrangig an Betroffene, die die Diagnose Blut-
krebs erhalten haben. Sie richtet sich aber auch an deren Angehoérige, denn die
Diagnose Krebs betrifft immer auch das persodnliche Umfeld eines Patienten.
Wir mochten Ihnen helfen, die Krankheit zu verstehen, indem wir Ihnen genau
aufzeigen, welche Blutkrebserkrankungen es gibt und was sie fur Auswirkun-
gen auf den Koérper haben. Denn: Versteht man, womit man es zu tun hat,

hilft das, Angste abzubauen. Das ,groBe Unbekannte® wirkt immer bedrohlich
und man fuhlt sich schnell schutzlos ausgeliefert. Daher werden wir lhnen im
Einzelnen das blutbildende und das lymphatische System sowie deren Aufga-
ben erklaren, um dann darauf einzugehen, was bei einer Blutkrebserkrankung
im Korper passiert. Wir werden Ilhnen aufzeigen, welche Untersuchungen ggf.
noch bei Ihnen anstehen, damit |hr behandelnder Arzt die bestmogliche Thera-
pie fur Sie konzipieren kann. Welche Therapieformen dies sein kdnnen, erklaren
wir lhnen ebenfalls im weiteren Verlauf.

Die Diagnose Blutkrebs bedeutet keinesfalls ein Todesurteil! Gerade in den
letzten Jahren sind neue erfolgreiche Therapien entwickelt und bestehende
Therapien stetig verbessert worden. Die Heilungschancen sind inzwischen sehr
gut. Wir freuen uns daher sehr, dass uns einige erfolgreich therapierte Patien-
ten mit unterschiedlichsten Blutkrebserkrankungen in dieser Broschure ihre
Erfahrungen schildern, um lhnen Mut zu machen und zu zeigen, dass sich der
Kampf gegen die Krankheit lohnt und er durchaus gewonnen werden kann.

Blutkrebs bedeutet aber nicht nur einen tiefen gesundheitlichen Einschnitt,
sondern hat auch Folgen fUr das gesamte Leben, so wie Sie es gewohnt sind,
nicht zuletzt in finanzieller Hinsicht. Damit Sie hier keine unndtigen Nachteile
erfahren, méchten wir lhnen aufzeigen, welche sozialrechtlichen Anspriche
Sie haben, um flr die Dauer lhrer Erkrankung abgesichert zu sein.

VORWORT

Eine Krebserkrankung stellt eine extreme Belastung dar und hat daher auch
unweigerlich Auswirkungen auf die Psyche. Aus diesem Grund ist es wichtig,
sich im Laufe der Therapie um Korper und Seele gleichermafBen zu kiimmern.
Daher informieren wir Sie Uber Moglichkeiten zur psychischen Unterstltzung
sowie RehamafBnahmen fur die Zeit nach der Therapie, damit Sie schnellst-
moglich in den gewohnten Alltag zurtckfinden.

Da Angehdrige von einer Blutkrebserkrankung ebenfalls in Mitleidenschaft
gezogen werden, gehen wir in einem eigenen Kapitel auch auf diese beson-
dere Situation ein und geben Tipps, wie Angehdrige in dieser auch flur sie sehr
belastenden Zeit auf sich achten kédnnen.

Eine Sammlung nUtzlicher Adressen und Links soll Ihnen zu guter Letzt die
richtigen Kontakte an die Hand geben, an die Sie sich mit |hren Belangen
wenden kénnen.

Diese Broschire ersetzt natlrlich keinesfalls das Gesprach mit lhrem behan-
delnden Arzt. Er kennt Sie und lhre Erkrankung am besten und weil3 daher auch
genau, welche MaBnahmen die richtigen fur Sie sind. Wir hoffen aber, Innen mit
diesen Informationen zu helfen, die nachsten Schritte zu planen, damit Sie sich
auf den bevorstehenden Weg durch Ihre Krankheit vorbereiten kbnnen.

Far Ihren weiteren Genesungsweg winschen wir lhnen viel Kraft und alles
erdenklich Gute!

Mit herzlichen GrlRen

Mo b\

DR. MED. ALEXANDER SCHMIDT
Geschaftsfuhrer
DKMS gemeinnutzige GmbH

VORWORT
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O1was st BLUTKREBRS?

Unter dem Sammelbegriff ,,Blutkrebs” wird eine Reihe von Krebserkrankun-
gen des blutbildenden Systems zusammengefasst. Ausgehend von dem Ort
ihrer Entstehung unterscheidet man Leukamien (Entstehung der Krankheit im
Knochenmark) und Lymphome (Entstehung der Krankheit im lymphatischen
System). Bei allen Blutkrebserkrankungen kommt es zu einer Entartung be-
stimmter Blutkorperchen, die funktionslos sind und das gesunde blutbildende
System verdrangen.

Um zu verstehen, welche Konsequenzen dies mit sich bringt, mdchten wir
Ihnen im Folgenden das blutbildende und das lymphatische System genauer
erldutern:

DAS BLUTBILDENDE SYSTEM

Blut ist ein Gewebe, das aus festen und flUssigen Bestandteilen zusammenge-
setzt ist und Uber das GefaBsystem im ganzen Kérper verteilt wird. Es erfullt
vielfaltige Aufgaben. So ist neben dem Transport von Sauerstoff und dem Ab-
transport von Kohlendioxid, dem Verteilen von Nahrstoffen sowie der Immun-
abwehr auch die Blutgerinnung von groBer Bedeutung. Ein Mensch verflgt im
Schnitt Uber vier bis sechs Liter Blut.

Blut besteht etwa zur Halfte aus flissigen Bestandteilen, dem sogenannten
Blutplasma. Dieses wiederum besteht zu etwa 90 % aus Wasser, den Rest bil-
den EiweiBe, Nahrstoffe, Salze, Stoffwechselprodukte, Enzyme und Hormone.

Die andere Halfte des Blutes besteht aus festen Bestandteilen, den Blutzellen.
Sie alle werden im Knochenmark gebildet. Es werden drei Arten unterschieden:

DIE ERYTHROZYTEN

Aufgrund ihrer Farbe werden sie auch als rote Blutkérperchen bezeichnet. Mit
stolzen vier bis funf Millionen Zellen pro Kubikmillimeter bilden sie den gréB-
ten Teil der Blutzellen. Sie verleihen dem Blut seine charakteristische Farbe
und haben eine runde, in der Mitte eingedellte Form. Erythrozyten dienen
dem Transport von Sauerstoff, den sie in der Lunge aufnehmen und an jede
Stelle des Korpers transportieren. Dort geben sie den Sauerstoff ab, nehmen
Kohlendioxid auf und transportieren es zur Lunge, wo es durch das Ausatmen
den Korper verlasst. Die Lebensdauer der Erythrozyten betragt ca. 120 Tage.
Danach sterben sie ab und werden in Leber und Milz abgebaut.

WAS IST BLUTKREBS?



DIE THROMBOZYTEN

Sie sind die kleinsten Blutzellen und werden aufgrund ihres scheibenférmigen
Aussehens auch als Blutplattchen bezeichnet. Bei einem gesunden Menschen
liegt die Zellzahl zwischen 150.000 und 380.000 Zellen pro Kubikmillimeter.
Thrombozyten dienen der Blutgerinnung. Bei einer Verletzung der Blutgefae
heften sie sich an die Wundrander oder auch aneinander und verschlieBen so
die Wunde mit einem Blutpfropf. Gleichzeitig setzen sie auch blutgerinnungs-
fordernde Stoffe frei, um die Blutung zu stoppen.

DIE LEUKOZYTEN

Sie werden auch als weiBBe Blutkdrperchen bezeichnet, da sie unter dem Mik-
roskop weil3 erscheinen. Mit nur 4.000-10.000 Zellen pro Kubikmillimeter sind
sie deutlich seltener als Erythrozyten. Daflr sind sie etwa doppelt so gro3 und
erflllen die lebenswichtige Aufgabe der spezifischen und unspezifischen Im-
munabwehr. Sie sind in der Lage, sich selbstandig zu bewegen, sodass sie z.B.
aus dem flieBenden Blut in das umliegende Gewebe wandern kénnen, um zu
infizierten Stellen im Korper zu gelangen. Die Funktion der Leukozyten ist sehr
komplex und nicht leicht zu erklaren. Da bei einer Blutkrebserkrankung aber
vorrangig genau diese Zellgruppe betroffen ist, mdchten wir sie zum besseren
Verstandnis noch etwas genauer und vereinfacht erlautern.

UNTERTEILUNG DER LEUKOZYTEN

Leukozyten werden in drei verschiedene Zelltypen unterteilt: Granulozyten,
Monozyten und Lymphozyten. Granulozyten bilden 65% der Leukozyten,
Monozyten etwa 10 %. Diese beiden Zellarten dienen der unspezifischen
Immunabwehr. Sie sind zur Phagozytose féhig, d.h., sie kbnnen Fremdkorper
umschlieBen und unschéadlich machen. Man bezeichnet sie daher auch als
Fresszellen.

Die Lymphozyten sind die kleinsten Leukozyten und dienen der spezifischen
Immunabwehr. Auch sie lassen sich in drei Hauptgruppen unterteilen:
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B-LYMPHOZYTEN

Sie tragen ihren Namen aufgrund ihres Entstehungs- und Reifungsortes - das
Knochenmark, englisch ,Bone Marrow®. Sie zirkulieren im flieBenden Blut oder
halten sich in den lymphatischen Organen auf und sind in der Lage, kdrper-
fremde Strukturen, sogenannte Antigene, zu erkennen. Daraufhin wandern die
B-Lymphozyten in die Lymphknoten oder die Milz, um dort entsprechende
Antikdrper zu produzieren. Diese Antikdrper docken an die Antigene an, so
wie ein SchlUssel nur in ein bestimmtes Schloss passt. So werden die fremden
Zellen fur die unspezifische Immunabwehr kenntlich gemacht und kénnen
eliminiert werden. Ein kleinerer Teil der aktivierten B-Lymphozyten wird zu sog.
B-Gedachtniszellen. Sie speichern die Antigen-Information und kénnen so bei
einem erneuten Kontakt mit der identischen koérperfremden Struktur mit einer
schnelleren Immunantwort reagieren.

T-LYMPHOZYTEN

Auch sie entstehen im Knochenmark und reifen dann anschlieBend im Thymus
aus. Der Thymus ist ein zweilappiges Organ, das sich beim Menschen hinter
dem Brustbein befindet. Dort werden die T-Lymphozyten ,,geschult” und ler-
nen, kdrpereigene von korperfremden Strukturen zu unterscheiden. Wéhrend
dieses Reifungsprozesses entstehen verschiedene Unterformen der T-Lympho-
zyten mit verschiedenen Aufgaben.

Zu den Unterformen gehoren:

T-Killerzellen

Sie sind - genau wie die NK-Zellen (s.u.), nur Uber einen anderen Erkennungs-
mechanismus - in der Lage, Zellen, die von einem Virus befallen sind, oder
Krebszellen zu identifizieren und zu zerstéren. Dabei sterben sie selbst ab.

T-Helferzellen
Sie unterteilen sich in zwei wichtige Hauptgruppen:

TH1-Zellen

lhre Aufgabe besteht darin, die Immunabwehr im Bereich von Gewebeschaden
zu aktivieren, indem sie Botenstoffe weiterleiten. Sie rufen Entziindungen her-

vor und kénnen Infektionen durch schadliche Bakterien eigenstandig bekamp-
fen. DarUber hinaus sind sie in der Lage, schadliche von neutralen Erregern zu

unterscheiden.

WAS IST BLUTKREBS?
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TH2-Zellen

Sie regen die Bildung von Antikoérpern an. Daflr benodtigen sie als Interakti-
onspartner B-Lymphozyten. TH2-Zellen wirken auch entziindungshemmend,
indem sie die Immunantwort auf bekannte Erreger unterbinden. So stehen sie
im Wechselspiel mit den TH1-Zellen.

T-Suppressorzellen

Wurde ein Krankheitserreger erfolgreich bekampft, unterdrlicken diese Zellen
die weitere Aktivierung des Immunsystems und bringen die Abwehr damit zur
Ruhe. Dank der T-Suppressorzellen bleibt das Immunsystem dem eigenen Kor-
per gegenlber tolerant und das Entstehen von Autoimmunerkrankungen wird
verhindert.

T-Gedachtniszellen

Diese Zellen speichern die Informationen Uber den bekdmpften Erreger. Sie sind
sehr langlebig. Bei einer erneuten Infektion mit diesem Erreger kann das Immun-
system dank der T-Gedachtniszellen schneller reagieren. So bricht die Krankheit
dann in den meisten Fallen erst gar nicht aus.

NK-ZELLEN = NATURLICHE KILLERZELLEN

Naturliche Killerzellen (NK-Zellen) gleichen in Struktur und Form den Lympho-
zyten. Der wesentliche Unterschied zwischen ihnen und den B- oder T-Lym-
phozyten ist, dass sie selbstandig - also ohne spezifische Aktivierung - gegen
Zellen vorgehen, die von Viren befallen oder entartet sind. NK-Zellen spielen
bei der frihen Abwehr von Infektionen und bei der Bekdmpfung von Tumorzel-
len eine bedeutende Rolle.

DIE BILDUNG VON BLUTZELLEN

Alle Arten von Blutzellen werden im Knochenmark gebildet. Das Knochenmark
fullt die Hohlrdume im Inneren der Knochen aus. Im Knochenmark befinden
sich sog. Stammzellen, aus denen die Blutzellen entstehen. Dabei entwickeln
sich aus einer Stammzelle zwei Tochterzellen, wobei die eine Zelle sich nicht
weiter verandert, sondern als Stammzelle erhalten bleibt. Die andere teilt sich
weiter und reift dabei zunehmend aus - beispielsweise zu einer lymphatischen
Zelle. Dadurch wird sie in inrer Funktion immer spezialisierter, bis sie, um bei
dem genannten Beispiel zu bleiben, als fertiger Lymphozyt schlieBlich nur noch
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die ihr zugedachten Aufgaben erflllen kann. Beim gesunden Menschen ist die
Bildung neuer Blutzellen so genau reguliert, dass sie der Zahl abgestorbener
Zellen entspricht und kaum Schwankungen in der Zusammensetzung des Blu-
tes auftreten.

DAS LYMPHATISCHE SYSTEM

Kaum jemand weil3, dass es neben dem Blutkreislaufsystem, das aus Venen,
Arterien und feinen Blutkapillaren besteht und den ganzen Kérper durchzieht,
auch noch ein weiteres System gibt: das lymphatische System. Es ist Teil des
Immunsystems und ebenfalls Uber den gesamten Korper verteilt. Im lymphati-
schen System wird u.a. LymphflUssigkeit gebildet und transportiert. Es besteht
aus Lymphbahnen und den lymphatischen Organen.

DIE LYMPHBAHNEN

Die Lymphbahnen bestehen aus einem Netz feinster GefaRe, sog. Kapillaren, das
engmaschig den gesamten Koérper durchzieht. Die Kapillaren liegen mit ihren
Enden in den Zellzwischenrdumen des Bindegewebes und nehmen dort FlUs-
sigkeit auf, die vermischt ist mit Stoffwechselprodukten, groBeren Molekllen
wie EiweiB3- und Fettmolekllen, Enzymen, Hormonen, lebenden und toten
Zellen, Bakterien, Viren, ja sogar mit Tumorzellen. Von den Kapillaren gelangt
die FlUssigkeit in groBere LymphgeféBRe und passiert auf ihrem Weg zahlreiche
Lymphknoten, die zu den lymphatischen Organen gehéren (s.u.). Diese dienen
als ,,Klaranlagen“ und reinigen die Lymphe hocheffizient von Schadstoffen. Die
Lymphbahnen sind aufgebaut wie Venen und transportieren mit Hilfe eines
Klappensystems die FlUssigkeit weiter. Die Lymphgefa3e des Kdrpers vereini-
gen sich zu immer starker werdenden Lymphbahnen und mtnden schlieBlich
kurz vor dem Herzen - in den ,Venenwinkeln“ hinter den Schllsselbeinen - in
den Blutkreislauf.

DIE LYMPHATISCHEN ORGANE

Die lymphatischen Organe werden unterteilt in primare lymphatische Organe,
bestehend aus Knochenmark und ThymusdrUse, sowie sekundéare lymphatische
Organe. Hierzu zahlen Lymphknoten, Milz, lymphatisches Gewebe im Magen-
Darm-Trakt, Rachen-, Zungen- und Gaumenmandeln sowie der Wurmfortsatz
des Darmes (umgangssprachlich auch als ,,Blinddarm® bezeichnet).

WAS IST BLUTKREBS?
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In den primaren lymphatischen Organen erfolgt die Bildung und Reifung der B-
und T-Lymphozyten. In den sekundaren lymphatischen Organen spielt sich der
Abwehrkampf ab. Hier entwickeln sich die im Thymus und im Knochenmark he-
rangereiften T- und B-Lymphozyten weiter, wenn sie mit Antigenen in Kontakt
gekommen sind, und vermehren sich.

LEUKAMIEN

Bei einer Leukdmie kommt es im Knochenmark zu einer unkontrollierten
Vermehrung von krankhaft veranderten Vorlauferzellen der wei3en Blutkorper-
chen, die funktionslos sind. Durch die starke Vermehrung dieser Leukamiezellen
werden gesunde Blutzellen verdrangt. Bei hoher Konzentration dieser entar-
teten Zellen kann das Blut in einem Rd&hrchen weil3 erscheinen. Dies gab der
Krankheit ihren Namen ,Leukamie”, was Ubersetzt ,weiBes Blut” bedeutet.

EINTEILUNG DER LEUKAMIEN

Die Einteilung der Leukamien erfolgt in unterschiedliche Gruppen. Ausschlag-
gebend ist hier, aus welcher Untergruppe der Leukozyten sich die entarteten
Zellen entwickelt haben. Liegen den entarteten Zellen granulozytare Vorlaufer-
zellen zugrunde, spricht man von myeloischen Leukamien, liegt der Ursprung
bei den lymphatischen Vorlauferzellen, spricht man von lymphatischen Leukéa-
mien.

DarUber hinaus teilt man die Krankheit nach ihrem Verlauf in akute und chro-
nische Formen ein. Wahrend akute Formen nach ihrem Ausbruch sehr schnell
und mit deutlichen Symptomen voranschreiten, verlaufen chronische Formen
langsam und werden meist erst relativ spat entdeckt, da sie lange keine Be-
schwerden verursachen.

Nach dieser Einteilung kdnnen die vier haufigsten Leukamieformen benannt
werden:

ALL akute lymphatische Leukdmie
AML = akute myeloische Leukémie

CLL chronische lymphatische Leukéamie
CML chronische myeloische Leukémie

WAS IST BLUTKREBS?

LYMPHOME

Der Begriff Lymphom bezeichnet Tumoren des lymphatischen Systems und
sagt erst einmal nichts darUber aus, ob dieser Tumor gut- oder bdsartig ist. Erst
die Bezeichnung malignes (bosartiges) oder benignes (gutartiges) Lymphom
verdeutlicht die Schwere der Erkrankung. Bei malignen Lymphomen vermehren
sich entartete und funktionslose Lymphozyten auf unkontrollierte Art und
Weise.

EINTEILUNG DER LYMPHOME
Lymphome werden eingeteilt in das sog. Hodgkin-Lymphom und Non-Hodg-
kin-Lymphome.

Hodgkin-Lymphom

Das Hodgkin-Lymphom, auch Morbus Hodgkin, wurde benannt nach dem Arzt
Thomas Hodgkin, der diese Krankheit im Jahr 1832 erstmals beschrieb. Bei
der histologischen Untersuchung befallener Lymphknoten zeigt das mikros-
kopische Bild sog. einkernige Hodgkin-Zellen sowie mehrkernige Reed-Stern-
berg-Zellen als charakteristische Merkmale dieser Erkrankung.

Non-Hodgkin-Lymphome

Die Bezeichnung Non-Hodgkin-Lymphom ist ein Sammelbegriff fur alle Lym-
phome, die kein Hodgkin-Lymphom sind. Sie gehen in der Hauptsache (90 %)
von B-Lymphozyten aus (= B-Zell-Lymphome) und deutlich seltener (10 %)
von T-Lymphozyten (= T-Zell-Lymphome). Da das lymphatische System den
gesamten Korper durchzieht, kdnnen Lymphome an den unterschiedlichsten
Stellen entstehen. Haufigster Entstehungsort sind die Lymphknoten, aber auch
Leber, Milz, Knochenmark und Lunge kénnen betroffen sein. In seltenen Fallen
liegt der Entstehungsort in der Haut, den Augen, dem zentralen Nervensystem
oder der Magenwand.

Non-Hodgkin-Lymphome werden in hoch- und niedrigmaligne Formen un-
terteilt. Niedrigmaligne Lymphome wachsen relativ langsam und verursachen
weniger Symptome als hochmaligne Lymphome, die aggressiv sind und sich
schnell im Koérper ausbreiten.

WAS IST BLUTKREBS? 17



18

Niedrigmaligne Lymphome

Die offizielle Bezeichnung niedrigmaligner Lymphome ist ,,indolente Lympho-

me*“. Sie breiten sich relativ langsam aus und zeigen wenige Symptome. Zu

ihnen werden u.a. folgende Krankheiten gezahlt:

* Haarzellleukédmie

* Morbus Waldenstrém

e follikulare Lymphome

* Lymphome des Magens (MALT-Lymphome)

* Lymphome der Haut (kutane T-Zell-Lymphome)

e chronische lymphatische Leukamie (aufgrund neuerer Erkenntnisse wird
die CLL inzwischen zu den niedrigmalignen, leukdmisch verlaufenden
Lymphomen gezahlt)

* multiples Myelom (Plasmozytom)

Hochmalighe Lymphome

Hochmaligne Lymphome werden offiziell als ,,aggressive Lymphome“ bezeich-
net. Wie der Name sagt, dufBern sich diese Lymphome Uberaus aggressiv. Sie
breiten sich schnell aus und fUhren zu heftigen Symptomen. Zu ihnen zahlen
u.a.

diffus gro3zellige B-Zell-Lymphome

periphere T-Zell-Lymphome

Mantelzell-Lymphome

Burkitt-Lymphom

AUSLOSER FUR DIE ENTSTEHUNG
VON BLUTKREBS

Die genauen Ursachen fUr die Entstehung von Blutkrebs sind bis heute weitest-
gehend unbekannt. Es gibt jedoch Risikofaktoren, die die Wahrscheinlichkeit,
an Blutkrebs zu erkranken, deutlich ernéhen.

RADIOAKTIVE STRAHLUNG

Zu den bekanntesten Risikofaktoren zahlt ionisierende Strahlung in hoher
Dosis. Sehr haufiges medizinisches Réntgen oder auch eine Strahlentherapie
kdédnnen zu einer Blutkrebserkrankung fUhren. lonisierende Strahlung kann zu
genetischen Veranderungen an den Stammzellen fUhren, also den Zellen, aus
denen alle Blutzellen entstehen. Dabei gilt: je hdher die Strahlendosis, desto ho-
her auch das Risiko, an Blutkrebs zu erkranken.

WAS IST BLUTKREBS?

CHEMISCHE STOFFE

Bestimmte chemische Stoffe wie z.B. Herbizide (Pflanzenschutzmittel), In-
sektizide (Insektenbekampfungsmittel) sowie bestimmte Losungsmittel (z.B.
Benzol) gelten als sichere Risikofaktoren fUr die Entstehung von Blutkrebs.
Auch einige Medikamente, die im Zusammenhang mit einer Chemotherapie
bei Krebsbehandlungen eingesetzt werden (= Zytostatika), beglnstigen die
Entstehung von Blutkrebs. Hierzu gehoren die sogenannten Alkylanzien (z.B.
Chlorambucil, Cyclophosphamid, Carmustin). I|hr Einsatz wird daher vom be-
handelnden Arzt im Vorfeld einer Krebsbehandlung sorgfaltig abgewogen.

ERBLICHE VORBELASTUNG

Bestimmte erbliche Vorerkrankungen kénnen das Risiko, an Blutkrebs zu
erkranken, deutlich erhdhen. Menschen, die z.B. mit dem sog. Down-Syndrom
geboren wurden, haben ein 20fach erhéhtes Risiko, an einer akuten myeloi-
schen Leukamie (AML) zu erkranken. Darlber hinaus gibt es ein hdheres Risiko
der erblichen Vorbelastung in Familien, in denen bereits mehrere bdsartige
Erkrankungen aufgetreten sind.

INFEKTION MIT BESTIMMTEN VIREN

Das humane T-lymphotrope Virus (HTLV) befallt menschliche T-Zellen und
kann bei 1-2% aller Infektionen zur Entstehung der sog. adulten T-Zell-Leuka-
mie fuhren. Da aber dieses Virus vorrangig im japanischen Raum auftritt, ist das
Infektionsrisiko fur Menschen in Europa auBerst gering.

Abgesehen von den genannten Faktoren gibt es keine gesicherten Hinweise,
warum es zu einer Blutkrebserkrankung kommt. Daher kann die Entstehung
von Blutkrebs nicht durch vorbeugende MaBnahmen verhindert werden. Sie
sollten sich also nicht selbst mit der Frage qualen, wie Sie durch eine andere
oder vermeintlich bessere Lebensweise lhre Erkrankung hatten vermeiden
kénnen!

WAS IST BLUTKREBS?
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ANZEICHEN

Die Anzeichen einer Blutkrebserkrankung kénnen vielschichtig sein. Die Sym-
ptome treten in den meisten Fallen im Zusammenhang mit ungefahrlichen
Erkrankungen auf. Letztendlich sollten die Symptome, insbesondere wenn sie
langer bestehen, auf jeden Fall arztlich abgeklart werden, um festzustellen, ob
es sich um eine harmlose Erkrankung oder um Blutkrebs handelt.

Folgende Symptome kdnnen auftreten:

e Erschopfung mit Abnahme der Leistungsfahigkeit

e Mudigkeit

* Schwache

¢ andauernde Kopfschmerzen

* Schwindel

* Nachtschwei

* Blasse

e Appetitlosigkeit

* Gewichtsverlust

« Ubelkeit oder Sodbrennen

* Erbrechen

* Schmerzen im Ricken oder in den Beinen

* Fieber

* haufig blaue Flecken

* schwere Infekte

* Nasenbluten, Zahnfleischbluten

¢ punktférmige Einblutungen an Armen und Beinen

e geschwollene Lymphknoten, die l&nger als zwei Wochen bestehen bzw.
gréBer werden

e vergroBerte Milz, dadurch anhaltendes Vollegefuhl

e vergroBerte Leber

Bei chronischen Leukamien ist der Verlauf schleichend, daher wird die Krank-
heit zuerst nicht bemerkt. Bis auf geschwollene Lymphknoten und ggf. eine
geschwollene Milz sind die Symptome meist nicht stark ausgepragt, daher wird
die Diagnose oftmals erst bei einer Routine-Blutuntersuchung erstellt. Erst im
weiteren Verlauf der Erkrankung werden die Symptome dann starker und au-
Bern sich vor allem durch Gewichtsabnahme, Nachtschwei3 und Fieber.

In jedem Fall wird eine Blut- oder Gewebeuntersuchung Gewissheit dartiber
bringen, ob eine Blutkrebserkrankung vorliegt oder nicht.

WAS IST BLUTKREBS?
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Die Diagnose Krebs ist im ersten Moment ein Schock. Sicher werden Sie es
auch so oder so ahnlich erlebt haben: Wahrend der Arzt versucht, die Krank-
heit zu erklaren und die Behandlungsmethoden aufzuzeigen, steht man véllig
neben sich, unfahig, das Gesagte aufzunehmen. Fragen Uber Fragen kreisen im
Kopf, Angste und Hilflosigkeit und das unvermeidliche ,Warum ich?“ gesellen
sich dazu. Ein Gefluhlschaos, das vollig lahmt, mit einer einzigen Botschaft: Ich
habe Krebs.

Wichtig ist daher an dieser Stelle ganz klar zu sagen: Blutkrebs bedeutet nicht,
dass Sie chancenlos sterben werden! Gerade in den letzten Jahren wurden bei
der Behandlung verschiedener Blutkrebserkrankungen bahnbrechende Erfolge
erzielt.

Es gibt also eine echte Chance, den Blutkrebs zu besiegen!

Nachdem sich der erste Schock etwas gelegt hat, tauchen meist viele Fragen
auf. Was kommt jetzt auf mich zu? Was wird aus meinem gewohnten Leben?
Wer kiUmmert sich um meine Familie, meine Kinder? Was wird aus meinem
Arbeitsplatz? Werde ich mit kdrperlichen Beeintrachtigungen leben missen?

Jetzt kommt es erst einmal darauf an, sich in lhrer neuen Lebenssituation gut
zu organisieren, um der Behandlung lhrer Krankheit den bestmdglichen Weg
zu bereiten. Wir moéchten Ihnen mit diesem Ratgeber dabei ein Stlck weit hel-
fen, die nachsten Schritte zu planen, indem wir aufzeigen, was es zu beachten
gibt, welche Hilfsangebote Ihnen zur Verflgung stehen und welche moglichen
Therapieformen es gibt. Wir mdchten Ihnen helfen, Ihre Krankheit zu verstehen,
um Angste abzubauen, denn haufig hat man die gréte Angst vor dem Unbe-
kannten.

WERDEN SIE AKTIV!

Nach der Diagnose Krebs fallen viele Patienten in ein ,Loch®, fUhlen sich ge-
lahmt und sind der Meinung, man kénne sowieso nichts andern. Diese Einstel-
lung ist falsch!

Vor allem Information ist wichtig, denn als gut informierter Patient bilden Sie

mit Ihren behandelnden Arzten das bestmdgliche Team im Kampf gegen lhre
Krankheit.

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK

Es lohnt sich immer, sich selbst zu informieren und z.B. in Eigeninitiative oder
mit Hilfe Ihrer Angeho6rigen nach Facharzten und spezialisierten Kliniken zur
Behandlung der eigenen Krankheit zu suchen. Seien Sie aktiv daran beteiligt,
wenn es gilt, fUr Sie die besten Arzte und die beste Behandlungsmethode zu
finden, schlieBlich geht es um lhre Gesundheit. Informationen bieten Ihnen
Selbsthilfegruppen oder Krebsberatungsstellen, aber natlrlich auch das Inter-
net. Beachten Sie jedoch, dass ein Zuviel an Informationen verwirren oder auch
beunruhigen kann. Entscheiden Sie daher mit Bedacht, wie viel Informationen
Sie tatsachlich benotigen, um lhre Krankheit und deren Behandlung zu
verstehen.

Grundsatzlich ist bei Recherchen im Internet immer Vorsicht geboten, denn
nicht alle Seiten sind serids! Gerade hier treiben sich viele Scharlatane herum,
die mit fadenscheinigen Versprechungen Heilung auf schnellem Wege und
fur viel Geld anbieten. Achten Sie daher unbedingt auf den Herausgeber der
entsprechenden Seite und seien Sie angemessen misstrauisch. Einige seridse
Internetquellen finden Sie im Anhang dieser Broschure.

ARZTGESPRACH

Zuerst sollten Sie wissen, wie es genau um Sie steht. Sollten Sie bei der Diagno-
sestellung das Gesprach mit lhrem Arzt allein gefUhrt haben, ist es ratsam, ein
zweites Gesprach zu vereinbaren, bei dem Sie eine Vertrauensperson begleitet.
Seelische Unterstltzung kénnen Sie in dieser Situation gut gebrauchen und
auBerdem ,héren vier Ohren bekanntlich mehr als zwei“. Aber auch fUr den

Fall, dass Sie beim ersten Gesprach in Begleitung waren, ist oftmals ein zweites
Gesprach ratsam, denn viele Fragen fallen einem erst im Nachhinein ein, wenn
das Gesprach schon langst vorbei ist. Im Vorfeld sollten Sie sich daher Gedan-
ken machen, welche Fragen Sie stellen wollen.

Ein sehr ausfiuhrlich aufbereitetes Dokument fiur lhren Arztbesuch fin-

den Sie unter www.patienten-universitaet.de. Unter ,,Checklisten fiir lhren
Arztbesuch® finden Sie eine Liste auch zum Download.

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK
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Mit ihrer Hilfe kbnnen Sie sich lhre eigene, individuelle Fragenliste zusam-
menstellen und ggf. erganzen. Nehmen Sie |hre Liste mit in das Gesprach und
machen Sie sich wédhrenddessen Notizen. Scheuen Sie sich nicht, beharrlich
nachzufragen, bis Sie wirklich alles verstanden haben. Sollte |hr Arzt signalisie-
ren, dass er nicht gentigend Zeit hat, alle Ihre Fragen zu beantworten, fragen
Sie nach einem weiteren Termin mit mehr Zeit. Ihr Arzt ist verpflichtet, Sie Uber
Ihre Erkrankung, die geplante Behandlung, die Erfolgsaussichten, Nebenwir-
kungen und alternative Behandlungsmoglichkeiten ausfuhrlich aufzuklaren.
Dass Sie alles verstanden haben, dricken Sie durch Ihre Unterschrift aus, die
Sie Inrem Arzt unter die Dokumentation des Aufklarungsgesprachs geben so-
wie unter die Einwilligung in die Therapie.

ZWEITMEINUNG

Sie haben als Patient das Recht, sich eine Zweitmeinung einzuholen, und dieses
Recht sollten Sie auch in Anspruch nehmen. Keine Sorge: |hr behandelnder
Arzt wird es Ihnen nicht Ubel nehmen, es ist ein gdngiges Procedere und in
Ihrer Situation absolut verstandlich. Zweitmeinungen erhalten Sie bei nieder-
gelassenen Facharzten fur Hdmatologie/Onkologie, aber auch in Kliniken und
einigen Tumorzentren. Sollten Sie sich unsicher sein, an wen Sie sich wenden
sollen, fragen Sie eine Selbsthilfegruppe, Krebsberatungsstelle oder aber auch
lhren behandelnden Arzt. Hier erhalten Sie mit Sicherheit Hinweise auf richtige
Ansprechpartner. Im Regelfall Gbernimmt die Krankenkasse die Kosten einer
Zweitmeinung, es empfiehlt sich dennoch, dies im Vorfeld zu erfragen, da eini-
ge Anbieter ihre Leistungen privat in Rechnung stellen. Nehmen Sie in jedem
Fall Ihre Patientenunterlagen mit zu diesem Termin.

Nicht nur fir das Einholen einer Zweitmeinung, auch fir den weiteren Verlauf
Ihrer Behandlung ist es grundsatzlich ratsam, eine eigene Patientenmappe
mit allen Befunden anzulegen. So kénnen Sie sicherstellen, dass der jewei-
lige Arzt schnell und umfassend tber Ihre Erkrankung und den Verlauf lhrer
Behandlung informiert wird.

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK

PROGNOSE

Naturlich bewegt Sie auch die Frage: Wie ist meine Prognose - kann ich geheilt
werden? Bitte wundern Sie sich nicht, wenn |hr Arzt mit seiner Antwort auf
diese Frage sehr zurlckhaltend reagiert, denn Patienten kénnen bei gleicher
Diagnose einen sehr unterschiedlichen Behandlungsverlauf haben. Auch Statis-
tiken geben nur vage Informationen, da sie sich nie auf den Einzelfall beziehen
lassen. Eine konkrete Antwort kann es daher hier nicht geben.

WAHL DES ARZTES - WAHL DER KLINIK

Sie haben als Patient das Recht auf freie Arztwahl. Doch wie findet man den
geeigneten Arzt, die geeignete Klinik? Grundsatzlich lasst sich sagen, dass Sie
nicht DEN Spezialisten fur Ihre Krankheit finden werden, denn Sie werden von
einem Team spezialisierter Arzte behandelt. Wichtig ist, dass Sie entscheiden,
wer der Hauptansprechpartner sein soll. Diesem Arzt sollten alle Informationen
rund um lhre Erkrankung vorliegen. Verschiedene Therapien kénnen so sinnvoll
aufeinander abgestimmt und unnétige Untersuchungen vermieden werden.
Hier erhalten Sie auch alle nétigen Uberweisungen, Rezepte und Krankmeldun-
gen. Idealerweise sollte dies auch der Arzt sein, dem Sie das meiste Vertrauen
schenken. Bei diesem Arzt kann es sich z.B. um |lhren Hausarzt handeln. Er hat
zwar nicht die nodtige Spezialisation, kann aber dennoch die Koordination lhrer
Therapie Ubernehmen und lhnen als Vertrauensperson zur Seite stehen. Nieder-
gelassene Facharzte kommen ebenfalls infrage z.B. Internisten mit einer weiter
gehenden Spezialisierung im Bereich Hédmatologie und Onkologie.

Besonders zu erwahnen sind hier die Comprehensive Cancer Centers (CCQC).
Hierbei handelt es sich um ein Netzwerk onkologischer Spitzenzentren, die von
der Deutschen Krebshilfe geférdert werden mit dem Ziel, allen Krebspatienten
Diagnose- und Therapiemoglichkeiten zur Verflgung zu stellen, die sich auf
dem aktuellen medizinischen Stand befinden. In diesen Kliniken werden alle
notwendigen MaBnahmen geblndelt, sodass Patienten unndtige Wege erspart
bleiben. Alle beteiligten Arzte, das Pflegepersonal und weitere Fachkrafte wie
z.B. Psychoonkologen, Sozialarbeiter, Erndhrungsberater und Sporttherapeu-
ten arbeiten interdisziplinar. Die Zentren verflgen darlber hinaus Uber eine
Tagesklinik und fuhren klinische Studien durch. Eine Liste dieser Zentren finden
Sie unter www.ccc-netzwerk.de.

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK
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Ausfuhrliche Informationen zu diesem Thema sowie ein Informationsblatt zum
Download bietet das Deutsche Krebsinformationszentrum - Krebsinformati-
onsdienst unter www.krebsinformationsdienst.de > Wegweiser > Adressen und
Links > Arztsuche bzw. Kliniksuche.

WEITER GEHENDE UNTERSUCHUNGEN - WARUM?

Nachdem bei Ihnen eine Blutkrebserkrankung festgestellt wurde, stehen nun
weitere Untersuchungen an, die eine gewisse Zeit in Anspruch nehmen. Seien Sie
hier bitte nicht ungeduldig! Sie leiden an einer lebensbedrohlichen Erkrankung
und méchten daher natlrlich schnellstmoglich mit der Behandlung beginnen. Im
ersten Moment ist es daher schwer zu verstehen, warum eine ganze Reihe weite-
rer Untersuchungen durchgefihrt wird, bevor die eigentliche Therapie beginnt.

Diese Untersuchungen sind wichtig und notwendig. Einerseits muss sich |Ihr
Arzt ein umfassendes Bild davon machen, wie weit sich die Krankheit ausge-
breitet hat. Andererseits entscheiden die Ergebnisse maBgeblich tiber den
genauen Aufbau lhrer Therapie.

Stellt sich z.B. heraus, dass die Herzfunktion eingeschrankt ist, beeinflusst dies
die Auswahl der Medikamente, die bei einer Chemotherapie eingesetzt werden.
Gleiches gilt auch fur die Funktion verschiedener Organe wie z.B. Leber und
Nieren. Es ist daher wichtig, Ihren Gesundheitszustand genauestens einzu-
schatzen, damit eine Therapie zum Einsatz kommt, die der Krankheit, aber
moglichst nicht Ihnen schadet.

Folgende Untersuchungsmethoden sind in der Regel méglich:

LABORUNTERSUCHUNGEN

Mit Hilfe Ihres Blutbildes lasst sich die Fahigkeit zur gesunden Blutbildung im
Knochenmark gut einschatzen. Weitere Untersuchungen des Blutes zeigen nun,
wie darlUber hinaus |hr Allgemeinzustand ist. Sind alle Werte in Ordnung oder
gibt es Abweichungen?

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK

Mit weiter gehenden speziellen Blutuntersuchungen kdnnen bei Blutkrebs-
erkrankungen wie der Leukdmie Untergruppen der Erkrankung identifiziert
werden. Mit diesem Wissen kann eine Therapie dann wesentlich zielgerichteter
erfolgen.

KNOCHENMARKUNTERSUCHUNG

Im Knochenmark werden alle Arten von Blutzellen gebildet. Genau hier kommt
es daher auch zu einer Entartung der Zellen. Daher entnimmt der Arzt unter
ortlicher Betaubung eine Probe aus dem Beckenknochen. Der Beckenknochen
ist sehr breit und flach, sodass das Knochenmark hier leicht zuganglich ist.
Entweder werden wenige Milliliter Knochenmark mit einer Nadel entnommen
oder es wird ein wenige Zentimeter groBer Gewebezylinder aus dem Knochen
gestanzt. Die so gewonnenen Proben werden mikroskopisch und molekular-
biologisch untersucht und erlauben ebenfalls eine genaue Einschatzung, um
welche Art der Blutkrebserkrankung es sich handelt.

BIOPSIE

Bei einer Biopsie wird eine verdachtige Gewebeprobe entnommen, um die-

se feingeweblich untersuchen zu kénnen. Die Entnahme erfolgt meist unter
ortlicher Betaubung und mittels einer Biopsienadel oder -stanze. Im Falle einer
Lymphomerkrankung wird ein auffalliger Lymphknoten entnommen und durch
einen Pathologen unter dem Mikroskop untersucht.

LUMBALPUNKTION

Wurde bei Ihnen eine akute Form der Leukamie festgestellt, besteht die Mdg-
lichkeit, dass die Krankheit auch die Hirnhaute angegriffen hat. Wenn durch
entsprechende Symptome der Verdacht besteht, muss diesem nachgegangen
werden, um die Behandlung entsprechend auszurichten. Das Gehirn ist von ei-
ner FlUssigkeit, dem sog. Nervenwasser, umgeben. Rickenmark und Gehirn ste-
hen miteinander in Verbindung, sodass das Nervenwasser auch im sog. Lum-
balkanal des Rickenmarks zu finden ist, das sich durch die Wirbelsaule zieht.
Bei einer Lumbalpunktion werden dem Patienten mit einer langen Hohlnadel
wenige Milliliter Nervenwasser aus diesem Kanal enthnommen, indem die Nadel
an einem bestimmten Punkt der Lendenwirbelsdule eingefthrt wird. Hierflr ist
keine Betdubung notwendig. Sind die Hirnhaute in Mitleidenschaft gezogen,
finden sich entsprechende Zellen in der Probe.

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK
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SONOGRAFIE

Sonografie bezeichnet eine Untersuchung mit Ultraschall. Bei einer Abdomi-
nalsonografie werden die inneren Organe wie Leber, Milz, Nieren und Darm
untersucht. Auch die Funktion des Herzens kann mittels Ultraschall kontrolliert
werden (= Echokardiografie). Darlber hinaus kbnnen auch Lymphknoten auf
Veranderungen untersucht werden. Der Vorteil einer Sonografie liegt darin,
dass sie keinerlei Strahlenrisiko mit sich bringt und zudem schmerzfrei ist.

RONTGENUNTERSUCHUNG

In den meisten Fallen wird zusatzlich zu den anderen Untersuchungen die Lun-
ge gerdntgt, um sicherzustellen, dass keine Infektion vorliegt. Bei Lymphom-
erkrankungen wird so auch untersucht, ob eine Tumorbeteiligung an Herz oder
Lunge vorliegt.

COMPUTERTOMOGRAFIE (CT)

Bei der Computertomografie (CT) handelt es sich um eine computergestltzte
Rontgenuntersuchung, mit der detaillierte Kérperguerschnittsbilder erzeugt
werden kénnen. Die verschiedenen Gewebearten erscheinen geman inren Dich-
teunterschieden in der CT-Aufnahme (Computertomogramm) in differenzier-
ten Grauabstufungen. Das sog. CT ist wesentlich detaillierter als eine regulare
Rontgenaufnahme und ermaoglicht dem Arzt, z.B. vergréBerte Lymphknoten
und ihre Lage genauestens einzuschatzen.

KERNSPINTOMOGRAFIE

Die Kernspintomografie, die auch als Magnetresonanztomografie (MRT)
bezeichnet wird, zahlt ebenfalls zu den computergestltzten bildgebenden
Verfahren. Hierbei werden mit Hilfe von magnetischen Feldern und Radiowellen
detaillierte Schnittbilder aus dem Inneren des menschlichen Kérpers ermog-
licht. Diese Schnittbilder kbnnen Strukturen bis ins kleinste Detail abbilden.
Daher wird ein MRT haufig zur Darstellung von Lymphknoten, Rickenmark und
Gehirn durchgefuhrt. Im Gegensatz zum CT kommt es bei der MRT zu keiner
Strahlenbelastung, allerdings muss wegen des Einsatzes magnetischer Felder
peinlich genau darauf geachtet werden, dass sich keine Metallteile an oder im
Koérper des Patienten befinden (z.B. Herzschrittmacher).

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK

Da die Untersuchung in einer schmalen, engen Réhre stattfindet und relativ
lange dauert, sollten Sie lhren Arzt informieren, falls Sie in engen Raumen
unter Angstzustanden leiden. In diesem Fall muss ggf. auf die Untersuchung
verzichtet werden.

POSITRONEN-EMISSIONS-TOMOGRAFIE

Bei dieser Untersuchung wird ein radioaktiver Marker Uber die Vene verab-
reicht. Je nach Organ, das untersucht werden soll, wird ein anderer dieser
Marker verwendet. Er reichert sich im Zielorgan an und kann Uber eine spezielle
Kamera sichtbar gemacht werden. Da Tumoren besser durchblutet sind, kommt
es hier dann zu einer verstarkten Anreicherung.

Die Positronen-Emissions-Tomografie findet hauptsachlich bei Lymphom-
erkrankungen ihren Einsatz, um die genaue Ausdehnung zu beurteilen. Au-
Berdem kann so im Verlauf einer Behandlung das Ansprechen darauf beurteilt
werden.

NACH DEM DIAGNOSESCHOCK
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03 ERFAHRUNGSBERICHTE

KEVIN, DIAGNOSE: .
AKUTE MYELOISCHE LEUKAMIE (AML)

Im November 2010 erhielt ich vollig unerwartet die Diagnose: akute myeloische
Leukdmie. Wenn ich mich zurlckerinnere, bin ich erstaunt, wie gelassen ich die
Nachricht damals aufgenommen habe.

Vermutlich lag das daran, dass ich mich mit dem Thema Blutkrebs bis dahin
kaum auseinandergesetzt hatte. Und vielleicht war das mein GlUck.

Ich hatte mir sonst wahrscheinlich viele Gedanken gemacht. So gelang es mir
noch einige Wochen, mir eine Fantasiewelt zu erschaffen, in der ich fest davon
ausging, dass alles wieder gut wird.

Die Wochen nach der Diagnose kamen mir daher auch sehr realitatsfern vor.
Dass ich nun plotzlich an einer schweren Krankheit leide, konnte und wollte ich
nicht wahrhaben. Ich wartete darauf, dass ein Arzt breit lachelnd die Tur meines
Zimmers aufstoBt und Entwarnung gibt. Dieser Moment kam leider nie und

so musste ich irgendwann versuchen mich mit der Realitat anzufreunden. Nur
greift der Spruch ,Ich mach einfach das Beste draus!“ in einer solchen Situation
einfach nicht. In einer Situation, die so viel Angst und Traurigkeit verursacht, die
so viel Kraft beansprucht, wo man doch irgendwann nur noch so wenig da-

von hat, gelangt man dann zu dem Moment, in dem man fast schon trotzig zu
sich sagt: ,Nein, ich sehe das gar nicht ein! Das ist mir noch zu frih, komm ein
anderes Mal wieder. Ich habe noch zu viel vor, als dass es hier schon vorbei sein
kann!“ Und in diesem Moment habe ich aufgehért Angst zu haben und ange-
fangen zu kdmpfen. Der groBte Kampf findet immer im Kopf statt. Und ich bin
Uberzeugt davon, dass man, wenn man diesen Kampf gewinnt, auch den Kampf
gegen die Krankheit gewinnt. Und so sollte es auch kommen.

Ich habe aufgehort mir Was-ware-wenn-Fragen zu stellen und jeden Tag ein-
zeln betrachtet.

Aufstehen. Chemo. Essen. Ubergeben. Schlafen.

Aufstehen. Chemo. Essen. Ubergeben. Schlafen.

Nach einer verfeierten Nacht sieht der Tagesablauf so mancher Gleichaltriger
vielleicht gar nicht mal so sehr anders aus. Bis auf die Chemo naturlich.

ERFAHRUNGSBERICHTE
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Die Chemos zeigten allerdings leider nicht die gewlnschte Wirkung, sodass
relativ schnell feststand, dass ich eine Stammzelltransplantation bendtige, um
den Krebs zu besiegen.

So sehr ich auch kdmpfen und stark sein wollte - die traurigen Momente kamen
und gingen. Und so brach es irgendwann aus mir heraus, als ein Arzt zur tagli-
chen Visite vorbeikam: ,Wie wahrscheinlich ist es, dass ich Uberlebe?”

Der Arzt lachelte mUde und sagte: ,Herr Krliger, die Chancen sind gut.“ Da mir
das nicht reichte, fragte ich nach einer Zahl, woraufhin ich gesagt bekam, dass
die Wahrscheinlichkeit bei 50:50 liegt. Alles, was ich in diesem Moment horte,
war: ,,Herr Krlger, die Wahrscheinlichkeit, dass Sie sterben, betragt 50 %.“

Als der Arzt das Zimmer verlieB ging ich ins Badezimmer, stellte mich vor den
Spiegel, sah mich an und weinte, wahrend ich immer wieder zu mir sagte: , Al-
les wird gut.” ,,Es wird alles gut.” ,,Es wird schon alles gut.“ Das half mir mich zu
beruhigen. Es ging mir danach besser.

Zur weiteren Behandlung wurde ich dann in ein Universitatsklinikum verlegt.
Dort erhielt ich weitere Chemos und wartete auf den passenden Spender.
Mein Vater litt zur selben Zeit an einem schweren Gehirntumor und es war
nur schwer zu ertragen, dass ich ihm in seinen letzten Monaten nicht mehr
beistehen konnte.

In dieser ganzen Zeit hat mir meine Familie, allen voran meine Mutter, sehr viel
Kraft gegeben. Man sagt, dass man in solch schweren Zeiten herausfindet, bei
welchen Freunden es sich um wahre Freunde handelt. Wie sich herausstellte,
waren es ausnahmslos alle. Sie starkten mir von Tag zu Tag den RUcken und
zeigten mir, dass ich den Kampf nicht allein kdmpfen muss. Ich bin ihnen
unermesslich dankbar.

Aufopfernd organisierten einige meiner Freunde in Zusammenarbeit mit der
DKMS Typisierungsaktionen. Insgesamt lieBen sich dabei Uber 3.200 Freiwil-
lige als potenzielle Stammzellspender in die DKMS aufnehmen. Der passende
Spender fur mich wurde dann auch tatsachlich gefunden - nicht bei diesen
Aktionen, sondern in den USA. Dennoch haben von den 3.200 Freiwilligen,
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die sich damals typisieren lieBen, bereits 25 flur andere Blutkrebspatienten
Stammzellen gespendet. Meine Freunde sind wahre Helden. Das ist einfach nur
wundervoll!

Am Tag der Transplantation war ich sehr aufgeregt. Ich blickte die ganze Zeit
aus dem Fenster, weil ich mit jeder Minute den Mann erwartete, der die Stamm-
zellen aus New York abgeholt hatte. Gegen Abend war es dann so weit. Die
eigentliche Transplantation lauft ziemlich unspektakular ab. Einzige Ausnahme
bei mir: Die Anzeige eines Gerates, das den Sauerstoffgehalt im Blut misst,
spielte verrickt, sodass die Arzte wie wild durch mein Zimmer liefen und mir
eine Sauerstoffmaske auf das Gesicht drickten. Was leicht stérend sein kann,
vor allem, wenn man eine Pizza neben sich stehen hat, die man sich zur Feier
des Tages bestellt hat.

Ruckblickend kann ich sagen, dass die gesamte Zeit der Behandlung sicher
nicht leicht war. Oft ging es mir sehr schlecht, aber Aufgeben kam fur mich zu
keinem Zeitpunkt infrage.

Heute - fast fUnf Jahre spéter - geht es mir sehr gut. Inzwischen ist das Risiko
eines RUckfalls duBerst gering und ich fUhle mich, als hatte der Krebs nie exis-
tiert. Bis auf ein paar Narben am Hals vom Venenkatheter erinnert nichts mehr
an die Krankheit.

Im August habe ich ein duales Studium im Innenministerium des Landes
Schleswig-Holstein begonnen. Wenn ich an die Zeit vor der Krankheit zurlck-
denke, glaube ich, dass ich mein Leben heute intensiver lebe. Ich freue mich
Uber viele Kleinigkeiten, die ich friher flr selbstverstandlich hielt. Jeder Mo-
ment ist kostbar. FUr jeden bin ich dankbar. Angst einen RUuckfall zu bekommen
habe ich nicht, denn ich will mich von meiner Vergangenheit nicht einschranken
lassen. Ich nehme es mit allem auf, was kommt. Ich will das Leben leben.

Mit meiner Spenderin durfte ich inzwischen Kontakt aufnehmen. Wir schrei-
ben uns haufig. Sie lebt in einer kleinen Stadt in der N&dhe von Atlanta und ich
werde sie schon bald besuchen. Die erste Begegnung mit ihr wird fir mich ein
ganz besonderer Moment sein. Sie ist der Grund, warum ich noch existiere.
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JAN, DIAGNOSE: .
CHRONISCHE MYELOISCHE LEUKAMIE (CML)

Aus eigener Erfahrung weil3 ich, dass die Diagnose Leukémie ein Schicksals-
schlag mit vielen Fragen und wenigen Antworten ist. Mit einer Krebserkran-
kung zu leben bedeutet pldtzlich Angste zu tberwinden, Lebensprioritaten zu
prifen, die Krankheit zu kommunizieren oder zu verschweigen, stark zu sein
und Schwache einzugestehen, Normalitat zu erleben und Widerstand zu Uber-
winden. Vor allem aber: berechtigte Hoffnung darauf zu haben, irgendwann
vom Krebs geheilt zu sein.

Vor dem Jahr 2001, dem Jahr meiner Diagnose chronische myeloische Leuka-
mie (CML) im Alter von nur 28 Jahren, verlief die Krankheit fUr einen GroRteil
der Patienten mit dieser Erkrankung todlich. Ich hatte damals das Gluck, Uber
andere, englischsprachige Patienten von einer klinischen Studie zu erfahren, in
der ich Zugang zu in Erprobung befindlichen CML-Therapien erhielt. Eine der
Therapien wurde spéter zur Standardtherapie, die heute den meisten Patienten
mit dieser Art Leukdmie ein normales, langes Leben ermoglicht.

Mit der Grindung der Online-Patientenplattform Leukaemie-Online.de im Jahr
2002 begann ich, die neuesten Informationen aus der Leukdmieforschung

mit anderen Patienten zu teilen. Uber die Jahre entwickelte sich daraus eine
hochfrequentierte Online-Plattform fur die Information und den Erfahrungsaus-
tausch zwischen Leukédmiepatienten. Darlber hinaus etablierte ich 2007 mit
anderen Patienten ein weltweites Netzwerk von CML-Patientenorganisationen,
das heute 103 Gruppen in 78 Landern zusammenbringt. Beruflich bin ich heute
Geschaftsfihrer des EU-Projekts ,,Europaische Patientenakademie” (EUPATI).
Dort machen wir Patienten zu kompetenten Partnern von medizinischen For-
schern.

Nach 13 Jahren Therapie erhielt ich im Oktober 2014 die Chance, meine
CML-Medikation unter engmaschiger Kontrolle abzusetzen. Es hat bei mir
gltcklicherweise funktioniert: Seit Uber einem Jahr bin ich nun therapiefrei. Ich
hoffe, die CML irgendwann vergessen zu kénnen.

ERFAHRUNGSBERICHTE

Das Leben mit Leukamie gleicht trotz des Erfolgs der aktuellen Therapien
jedoch trotzdem manchmal einem kleinen Kunststiick. Dieses symbolisiert die
taglichen kleinen und gro3en Herausforderungen, denen sich Patienten und
Angehoérige immer wieder stellen muissen, da die meisten CML-Patienten ihre
Therapien lebenslang einnehmen mussen, damit ihre Erkrankung unter
Kontrolle bleibt.

Gemeinsam mit dem Profifotografen Bert Spangemacher, ebenfalls CML-Pa-
tient, habe ich daher kurzlich das Buch ,,Manchmal ein Kunststlck: 16 Draht-
seilakte des Lebens mit Chronischer Myeloischer Leukéamie“ herausgegeben.
Dieses Buch war flr uns eine einmalige Gelegenheit, Menschen mit CML zu be-
gegnen. Es war spannend, zu erfahren, wie unterschiedlich die Lebenswege der
Menschen sind, die mit dieser Erkrankung konfrontiert werden - und dass viele
von ihnen ihr Leben neu ordnen, um Dinge zu tun, die ihnen wichtig sind. Die
Gesichter und Gedanken in diesem Buch geben die taglichen kleinen und gro-
Ben Balanceakte, Freuden und Sorgen aus individuellen Perspektiven wieder,
die unterschiedlicher nicht sein k&énnen, aber doch eines gemeinsam haben:
Jeder von uns hat sein personliches Kunststlck, seine eigene Geschichte, die
er erzahlen kann. Wir hoffen, die Website Leukaemie-Online.de und das Buch
,Manchmal ein Kunststlck“ geben anderen Patienten, die neu mit einer Krebs-
diagnose zu kdampfen haben oder seit langem damit leben, Information, Unter-
stitzung, Hoffnung und Inspiration.
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Q4 voGLICHE THERAPIEN
BEI BLUTKREBS

Die haufigste Behandlungsform bei Blutkrebserkrankungen ist die Chemothera-
pie. Daneben gibt es weitere Therapieformen wie Strahlentherapie, Einsatz von
Antikdrpern sowie eine Stammzelltransplantation. Im Folgenden mdchten wir
Ihnen diese Therapien kurz erlautern.

CHEMOTHERAPIE

Bei einer Chemotherapie werden dem Patienten sogenannte Zytostatika verab-
reicht. Dabei handelt es sich um Zellgifte, die extrem toxisch auf Zellen wirken,
die sich schnell teilen. Da Krebszellen Zellen sind, die sich schnell und unkon-
trolliert teilen, werden sie durch Zytokine zerstort. Die Behandlung erfolgt im
Krankenhaus in mehreren Zyklen, d.h. Gabe der Medikamente an einem oder
mehreren Tagen, gefolgt von einer langeren Pause, damit sich der Kérper erho-
len kann, bevor der nachste Zyklus folgt. Die Medikamente kénnen in Tabletten-
form, als Spritze oder Infusion verabreicht werden. Dies richtet sich nach der
Art der Medikamente, die speziell fur die jeweilige Erkrankung geeignet sind.

Neben dem gewlinschten Effekt hat eine Chemotherapie aber auch Neben-
wirkungen, da es im menschlichen Kérper auch eine Vielzahl gesunder Zellen
gibt, die sich relativ haufig teilen. Dazu gehdéren Haarwurzelzellen, Schleim-
hautzellen, Blutzellen und Hautzellen, die durch die Chemotherapie ebenfalls in
Mitleidenschaft gezogen werden. Die haufigsten Nebenwirkungen, die daraus
resultieren, sind:

* Haarausfall: Abhangig von der Dosierung und der Art der verabreichten
Medikamente, beginnt meist zwei bis vier Wochen nach Beginn der Therapie
der Haarausfall. Dies betrifft vorrangig die Kopfbehaarung, kann aber auch
zum Verlust von Augenbrauen, Wimpern sowie der Korperbehaarung fuhren.
Der Verlust der Haare belastet die meisten Patienten sehr, doch es gibt die
Moglichkeit, durch gute Perlicken sowie einfache Schminktechniken den
Verlust erfolgreich zu kaschieren. Ein Angebot zu kostenlosen Schminkse-
minaren sowie einem speziellen Haarprogramm bietet hier die DKMS LIFE
(siehe S. 54). Das Gute ist: Mit Absetzen der Chemotherapie setzt auch das
Wachstum der Haare wieder ein. Die nachwachsenden Haare kdnnen zu
Beginn in ihrer Struktur verandert sein, manche Patienten berichten, dass
sie z.B. Locken bekamen. Dies beruht auf der Schadigung der Haarwurzeln,
die einige Zeit brauchen, um sich wieder vollstandig zu erholen. Nach und
nach kehrt dann die alte Haarstruktur wieder zurtck. Nur bei einigen weni-
gen Patienten, die eine Hochdosis-Chemotherapie erhalten haben, bleibt das
Haarwachstum im Anschluss an die Therapie vollstandig aus.

MOGLICHE THERAPIEN BEI BLUTKREBS
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« Ubelkeit und Erbrechen: Ubelkeit, gefolgt von Erbrechen, ist ein naturlicher
Schutzmechanismus des Korpers, um ihn vor schadlichen Stoffen zu schit-
zen. Noch vor 15 Jahren gab es kaum eine Moglichkeit, diese unangeneh-
me Nebenwirkung der Chemotherapie zu bekampfen. Inzwischen wurden
eine Reihe hochwirksamer Medikamente, sog. Antiemetika, entwickelt. Im
Vorfeld der Therapie verabreicht, sorgen sie fUr ein Ausbleiben bzw. eine
Minimierung der Symptome. DarUber hinaus kdnnen Sie aber auch selbst
durch Einhalten einiger Verhaltensregeln daflr sorgen, diese Nebenwirkung
zu verringern. Achten Sie z.B. darauf, ausreichend zu trinken, verzichten Sie
auf stark gewUlrzte oder stark riechende Speisen wie auch auf stark riechen-
de Parfums oder Pflegeprodukte. Essen Sie nicht, wenn Ihnen schlecht ist,
verzichten Sie auf Alkohol und Nikotin und vermeiden Sie Stress sowie gro3e
kdrperliche Anstrengungen.

*« Magen-Darm-Beschwerden: Da die Chemotherapie auch die Schleimhaut-
zellen von Magen und Darm schéadigt, kann es hier zu Beschwerden kom-
men. Dazu zahlen in erster Linie Durchfélle, aber auch Verstopfung oder
Blahungen kdbnnen auftreten. Sprechen Sie in jedem Fall mit Ihrem behan-
delnden Arzt, welche MaBnahmen ergriffen werden. Besonders bei Durch-
fallen sollten Sie schnell handeln, da sie zu einem starken FlUssigkeitsverlust
fUhren. Abhangig von den Symptomen kénnen dann Medikamente Linde-
rung bringen. Zusatzlich sollte auf bestimmte Nahrungsmittel verzichtet
werden, die die Beschwerden unglnstig beeinflussen.

¢ Schleimhautentziindungen im Mund- und Rachenraum: Auch die Schleim-
haute in Mund- und Rachenraum sowie der Speiserdhre werden in Mitleiden-
schaft gezogen. Entzindungen, die zu Schmerzen in Mund und Hals fuhren,
sind die Folge. Hier schaffen ebenfalls unterstitzende Medikamente wie z.B.
spezielle Mundspulungen Linderung.

* Veranderung des Blutbildes: Wahrend einer Chemotherapie wird Ihr Blut-
bild regelmaBig kontrolliert, da die blutbildenden Zellen des Knochenmarks
ebenfalls geschadigt werden. Als Folge kommt es zu einer verminderten
Neuproduktion von Blutzellen, die Zellzahlen von Erythrozyten, Thrombozy-
ten und Leukozyten sinken. Dies fuhrt zu Nebenwirkungen wie Abgeschla-
genheit, Mldigkeit und Konzentrationsstérungen als Folge der fehlenden
Erythrozyten, da der Korper nur unzureichend mit Sauerstoff versorgt wird.
Durch einen Mangel an Thrombozyten kommt es zu einer erhdhten Blu-
tungsneigung, dies duBert sich z.B. durch Zahnfleisch- oder Nasenbluten.
Waéhrend einer Chemotherapie muss daher auch auf die Einnahme blutver-
dinnender Medikamente wie Acetylsalicylsdure (z.B. Aspirin) in der Regel
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verzichtet werden. Ein Mangel an Leukozyten fuhrt zu einer deutlich hdheren
Infektanfalligkeit. Daher ist es wichtig, den Kontakt zu Personen, die eine
ansteckende Krankheit haben, zu vermeiden. Spezielle HygienemalBnahmen
sollten zusatzlich eingehalten werden, um das Risiko einer Infektion zu mini-
mieren. Hier kann lhnen |hr behandelnder Arzt ausflhrliche Verhaltensregeln
aufzeigen. Bei Anzeichen eines Infektes, wie z.B. Fieber oder Schuttelfrost,
sollten Sie unmittelbar lhren Arzt aufsuchen.

* Unfruchtbarkeit: Die Chemotherapie beeinflusst sowohl Eierstocke als auch
Hoden. Als Folge sinkt die Zahl intakter Spermien beim Mann und intakter
Eizellen bei der Frau. Bei Frauen kbnnen Wechseljahressymptome auftreten,
wie Hitzewallungen, Stimmungsschwankungen, eine unregelmafige oder
ganz ausbleibende Periode etc. Generell kann wahrend der Therapie das
BedUrfnis nach Sexualitat ausbleiben. Ihr behandelnder Arzt ist auch hier der
richtige Ansprechpartner, um die Symptome (z.B. bei Frauen durch Hormon-
gaben) zu lindern.

Auch wenn die genannten Nebenwirkungen sicherlich unangenehm sind, diir-
fen Sie nicht vergessen, dass der Nutzen der Chemotherapie im Vordergrund
steht: Ihrer Blutkrebserkrankung Einhalt zu gebieten. Und das Gute ist: Alle
genannten Nebenwirkungen verschwinden, sobald die Therapie beendet ist.

STRAHLENTHERAPIE

Bei der Behandlung von Krebs wird die Strahlentherapie gezielt gegen Tumo-
ren eingesetzt. Die Strahlung &hnelt einer RGntgenstrahlung, ist aber wesent-
lich energiereicher. Durch sie wird das Erbgut der Krebszellen geschadigt,
sodass diese sich nicht weiter teilen kbnnen und absterben. Gesunde Zellen
werden durch die Strahlung ebenfalls in Mitleidenschaft gezogen, sind aber

in der Lage, sich zu regenerieren. Bei Blutkrebserkrankungen liegt zwar nicht
ein lokal begrenzter Tumor vor, die Krebszellen befinden sich hier schlieBlich
im Blut und damit im ganzen Kérper. Dennoch macht eine Bestrahlung bei
einigen Blutkrebserkrankungen wie z.B. der akuten lymphatischen Leukdmie
(ALL) Sinn. Hier wird gezielt das Zentralnervensystem (ZNS) bestrahlt, also das
RUckenmark und das Gehirn, da sich Krebszellen hierhin zurtckziehen kénnen.
Zwischen dem ZNS und dem Blutkreislauf besteht eine Barriere, die sog.
Blut-Hirn-Schranke, die nicht von allen Chemotherapeutika aus dem Blut
Uberwunden werden kann. Um Krebszellen in diesem Bereich ebenfalls zu
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vernichten, wird die Strahlentherapie eingesetzt. Alternativ kdnnen Chemothe-
rapeutika Uber eine Lumbalpunktion direkt ins RlUckenmark appliziert wer-
den. Auch zur Behandlung von bésartig veranderten Lymphknoten findet die
Strahlentherapie Anwendung. Um die Therapie fUr das umliegende Gewebe
moglichst schonend zu gestalten, werden das Zielgebiet sowie die Strahlendo-
sis computergesteuert ermittelt. Anhand dieser Daten wird dann ein genauer
Bestrahlungsplan erstellt. Als Nebenwirkungen der Strahlentherapie kénnen
Erschépfung, Mudigkeit, Kopfschmerzen und Appetitlosigkeit auftreten. Die
bestrahlte Haut kann gereizt werden, dhnlich einem Sonnenbrand, regeneriert
sich aber auch wieder.

ANTIKORPERTHERAPIE

Antikdrper werden im Kérper von Immunzellen bereitgestellt. Sie sind in der
Lage, Oberflachenstrukturen (= Antigene) z.B. von Krankheitserregern zu er-
kennen und sich dort anzuheften. Die so markierten Zellen werden von anderen
Immunzellen als feindlich erkannt und zerstort. Bei immer mehr Blutkrebs-
erkrankungen, insbesondere dem Non-Hodgkin-Lymphom (NHL) oder auch der
chronischen lymphatischen Leukamie (CLL), kbnnen klnstlich hergestellte
Antikdrper zum Einsatz kommen. Es handelt sich hier um ein ,,SchlUs-
sel-Schloss-Prinzip“, daher kbnnen die verflgbaren Antikdrper (= SchllUssel)
nur dann zum Einsatz kommen, wenn die Krebszellen das passende Antigen

(= Schloss) aufweisen. Ansonsten ware die Therapie unwirksam.

Da es sich bei Antikdrpern um kodrperfremde EiweiBe handelt und nach deren
Gabe innerhalb klrzester Zeit eine hohe Zahl an Tumorzellen zerstort wird,
kann es zu Nebenwirkungen kommen, wie z.B. grippedhnlichen Symptomen,
Fieber oder Kreislaufreaktionen.

STAMMZELLTRANSPLANTATION

Bei einer Vielzahl von Blutkrebserkrankungen ist die Ubertragung von gesunden
Blutstammzellen eine mdgliche Therapieform. Sie ist oftmals auch die einzige
Heilungschance.
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Ob eine Stammzelltransplantation durchgefiihrt wird und welche Art der Trans-
plantation, hangt von zahlreichen Faktoren ab, wie z.B. dem jeweiligen Krank-
heitsbild oder dem Alter wie auch dem Gesundheitszustand des Patienten.

TRANSPLANTATIONSARTEN
Drei unterschiedliche Transplantationsarten werden unterschieden:

autologe Stammazelltransplantation

Hierbei werden aus dem Blut des Patienten Stammzellen gewonnen. Diese wer-
den dann von Krebszellen gereinigt und anschlieBend eingefroren. Der Patient
erhalt eine hoch dosierte Chemotherapie und im Anschluss die gereinigten
Stammzellen zurlck. Obwohl es sich im eigentlichen Sinne um eine Reimplan-
tation handelt, hat sich doch der Begriff Stammzelltransplantation etabliert.

Der Vorteil dieser Methode ist, dass kein Fremdspender gesucht werden muss.
Fur die Methode spricht des Weiteren die gute Vertraglichkeit. Da es sich um
eigene Stammzellen handelt, kommmt es nicht zu Nebenwirkungen wie Ab-
stoBungsreaktionen, bei denen das Transplantat den Kérper angreift (GvHD =
Graft-versus-Host-Disease). Um dieser AbstoBung entgegenzuwirken, missen
langfristig Medikamente eingenommen werden, die das Immunsystem unterdri-
cken und viele Nebenwirkungen mit sich bringen. Da dies bei einer autologen
Stammzelltransplantation entfallt, ist diese Methode auch zur Behandlung é&lterer
Patienten gut geeignet. Durch den Wegdfall einer AbstoBungsreaktion entfallt
aber auch deren positiver Effekt: das Erkennen und Bekdmpfen verbliebener
Krebszellen durch ein neues Abwehrsystem (GvL-Effekt = Graft-versus-Leuke-
mia-Effekt). Daher steigt bei dieser Methode das Risiko eines Ruckfalls.

allogene Stammazelltransplantation

Bei dieser Methode werden Blutstammzellen eines Familien- oder Fremdspenders
Ubertragen. Wichtig hierbei ist eine méglichst weitgehende Ubereinstimmung
der Gewebemerkmale, die Blutgruppe spielt dabei nur eine untergeordnete Rolle.
Der Patient Ubernimmt durch eine Stammezelltransplantation die Blutgruppe des
Spenders. Damit die neuen, kdrperfremden Stammzellen vom Koérper des Pati-
enten gut angenommen werden, muss das koérpereigene blutbildende System
des Patienten vor der Transplantation durch eine hoch dosierte Chemotherapie,
gegebenenfalls in Kombination mit einer Ganzkorperbestrahlung, moglichst weit
unterdrickt werden. Im Anschluss erhalt er dann die Stammzellen des Familien-
oder Fremdspenders in Form einer Infusion in den Blutkreislauf.
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Von dort finden die Zellen selbstédndig den Weg ins Knochenmark, siedeln sich
dort an und beginnen allmahlich mit der Bildung neuer Blutzellen, wodurch sich
die Blutwerte des Patienten langsam erholen.

Nach der Transplantation ist die Gabe von Medikamenten zur Unterdrickung
des Immunsystems notwendig, um die bereits erwahnte GvHD zu vermeiden.

syngene Transplantation

Die syngene Transplantation ist die am seltensten eingesetzte, da hierbei die
Stammzellen eines eineiigen Zwillings des Patienten Ubertragen werden. Da
eineiige Zwillinge genetisch absolut identisch sind, kommmt es auch hier, genau
wie bei der autologen Stammzelltransplantation, zu keinerlei AbstoBungsreak-
tionen.

DER PASSENDE SPENDER

Entscheidend bei der Ubertragung von Stammzellen eines Spenders ist die
Ubereinstimmung seiner Gewebemerkmale (HLA-Merkmale) mit denen des
Patienten. Dabei handelt es sich um EiweiBstrukturen auf der Oberflache aller
Zellen, die in ihrer Anordnung bei jedem Menschen individuell sind, vergleich-
bar mit einem Fingerabdruck. Das kdrpereigene Immunsystem erkennt anhand
dieser EiweiB3strukturen, dass die Zellen zum Korper gehoéren, und greift sie
daher nicht an. Daher gilt es, einen Spender zu finden, dessen HLA-Merkmale
moglichst zu 100 % mit denen des Patienten Ubereinstimmen, damit das neue
Immunsystem, das aus diesen Stammzellen entsteht, nicht die Koérperzellen des
Patienten als fremd erkennt. Im Gegensatz zu einer Organtransplantation, bei
der das transplantierte Organ vom Korper des Patienten abgestoen werden
kann, wlrden hier die transplantierten Stammzellen den Kérper des Patienten
bekampfen. Schwerwiegende Nebenwirkungen waren die Folge.

Mit einer Wahrscheinlichkeit von 30 % findet man den geeigneten Spender im
engsten familidaren Umfeld, insbesondere unter Geschwistern. Verlauft die Su-
che dort vergebens, greift man auf einen Fremdspender zurlck. Weltweit sind
inzwischen Uber 30 Millionen Menschen freiwillig als potenzielle Stammzell-
spender registriert, davon allein Gber 7,5 Millionen Spender im weltweiten Da-
teienverbund der DKMS. Die Daten aller in Deutschland registrierten Spender
laufen anonymisiert beim Zentralen Knochenmarkspender-Register Deutsch-
land (ZKRD) mit Sitz in Ulm zusammen. Wird dort kein geeigneter Spender
gefunden, wird die Suche international ausgeweitet.
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Wie die Suche nach einem passenden Spender im Detail verlauft, erfahren Sie
in der BroschUre ,,Die Suche nach dem passenden Stammzellspender”, kos-
tenlos zu beziehen bei der DKMS (s. Anhang: ,,Literatur®). Ein Hinweis noch an
dieser Stelle: Familienangehoérige, deren HLA-Merkmale flr einen verwandten
Blutkrebspatienten getestet wurden, stehen nicht automatisch auch als poten-
zielle Stammzellspender fUr andere Patienten zur Verflgung. Informationen,
wie dies schnell und einfach méglich ist, bietet das Faltblatt ,Werden Sie aktiv
gegen Blutkrebs - Informationen fUr Familientypisierte und Angehdérige®, das
Sie ebenfalls kostenlos Uber die DKMS beziehen kénnen.

GEWINNUNG VON BLUTSTAMMZELLEN

Die Stammzellen, die fUr eine Stammzelltransplantation bendétigt werden, be-
finden sich im Knochenmark aller Knochen. In hoher Konzentration liegen sie
im Beckenkamm vor, in geringer Konzentration auch im flieBenden Blut.

Es gibt drei Methoden, Stammzellen zu gewinnen:

Entnahme von Blutstammzellen aus dem peripheren Blut

Mit ca. 80 % ist die periphere Stammzellentnahme (= PSZE) die am haufigsten
angewandte Methode. Hierzu wird dem Spender Uber mehrere Tage ein Wachs-
tumsfaktor verabreicht. Dabei handelt es sich um einen hormonahnlichen Stoff
(G-CSF), der normalerweise vom Korper produziert wird, wenn Infektionen
abgewehrt werden sollen. Mit einer Spritze unter die Haut verabreicht, bewirkt
G-CSF eine Vermehrung und Ausschwemmung von Stammzellen aus dem Kno-
chenmark ins periphere Blut. Von dort kdnnen die Stammzellen aus dem Blut
gesammelt werden (= Apherese). Dazu werden in einem ambulanten Verfahren
an beiden Armen vendse Zugange gelegt. Die Stammzellen werden dann in
einem Zellseparator aus dem Blut herausgefiltert. Der ganze Vorgang dauert
ca. drei bis vier Stunden.

Wahrend der Gabe des Medikaments konnen grippeahnliche Symptome auftre-

ten. Langzeitnebenwirkungen sind nach dem heutigen Forschungsstand nicht
belegt.

MOGLICHE THERAPIEN BEI BLUTKREBS
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Entnahme von Knochenmark aus dem Beckenkamm

Hierbei wird dem Spender unter Vollnarkose etwa ein Liter Knochen-
mark-Blut-Gemisch aus dem hinteren Bereich des Beckenkamms enthnommen.
In dem Gemisch befinden sich ca. 5% des Gesamtknochenmarks, das sich
innerhalb von ca. zwei Wochen vollstandig im Kdrper regeneriert. Das Risiko
fur den Spender beschrankt sich dabei im Wesentlichen auf das Ubliche Nar-
koserisiko. Nach der Entnahme kann fUr einige Tage ein lokaler Wundschmerz
auftreten, dhnlich dem einer Prellung.

Entnahme von Blutstammzellen aus der Nabelschnur

Nach der Geburt wird die Nabelschnur, die Mutter und Kind miteinander ver-
bindet, nicht mehr beno6tigt und kann entsorgt werden. Die Nabelschnur ent-
halt zu diesem Zeitpunkt Blutstammzellen in einer hohen Konzentration, wie sie
ansonsten nur im Knochenmark zu finden ist. Aufgrund ihres frihen Entwick-
lungsstadiums ist bei diesen Stammzellen eine nahezu 100%ige Ubereinstim-
mung mit den Gewebemerkmalen des Patienten nicht erforderlich. So kénnen
Stammzellen aus Nabelschnurblut z.B. bei Patienten eingesetzt werden, fUr die
ansonsten kein passender Spender gefunden werden konnte.

KINDERWUNSCH

Chemo- und Strahlentherapie kdnnen zeitweilig oder dauerhaft Einfluss auf die
Fruchtbarkeit haben. Wenn Sie sich fur Ihre Zukunft Kinder oder weitere Kinder
wulnschen, sollten Sie daher vor Beginn der Behandlung dieses Thema mit |h-
rem behandelnden Arzt besprechen. Er kann |hr individuelles Risiko am besten
einschatzen und Ihnen ggf. geeignete Ansprechpartner nennen. Leider werden
die Kosten fur vorbeugende MaBnahmen wie z.B. das Einfrieren von Spermien
oder Eizellen bislang nicht von den gesetzlichen Krankenkassen getragen.

MOGLICHE THERAPIEN BEI BLUTKREBS

TEILNAHME AN KLINISCHEN STUDIEN

Um in der Medizin erfolgreiche Therapien zu entwickeln, sind klinische Studi-
en unerlasslich. Vielleicht tragen auch Sie sich im Laufe lhrer Behandlung mit
dem Gedanken, an einer solchen Studie teilzunehmen, oder die Frage wird an
Sie herangetragen. Bevor ein Therapieverfahren oder ein neues Medikament
in die Phase der klinischen Studie eintritt, sind bereits viele Jahre intensiver
Forschung im Labor und an Versuchstieren vergangen. Es bestehen strenge
gesetzliche Richtlinien zur Durchfihrung von klinischen Studien. Der Vorteil
einer Studienteilnahme liegt darin, dass Sie besonders intensiv betreut wer-
den und moglicherweise von Behandlungsmethoden profitieren, die sonst
nicht verfligbar waren. Oft kdnnen Patienten nur im Rahmen von klinischen
Studien Zugang zu neuen und besonders wirksamen Medikamenten erhalten.
Manche Patienten beflrchten, dass sie im Rahmen einer Studie in einer sog.
Placebo-Gruppe landen, d.h. in einer Gruppe, die statt eines wirkungsvollen
Medikaments nur ein Scheinmedikament ohne jede Wirkung erhalt. Diese
Sorge ist unbegrindet, denn die Verwendung von Scheinmedikamenten im
Rahmen einer Krebsbehandlung ist aus ethischen Grinden in der Regel nicht
vorgesehen. Sollte der Patient zu einer sog. Kontrollgruppe gehodren, erhalt er
alternativ das Medikament, das er ansonsten auch auB3erhalb der Studie verord-
net bekommen hatte.

Im Vordergrund steht bei einer Studie immer die Sicherheit der teilnehmen-
den Patienten.

Dennoch birgt eine Studie auch Risiken, denn eine Garantie, dass das neue Me-
dikament oder die neue Behandlungsmethode tatsachlich effektiv wirken, soll
ja erst innerhalb der Studie bewiesen werden. Auch alle moglichen Nebenwir-
kungen sind zu diesem Zeitpunkt noch nicht abschlieBend bekannt. Dennoch
steht fest: Der immense Fortschritt in der Krebstherapie und damit die stete
Verbesserung von Heilungschancen konnte und kann nur dank dieser Studien
und ihrer Teilnehmer stattfinden.

Sollten Sie sich fir eine Studienteilnahme interessieren, sprechen Sie lhren

behandelnden Arzt an, er kann lhnen daruber Auskunft geben, welche aktuel-
len Studien fiir Sie infrage kommen.

MOGLICHE THERAPIEN BEI BLUTKREBS
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OB ALTERNATIVE
BEHANDLUNGS-

METHODEN

Viele Patienten haben das Bedurfnis, aktiv die eigene Krebsbehandlung zu
unterstUtzen. Grund hierfUr kann der Wunsch sein, Nebenwirkungen zu lindern
oder allgemein den Korper zu starken. Grundsatzlich ist dagegen auch nichts
einzuwenden, dennoch sollten unbedingt einige Punkte beachtet werden, um
den Erfolg der Therapie nicht zu gefahrden.

ALTERNATIVMEDIZIN

Im umgangssprachlichen Gebrauch hat sich der Begriff ,,Alternativmedizin®
etabliert. Der Einsatz von Alternativmedizin kann aber im Zusammenhang

mit einer Krebstherapie fatale Folgen haben, denn hier geht es tatsachlich um
Alternativen zur Schulmedizin, also Methoden, die die herkdmmliche Krebs-
therapie vollstandig ersetzen sollen. Gerade im Internet wird viel Werbung fur
alternative Heilmethoden im Zusammenhang mit Krebs betrieben. Verspre-
chen, dass Patienten auf Chemo- oder Strahlentherapie verzichten und statt-
dessen mittels ,,sanfter Praparate” den Krebs vollstandig heilen kbnnen, wecken
falsche Hoffnungen. Meist werden diese Versprechen mit Dankbriefen geheilter
Patienten untermauert.

Diese Methoden sind nicht nur teuer, sondern auch unwirksam und daher in
hohem MaBe unserids! lhre Anbieter verfolgen eindeutig nicht das Ziel, Ihnen
zu helfen, sondern auf Kosten |lhrer Gesundheit viel Geld zu verdienen. Sie
miussen daher ganz klar als gefahrliche Scharlatane bezeichnet werden.

Grundsatzlich sollte man sich bei solchen Angeboten die Frage stellen, warum
seridse Schulmediziner sie nicht zur Anwendung bringen, wenn sie erfolgver-
sprechender sind als die bestehenden Methoden. Sollten Sie daher auf eine in
lhren Augen vielversprechende Methode stoen, erkundigen Sie sich in jedem
Fall, ob die Therapie geprift und serids ist. Anlaufstellen hierflr bieten die
Deutsche Krebsgesellschaft, das Deutsche Krebsforschungszentrum sowie das
Kompetenznetz Komplementarmedizin in der Onkologie (KOKON). Adressen,
hilfreiche Links und Literaturtipps zu diesem Thema finden Sie im Anhang die-
ser Broschare.

ALTERNATIVE BEHANDLUNGSMETHODEN
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KOMPLEMENTARMEDIZIN

Im klaren Gegensatz dazu steht der Ansatz der Komplementarmedizin, eine
Krebstherapie zu erganzen. Inzwischen werden auch hier zahlreiche seriése
Studien betrieben, um die Wirksamkeit verschiedenster Methoden zu prufen.
Zu den haufigsten und anerkanntesten ergénzenden Methoden bei Krebsthe-
rapien zéhlen die Gabe von Mistelpraparaten und anderen Pflanzeninhaltsstof-
fen, Enzymen, Vitaminen und Spurenelementen sowie die Anwendung einiger
Methoden der traditionellen chinesischen Medizin (TCM), z.B. Akupunktur.
Diese unterstitzenden MaBnahmen kdnnen u.a. helfen, Nebenwirkungen der
Therapie zu lindern, wie z.B. Ubelkeit oder Erbrechen, Entziindungen der
Mundschleimhaut (Mukositis) oder auch das Fatigue-Syndrom (= Syndrom
chronischer Erschopfung, siehe auch S. 51).

Aber auch hier gilt: Bevor bei Ihnen komplementarmedizinische Methoden
zur Anwendung kommen, sollten Sie unbedingt Ihren behandelnden

Arzt zu Rate ziehen, denn einige Praparate kénnen zu unglinstigen
Wechselwirkungen mit lhrer schulmedizinischen Therapie fuhren, z.B. die
Wirksamkeit einer Chemotherapie herabsetzen!

Grundsatzlich sind die gesetzlichen Krankenkassen nicht verpflichtet, die
Kosten komplementarmedizinischer Methoden zu tragen, bei einigen ist dies je-
doch inzwischen maéglich. Fragen Sie daher bei Ihrer Krankenkasse gezielt nach
der Moglichkeit einer Kostenlbernahme.

ALTERNATIVE BEHANDLUNGSMETHODEN
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Die Diagnose Blutkrebs ist fir Patienten ein Schock und ist verbunden mit
Gefuhlen wie Angst, Unsicherheit, Verzweiflung und Wut. Von einem auf den
anderen Tag gerat das Leben des Betroffenen und seiner Angehérigen aus der
Bahn. Auch wenn inzwischen die Heilungschancen sehr gut sind und Behand-
lungsmethoden stetig verbessert werden, gehen die meisten Patienten im
ersten Moment von einer unheilbaren Krankheit aus, die mit Leid und Schmer-
zen verbunden ist. Dem ersten Schock schlie3t sich ein langer Weg der Krank-
heitsbewaltigung an, der flr jeden Patienten ganz individuell verlauft. Manch
einer findet Kraft und Zuversicht im Glauben, einige entwickeln einen eisernen
Willen, der ihnen hilft, sich nicht unterkriegen zu lassen, wieder andere nutzen
die Krankheit als Chance, das Leben komplett zu andern und neue Prioritaten
zu setzen.

Aber ganz unabhangig davon, welche Bewaltigungsstrategie jeder Einzelne
far sich umsetzt: Die Diagnose Blutkrebs bringt eine nicht zu unterschatzende
seelische Belastung mit sich.

PSYCHISCHE BEGLEITERSCHEINUNGEN

Auch wenn Patienten nach der Diagnose in ihrem persdnlichen Umfeld Rlck-
halt erfahren, reicht dies meist nicht aus, die psychosoziale Belastung aufzu-
fangen, die die Krankheit unweigerlich mit sich bringt. Blutkrebs beeinflusst
schlieBlich die unterschiedlichsten Lebensbereiche. Diese Belastung kann -
neben der eigentlichen Krebserkrankung - auch zu psychischen Erkrankungen
fUhren oder bestehende psychische Erkrankungen wie z.B. Depressionen ggf.
verschlimmern. Daher sollten Sie genau darauf achten, ob Warnzeichen einer
psychischen Belastung bei Ihnen auftreten. Symptome wie Erschépfung, Angs-
te, Perspektivlosigkeit, Gereiztheit, aber auch Schuldgefihle und Trauer Uber
einen langeren Zeitraum sollten Sie ernst nehmen. Auch anhaltende Schlaflo-
sigkeit ist ein ernst zu nehmendes Problem, denn sie fUhrt zu einer massiven
Erschépfung, die Ihren Kdrper zusatzlich schwacht.

Sollten Sie Symptome dieser Art feststellen, scheuen Sie sich bitte keinesfalls,
sich an Ilhren behandelnden Arzt zu wenden! Sie sind sicher kein Ausdruck
von Schwache oder etwas, woflr Sie sich schamen miussen. Vielmehr sind

es in der Krebstherapie gangige Begleiterscheinungen, die auch lhrem Arzt
bekannt sind und bei denen er lhnen helfen kann.

KREBS UND PSYCHE

FATIGUE-SYNDROM

Die meisten soeben genannten Symptome sind vereint in einer inzwischen
benannten Erkrankung, dem sog. Fatigue-Syndrom. Die Bezeichnung Fatigue
kommt aus dem Franzdsischen und bedeutet ,,MUdigkeit, Erschopfung®. Jahre-
lang wurde der Zusammenhang zwischen Krebserkrankung und dem Auftreten
des Fatigue-Syndroms bei Patienten nicht erkannt. Zu den typischen Anzeichen
zahlen anhaltende Mudigkeit und Abgeschlagenheit in Verbindung mit einem
erhoéhten Schlafbedurfnis. Vermehrter Schlaf und Ruhe bringen allerdings nicht
die gewlinschte Erholung. Patienten, die am Fatigue-Syndrom leiden, fUhlen sich
bereits bei der kleinsten Belastung vollig Uberfordert. Sie leiden zudem an Kon-
zentrations- und Gedachtnisstérungen, oftmals auch an Wortfindungsstdrungen.

Die Symptomatik kann sich im Verlauf der Krebstherapie entwickeln. Die
Ursachen sind bis heute noch nicht in Ganze geklart. Man spricht hier von
multifaktoriellen Ursachen, bei denen das Zusammenwirken von kdrperlichen,
psychischen und sozialen Komponenten eine Rolle spielt. Bislang ist aber be-
kannt, dass durch die Gabe bestimmter Medikamente, wie z.B. Immunsuppressi-
va oder auch Mitteln, die bei Verabreichung einer Chemotherapie die Ubelkeit
unterdriicken sollen, eine Erkrankung am Fatigue-Syndrom beglnstigt wird, da
sie mUde machen kénnen. Durch anhaltende Mudigkeit bewegen sich Patienten
weniger, dadurch kommt es zu einem Abbau der Muskulatur. Bewegung wird

so anstrengender und daher vermieden. Dies treibt den Muskelabbau weiter
voran. Ein Teufelskreis beginnt. Strahlen- und Chemotherapie kbnnen darlber
hinaus auch zu einem Mangel an roten Blutkdrperchen, den sog. Erythrozyten,
fUhren. Sie sind fUr den Sauerstofftransport im Kérper verantwortlich. Ein Man-
gel an Sauerstoff fUhrt ebenfalls zu Mudigkeit und Erschdpfung sowie Konzent-
rationsstérungen.

Inzwischen wei3 man, dass Fatigue durchaus behandelbar ist. Eine Optimie-
rung der Medikame, gesunde Erndhrung, ein speziell auf den Patienten ausge-
richtetes Bewegungsprogramm sowie eine begleitende Psychotherapie kbnnen
helfen, die Symptome in den Griff zu bekommen.

Das Fatigue-Syndrom entsteht nicht automatisch bei jedem Krebspatienten.
Sollten Sie jedoch die genannten Symptome bei sich feststellen, fragen Sie
bitte Ihren behandelnden Arzt. Bestatigt sich der Verdacht, kann er gemein-
sam mit lhnen die richtige Therapieform finden.

KREBS UND PSYCHE
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HILFE BEI PSYCHISCHEN
BEGLEITERSCHEINUNGEN

Das Zusammenspiel von Kérper und Seele ist entscheidend fur den Erfolg

des Heilungsprozesses. Aus diesem Grund ist es wichtig, dass im Laufe einer
Krebsbehandlung nicht nur der Koérper therapiert wird, sondern auch gleichzei-
tig die Seele Unterstltzung erféhrt. Im Folgenden mochten wir lhnen aufzeigen,
welche unterstlitzenden MaBnahmen lhnen zur Verfligung stehen.

PSYCHOONKOLOGIE

Die Psychoonkologie befasst sich mit den seelischen Auswirkungen der
Krebserkrankung auf einen Patienten. Sie ist ein eigenstandiges Fachgebiet,
das es seit mehr als 30 Jahren gibt. Aufgabe der Psychoonkologie ist es, den
Patienten im Verlauf seiner Behandlung mit unterschiedlichsten MaBnahmen
zu unterstltzen. Dabei werden die MaBnahmen genauestens auf den Patienten
abgestimmt. Das Angebot ist vielfaltig. So wird z.B. das Erlernen von Entspan-
nungstechniken angeboten, wodurch die Nebenwirkungen der Chemothera-
pie, wie z.B. haufiges Erbrechen, gemildert werden. Gruppengesprache unter
Anleitung eines Psychologen oder Psychotherapeuten dienen dem Erfahrungs-
austausch. Psychologische Einzelgesprache kénnen bei Bedarf persdnliche
Probleme auffangen. Ein breites Angebot klnstlerischer Therapien, wie z.B.
Kunst- und Gestaltungstherapie, Tanz- oder auch Musiktherapie, kbnnen helfen,
unterbewusste Prozesse, die zu einer Belastung fUhren, zu verarbeiten.

Leider gehort die Psychoonkologie oftmals immer noch nicht zu den Behand-
lungsroutinen bei einer Krebsbehandlung. Psychoonkologische Unterstltzung
findet man inzwischen an vielen onkologischen Kliniken, in Rehaeinrichtungen,
in psychotherapeutischen Praxen und in psychosozialen Beratungsstellen.

Sie sollten sich keinesfalls scheuen, psychoonkologische Unterstiitzung in
Anspruch zu nehmen! Dies ist keinesfalls ein Zeichen von Schwache, sondern
ein weiterer Bereich, in dem Sie lhren Heilungsprozess aktiv unterstiitzen
kénnen. Sprechen Sie in jedem Fall Ihren behandelnden Arzt auf diese Form
der Unterstlitzung an. Adressen und Ansprechpartner erhalten Sie dartliber
hinaus uber die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Psychosoziale Onkologie e. V.
oder Uber regionale Krebsberatungsstellen.

KREBS UND PSYCHE

SELBSTHILFEGRUPPEN

Selbsthilfegruppen dienen dem Erfahrungs- und Informationsaustausch von
Patienten und auch deren Angehorigen. Aber auch die praktische Lebenshilfe
steht hier im Vordergrund. DarUber hinaus vertreten Selbsthilfegruppen die
Belange ihrer Mitglieder in unterschiedlichem Grad nach auf3en. Dies beinhal-
tet Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit sowie die Unterstitzung von For-
schungsprojekten bis hin zur politischen Interessenvertretung.

Inzwischen gibt es ca. 130 Leukdmie- und Lymphom-Selbsthilfeinitiativen in
Deutschland und dem angrenzenden deutschsprachigen Ausland. Eine genaue
Ubersicht sowie Kontaktdaten erhalten Sie bei der Deutschen Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe e.V. (DLH). Die DLH ist der Bundesverband der Selbsthilfeor-
ganisationen zur Unterstltzung von Erwachsenen mit Leukdmien und Lympho-
men. Sie hat es sich zur Aufgabe gemacht, lokale und regionale Selbsthilfeiniti-
ativen fUr Leukdmie- und Lymphompatienten zu férdern. Darlber hinaus steht
ein Patientenbeistandsteam Betroffenen und Angehérigen bei Fragen und
Problemen hilfreich zur Seite. Bei der DLH erhalten Sie zudem umfangreiches
Informationsmaterial, das kostenlos angefordert werden kann.

WAS SIE SELBST FUR SICH TUN KONNEN

Lernen Sie, die Krankheit zu akzeptieren. Das ist sicher leichter gesagt als
getan, doch entscheidend fur Ihren Weg durch die Krankheit ist Ihre innere
Haltung. Das Glas kann eben halb voll oder halb leer sein. Der Blutkrebs ist von
nun an Teil Ihres Lebens und es hilft nicht, sich dagegen zu wehren, und schon
gar nicht, hoffnungslos aufzugeben.

Information hilft! Informieren Sie sich so gut es geht Uber Ihre Krankheit, damit
Sie verstehen, was in Ihrem Koérper passiert und wie die Krebstherapie den
Blutkrebs heilen kann. Das Lesen dieser Broschure ist hierbei schon ein erster
wichtiger Schritt, damit Sie einschatzen kénnen, was auf Sie zukommt und
was Sie beachten sollten. Eine Krankheit, die man nicht begreift, macht Angst
und wirkt Uberméachtig, daher ist es wichtig, dass Sie auf dem Laufenden sind.
Fragen Sie lhren Arzt, wann immer Sie etwas nicht verstehen, notfalls fragen
Sie auch mehrfach nach.

KREBS UND PSYCHE
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Wichtig ist auch, dass Sie sich nun nicht zu viel zumuten. Die Therapie ist an-
strengend und kraftezehrend. Sie werden lhren Alltag nicht mehr so bestreiten
kdédnnen wie bisher. Wenn Sie auch zu den Menschen gehoren, die sonst immer
alles im Griff haben und selbst regeln, ist nun der richtige Zeitpunkt, lhren All-
tag mit allen Verpflichtungen umzustrukturieren und Dinge zu delegieren.

Lernen Sie, Aufgaben abzugeben! Ihre Angehdrigen wollen lhnen sicher hel-
fen, lassen Sie es zu. Sie werden dadurch nicht unmundig oder hilflos, son-
dern haben mehr Zeit, sich auf lhre Heilung zu konzentrieren und sich auszu-
ruhen, um baldmdglichst wieder in |hr altes Leben zurlickzukehren.

Suchen Sie sich eventuell gezielt etwas, was |hnen Freude macht, z.B. ein
Hobby, das Sie koérperlich nicht zu sehr fordert. Horen Sie auf Ihren Korper, er
wird Ihnen sagen, wann es zu anstrengend wird. So finden Sie bald ein Gleich-
gewicht zwischen Anstrengung und Erholung.

LEBENSQUALITAT DURCH GUTES AUSSEHEN

Bei der Therapie einer Blutkrebserkrankung kommt es auch fast immer zu
auBerlichen Veranderungen wie Haarausfall, dem Verlust von Wimpern und
Augenbrauen sowie Hautirritationen. So entwickelt sich der Kampf um Heilung
auch zu einem taglichen Kampf mit dem Spiegelbild. Hier setzt die gemeinntt-
zige Gesellschaft DKMS LIFE an, eine 100%ige Tochter der DKMS. Sie hat es
sich zur Aufgabe gemacht, Patientinnen zu einer lebensbejahenden Einstellung
in der schweren Zeit der Krebstherapie zu ermutigen. Denn sich wohler fihlen
fordert das SelbstwertgefUhl. Im Rahmen ihres Patientenprogramms /ook good
feel better bietet DKMS LIFE Krebspatientinnen ca. 90-minltige Kosmetikse-
minare an, in denen geschulte Kosmetikerinnen zeigen, wie man die Folgen
der Erkrankung geschickt kaschieren kann. Das Programm umfasst auch eine
TUcher- und Kopftuchberatung. Die Teilnahme sowie eine Tasche mit hochwer-
tigen Kosmetikprodukten sind kostenlos. DarUber hinaus hat DKMS LIFE ihr
Angebot um /ook good feel better - das Haarprogramm flr Krebspatientinnen
erweitert. Patientinnen haben die Moglichkeit, von einem speziell geschulten
Partnerfriseur eine auf inre BedUrfnisse abgestimmte Beratung vor, wahrend
und nach dem Haarverlust zu erhalten.

Kontaktinfos erhalten Sie im Adressteil dieser Broschiire oder unter
www.dkms-life.de

KREBS UND PSYCHE
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Erkrankt ein Mensch an Blutkrebs, ist dies nicht nur flr die Person selbst ein
Schock und eine immense Belastung, sondern auch fur ihr direktes Umfeld.
Geflhle wie Angst und Hilflosigkeit bestimmen den Alltag von engsten Freun-
den und Angehédrigen. Nicht zu Unrecht bezeichnet man eine Krebserkrankung
auch als ,Familienkrankheit”. Als Angehoriger eines Blutkrebspatienten steht
man vor fast den gleichen Fragen wie der Patient selbst: Wird er es schaffen?
Was bedeutet das flr unsere Zukunft? Was wird sich in ndchster Zeit andern?
Was muUssen wir beachten? Und naturlich: Wie kann ich helfen?

Der Genesungsprozess des Erkrankten steht jetzt im Vordergrund, persdnliche
Bedurfnisse werden zurlickgestellt. Viel Energie muss nun darauf verwendet
werden, den gewohnten Alltag weiter in Gang zu halten und die Rolle des an-
deren mit zu Ubernehmen. Dies gilt vor allem, wenn Kinder zu versorgen sind.

So wie der Erkrankte lernen muss, mit der Krebserkrankung zu leben, so mus-
sen die Angehdrigen lernen, mit dem kranken Familienmitglied umzugehen.
Angehodrige sind oft unsicher, wie sie sich verhalten sollen. Darf man die Erkran-
kung ansprechen? Muss man selbst immer stark und zuversichtlich sein oder
darf man dem Erkrankten gegenlber auch zeigen, wie besorgt und &ngstlich
man ist? Darf man zugeben, dass man selbst an seine Grenzen stoBt, physisch
und psychisch?

Im Folgenden mdchten wir Ihnen ein paar Tipps geben, die Ihnen in dieser neu-
en Lebenssituation und im Umgang mit Ihrem erkrankten Angehérigen helfen
kdénnen.

WIE ANGEHORIGE UNTERSTUTZEN KONNEN

Es gibt zahlreiche Moglichkeiten, Ihren erkrankten Angehérigen zu unterstit-
zen. Wichtig ist nur, dass Sie ihm lhre Hilfe nicht aufzwingen. Hier hilft das
offene Gesprach auf beiden Seiten, um klarzustellen, ob Hilfe nur aus falscher
Rucksichtnahme abgelehnt oder tatsachlich nicht benodtigt wird.

ANGEHORIGE UND FREUNDE - DAS UMFELD LEIDET MIT

BEGLEITUNG ZUM ARZTGESPRACH

Bereits nach der Diagnose kdnnen Sie eine wertvolle StUtze fur den Erkrankten
sein. Im Laufe der nachsten Arzttermine wird eine Vielzahl von Informationen
auf ihn einprasseln, die im ersten Moment kaum verarbeitet werden kdnnen.
Bieten Sie daher an, mit zum Arztgesprach zu gehen. Setzen Sie sich vorher
zusammen und schreiben Sie Fragen auf, die Sie dem Arzt stellen wollen. Im
Gesprach vergisst man haufig, was man eigentlich fragen wollte (siehe auch
Arztgesprach, S. 23).

Klaren Sie vorab, ob auch Sie dem Arzt Fragen stellen dirfen, damit sich lhr
Angehoriger nicht Ubergangen fuhlt. Falls er einverstanden ist, scheuen Sie sich
keinesfalls, so lange nachzufragen, bis alles verstanden wurde.

BEGLEITUNG ZU WEITER GEHENDEN UNTERSUCHUNGEN

Manche Untersuchungen sind langwierig und mit einiger Wartezeit verbunden.
Das Sitzen auf den Krankenhausfluren kann ebenfalls belastend sein, denn

dort wird man sehr direkt durch andere Patienten mit dem Thema Krankheit
konfrontiert. Eine Begleitperson, die die Wartezeit mit einer Unterhaltung
Uberbrickt und fur Ablenkung sorgt, kann flr den Erkrankten hier sehr hilfreich
sein.

BESUCH IM KRANKENHAUS

Muss |hr Angehoriger einige Zeit im Krankenhaus verbringen, werden Sie ihn
haufig besuchen. An manchen Tagen werden Sie es sicher mit schlechter Lau-
ne, Gereiztheit und Ablehnung zu tun bekommen. Depressive Verstimmungen
kommen z.B. wéhrend einer Chemotherapie haufiger vor und haben auch zum
Teil mit den Medikamenten zu tun, die verabreicht werden.

Lassen Sie sich nicht entmutigen, sondern bleiben Sie am Ball! Wichtig ist,
dass der Erkrankte spiirt, dass Sie uneingeschrankt fur ihn da sind, egal ob er
gut oder schlecht gelaunt ist. Wenn Sie merken, dass Ilhre Gesprachsthemen
fir Unmut sorgen, lassen Sie ihn das Thema bestimmen. Manchmal genligt es
auch, zu schweigen und einfach nur da zu sein.
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HILFE DAHEIM

Befindet sich der Erkrankte zuhause, werden Sie ihm sicher das ein oder ande-
re im taglichen Ablauf abnehmen, damit er sich ganz seinem Heilungsprozess
widmen kann. Wichtig ist hier nur, dass Sie ihm nicht alles abnehmen und damit
das Gefuhl vermitteln, nutzlos zu sein. Hilfreich ist es auch hier, dartber offen
zu sprechen, welche Aufgaben von Ihnen und welche Aufgaben vom Erkrank-
ten erflllt werden kénnen. Es wird sicher eine Zeit dauern, bis sich alle Betei-
ligten an diesen neu strukturierten Tagesablauf gewdhnt haben. Dabei sollten
Unstimmigkeiten moglichst direkt angesprochen werden, um die Entstehung
groBerer Konflikte zu vermeiden.

AUCH ANGEHORIGE BENOTIGEN
UNTERSTUTZUNG

Angehodrige von Krebspatienten neigen haufig dazu, sich selbst und ihre Bedurf-
nisse vollig zu vernachlassigen. Die Krankheit des anderen ist viel gravierender
und ernster als die eigenen Sorgen und Beschwerden. Dies fuhrt leider haufig
dazu, dass die Grenze der Belastbarkeit Uberschritten wird und der Angehori-
ge bald am Ende seiner Kréafte ist. Es ist daher wichtig, auf sich selbst zu héren
und die eigenen Bedurfnisse wahrzunehmen. lhre Situation ist extrem schwie-
rig. Sie meistern |Ihr eigenes Leben und das Leben des anderen noch dazu mit
all seinen Aufgaben. Dabei leben Sie in standiger Sorge um lhren erkrankten
Angehodrigen und die gemeinsame Zukunft. Das ist auf Dauer zu viel fUr einen
allein. Daher ist es wichtig, gezielt Auszeiten zu nehmen, um Abstand von der
Krankheit zu gewinnen und Kraft zu tanken.

Es nutzt schlieBlich niemandem, wenn Sie auch noch krank werden!
Also haushalten Sie mit |hren Kraften und gdénnen Sie sich auch einmal Momen-
te, in denen Sie Entspannung finden, sei es bei einem Kino- oder Saunabesuch,

einem Essen mit Freunden oder einem langen Waldspaziergang.

Gonnen Sie dem Krebs in lhrem Leben auch mal eine Pause, um den Kopf
wieder frei zu bekommen!
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KORPERLICHE BESCHWERDEN

Wenn der Druck zu grof3 wird, kann es auch zu kérperlichen Symptomen wie
Schlafstérungen, Gewichtsverlust, Kopf- oder Magenschmerzen, Herzrasen
oder Erschépfungszustanden kommen. Dies sind unmissverstandliche Warnzei-
chen Ihres Korpers, dass die Belastungsgrenze erreicht ist. |hr Hausarzt ist dann
der richtige Ansprechpartner, um zu helfen. Zusatzlich sollten Sie Freunde und
Nachbarn um Hilfe bitten oder deren Hilfsangebote annehmen.

REDEN HILFT!

Sie bieten lhrem erkrankten Angehorigen jederzeit ein offenes Ohr, aber wer
hort Thnen zu? Auch fUr Sie ist es wichtig, sich die Sorgen von der Seele zu
reden. Freunde héren Ihnen sicher gerne zu und haben darlber hinaus auch
Verstandnis, wenn es mit Ihrer Laune mal nicht zum Besten steht.

Alternativ kbnnen Sie sich aber auch an Krebsberatungsstellen wenden und
dort nach einem geeigneten Ansprechpartner oder einer Selbsthilfegruppe fur
Angehorige fragen. Oftmals ist es auch hilfreich, bei Gelegenheit einfach das
Gesprach mit Angehoérigen anderer Krebskranker zum gemeinsamen Erfah-
rungsaustausch zu suchen, z.B. in der Krankenhauscafeteria.

KINDER KREBSKRANKER ELTERN

Eine Gruppe, die oft vergessen wird, sind die Kinder erkrankter Eltern. Kin-

der leiden oft still und drlcken ihre Belastung zum Beispiel in nachlassenden
Schulleistungen, Albtraumen oder Bettnassen aus. Eltern sind unsicher, was sie
ihren Kindern sagen kdénnen, versuchen, ihre Kinder ,rauszuhalten®, oder be-
schonigen die Situation, um die Kinder zu schonen. Sie sollten hier lhre Kinder
keinesfalls unterschatzen! Sie spUren, dass etwas ganz und gar nicht stimmt.
Enthalten Sie lhren Kindern die Wahrheit vor, fullen sie die fehlende Information
mit der eigenen Fantasie und die ist leider meist schlimmer als die Wahrheit.
Viele Kinder glauben z.B,, sie seien schuld an der Krankheit. Daher gilt hier:
offene und kindgerechte Aufklarung.

Beziehen Sie die Kinder mit ein, geben Sie ihnen Mdglichkeiten, auch etwas

flar Sie zu tun. Sagen Sie ihnen, dass Sie sie lieb haben, auch wenn Sie sich
weniger um sie kimmern kénnen.
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OE ANRECHT AUF
SOZIALLEISTUNGEN

Eine Blutkrebserkrankung kann unter Umstanden - je nach Umfang und Dauer
der Behandlung - auch zu finanziellen EinbuBen fUhren, nédmlich dann, wenn
man ldngere Zeit nicht arbeitsfahig ist. Darlber hinaus kommen noch Mehr-
kosten durch Medikamente oder Fahrtkosten auf Sie zu. Ggf. benodtigen Sie
auch UnterstUtzung zur Bewaltigung des Alltags in Form einer Haushaltshilfe,
Kinderbetreuung o.A. All dies wird zum Gliick vom deutschen Sozialsystem
aufgefangen, damit Ihnen - zusatzlich zu lhrer Erkrankung - nicht auch noch
soziale Nachteile entstehen. Es gibt eine Vielzahl von Sozialleistungen, die Sie
in jedem Fall in Anspruch nehmen sollten. Schlie3lich handelt es sich bei all
diesen Hilfestellungen nicht um milde Gaben, sondern um Leistungen, die Ihnen
von Rechts wegen zustehen.

Scheuen Sie sich daher bitte nicht, alle Moglichkeiten auszuschépfen, die sich
Ihnen bieten, damit Sie sich mdéglichst unbelastet auf das Wesentliche - lhre
Genesung - konzentrieren kénnen!

In diesem Kapitel moéchten wir Thnen aufzeigen, welche Sozialleistungen es
grundsatzlich gibt und welche Sozialleistungstrager zustandig sind. Alle hier
angegebenen Regularien betreffen die gesetzliche Krankenversicherung. Soll-
ten Sie privat krankenversichert sein, erkundigen Sie sich bitte bei lhrer Versi-
cherung, welche Regelungen entsprechend fur Sie gelten.

Die sozialrechtlichen Moglichkeiten sind extrem vielschichtig und differieren
von Patient zu Patient aufgrund der persdnlichen Rahmenbedingungen. Daher
kdédnnen hier sicherlich nicht alle Aspekte Berlcksichtigung finden.

Bei sozialrechtlichen Fragen bieten Ihnen Krebsberatungsstellen Unterstlitzung
an. Sollten Sie im Rahmen lhrer Therapie eine Zeit stationar im Krankenhaus
verbringen, wenden Sie sich dort an den Sozialarbeiter. Er wird Ihnen Wege
und Moglichkeiten zeigen, die gesetzlich festgelegt sind, damit Sie diese recht-
zeitig und umfassend ausschopfen. Er steht Ihnen darlber hinaus auch bera-
tend zur Seite, wenn es um Fragen im Zusammenhang mit Ihrer Erkrankung,
persdnlichen Belastungen, Konflikten oder akuten Alltagsproblemen geht.

ANRECHT AUF SOZIALLEISTUNGEN
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FINANZIELLE ABSICHERUNG

Sicher werden Sie sich mit der Frage beschaftigen, wie Sie |hren Lebensunter-
halt bestreiten kdnnen, falls Sie langerfristig arbeitsunféhig sind. Unser Sozial-
system bietet gllcklicherweise eine Reihe finanzieller Absicherungen, die dafur
sorgen, dass Sie nicht in eine finanzielle Notlage geraten.

Zustandige Institutionen, an die Sie sich hinsichtlich Beratung und Antragstel-
lung wenden kénnen, sind:

* Krankenkasse

¢ Rentenversicherungstrager

¢ Versorgungsamt

e Agentur fur Arbeit

* Sozialamt

Wenn Sie berufstatig sind, zahlt zu Beginn |hres Arbeitsausfalls Ihr Arbeitgeber
fur insgesamt sechs Wochen Ihr Gehalt weiter. Im Anschluss daran erhalten Sie
Krankengeld durch |hre gesetzliche Krankenversicherung fUr einen Zeitraum
von maximal 78 Wochen abzlglich der Zeit der Lohnfortzahlung des Arbeitge-
bers und der Zeit eines stationdren Rehaaufenthalts, falls Sie diesen in An-
spruch nehmen. Die Hohe des Krankengeldes betragt 70 % lhres Bruttolohns,
allerdings hochstens 90 % des Nettolohns. Als Berechnungsgrundlage erfolgt
die Zahlung eines Tagegeldes, basierend auf einem Monat mit 30 Tagen.

Die Kosten fUr die Reha tragt in der Regel die gesetzliche Rentenversicherung,
die lhnen fur diesen Zeitraum auch ein Ubergangsgeld zahlt, mit dem Sie lhren
Lebensunterhalt bestreiten kdnnen.

Nahert sich nach maximal 78 Wochen das Ende der Krankengeldzahlung, die
sog. Aussteuerung, werden Sie hierlber von Ihrer Krankenversicherung infor-
miert. Sollten Sie bis zu diesem Zeitpunkt nicht wieder arbeitsfahig sein, stehen
Ihnen im Anschluss Leistungen lhrer Rentenversicherung zu. Hier gibt es die
Moglichkeit, eine befristete Rente zu beantragen, die flr einen Zeitraum von
z.B. einem Jahr die Phase Uberbrlcken soll, in der Sie noch nicht wieder voll
erwerbstatig sind. Der Anspruch auf |hren alten Arbeitsplatz bleibt trotz der
befristeten Berentung bestehen.
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WIEDEREINGLIEDERUNG AM ARBEITSPLATZ

Sollten Sie langere Zeit nicht mehr gearbeitet haben und sich dann stark genug
fuhlen, die Arbeit wieder aufzunehmen, empfiehlt sich eine stufenweise Einglie-
derung nach dem sog. Hamburger Modell. Hierbei stimmen Sie mit Ihrem Arzt
einen Stufenplan ab, der Ihre Arbeitszeit sukzessive steigert.

Wahrend dieser Zeit erhalten Sie weiterhin Kranken- oder Ubergangsgeld und
sind auch weiterhin arbeitsunféhig. Ihr Arbeitgeber hat keinerlei Anspruch auf
Ilhre Arbeitsleistung.

Sollten Sie aufgrund Ihrer Erkrankung nicht mehr an |hren alten Arbeitsplatz
zurlckkehren kdnnen, gibt es die Modglichkeit zur Umschulung. Vielleicht kon-
nen Sie aber auch bei Inrem Arbeitgeber in eine andere Abteilung wechseln.
Hier werden Einarbeitungszuschlsse gezahlt, dartber hinaus kbnnen auch Aus-
und Weiterbildungen beantragt werden.

Sprechen Sie bezliglich lhrer Wiedereingliederung sowie ggf. besonderer
Umstande an lhrem Arbeitsplatz mit speziellen Rehaberatern bei der Agentur
fur Arbeit oder lhrem Rentenversicherer, um die passende Losung fir sich zu
finden.

BEANTRAGUNG EINES PFLEGEGRADES

Sollten Sie aufgrund Ihrer Erkrankung dauerhaft pflegebedurftig sein, haben
Sie Anspruch auf Leistungen der sozialen Pflegeversicherung. Hierbei handelt
es sich um eine Sozialversicherung, die der gesetzlichen Krankenversicherung
angegliedert ist. Um Ihren Anspruch auf Leistungen aus der sozialen Pflege-
versicherung festzustellen, muss bei Ihnen der Grad der Pflegebedurftigkeit
ermittelt werden. Bei den gesetzlichen Krankenkassen ermittelt dies der Medi-
zinische Dienst, der nach Absprache zu Ihnen nach Hause kommt. Er entschei-
det, ob Sie in einen Pflegegrad eingestuft werden - und wenn ja, in welchen.
Innerhalb der Pflegegrade ist genau festgelegt, welchen Anspruch auf Pfle-
gesachleistungen oder Pflegegeld Sie haben. Seit Januar 2017 gelten hier Ubri-
gens neue Bestimmungen. Mit dem im Oktober 2015 verabschiedeten zweiten
Pflegestarkungsgesetz (PSG II) wurde eine neue Einteilung in funf Pflegegrade
statt bisher drei Pflegestufen vorgenommen.
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Pflegestufe ohne eingeschréankte Alltagskompetenz

* von Pflegestufe | in den Pflegegrad 2,

* von Pflegestufe Il in den Pflegegrad 3,

« von Pflegestufe Il in den Pflegegrad 4 sowie

* von Pflegestufe Ill, soweit die Voraussetzungen fur
einen Hartefall vorliegen, in den Pflegegrad 5

Personen mit eingeschrankter Alltagskompetenz

* ohne gleichzeitige Pflegestufe = Pflegegrad 2,

* bei gleichzeitigem Vorliegen der Pflegestufe | = Pflegegrad 3,

* bei gleichzeitigem Vorliegen der Pflegestufe Il = Pflegegrad 4,

* bei gleichzeitigem Vorliegen der Pflegestufe Il ohne oder mit Hartefall =
Pflegegrad 5

Mit Inkrafttreten des neuen Gesetzes setzt die Unterstltzung kinftig deutlich
friher an. In Pflegegrad 1 werden dann Menschen eingestuft, die noch keinen
erheblichen UnterstUtzungsbedarf haben, aber zum Beispiel eine Pflegebe-
ratung, eine Anpassung des Wohnumfeldes oder Leistungen der allgemeinen
Betreuung bendtigen.

SCHWERBEHINDERTENAUSWEIS

Fur den Fall, dass Ihre Krebserkrankung eine langfristige Behinderung mit sich
bringt, kbnnen Sie einen Ausweis fUr Schwerbehinderung bei dem fur Ihren
Wohnsitz zustandigen Versorgungsamt beantragen. Der Ausweis wird flr einen
Zeitraum von langstens funf Jahren ausgestellt und muss dann erneut bean-
tragt werden.

Der Schwerbehindertenausweis bietet Ihnen einige Nachteilsausgleiche, wie
z.B. steuerliche Erleichterungen, einen speziellen Kindigungsschutz, eine
Woche Zusatzurlaub pro Kalenderjahr, eine Altersrente fir Schwerbehinder-
te, Verglnstigungen im Personennah- und -fernverkehr sowie verglnstigte
Eintritte und Beitrage (z.B. bei Telefonanbietern und Befreiung von der Rund-
funkgebUhrenpflicht). Einige Automobilhersteller bieten sogar Verglnstigun-
gen beim Autokauf. Entscheidend flr den Erhalt oder den Umfang dieser
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Verglnstigungen ist jedoch oftmals der Grad der Behinderung in Prozent, den
Sie bescheinigt bekommen, sowie das Merkzeichen, das auf dem Schwerbe-
hindertenausweis eingetragen wird (z.B. ,G“ = gehbehindert, ,aG" = auBerge-
wohnlich gehbehindert, ,H” = hilflos, ,,B“ = Notwendigkeit stdndiger Begleitung
oder ,RF“ = Befreiung von der RundfunkgebUhrenpflicht).

Trotz der ganzen Vorteile, die lhnen dieser Ausweis bietet, sollten Sie beden-
ken, dass bei einer eventuellen beruflichen Neuorientierung lhr potenzieller
Arbeitgeber ggf. aufgrund lhrer bescheinigten Schwerbehinderung von einer
Einstellung absieht. Bitte beachten Sie: Eine gesetzliche Verpflichtung zur
Offenlegung einer Schwerbehinderteneigenschaft gibt es nicht, es sei denn,
die Ausflihrung der Arbeit ist dadurch nicht oder nur stark eingeschrankt
maoglich.

Der Schwerbehindertenausweis kann beim zustandigen Versorgungsamt be-
antragt werden. Eine Ubersicht Uber die Kontaktdaten aller Versorgungsamter
nach Bundeslandern finden Sie unter www.ersorgungsaemter.de. Hilfreiche
Informationen rund um das Thema Antragstellung erhalten Sie unter
www.schwerbehindertenausweis.biz

ZUZAHLUNGEN

Die Kosten fur |hre gesamte medizinische Behandlung zahlen |hre Kostentrager.
Dennoch mussen Sie sich in einigen Bereichen anteilig an den Kosten beteili-
gen. Im Folgenden wollen wir Ihnen hierflr Beispiele geben.

MEDIKAMENTE

Die Kosten fur Medikamente Ubernimmt die gesetzliche Krankenkasse bis auf
einen Eigenanteil von 10% des Preises, mindestens aber 5 Euro und héchstens
10 Euro. Liegt der Preis des Medikaments unter 5 Euro, entfallt die Zuzahlung.
Eine Vielzahl von Medikamenten erhalten Sie rezeptfrei in der Apotheke, hier
muUssen Sie die Kosten zu 100 % selbst tragen. Der Eigenanteil bei Verbandsmit-
teln liegt bei je 4 Euro, bei Heilmitteln wie Lymphdrainage, Massage oder Phy-
siotherapie liegt er bei 15%. Bei Hilfsmitteln wie Perlcken oder auch Rollstihlen
Ubernimmt die gesetzliche Krankenkasse einen festgesetzten Betrag. Fragen
Sie hier lhre Krankenkasse, in welcher Hoéhe die Kosten Gbernommen werden.
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FAHRTKOSTEN

Fahrtkosten muUssen von Ihnen in der Regel selbst getragen werden. Es gibt
wenige Ausnahmen, die Sie mit Ihrer Krankenversicherung klaren muassten.
Ubernimmt die Krankenkasse |hre Fahrtkosten, tragen Sie hier ebenfalls 10%
der Kosten, mindestens 5 Euro und héchstens 10 Euro.

KOSTEN FUR DEN KRANKENHAUSAUFENTHALT

Die gesamte Behandlung zahlt Ihre Krankenkasse. Sie missen sich jedoch auch
hier mit 10 Euro pro Tag Uber einen Zeitraum von maximal 28 Tagen pro Jahr
an den Kosten beteiligen.

HAUSHALTSHILFE

Fur die Zeit Inres Krankenhaus- oder Kuraufenthalts oder flr den Fall, dass Sie
Ihren Haushalt aus anderen Grinden nicht weiterflhren oder auch lhre Kinder
nicht angemessen betreuen kénnen, gibt es die Moglichkeit, Unterstitzung
durch eine Haushaltshilfe zu erhalten. Sie haben Anspruch auf eine Haushalts-
hilfe, wenn u.a. keine andere Person, die in Inrem Haushalt lebt, diese Aufgaben
Ubernehmen kann und/oder wenn ein Kind in Ihrem Haushalt lebt, das das

12. Lebensjahr noch nicht vollendet hat oder behindert ist. Die Krankenkasse
kann eine entsprechende Person zur Verflgung stellen oder in einem bestimm-
ten Rahmen die Kosten flr eine Person erstatten, die Sie aussuchen. Auch hier
betragt der Selbstkostenanteil 10% pro Tag, mindestens 5 Euro und maximal
10 Euro. Unter bestimmten Voraussetzungen kénnen auch Fahrtkosten von
Verwandten bis zum 2. Grad von der Krankenkasse Ubernommen werden. Ein
Verdienstausfall berufstatiger Verwandter bis zum 2. Grad kann ebenfalls von
der Krankenkasse getragen werden, wenn diese unbezahlten Urlaub nehmen
muassen, um den Haushalt far Sie zu fUhren. Klaren Sie mit Ihrer Krankenkasse
Ilhren individuellen Anspruch.

BELASTUNGSGRENZE BEI ZUZAHLUNGEN

Damit Patienten nicht durch Uberhdhte Zuzahlungen Uberfordert werden, gibt
es eine sog. Belastungsgrenze, also einen Hochstbetrag, der pro Kalenderjahr
zugezahlt werden muss. Wird dieser Uberschritten, entfallen weitere Zuzahlun-
gen fur das laufende Jahr. Der Hochstbetrag liegt bei 2%, bei chronisch Kran-
ken bei 1% des jahrlichen Familien-Bruttoeinkommens. Zusatzlich besteht fur
jedes Familienmitglied ein sog. Freibetrag, der vom Gesamteinkommen abge-
zogen wird. 1% des verbleibenden Einkommens ergibt dann den maximalen
Zuzahlungsbetrag flr Sie, aber auch fur Ihre Familienmitglieder.
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Sammeln Sie alle Belege Uber geleistete Zuzahlungen sorgfaltig. Wichtig ist
auch, dass die Quittungen von den Apotheken mit Ihren Daten personalisiert
werden. Alternativ gibt es in Apotheken aber auch entsprechende Hefte, in
denen Zuzahlungen eingetragen und quittiert werden kdnnen. Haben Sie die
Héchstgrenze fUr Zuzahlungen erreicht, melden Sie dies Ihrer Krankenkasse.
Sie erstellt dann eine Bescheinigung, mit der Sie von weiteren Zuzahlungen fur
den Rest des Kalenderjahres befreit sind.

BESONDERE FINANZIELLE NOTLAGE

Auch wenn unser Sozialsystem eine gute Absicherung im Krankheitsfall bietet,
kann es im Einzelfall aufgrund besonderer persdnlicher Umstande zu einer
finanziellen Notlage kommen. Hier gibt es Stiftungen und Fonds, die Ihnen mit
Einmalzahlungen schnell und unbiirokratisch helfen kdnnen. Uberregional hilft
hier z.B. die Deutsche Krebshilfe, die Hans-Rosenthal-Stiftung oder die Senator
Rosner Stiftung, regional fUr Bayern die Marianne Strauf3 Stiftung, fur Berlin die
Berliner Krebsgesellschaft e. V. usw. Informationen hierzu erhalten Sie bei den
Krebsberatungsstellen oder beim Sozialdienst im Krankenhaus.
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09 vacHSORGE

Nach Abschluss Ihrer Behandlung haben Sie die Méglichkeit, eine Rehabilitati-
onsmaBnahme in Anspruch zu nehmen. Eine RehamafBnahme dient dabei nicht
nur lhrer Erholung nach der anstrengenden Therapie. Vielmehr sollen Sie hier
Ilhre kodrperliche Ausdauer und Kraft wiedererlangen und auf lhren Alltag zu
Hause vorbereitet werden.

Die MaBBnahmen, die hierzu angeboten werden, sind vielschichtig:

¢ Massagen

¢ Aufbautraining

e Erlernen von Entspannungstechniken, wie z.B. autogenem Training
e Ergotherapie

e Erndhrungsberatung

e Berufsberatung

e Einzel- und Gruppengesprache

* Elektrotherapie

Naturlich sollen Sie in dieser Zeit auch ausreichend hdmatoonkologisch betreut
werden. Daher ist besonders wichtig, dass eine entsprechende Fachklinik aus-
gewahlt wird, die umfassend auf Ihre BedUrfnisse eingehen kann. Die Dauer der
RehamaBnahme liegt bei drei bis vier Wochen.

Eine Liste mit Kliniken finden Sie z.B. unter www.rehakliniken.de. Eine Moglich-
keit, nach Rehakliniken zu suchen, bietet dartber hinaus die Bundesarbeits-
gemeinschaft fUr Rehabilitation (BAR e.V.). Kliniken, die RehamaBnahmen fur
Patienten nach Stammzelltransplantation anbieten, finden Sie sortiert nach
Postleitzahlenbereich unter www.leukaemie-phoenix.de/nachsorge/rehakliniken.

Bei der Wahl der RehamafBnahme gibt es verschiedene Méglichkeiten, die wir
im Folgenden naher erklaren wollen.

ANSCHLUSSHEILBEHANDLUNG (AHB)

Eine Anschlussheilbehandlung wird direkt im Anschluss an einen Krankenhaus-
aufenthalt durchgeflhrt. Ein Vorteil der AHB ist, dass Ihr behandelnder Arzt
entscheidet, welche Fachklinik fur Sie geeignet ist, den Kontakt zu dieser Klinik
aufnimmt und alle Formalien erledigt. Die Klinik verpflichtet sich im Gegenzug,
Sie spatestens 14 Tage nach Beendigung |lhrer Therapie aufzunehmen. Ebenso
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wie bei einem Krankenhausaufenthalt ist pro Tag einer Anschlussrehabilitation
eine Zuzahlung von 10 Euro zu leisten. Die Zuzahlung ist, wenn die Krankenkas-
se Kostentrager ist, auf maximal 28 Tage im Kalenderjahr, wenn der Rentenver-
sicherungstrager Kostentrager ist, auf maximal 14 Tage im Kalenderjahr be-
grenzt. Zuzahlungen, die im gleichen Jahr bereits an ein Krankenhaus geleistet
wurden, werden angerechnet.

KUR/STATIONARE HEILBEHANDLUNG

Im Gegensatz zur Anschlussheilbehandlung kdnnen Sie diese MalRnahme bis zu
drei Jahre nach Beendigung lhrer Krebstherapie beantragen. Den Antrag hierzu
muss jedoch der Ambulanzarzt |hrer Klinik oder Ihr Hausarzt beim Kostentra-
ger stellen, also der Krankenkasse oder der Rentenversicherung. Leider dauert
dieses Verfahren haufig langer. Der Kostentrager entscheidet dann, wann und
in welche Einrichtung Sie gehen kénnen.

Bitte prufen Sie sehr genau, ob die Klinik, flr die sich Ihr Kostentrager entschie-
den hat, auch Ihren BedUrfnissen gerecht wird.

Wird der Antrag auf eine stationare Heilbehandlung erst im Folgejahr |hres
Akutaufenthaltes gestellt, missen Sie mit einer Eigenbeteiligung von in der
Regel 10 Euro/Tag rechnen. Fir Kinder wird keine Zuzahlung erhoben.

Sollte Ihre Eigenbeteiligung dazu fUhren, dass Sie Uber einen Betrag kommen,
der mehr als 2% lhres Familienbruttoeinkommens betragt, kdnnen Sie eine Be-
freiung vom Kurtagegeld beantragen. Gleiches gilt natUrlich auch flr die AHB.

AMBULANTE BZW. TEILSTATIONARE REHA

Sollte es Grinde geben, die es nicht zulassen, dass Sie sich in eine stationare
Heilbehandlung begeben, gibt es bei einigen Kliniken die Moglichkeit, die Kur
teilstationar durchzufthren. Dies geht jedoch nur, wenn sich eine entsprechen-
de geeignete Einrichtung in der Nahe Ihres Wohnortes befindet. Leider ist

das Angebot an solchen Kliniken bundesweit bislang nicht sehr grof3. Fragen
Sie am besten Ihre Krankenkasse oder Ihre Rentenversicherung, ob und wo
eine teilstationare Rehabilitation fUr Sie mdglich ist. Im Rahmen einer solchen
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RehamaBnahme begeben Sie sich dann jeden Tag in die Rehaklinik, um lhre
MaBnahmen zu erhalten, und kdnnen dann den Abend und die Nacht zu Hause
verbringen. Die Dauer betragt auch hier drei bis vier Wochen.

Bitte bedenken Sie aber bei dieser Variante, dass die Betreuung zwangslaufig
nicht so intensiv erfolgen kann und die Bandbreite der MaBnahmen, die ange-
boten werden, dariiber hinaus nicht so groB3 sein wird wie bei einem stationa-
ren Aufenthalt.

QUALITAT IST BEDINGUNG

Die als Rehabilitationseinrichtung fur Krebspatienten zugelassenen Kliniken
muUssen eine Reihe von Auflagen erfullen, was ihre Angebote angeht.

Dazu gehoren viel Erfahrung in der medizinischen Behandlung, psychologische
Betreuung und Beratung, Physiotherapie und weitere unterstltzende Therapie-
angebote sowie Erndhrungsberatung. Hinzu kommen je nach Spezialisierung
der Klinik Angebote, die auf die besonderen Probleme bei den verschiedenen
Krebsarten ausgerichtet sind. FUr Patienten wird bei der Aufnahme ein an ihre
Bedurfnisse angepasstes Programm zusammengestellt, in dem sich Therapie,
Schulung, Beratung und Information mit Entspannung und Erholung abwech-
seln.

FREIE KLINIKWAHL

Die freie Klinikwahl ist wegen der besonderen Anforderungen bei der Rehabi-
litation von Krebspatienten begrenzt. Es kommen nur Hauser infrage, die von
Ihrem Versicherungstrager auch als geeignet flUr die Rehabilitation nach Krebs
anerkannt wurden. Muss die Reha zeitnah beginnen, ist es nicht immer mog-
lich, sich selbst eine Wunschadresse auszusuchen. Allerdings sieht das Sozial-
gesetzbuch ein Wunsch- und Wahlrecht ausdricklich vor (& 9 SGB IX). Nach
Moglichkeit werden persdnliche Winsche daher berlcksichtigt, sofern die
angegebene Einrichtung alle Anforderungen erfullt.

NACHSORGE
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WEITERE MOGLICHKEITEN DER REHABILITATION

Uber die beschriebenen RehamaBnahmen hinaus gibt es noch weitere Még-
lichkeiten der Rehabilitation. Sie werden in der Regel ambulant durchgefihrt,
wenn man als Krebspatient wieder zu Hause ist, aber im Alltag noch Probleme
auftauchen. Ansprechpartner fUr die Klarung des Bedarfs ist der Arzt, der die
Nachsorge durchflhrt. Er verordnet auch die MaBnahmen oder stellt die not-
wendigen Uberweisungen aus.

Je nach Situation kommen zum Beispiel eine psychoonkologische Beratung
und Betreuung infrage. Physiotherapie ist wichtig bei Bewegungseinschrankun-
gen oder anderen koérperlichen Problemen durch die Erkrankung. Méglich ist
auch die Teilnahme an Rehasportgruppen. Viele Krebspatienten wiinschen sich
zudem eine Erndhrungsberatung.

Es gibt zahlreiche individuell angepasste Rehabilitationsangebote und auch
Hilfsmittel, die nach einer Krebserkrankung die Riickkehr in den Alltag und
den Beruf erleichtern kénnen. Auch hier ist Ihr behandelnder Arzt der richtige
Ansprechpartner.

NACHSORGE

) ADRESSEN UND
INFORMATIONEN
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ADRESSEN

Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V. (ADT)
Kuno-Fischer-Str. 8, 14057 Berlin

T 030 326787-26 F 030 302044-89
adt@tumorzentren.de www.tumorzentren.de

beta Institut gemeinniitzige GmbH

Institut fUr angewandtes Gesundheitsmanagement,
Entwicklung und Forschung in der Sozialmedizin
Kobelweg 95, 86156 Augsburg

T 0821 45054-0 F 0821 45054-9100
info@beta-institut.de www.beta-institut.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fur Psychosoziale Onkologie e. V. (dapo)
Ludwigstr. 65, 67059 Ludwigshafen

T 0700 20006666 F 0621 670288-58

(mo.-fr. 09:00-18:00 Uhr 12,4 Cent pro Minute,

zu allen anderen Zeiten 6,2 Cent pro Minute)

info@dapo-ev.de www.dapo-ev.de

Deutsche Fatigue Gesellschaft e.V. (DFaG)

Maria-Hilf-Str. 15, 50677 Kdln

T 0221 93115-96 F 0221 93115-97

info@deutsche-fatigue-gesellschaft.de www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

Kuno-Fischer-Str. 8, 14057 Berlin

T 030 3229329-0 F 030 3229329-66
service@krebsgesellschaft.de www.krebsgesellschaft.de

Deutsche Krebshilfe e. V.

Buschstr. 32, 53113 Bonn

T 0228 72990-0 F 0228 72990-N
deutsche@krebshilfe.de www.krebshilfe.de

Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH)
Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn

T 0228 33889-200 F 0228 33889-222
info@leukaemie-hilfe.de www.leukaemie-hilfe.de
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Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280, 69120 Heidelberg
T 06221 42-0 F 06221 42-2995
kontakt@dkfz.de www.dkfz.de

DKMS gemeinniitzige GmbH
Kressbach 1, 72072 Tubingen

T 07071 943-0 F 07071 943-1499
post@dkms.de www.dkms.de

DKMS LIFE gemeinnitzige GmbH
Scheidtweilerstr. 63-65, 50933 KdIn

T 0221 940582-4100 F 0221 940582-4199
info@dkms-life.de www.dkms-life.de

FertiPROTEKT Netzwerk e. V.

WeiRdornweg 17, 35041 Marburg

T 06420 3050583

info@fertiprotekt.com www.fertiprotekt.com

Haarzell-Leukamie-Hilfe e. V.

Postfach 3001, 38630 Goslar

T 0531 46152989 M 0171 3635973 F 0531 701224-68
Telefonzeiten: mo.-fr. 09:00-10:00 Uhr
info@haarzell-leukaemie.de www.haarzell-leukaemie.de

INFONETZ KREBS der Deutschen Krebshilfe (DKH)
Stiftung Deutsche Krebshilfe

Buschstr. 32, 53113 Bonn

T 0800 80708877 (kostenfrei)

Telefonzeiten: mo.-fr. 08:00-17:00 Uhr
krebshilfe@infonetz-krebshilfe.de
www.krebshilfe.de und www.infonetz-krebs.de

Kompetenznetz Komplementarmedizin in der Onkologie (KOKON)
Koordinationsstelle: Medizinische Klinik 5 -

Schwerpunkt Onkologie/Hamatologie

Klinikum NUrnberg

Prof.-Ernst-Nathan-Str. 1, 90340 NUrnberg

T 0911 3983063 F 0911 3982724

Telefonzeiten: mo.-do. 09:00-13:00 Uhr
kokon@klinikum-nuernberg.de www.kompetenznetz-kokon.de
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Kompetenznetz Maligne Lymphome e. V.
Geschéaftsstelle

Universitatsklinikum Koln (A6R)

Gleueler Str. 176-178, 50935 Kdln

T 0221 478-96000 F 0221 478-96001
lymphome@uk-koeln.de www.lymphome.de

Kompetenznetzwerk Akute und chronische Leukamien

Klinikum der Johann Wolfgang Goethe-Universitat, Medizinische Klinik Il
Theodor-Stern-Kai 7, 60590 Frankfurt am Main

T 069 6301-83591 F 069 6301-7463
info@kompetenznetz-leukaemie.de www.kompetenznetz-leukaemie.de

Krebsinformationsdienst (KID)

des Deutschen Krebsforschungszentrums

Im Neuenheimer Feld 280, 69120 Heidelberg

T 0800 42030-40 (innerhalb Deutschlands kostenfrei)
Telefonzeiten: taglich 08:00-20:00 Uhr
krebsinformationsdienst@dkfz.de www.krebsinformationsdienst.de

Patientenschutz e. V.

Buschkrugallee 53, 12359 Berlin

T 030 6068-081 oder 6068-049 F 030 6068-0689
zentrale@patientenschutz.de www.patientenschutz.de

ZKRD Zentrales Knochenmarkspender-Register fiir die
Bundesrepublik Deutschland gemeinnitzige GmbH
Helmholtzstr. 10, 89081 UIm

T 0731 1507-000 F 0731 1507-500

www.zkrd.de
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HILFE BEI BESONDERER FINANZIELLER NOTLAGE

Berliner Krebsgesellschaft e. V.

Kaiserin-Friedrich-Haus

Robert-Koch-Platz 7, 10115 Berlin

T 030 2832400 F 030 2824136
info@berliner-krebsgesellschaft.de www.berliner-krebsgesellschaft.de

Hans-Rosenthal-Stiftung

- schnelle Hilfe in akuter Not - e. V.

Postfach 4504 04, 12174 Berlin

T 030 7724355 F 030 7724451
hans-rosenthal-stiftung@t-online.de www.hans-rosenthal-stiftung.de

Marianne StrauB Stiftung
Oettingenstr. 22/EG, 80538 Miinchen
T 089 294967 F 089 297394
info@msshilft.de www.msshilft.de

Senator Résner Stiftung

Bad-Trissl|-Str. 73, 83080 Oberaudorf

T 08033 20-213 F 08033 20-291
info@senator-roesner-stiftung.de www.senator-roesner-stiftung.de

Stiftung Deutsche Krebshilfe

Hartefonds

Buschstr. 32, 53113 Bonn

T 0228 72990-94 F 0228 72990-11
haertefonds@krebshilfe.de www.krebshilfe.de

NACHSORGE
Bundesarbeitsgemeinschaft flir Rehabilitation e.V. (BAR)
Solmsstr. 18, 60486 Frankfurt am Main

T 069 605018-0 F 069 605018-29
info@bar-frankfurt.de www.bar-frankfurt.de
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INTERNETADRESSEN

www.arbeitskreis-gesundheit.de

Der Arbeitskreis Gesundheit e. V. ist ein gemeinnUtziger Zusammenschluss von
Kliniken unterschiedlicher Fachrichtungen. Auf der Homepage findet sich ein
Verzeichnis von Rehakliniken in Deutschland.

www.betanet.de
Die Seite bietet umfangreiche Informationen zu sozialrechtlichen Fragen, die
haufig im Zusammenhang mit schweren chronischen Erkrankungen auftreten.

www.bnho.de
Seite des Berufsverbands der Niedergelassenen Hadmatologen und Onkologen
in Deutschland e.V. mit einer Adressenliste der Praxen aller Mitglieder.

www.krebskompass.de
Internetforum flr Krebspatienten, das von der Volker Karl Oehlrich-
Gesellschaft e.V. angeboten wird.

www.laborlexikon.de
Kostenlose Datenbank mit einem ausflhrlichen Lexikon zu Laborwerten.
Einfache Erklarungen machen sie auch fur den Laien verstandlich.

www.leukaemie-kmt.de

Diese Seite wurde von einem Betroffenen ins Leben gerufen. Hier finden Sie
zahlreiche Informationen rund um das Thema Leuk&dmie und Stammzell- bzw.
Knochenmarktransplantation in leicht verstandlicher Form.

www.leukaemie-online.de

Diese Seite wird von Leukamiepatienten ehrenamtlich betrieben und ist
gemeinnltzig. Leukdmie-Online e.V. ist eine unabhangige, interaktive, deutsch-
sprachige Wissens- und Kommunikationsplattform zum Thema Leukamie und
wurde von einem Patienten ins Leben gerufen (siehe S. 34 /35).

www.leukaemie-phoenix.de

Virtuelle Selbsthilfegruppe” mit Informationen flUr Patienten nach einer
Leukdmietherapie. Diskussionsforum und Informationen zur Nachsorge, zu
Langzeitfolgen nach einer Therapie und zu Sozialem sowie Erfahrungsberichte
von Patienten.
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www.myelom-deutschland.de
Seite des Myelom Deutschland e. V., Bundesverband fUr Myelom-Patienten,
Selbsthilfegruppen, Angehoérige und alle Interessenten.

www.washabich.de

washabich.de ist eine Ubersetzungsplattform fir Arztberichte, Befunde

und Uberweisungen. Es handelt sich hierbei um eine Initiative, die von
Medizinstudenten ins Leben gerufen wurde, um Patienten die M6glichkeit
zu bieten, ihre arztlichen Berichte und Befunde zu verstehen. Der Service ist
kostenlos.

LITERATUR

Leukdamie und Lymphome

Deutsche Krebshilfe e.V.: ,Leukdmie bei Erwachsenen” aus der Reihe ,Die
blauen Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen Krebshilfe e.V.,
Buschstr. 32, 53113 Bonn

Deutsche Krebshilfe e.V.: ,Morbus Hodgkin“ aus der Reihe ,Die blauen
Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen Krebshilfe e. V.,
Buschstr. 32, 53113 Bonn

Deutsche Krebshilfe e.V.: ,Plasmozytom / Multiples Myelom* aus der
Reihe ,,Die blauen Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen
Krebshilfe e.V., Buschstr. 32, 53113 Bonn

Deutsche Leukémie- & Lymphom-Hilfe e.V.: zahlreiche Informationsbroschiren
zu Leukamien, Lymphomen sowie myelodysplastischen Syndromen; kostenlos
zu beziehen Uber die Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e. V.,
Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,

Download unter www.leukaemie-hilfe.de/broschuerenangebot.html

Stammazell- und Knochenmarktransplantation
Delbrick, Hermann: ,,Knochenmark- und Stammzelltransplantation nach
Krebs“, Verlag W. Kohlhammer GmbH, ISBN: 978-3170161320

Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V.: ,,Hochdosistherapie mit autologer
Stammzelltransplantation®; kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche
Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,
Download unter www.leukaemie-hilfe.de/broschuerenangebot.html
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Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V.: ,,Ratgeber flr Patienten nach
allogener Knochenmark- und Stammzelltransplantation”; kostenlos zu beziehen
Uber die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111
Bonn, Download unter www.leukaemie-hilfe.de/broschuerenangebot.html

DKMS gemeinnUtzige GmbH: ,,Allogene Transplantation von Stammzellen aus
Knochenmark und Blut - Informationen zum Ablauf und zur Zeit danach®,
Band 1 aus der Reihe ,, Der Rote Ratgeber”; kostenlos zu beziehen Uber die
DKMS, Kressbach 1, 72072 Tubingen, info@dkms.de, Download unter
www.dkms.de/de/content/roter-ratgeber-teil-1

DKMS gemeinnUtzige GmbH: ,,Die Suche nach dem passenden
Stammzellspender”, Band 3 aus der Reihe , Der Rote Ratgeber”; kostenlos zu
beziehen Uber die DKMS, Kressbach 1, 72072 Tubingen, info@dkms.de,
Download unter www.dkms.de/de/content/roter-ratgeber-teil-3

Fatigue

Deutsche Gesellschaft fur Fatigue e. V. (DFaG): ,18 Fragen zu tumorbedingter
Fatigue®; kostenlos online zu bestellen und Download unter
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Deutsche Gesellschaft fur Fatigue e.V. (DFaG): ,Fitness trotz Fatigue®;
kostenlos online zu bestellen und Download unter
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Deutsche Krebshilfe e.V.: ,Fatigue - Chronische Mudigkeit bei Krebs” aus
der Reihe ,Die blauen Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen
Krebshilfe e.V. Buschstr. 32, 53113 Bonn

Deutsches Krebsforschungszentrum, Krebsinformationsdienst:
,Fatigue - Erschépfung und Midigkeit bei Krebs”; zu beziehen beim
Krebsinformationsdienst, Deutsches Krebsforschungszentrum,

T: 06221 42-2890 (fur Bestellungen), Download unter
www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/iblatt/index.php

Studien
Deutsche Krebshilfe e.V.: ,Klinische Studien - Antworten. Hilfen. Perspektiven®

aus der Reihe ,Die blauen Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen

Krebshilfe e. V., Buschstr. 32, 53113 Bonn
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Stiftung Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe in Kooperation mit dem
Kompetenznetz Akute und chronische Leukdmien (KNL) sowie dem
Kompetenznetz Maligne Lymphome e.V. (KML): ,Therapiestudien in der
Hamato-Onkologie - Soll ich an einer klinischen Studie teilnehmen?*;
kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V.,,
Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn, Download unter
www.dlhstiftung.de/informationsmaterial

Sexualitat

Deutsche Leukédmie- & Lymphom-Hilfe e.V.: ,Sexualitdt nach Knochenmark-
und Stammzelltransplantation®; kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche
Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,
Download unter www.leukaemie-hilfe.de/broschuerenangebot.html

Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V.: ,Krebs und Sexualitat - Informationen fur
Betroffene und Partner”; kostenlos zu bestellen bei der Frauenselbsthilfe nach
Krebs e. V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn, Download unter
www.frauenselbsthilfe.de/medien/broschueren-orientierungshilfen.ntml

Krebsinformationsdienst: ,Weibliche Sexualitat und Krebs*“/,,Mannliche
Sexualitat und Krebs”; Download unter www.krebsinformationsdienst.de

Zettl, Stefan, und Hartlapp, Joachim: , Krebs und Sexualitat - Ein Ratgeber fur
Krebspatienten und ihre Partner”, Weingartner Verlag, ISBN: 978-3980481090

Angehdrige

Deutsche Krebshilfe e. V.: ,Hilfen flir Angehoérige” aus der Reihe ,,Die blauen
Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen Krebshilfe e. V.,
Buschstr. 32, 53113 Bonn

Krejsa, Susanne, und Jacke, Jan-Hinnerk: ,,Mein Partner ist krank - und wo
bleibe ich?“, Verlag Goldegg, ISBN: 978-3901880483

Schneider, Lida, Dr.: ,Mit Kindern Uber Krebs sprechen®; zu beziehen beim

Verein Hilfe fUr Kinder krebskranker Eltern e.V. GUntherstr. 4a, 60528 Frankfurt
am Main
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Sozialrecht

Bundesarztekammer und Kassenarztliche Bundesvereinigung in
Zusammenarbeit mit dem Deutschen Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V.
,Selbst zahlen? Ein Ratgeber zu Individuellen Gesundheitsleistungen (IGelL)
fur Patientinnen und Patienten sowie Arztinnen und Arzte“; Download beim
Arztlichen Zentrum fur Qualitat (AZQ) in der Medizin unter
www.igel-check.de

Bundesministerium fUr Gesundheit: umfangreiches Informationsmaterial zu
den Pflegestarkungsgesetzen: ,Ratgeber Pflege - Alles, was Sie zum Thema
Pflege und zu den Pflegestarkungsgesetzen wissen mussen” oder ,,Die
Pflegestarkungsgesetze - Informationen flr die hausliche Pflege®;

kostenlos zu beziehen Uber das Bundesministerium fUr Gesundheit,

Am Propsthof 78 A, 53121 Bonn, Download unter
www.pflegestaerkungsgesetz.de

Deutsche Krebshilfe e.V.: ,\Wegweiser zu Sozialleistungen“ aus der Reihe ,Die
blauen Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen Krebshilfe e. V.
Buschstr. 32, 53113 Bonn

Deutsche Rentenversicherung: ,,Berufliche Rehabilitation - Ihre neue Chance®;
kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Rentenversicherung, 10704 Berlin,
Bestellung oder Download online unter www.deutsche-rentenversicherung.de

Deutsche Rentenversicherung: ,,Das Renten-ABC*, einfache Erklarungen zu
Uber 150 Fachbegriffen rund um Rente und Rehabilitation®;

kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Rentenversicherung, 10704 Berlin,
Bestellung oder Download online unter www.deutsche-rentenversicherung.de

Deutsche Rentenversicherung: ,,Erwerbsminderungsrente: das Netz fur alle
Falle”; kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Rentenversicherung,
10704 Berlin, Bestellung oder Download online unter
www.deutsche-rentenversicherung.de

Deutsche Rentenversicherung: ,,Handbuch Rehabilitation (Sozialgesetzbuch
IX)“; kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Rentenversicherung,

10704 Berlin, Bestellung oder Download online unter
www.deutsche-rentenversicherung.de
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Deutsche Rentenversicherung: ,Medizinische Rehabilitation: Wie sie Ihnen
hilft”; kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Rentenversicherung,
10704 Berlin, Bestellung oder Download online unter
www.deutsche-rentenversicherung.de

Deutsche Rentenversicherung: ,,Rehabilitation nach Tumorerkrankungen®;
kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Rentenversicherung, 10704 Berlin,
Bestellung oder Download online unter www.deutsche-rentenversicherung.de

Ertl, Nikolaus, und Marburger, Horst: ,Wie bekomme ich einen
Schwerbehindertenausweis? Den Antrag richtig formulieren, Ansprliche
durchsetzen®; Walhalla Verlag Regensburg, ISBN: 978-3802933479

Krebsinformationsdienst: ,,Sozialrechtliche Fragen - Anlaufstellen fur
Krebspatienten”; Download unter www.krebsinformationsdienst.de

Allgemeine Themen

Deutsche Krebshilfe e. V.: ,Krebsworterbuch - Erkldrung von Fachausdricken®
aus der Reihe ,Die blauen Ratgeber”; kostenlos zu beziehen bei der Deutschen
Krebshilfe e. V., Buschstr. 32, 53113 Bonn

Deutsche Leukémie- & Lymphom-Hilfe e. V.: ,Kleines Woérterbuch fUr Leukamie-
und Lymphompatienten”; kostenlos zu beziehen Uber die Deutsche Leukdmie-
& Lymphom-Hilfe e.V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,

Download unter www.leukaemie-hilfe.de/broschuerenangebot.html

Krebsinformationsdienst: , Als Krebspatient unterwegs: Mit dem Auto,

per Flugzeug und im Urlaub®; Download unter www.krebsgesellschaft.de/
onko-internetportal/aktuelle-themen/aktuelle-themen-2016/
urlaub-als-krebspatient.ntml

Erfahrungsberichte

Spangemacher, Bert, und Gei3ler, Jan: ,Manchmal ein Kunststlck - 16
Drahtseilakte des Lebens mit Chronischer Myeloischer Leukamie®, Verlag:
LeukaNET e. V., ASIN: 3000432086
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