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VO RWO RT medizinischen Teil dieser Broschiire ausfiihrlich dariiber in-
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Liebe Leserin, lieber Leser,

chronische lymphatische Leukdmie. Eine Diagnose, die Angst
machen kann. Die von Trauer, manchmal Wut und oft Hilflosigkeit
begleitet wird. Eine Zeit, in der die Betroffenen selbst, aber auch
ihre Familien und Freunde Unterstiitzung und viele Informationen
bendtigen.

Jedes Jahr erkranken in der Bundesrepublik Deutschland nach
Schétzungen des Robert Koch-Instituts Berlin etwa 6.000 Men-
schen neu an einer chronischen lymphatischen Leukdmie (CLL).
Es handelt sich dabei zum grofiten Teil um Erwachsene fort-
geschrittenen Alters, das mittlere Erkrankungsalter liegt bei

72 Jahren. Mdnner sind von der Erkrankung in etwa doppelt so
haufig betroffen wie Frauen.

Die vorliegende Broschiire informiert Sie ausfiihrlich {iber das
Blutsystem, iiber Bestandteile des Blutes, ihre verschiedenen
Funktionen und {iber die ,,Defekte*, die zu einer chronischen
lymphatischen Leukdmieerkrankung fiihren. Denn im Gegensatz
zu Menschen, die an einem ,,greifbaren* Organkrebs wie Darm-
oder Magenkrebs erkrankt sind, féllt es Leukamie- und Lym-
phomkranken vielleicht schwer, sich ein genaues Bild iiber ihre
Krankheit zu machen.

Wenn Sie diesen Ratgeber rein interessehalber lesen, empfehlen
wir lhnen besonders die Themen Risikofaktoren und Warnsignale.

Besteht bei lhnen der Verdacht, dass Sie an einer chronischen
lymphatischen Leukdmie erkrankt sind, mochten wir Sie im

formieren, was Sie bei der Diagnostik erwartet, welche Be-
handlungsmoglichkeiten es gibt und welche Nebenwirkungen
auftreten konnen. AuBBerdem finden Sie Tipps und Hinweise, was
Sie sonst noch fiir sich tun kénnen. AbschlieBend erldutern wir,
wie und wofiir Sie bei Bedarf konkrete Hilfe durch die Deutsche
Krebshilfe bekommen kénnen. Wichtige Fachausdriicke erkldren
wir ab Seite 88.

Bei der Nachsorge, der psychosozialen Betreuung und bei der
Bewadltigung alltaglicher Schwierigkeiten ist die Deutsche Leuk-
dmie- & Lymphom-Hilfe, Bundesverband der Selbsthilfeorgani-
sationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit Leukdmien und
Lymphomen (DLH), von grofRer Bedeutung. Die Deutsche Krebs-
hilfe fordert die Arbeit dieses Selbsthilfeverbandes seit seiner
Griindung im Jahre 1995 ideell wie auch in erheblichem Umfang
finanziell.

Dieser Leukdamieratgeber entstand daher in enger Zusammen-
arbeit mit der DLH. Viele Einzelheiten, die hier angesprochen und
empfohlen werden, basieren auf Anregungen und Erfahrungen
von Betroffenen. Wir danken fiir deren Aufgeschlossenheit und
Unterstiitzung.

Diese Broschiire kann und darf das Gesprach mit Ihrem Arzt
nicht ersetzen. Wir m6chten Ihnen dafiir (erste) Informationen
vermitteln, so dass Sie ihm gezielte Fragen iiber lhre Erkrankung
und zu Ihrer Behandlung stellen konnen. Das Leben verdndert
sich bei einer Krebserkrankung. Nicht nur der Korper ist krank,
auch die Seele kann aus dem Gleichgewicht geraten. Dann ma-
chen sich Angste, Hilflosigkeit, das Gefiihl von Ohnmacht breit
und verdringen Sicherheit und Vertrauen. Doch lhre Angste und
Befiirchtungen kénnen abnehmen, wenn Sie wissen, was mit
lhnen geschieht.
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Wir hoffen, dass wir Sie mit diesem Ratgeber dabei unterstiitzen
konnen, das Leben mit Ihrer Erkrankung zu bewaltigen. Dafiir
wiinschen wir Ilhnen alles Gute. Dariiber hinaus helfen Ihnen

die Mitarbeiter der Deutschen Krebshilfe auch gerne personlich
weiter. Wenn Sie Fragen haben, rufen Sie uns an!

lhre
Deutsche Krebshilfe und
Deutsche Krebsgesellschaft

In eigener Sache Wir hoffen, dass wir lhnen mit dieser Broschiire helfen kénnen.
Bitte lassen Sie uns wissen, ob uns das auch wirklich gelungen
ist. Auf dem Fragebogen am Ende der Broschiire kdnnen Sie uns

lhre Meinung mitteilen. Auf diese Weise kdnnen wir den Ratgeber

immer weiter verbessern. Vielen Dank!

Damit unsere Broschiiren besser lesbar sind, verzichten wir
darauf, gleichzeitig mannliche und weibliche Sprachformen zu
verwenden. Alle Personenbezeichnungen schlieBen selbstver-
standlich beide Geschlechter ein.

Alle Informationsmaterialien der Deutschen Krebshilfe stehen

Online in der Infothek der Deutschen Krebshilfe zur Verfiigung.

Sie kdonnen die Materialien dort als PDF herunterladen oder kos-

tenfrei als Broschiire bestellen. Nutzen Sie dazu den folgenden
> Internetadresse Link www.krebshilfe.de/infomaterial.

DIE WESENTLICHEN BESTANDTEILE
DES BLUTES

Die Blutmenge eines Erwachsenen betragt etwa ein Zwdélftel seines
Korpergewichts. Blut besteht aus verschiedenen Teilen und erfiillt im
Korper zahlreiche lebenswichtige Aufgaben. Wofiir wird es benétigt?
Wie ist es zusammengesetzt?

Vielfdltige Ein Erwachsener hat normalerweise — je nach Kérpergewicht —

Aufgaben etwa fiinf bis sechs Liter Blut. Uber den Blutkreislauf versorgt
es die Gewebe: Es transportiert Kohlendioxid und Stoffwechsel-
produkte ab, reguliert die Kérperwdrme und verteilt lebenswich-
tige Nahrstoffe wie Enzyme, Mineralstoffe und Hormone. Blut
nimmt im Darm Stoffe und in der Lunge Sauerstoff auf und bringt
sie zu den Organen, die sie bendtigen, zum Beispiel dem Gehirn,
den Muskeln, den Driisen. Verarbeitete Stoffe leitet es zur Spei-
cherung, verbrauchte zur Ausscheidung weiter. Die verschiede-
nen Bestandteile des Blutes miissen richtig zusammengesetzt
sein, damit ein Mensch sich wohlfiihlt und gesund ist.

Zusammensetzung Etwa die Halfte des gesamten Blutes besteht aus Blutplasma.

des Blutes Dieses setzt sich zu iiber neunzig Prozent aus Wasser und Ei-
wei3kdrpern zusammen. Die andere Halfte des Blutes besteht
aus Zellen, den sogenannten Blutkdrperchen. Von ihnen gibt
es drei Arten: die roten Blutkdrperchen (Erythrozyten), die Blut-
plattchen (Thrombozyten) und die weiBen Blutkdrperchen (Leu-
kozyten). Blut ist bei Frauen und Mannern geringfiigig anders
zusammengesetzt.


https://www.krebshilfe.de/infomaterial
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Hauptaufgabe
Sauerstoff-
transport

Hauptfunktion
Aufrechterhaltung
der Blutgerinnung

Bei einer Leukdamieerkrankung sind vor allem die weif3en Blut-
korperchen krankhaft verdndert.

Die roten Blutkdrperchen (Erythrozyten)

Am zahlreichsten sind im Blut die roten Blutkdrperchen vorhan-
den: Ein gesunder Erwachsener besitzt zirka 25 Billionen (als
Ziffer 25.000.000.000.000) davon. Die roten Blutkdrperchen
werden im Knochenmark gebildet und in der Milz abgebaut. Sie
leben durchschnittlich 120 Tage.

lhre wichtigste Aufgabe besteht darin, den Sauerstoff, der in den
Lungen aufgenommen wird, durch die Blutgefaf3e in die Gewebe
zu transportieren. Dafiir bendtigen sie den in ihnen enthalte-
nen roten Blutfarbstoff, das Hdmoglobin (Hb). Wenn zu wenig
Blutfarbstoff vorhanden ist, besteht eine sogenannte Blutarmut
(Andmie). Dann werden zu wenig Sauerstoff und Kohlendioxid
ausgetauscht, und der betroffene Mensch leidet unter Miidig-
keit, Atemnot, Schwache oder Kopfschmerzen. Das Auftreten
dieser Symptome hangt sehr stark von der Menge des Himoglo-
bins ab. Deshalb entscheidet der Arzt beispielsweise anhand
des Hb-Wertes dariiber, ob eine Blutiibertragung (Transfusion)
notwendig ist.

Hauptaufgabe
Abwehr von Krank-
heitserregern

Die Blutplattchen (Thrombozyten)

Die Blutpldttchen sind die kleinsten Blutkdrperchen und haben
ihren Namen nach ihrer Form erhalten (griechisch thrombos:
Klumpen, Pfropf). Sie werden im Knochenmark gebildet, in der
Milz abgebaut und leben durchschnittlich acht bis zwdlf Tage.
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Die Blutpldttchen sorgen fiir die Blutgerinnung (Hdmostase) und
damit fiir die Blutstillung. Bei einer Verletzung dichten sie die
Wande der Blutgefdf3e ab, indem sie innerhalb kiirzester Zeit an
der verletzten Stelle Plattchenpfropfen bilden. Spéater zerfallen
diese Plattchen und setzen Substanzen frei, die die Gerinnungs-
faktoren des Blutplasmas aktivieren.

Wenn ein Mensch zu wenig Blutplattchen hat, macht sich dies
zum Beispiel durch Nasenbluten und kleine Hautblutungen
(Petechien) bemerkbar. Bei Frauen treten dann aufRerdem ver-
starkte Regelblutungen auf.

Die weif3en Blutkorperchen (Leukozyten)

Die wei3en Blutkdrperchen sind bei gesunden Menschen nur in
geringer Menge im Blut vorhanden (zwischen 4.000 und 9.000 je
Mikroliter, pl). Leidet ein Mensch an einer Infektion, bei der eine
akute Entziindung vorliegt, ist ihre Zahl deutlich erh6ht (iiber
10.000 je Mikroliter, pl).

Die weif3en Blutkdrperchen {ibernehmen quasi die ,,Polizeifunk-
tion“ im Korper: Sie wehren Krankheitserreger ab. AuRerdem
beseitigen sie Abfallstoffe, die entstehen, wenn Kérperzellen
zerfallen.

Die Leukozyten teilt man wiederum in drei Gruppen auf. Jede
Untergruppe erfillt eine andere Funktion.
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Aufteilung der weif3en Blutkdrperchen

Granulozyten

Anteil im Blut 60 bis 70 Prozent

Lymphozyten

Anteil im Blut 20 bis 30 Prozent
e B-Lymphozyten
e T-Lymphozyten

Monozyten

Anteil im Blut 2 bis 6 Prozent

Granulozyten

Lymphozyten

Die Granulozyten haben ihren Namen nach den in ihnen vor-
handenen Kérnchen (lateinisch granula). Sie leben fiinf bis
sechs Tage im Blut, verlassen dann die Blutbahn und wandern
in die Gewebe, wo sie noch ein bis zwei Tage leben. Granulo-
zyten kdonnen Keime abtdten. Sie sind daher sehr wichtig fiir die
Infektionsabwehr.

Wenn Sie einen Laborausdruck mit Ihren Blutwerten erhalten,
kann es sein, dass die Granulozyten auch mit anderen Namen
bezeichnet und noch weiter unterteilt werden. Fiir die Infektab-
wehr am wichtigsten ist die Gruppe der sogenannten neutro-
philen Granulozyten, kurz Neutrophile (neutrophil beschreibt
eine bestimmte Anfarbung der Granula). Sie werden noch weiter

unterteilt in Stabkernige und Segmentkernige. Es gilt also: Stab-
kernige + Segmentkernige = Zahl der neutrophilen Granulozyten.

Die weif3en Blutkdrperchen werden im Knochenmark, in den
Lymphknoten, im Thymus und in der Milz gebildet. Sie gelangen
hauptsdchlich iiber die Lymphbahnen ins Blut. Allerdings befin-
det sich nur ein sehr geringer Prozentsatz (zirka vier Prozent) im
Blut selbst; etwa 70 Prozent sind in den Organen des lympha-
tischen Systems (Thymus, Lymphknoten, Milz). Zehn Prozent

befinden sich im Knochenmark und der Rest in anderen Organen.

Monozyten
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Es gibt B- und T-Lymphozyten. Die B-Lymphozyten und die aus
ihnen entstehenden sogenannten Plasmazellen haben eine wich-
tige Funktion in der Produktion von Eiweiimolekiilen (Antikor-
pern), die sich gegen bestimmte Krankheitserreger richten.

Bei einer chronischen lymphatischen Leukdmie ist einer dieser
B-Lymphozyten krankhaft verdndert, reagiert nicht mehr auf
Abschaltsignale des Korpers und teilt sich hemmungslos, so
dass immer mehr bdsartige lymphatische Zellen entstehen. Ob-
wohl diese Zellen duf3ere Eigenschaften von reifen Zellen haben,
sind sie nicht funktionstiichtig, tragen also nicht zur Immunab-
wehr bei.

Die Monozyten sind die grofiten im Blutausstrich sichtbaren
Zellen. Sie bilden zusammen mit den sogenannten Fresszellen
(Makrophagen) der Gewebe das Monozyten-Makrophagen-
System, ein Abwehrsystem, das sich sogar bei sehr niederen
Tieren findet: Die Monozyten beziehungsweise Makrophagen
nehmen feste Teilchen wie Gewebetriimmer, Fremdkdrper oder
kleinste Organismen auf. Die Zelle selbst kann dadurch gescha-
digt oder sogar abgetdtet werden. Abgestorbene Monozyten
kdnnen ebenfalls von Makrophagen aufgenommen werden. Die-
se zerkleinern das Fremdmaterial und geben es als sogenanntes
Antigen an Lymphknoten weiter — ein wichtiger Schritt zur An-
regung des lymphatischen Systems.

Das Blutbild

Wenn Ihr Arzt bei Ihnen ein Blutbild macht, dann erfahrt er ge-
nau, wie lhr Blut zusammengesetzt ist.
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Normalwerte eines Blutbildes

Erythrozyten 4 — 5 Mio / pl

Thrombozyten 150.000 - 300.000 / pl

Leukozyten 4.000 - 9.000 / pl

Hamoglobin Ménner 8,44 - 10,67 mmol/l (14 -18 g/ 100 ml)
Frauen 7,45 -9,30 mmol/l(12-16 g/ 100 ml)

1 plist ein Mikroliter, also ein millionstel Liter (0,000001 1), mmol/l = Millimol pro Liter

Beim Differentialblutbild zahlt der Arzt unter dem Mikroskop, in
welcher Menge die verschiedenen weiflen Blutkdrperchen (Gra-
nulozyten, Monozyten, Lymphozyten) sowie unreife Vorstufen
(Blasten) oder andere auffillige Zellen vorhanden sind.

Kurzer Uberblick: Verschiedene Arten von Leukimie

Grundsatzlich unterscheidet man einerseits zwischen akuten
und chronischen sowie andererseits zwischen lymphatischen
und myeloischen Leukdmien. Das erste Begriffspaar beschreibt,
wie die Erkrankung verlauft, das zweite charakterisiert, woher
die fehlerhaften, im Blut vermehrt auftretenden Zellen stammen.

Chronisch verlaufende Leukdmien sind schleichende Erkran-
kungen, die die Betroffenen oft iiber einen langeren Zeitraum
gar nicht bemerken. Bei diesen Blutkrebsarten treten die Leuka-
miezellen in ausgereifteren Formen auf, als dies bei den akuten
Leukdmien der Fall ist. Dagegen sind akute Leukdmien lebens-
bedrohliche Erkrankungen, die unbehandelt innerhalb weniger
Wochen oder Monate zum Tode fiihren.

CLL

CML

ALL

AML

Nach dieser Einteilung gibt es

¢ Die chronische lymphatische Leukdmie (CLL)
¢ Die chronische myeloische Leukdamie (CML)
¢ Die akute lymphatische Leukdmie (ALL)

¢ Die akute myeloische Leukdamie (AML)

Bei der chronischen lymphatischen Leukdmie (CLL) sind die
Lymphozyten betroffen: Die Leukozytenzahl ist deutlich erhdht,
derin ihnen enthaltene Lymphozytenanteil kann bis zu 95 Pro-
zent betragen. Anders als bei den akuten Leukdamien dhneln die
Leukdamiezellen hier reifen Lymphozyten. An CLL erkranken fast
immer dltere Menschen.

Die chronische myeloische Leukdmie (CML) weist im Blutbild
erheblich mehr Leukozyten auf, als dies normalerweise der Fall
ist. Die Zellen besitzen zum Teil auch noch ihre sonst iibliche
Funktionsfdhigkeit. Auch die CML tritt fast ausschlieBlich bei
Erwachsenen auf.

Die akute lymphatische Leukdmie (ALL) ist die typische Leukdmie
des Kindesalters. Bei dieser Leukdamieart sind die Lymphozyten
bosartig entartet und reifen nicht aus.

Die akute myeloische Leukdmie (AML) wird in verschiedene
Typen eingeteilt. Haufig sind die sogenannten Myeloblasten oder
Monoblasten vermehrt. Die AML ist die bei Erwachsenen am
haufigsten vorkommende akute Leukdmieart.

Bei allen Leukdmiearten erkranken haufiger Mdnner als Frauen.
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WAS IST EINE CHRONISCHE
LYMPHATISCHE LEUKAMIE?

In unserem Korper sterben standig Zellen ab, neue entstehen dafiir.
Auf diese Art bilden sich auch neue Blutzellen. Bei der chronischen
lymphatischen Leukdmie allerdings vermehren sich bdsartig verdn-

derte lymphatische Zellen ungehemmt ohne abzusterben.

Zellerneuerung
funktioniert per-
fekt bei Gesunden

Gestorte
Zellproduktion

Wenn unser Korper alte durch neue Zellen ersetzt, teilen sich die
neuen Zellen zundchst und reifen dann aus, um ihre Aufgaben
tibernehmen zu kdnnen. Bei gesunden Menschen funktioniert
dieser Ablauf so perfekt, dass genauso viele neue Zellen gebil-
det werden, wie zugrunde gegangen sind. Bestimmte Hemm-
faktoren verhindern eine Uberproduktion.

Bei einer chronischen lymphatischen Leukdmie finden sich im
Blut, aber auch in den Lymphknoten, in der Milz, in der Leber und
im Knochenmark auffallend viele bosartige lymphatische Zellen.
Diese stammen alle von einer Ursprungszelle ab. Da diese Zelle
bosartig verandert ist, teilt sie sich ungehemmt und kann ihre
Funktion als Abwehrzelle nicht mehr ausfiihren. Die gesteigerte
Teilung der kranken Zellen in Lymphknoten und lymphatischen
Organen wie zum Beispiel der Milz kann dazu fiihren, dass diese
sich deutlich vergroBern.

Bei der CLL lduft diese ungehemmte Teilung typischerweise
schleichend ab. Verdanderungen der Blutwerte und vergrofierte
Lymphknoten ergeben sich verhdltnismaBig langsam. Es kann
gut sein, dass es mehrere Jahre dauert, bis sich Anzeichen der
Erkrankung (Symptome) bemerkbar machen.

Chronische lymphatische Leukdmie 15

Das Lymphsystem
des menschlichen
Kérpers

Lymphbahnen

Lymphknoten

Unter den bdsartigen Erkrankungen gehort die CLL zu den soge-
nannten niedrig-malignen Lymphomen, das heif3t zu den wenig
aggressiven Lymphdriisenkrebserkrankungen.

Zum Namen Leukdmie kommt es, weil bei der Krankheit immer
groflere Mengen Zellen in das Blut ausgeschwemmt werden.
Richtig ist beides: Da die Erkrankung Lymphknoten befallt, hat
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CHRONISCHE LYMPHATISCHE
LEUKAMIE - WARUM ENTSTEHT SIE?

Warum eine chronische lymphatische Leukdamie entsteht, konnte

> Patientenleitlinie
Chronisch
Lymphatische
Leukdmie

sie Eigenschaften eines Lymphoms. Da sie Lymphozyten ins Blut
ausschwemmt, hat sie auch Eigenschaften der Leukdamien.

In selteneren Féllen werden nicht so viele Zellen ins Blut ausge-

schwemmt. Dann spricht man von einem kleinzelligen lymphozy-

tischen Lymphom (englisch small lymphocytic lymphoma, SLL).
Dieses wird dhnlich wie die CLL behandelt.

Gesunde neue Blutzellen werden im Knochenmark gebildet, und

zwar je nach Bedarf aus unreifen Vorlauferzellen, den sogenann-

ten Stammzellen.

Wie bereits beschrieben, konnen sich die CLL-Zellen auch im
Knochenmark ausbreiten. Hier verdrdangen sie dann die Zellen
der gesunden Blutbildung. Diese werden dadurch nicht mehr
ausreichend gebildet, und es treten entsprechende Krankheits-
anzeichen auf. Zu wenig neutrophile Granulozyten beeintrach-
tigen die Infektionsabwehr: Sie sind dann anfalliger fiir Infek-
tionen. Zu wenig rote Blutkdrperchen fiihren zu Blutarmut: Sie
leiden dann unter Schwéche und sind nicht mehr so leistungs-
fahig. Fehlende Blutplattchen verursachen Blutungen.

Ausfiihrliche Informationen zur CLL finden Sie auch in der Pati-
entenleitlinie Chronische Lymphatische Leukdmie, die Sie bei
der Deutschen Krebshilfe kostenlos erhalten (Bestellformular ab
Seite 99).
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bisher nicht eindeutig geklart werden. Wissenschaftliche Unter-

suchungen haben aber einige Faktoren nachweisen kénnen, die
das Erkrankungsrisiko fiir Leukdmien erhéhen. Welche Risikofaktoren

gibt es?

Erbliche Veran-
lagung selten

Jedes Jahr erkranken in Deutschland statistisch gesehen 7,4 von
100.000 Ménnern und 4,8 von 100.000 Frauen an einer chroni-
schen Form der Leukdamie. Insgesamt erhalten zirka 6.000 Men-
schen diese Diagnose. Das mittlere Erkrankungsalter liegt fiir
Manner bei 72, bei Frauen bei 75 Jahren.

Bei den meisten Betroffenen ldsst sich nicht feststellen, warum
sie an Leukdmie erkrankt sind. Allerdings finden wir auch bei
gesunden dlteren Menschen in den weifen Blutzellen Genver-
dnderungen, wie sie bei Leukdmien vorkommen. Diese stuft man
bisher als zufdllige Ereignisse ein, wenn wei3e Blutkdrperchen
dlter werden.

Zudem scheint in manchen Familien das Risiko fiir eine Erkran-
kung erh6ht zu sein. Eine eindeutige Verdnderung des Erbguts
(genetische Veranderung) lief3 sich dafiir bisher aber noch nicht
nachweisen. Vielmehr scheint eine Kombination aus mehreren
genetischen Veranderungen die Entstehung der CLL zu begiinsti-
gen. So sind beispielsweise Menschen asiatischer Herkunft deut-
lich seltener von einer CLL betroffen; das spricht zusétzlich dafiir,
dass mehrere genetische Faktoren zu der Erkrankung fiihren.
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Risikofaktor
chemische Stoffe

Anerkennung als
Berufskrankheit

Zu den erworbenen Erkrankungsrisiken — also solche, die mit
lhren Lebensumstdanden zusammenhdngen — gehdrt zum Bei-
spiel der Kontakt zu bestimmten chemischen Stoffen. Dies

sind beispielsweise Insektenbekampfungsmittel (Insektizide),
Pflanzenschutzmittel (Herbizide) und andere biologische Stoffe
(Biozide), Benzol und andere organische Losungsmittel oder
auch Benz(a)pyren. Wenn Sie durch Ihren Beruf solchen Stoffen
oder ionisierenden Strahlen ausgesetzt waren, kann lhre Krebs-
erkrankung unter bestimmten Voraussetzungen als Berufskrank-
heit anerkannt werden. Wenden Sie sich an lhre Berufsgenossen-
schaft. Inwieweit der Kontakt zu anderen Stoffen zu Leukdamien
gefiihrt haben kann, wird gegebenenfalls von den zustdndigen
Unfallversicherungstragern im Sinne der Quasi-Berufskrankhei-
ten Regelung (§ 9 (2) SGB VII) behandelt.

Auch manche Medikamente wie etwa bestimmte Zellgifte (Zyto-
statika) und Medikamente, die das kérpereigene Abwehrsystem
schwéachen (Immunsuppressiva), werden mit Leukdmieerkran-
kungen in Zusammenhang gebracht.

Haufig wird vermutet, dass der Lebensstil — zum Beispiel Erndh-
rung, Arbeitsbelastung und Stress sowie psychische Belastun-
gen — die Entstehung von Leukdmien beeinflusst. Nach allem,
was wir heute wissen, gibt es hier aber keinen Zusammenhang.

Sollte auf Sie einer oder sogar mehrere der zuvor genannten
Risikofaktoren zutreffen, dann bedeutet dies nicht zwangsldu-
fig, dass Sie an einer Leukdmie erkranken miissen. Aber: Ihr
personliches Risiko kann erhdht sein. Achten Sie deshalb auf
ungewohnte Signale, die Ihr Kérper Ihnen gibt. Wenn lhnen et-
was verddchtig vorkommt, gehen Sie zum Arzt!
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DER KORPER SENDET WARNZEICHEN

Zu Beginn einer Leukamieerkrankung sind die Beschwerden so allge-
mein und uncharakteristisch, dass sie auch eine ganz andere Ursache
haben kdnnen. Deshalb ist es wichtig, dass Sie bei bestimmten Symp-
tomen friihzeitig zu lhrem Arzt gehen. Er kann untersuchen, woran es
liegt — und die nachsten Schritte einleiten.

Ist die Ursache harmlos, konnen Sie beruhigt sein. Sollte sich
aber herausstellen, dass Sie an einer chronischen Leukdamie
erkrankt sind, ist es gut, wenn diese beizeiten entdeckt wird.
Schieben Sie daher den Arztbesuch nicht vor sich her!

Die Symptome fallen dabei unterschiedlich aus oder treten
verschieden stark auf. Natiirlich kommen alle diese Krankheits-
zeichen viel haufiger bei harmlosen Erkrankungen vor, die gar
nichts mit Leukdamie oder Lymphomen zu tun haben.

Gehen Sie bei den im Folgenden genannten allgemeinen Be-
schwerden auf jeden Fall zu Ihrem Arzt, denn nur er kann die
Ursache dafiir feststellen.

Die hdufigsten Kranheitszeichen bei chronischen Leukdmien
e Geschwollene Lymphknoten /vergréBerte Milz / Leber

e Nachtschweif} mit Waschewechsel

e Fieber

e Ungeplante Gewichtsabnahme trotz gleicher Kalorienzufuhr
e Bldsse
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e Blutarmut (Andmie) und infolgedessen verminderte Leistungs- U NTE RS U C H U N G E N B EI
fahigkeit / Mudigkeit / Abgeschlagenheit / uncharakteristische
Kopfschmerzen VE R DAC HT (DIA GNOSTIK)

e Atemnot selbst bei madBiger kdrperlicher Belastung

o Schwindel Viele Menschen haben Angst davor, in eine medizinische Miihle zu

* Haufige und/oder schwer verlaufende Infekte geraten, wenn sie den Verdacht haben, dass sie an Krebs erkrankt sein
e Hdufiger blaue Flecken

e Nasenbluten, Zahnfleischbluten
e Blutungen, die sich schwer stillen lassen (etwa nach dem hinaus. So verstandlich diese Angst auch ist: Lassen Sie sich unter-

Zahnarztbesuch) oder winzige, punktartige Blutungen suchen, damit Sie wissen, woran Sie sind.
(Petechien) vor allem an Armen und Beinen

kdonnten. Deshalb schieben sie den Besuch beim Arzt immer weiter

Eine Behandlung ldsst sich nur dann sinnvoll planen, wenn vor-
her genau untersucht worden ist, woran Sie leiden.

lhr Arzt wird Thnen erkldren, welche Untersuchungen notwendig
sind, um die Diagnose zu sichern. Je nach Art der vermuteten
Leukdamie / Lymphomerkrankung miissen die Untersuchungen
mehr oder weniger rasch erfolgen. Je griindlicher Sie unter-
sucht werden, desto genauer kann die weitere Behandlung fiir
Sie festgelegt werden. Auf den folgenden Seiten beschreiben
wir die gangigsten Untersuchungsverfahren und erkldren ihre
Bedeutung.

Sind die Untersuchungen beendet und alle Ergebnisse liegen
vor, muss entschieden werden, wie es weitergeht. Ihr Arzt wird
lhnen genau erklaren, welche Moglichkeiten es gibt, wie sich die
Behandlung auf Ihr Leben auswirkt und mit welchen Nebenwir-
kungen Sie rechnen miissen. Die endgiiltige Entscheidung liber
lhre Behandlung werden Sie gemeinsam mit den behandelnden
Arzten treffen. Dabei ist es von Anfang an wichtig, dass sich ein
vertrauensvolles Patienten-Arzt-Verhdltnis entwickelt.
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Fiihlen Sie sich allerdings bei lhrem behandelnden Arzt nicht gut
aufgehoben oder méchten Sie, dass ein anderer Arzt die vorge-
schlagene Behandlung bestétigt, dann scheuen Sie sich nicht,
eine zweite Meinung bei einem anderen (Fach-)Arzt einzuholen
(mehr liber Ihre Rechte als Patient auf Seite 31).

Sprechen Sie auch mit lhrem Arzt, wenn Sie in der gefiihlsmaBig
belastenden Diagnostikphase zusatzliche psychologische Hilfe
wiinschen oder den entsprechenden Kontakt schon fiir die Zeit
der Behandlung herstellen méchten.

Ihre Krankengeschichte (Anamnese)

In einem ausfiihrlichen Gesprach wird der Arzt nach Ihren aktu-
ellen Beschwerden fragen und wie lange Sie diese schon haben.
Er wird sich auch danach erkundigen, welche Krankheiten Sie
friiher bereits hatten und welche Sie vielleicht im Augenblick
gerade haben. Auch Faktoren, die Ihr Risiko fiir eine CLL erhéhen
(siehe Seite 17) sind fiir ihn wichtig. Denken Sie daran, dass Sie
lhrem Arzt sagen, welche Medikamente Sie einnehmen, auch er-
gdnzende Mittel, die lhnen kein Arzt verordnet hat (zum Beispiel
Johanniskraut oder Ginkgopraparate und griiner Tee). Denn diese
Substanzen kénnen Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen
mit anderen Medikamenten verursachen.

Vielleicht machen Sie sich vor dem Arztbesuch schon ein paar
Notizen, damit Sie in dem Gesprach auch an alles denken.

Beschreiben Sie lhrem Arzt all Ihre Beschwerden und Vorerkran-
kungen. Selbst Einzelheiten, die lhnen unwichtig erscheinen,
kdnnen fiir Ihren Arzt wichtig sein. Dazu gehdren auch Informa-
tionen dariiber, ob Sie vielleicht in Inrem Beruf Faktoren ausge-
setzt sind, die das Krebsrisiko erh6hen kénnen. Der Arzt wird
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Sie aber auch nach bestimmten Dingen fragen und sich so ein
umfassendes Bild machen.

Wenn bei lhnen der Verdacht besteht, dass Sie eine CLL haben,
sollte Ihr Arzt bald weitere Untersuchungen veranlassen.

Korperliche Untersuchung

Nach dem Gesprach wird lhr Arzt Sie griindlich korperlich unter-
suchen. Dabei achtet er auf mogliche Zeichen der Erkrankung
(zum Beispiel vergroBerte Lymphknoten, vergréferte Milz) oder
auf vielleicht bereits eingetretene Komplikationen (etwa Infek-
tionen, Blutungen). Alle Informationen, die der Arzt hierdurch
erhalt, werden ihm helfen, die richtige Diagnose zu stellen.

Laboruntersuchungen

Um festzustellen, ob Sie an einer chronischen lymphatischen
Leukdmie erkrankt sind, muss lhr Blut umfassend untersucht
werden. Dabei wird ein Blutbild gemacht, bei dem die Zellen
unter dem Mikroskop beurteilt und ausgezahlt werden. Meist
wird auch Ihr Knochenmark untersucht. Die Blutuntersuchungen
werden zeigen, welche Untergruppe der weif3en Blutkdrperchen
sich bosartig verandert hat. Daraus ergibt sich die genaue Diag-
nose, nach der sich die Behandlung richtet.

Im Ubrigen ist Ihr Blut auch sonst eine wichtige Informations-
quelle: Es gibt zum Beispiel Auskunft iiber Ihren Allgemeinzu-
stand und {iber die Funktion einzelner Organe wie Nieren und
Leber. Diese Informationen kdnnen fiir den behandelnden Arzt
unter anderem fiir die eventuell bevorstehende Behandlung
wichtig sein.
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Ortliche
Betdaubung

Knochenmarkuntersuchung

Da die Blutbildung im Knochenmark — nicht zu verwechseln mit
dem Riickenmark! — stattfindet, kann unter bestimmten Voraus-
setzungen eine Untersuchung des Knochenmarks notwendig
sein. lhr Arzt benotigt dafiir eine kleine Menge - zirka fiinf bis
zehn Milliliter — Knochenmark, das er aus dem Beckenknochen
entnimmt (Knochenmarkpunktion).

Die Punktion erfolgt unter 6rtlicher Betdubung im Liegen. Mit
Hilfe einer geeigneten Nadel saugt der Arzt Knochenmarkfliissig-
keit ab. Manchmal gelingt das nicht (dann spricht man von einer
sogenannten trockenen Punktion, punctio sicca). Zusatzlich ent-
nimmt der Arzt einen ungefdhr zwei bis drei Zentimeter langen
Gewebezylinder aus dem Beckenknochen.

Zellen werden
genau untersucht

Nach der Punktion verklebt der Arzt die Einstichstelle mit einem
Pflaster, und Sie legen sich fiir etwa eine Viertelstunde mit dem
punktierten Beckenknochen auf einen kleinen Sandsack. So wird
verhindert, dass die Wundstelle nachblutet.

Das so erhaltene Knochenmark wird auf Glasplattchen (Objekt-
trager) ausgestrichen, unter dem Mikroskop vom Arzt begut-
achtet sowie gegebenenfalls feingeweblich (histologisch) auf-
gearbeitet.

Durch Blutbild und Knochenmarkpunktion weif3 Ihr Arzt, wie sich
lhr Blut und Knochenmark zusammensetzen. Das Aussehen der
Zellen sowie einige weitere Spezialfarbungen an den ausgestri-
chenen Zellen (Zytochemie) zeigen genau, um welche Erkrankung
es sich bei lhnen handelt.

Um eine CLL festzustellen, reicht es jedoch meist, das in den
Adern flieBende Blut (peripheres Blut) zu untersuchen. Eine
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Knochenmarkpunktion ist nur bei bestimmten Fragestellungen
oder zur genauen Messung der sogenannten minimalen Rest-
erkrankung (MRD, siehe Seite 26) notwendig.

Spezielle Laboruntersuchungen

Heute spielen zahlreiche spezielle Laboruntersuchungen eine
wesentliche Rolle in der Diagnostik der Leukdmie. Ein Verfahren,
um die einzelnen Leukdamieformen zu unterscheiden, ist die be-
reits genannte Zytochemie.

Ein anderes Verfahren untersucht bestimmte Oberflachenmerk-
male der Zellen, indem diese mit bestimmten, unterschiedlich
fluoreszierenden Antikdrpern gefarbt werden. Dieses Verfahren
hat den komplizierten Namen Immunphdnotypisierung. Man
kann damit die verschiedenen Lymphomerkrankungen sowie
Leukdmien sehr genau feststellen und in spezielle Untergruppen
einteilen. Die Krankheit verlduft bei diesen Untergruppen unter-
schiedlich, und jede wird auch anders behandelt.

Damit tragt die Immunphdnotypisierung dazu bei, die Therapie
fiir jeden Betroffenen moglichst genau an die jeweils vorliegende
Erkrankung anzupassen.

Auflerdem hat sich in den letzten Jahren herausgestellt, dass
die Krankheit bei Betroffenen mit bestimmten genetischen Ver-
dnderungen zum Teil deutlich verschieden rasch verldauft. Daher
wird lhre Blutprobe beziehungsweise die darin enthaltenen lym-
phatischen Zellen gegebenenfalls auch genetisch untersucht. Je
nach Ergebnis kénnen dann die Arzte besser vorhersagen, wie
die Krankheit in Ihrem Fall vermutlich verlaufen wird. Man weif3
heute zum Beispiel, dass der Verlust oder die Veranderung eines
bestimmten Gens (TP53 beziehungsweise das Chromosom 17p)
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dazu fiihrt, dass bei diesen Betroffenen die Behandlung nicht so Ultraschall

lange wirkt.

Minimale Resterkrankung (MRD)

In Threm Blut wird im Verlauf einer Therapie immer wieder der
Wert an CLL-Zellen kontrolliert werden. Neueste Untersuchungs-
methoden kdnnen hierbei mit einer sehr hohen Genauigkeit noch
kleinste Restmengen der Erkrankung finden, die sogenannte
minimale Resterkrankung. Die verschiedenen Therapien sollen
diesen Wert moglichst niedrig oder im besten Fall auf Null be-
kommen.

Lymphknotenpunktion / -entnahme

In seltenen Fallen kann es sein, dass in Blut und Knochenmark

keine CLL-Zellen nachweisbar sind, bei lhnen aber durch ver-

grofRerte Lymphknoten dennoch der Verdacht auf ein Lymphom

besteht. Dann kann es notwendig sein, Zellen aus Lymphknoten

zu entnehmen (Lymphknotenpunktion) oder einen ganzen

Lymphknoten zu entfernen. Dieser Eingriff wird tiblicherweise in

ortlicher (lokaler) Betaubung durchgefiihrt.
Comutertomo-
graphie

Bildgebende Untersuchungen

Eine Reihe von weiteren Untersuchungen soll zeigen, wie stark
und wie viele Lymphknoten von der CLL betroffen sind. Auch der
Zustand bestimmter Organe und wie gut sie funktionieren wird
untersucht. Gerade der letzte Punkt ist wichtig, wenn es darum
geht, wie Ihre Behandlung aussehen soll. Sind ndmlich bestimm-
te Organe (zum Beispiel Leber, Niere, Herz) nicht voll funktions-
fahig, muss die geplante Chemotherapie unter Umstdnden ver-
dndert werden.
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Zu diesen weiterfiihrenden, bildgebenden Untersuchungen ge-
hort zum Beispiel die Ultraschalluntersuchung (Sonographie).
Mit der Ultraschalltechnik kann der Arzt in Ihren Bauch (Abdo-
men) hineinsehen und innere Organe wie Leber, Nieren, Milz,
Darm und Lymphknoten betrachten. Vergrof3erte Lymphknoten,
die er auf dem Bildschirm erkennen kann, kénnen darauf hinwei-
sen, dass sie entziindet oder durch die CLL befallen sind. Eine
Sonographie des Herzens (Echokardiographie) gibt Auskunft
iber die Herzfunktion — eine Information, die fiir die durchzufiih-
rende Chemotherapie sehr wichtig ist.

Bei der Ultraschalluntersuchung liegen Sie entspannt auf dem
Riicken, wahrend der Arzt mit einer Ultraschallsonde den Bauch
abfdhrt und die Organe auf dem Bildschirm des Ultraschallge-
rates beurteilt.

Die Ultraschalluntersuchung hat den Vorteil, dass sie vollkom-
men risikolos und schmerzfrei ist und Sie nicht mit Strahlen
belastet.

Ein weiteres Untersuchungsverfahren ist die Computertomo-
graphie (CT), eine spezielle Rontgenuntersuchung, die innere
Organe im Bauch- und Brustraum, das Schddelinnere und auch
vergroflerte Lymphknoten darstellen kann. Bei dem Verfahren
wird ein Rontgenstrahl in einem Kreis um den liegenden Pati-
enten herumgefiihrt und dessen Kdrper durchleuchtet. Aus den
Rontgensignalen werden dann durch komplizierte Rechenverfah-
ren Schnittbilder hergestellt. Diese Bilder zeigen den Kdrper im
Querschnitt und konnen dariiber informieren, wie weit sich die
Erkrankung im Korper ausgebreitet hat.

Bei der Computertomographie liegen Sie auf einer beweglichen
Liege, auf der Sie in den Computertomographen hineinfahren.
Dieser besteht aus einem grof3en Ring, in dem sich fiir Sie un-
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sichtbar ein oder zwei Rontgenrohren um Sie drehen. Wahrend D IAG N OS E CH RO N ISCH E

der Aufnahmen miissen Sie mehrfach jeweils fiir einige Sekun- by

den die Luft anhalten. Die Untersuchung ist nicht schmerzhaft. LYM PHATI SC H E LEU KAM I E -
Im Vergleich zur Ultraschalluntersuchung hat die Computertomo- WI E G E HT ES WE ITE R?

graphie den Vorteil, dass sie auch lufthaltige Organe darstellen

kann. Sie ist jedoch durch die Réntgentechnik mit einer Strah- Die Diagnostik und Behandlung der CLL finden im Regelfall ambulant
lenbelastung verbunden. Daher sollte eine CTnur bei der Erst- statt, betreut werden Sie dabei in einer Praxis fiir Himatologie /
diagnose der Erkrankung erfolgen, um festzustellen, wie weit
sich die CLL ausgebreitet hat. Danach sollte sie nur bei besonde-
ren Fragestellungen in Frage kommen. Ndchte im Krankenhaus verbringen.

Onkologie. Sie miissen iiblicherweise nur in wenigen Fallen einige

Eine Praxis fiir Himatologie / Onkologie, an die lhr Arzt Sie (iber-
wiesen hat, ist auf die Diagnostik und Behandlung Ihrer Krebs-
erkrankung spezialisiert, denn bei einer Krebserkrankung miis-
sen verschiedene Spezialisten Hand in Hand zusammenarbeiten.
Nicht zuletzt werden Ihnen Ihre Familie und lhr Freundeskreis
helfend und unterstiitzend zur Seite stehen.

In bestimmten Féllen ist es dariiber hinaus moéglich, dass ihr
behandelnder Arzt Sie an eine spezielle Praxis oder an ein Kran-
kenhaus tiberweist, die / das Patienten auch im Rahmen von
klinischen Studien behandeln diirfen (siehe hierzu Seite 36 /
Therapie der chronischen lymphatischen Leukdamie — Therapie im
Rahmen von Studien).

Damit die Behandlung gut gelingt, ist es wichtig, dass alle Be-
teiligten ihre Informationen untereinander austauschen. Zégern
Sie nicht, mit Ihrem behandelnden Hamatologen / Onkologen
alles zu besprechen, was Sie bewegt und belastet. Dazu gehoren
auch die Entscheidungen iiber die verschiedenen Behandlungs-
schritte.
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Fragen Sie nach,
bis Sie alles ver-
standen haben

> Ratgeber
Krebsworterbuch

Wenn zweifelsfrei feststeht, dass Sie eine CLL haben, werden Sie
mit lhrem Arzt ausfiihrlich iiber das genaue Ergebnis der Unter-
suchungen sprechen und dariiber, wie es weitergehen wird.

Lassen Sie sich die einzelnen Behandlungsschritte genau erkla-
ren und fragen Sie auch, ob es andere Méglichkeiten dazu gibt.
Alle an der Behandlung beteiligten Arzte werden dann gemein-
sam mit Ihnen die fiir Sie am besten geeignete Behandlungs-
strategie festlegen. Dieses Gesprach sollte in Ruhe und ohne
Zeitdruck stattfinden. Lassen Sie sich genau erkldren, welches
Vorgehen |hr Arzt fiir sinnvoll und am besten geeignet hdlt. Wenn
Sie bei der vorgeschlagenen Behandlung Bedenken haben,
fragen Sie ihn, ob es auch andere Méglichkeiten gibt.

Sprechen Sie mit Threm Arzt auch dariiber, wie sich die einzelnen
Therapiemdglichkeiten auf Ihre Lebensqualitdt auswirken, also
auf lhren korperlichen Zustand, lhr seelisches Wohlbefinden und
Ihr soziales Umfeld.

Achten Sie darauf, dass Sie lhren Arzt verstehen, und fragen Sie
nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben. Lassen Sie sich
unbekannte Fremdwarter erklédren. Viele Arzte bemerken oft
nicht, dass sie Fachworter benutzen, die Sie nicht kennen.

Die Deutsche Krebshilfe gibt die Broschiire ,,Krebsworterbuch —
Die blauen Ratgeber 41“ heraus, in der medizinische Fachbegriffe
laienverstédndlich erldutert werden (Bestellformular ab Seite 99).

Manchmal ist es im hektischen Krankenhaus- oder Praxisalltag
leider so, dass fiir Gesprdache zwischen Arzt, Patient und Ange-
horigen zu wenig Zeit bleibt.

Wenn sich Thr Arzt nicht genug Zeit fiir Sie nimmt, fragen Sie ihn,
wann Sie ein ausfiihrlicheres Gesprach mit ihm fiihren kénnen.

Nehmen Sie
jemanden zu dem
Gesprach mit

> Ratgeber
Patienten und
Arzte als Partner

Patientenrechte-
gesetz

Die Regelungen

Oft ist dies mdglich, wenn der Termin zu einer anderen Uhrzeit
stattfindet, etwa am Ende der Praxiszeit.

Es ist sehr hilfreich, einen Familienangehdrigen oder einen
Freund zu dem Gesprdch mitzunehmen. Bei einem Nachgesprach
zeigt sich haufig, dass vier Ohren mehr gehort haben als zwei.
Damit Sie sich nicht alles merken miissen, konnen Sie sich die
wichtigsten Antworten des Arztes auch aufschreiben.

Wertvolle Tipps fiir ein vertrauensvolles Patienten-Arzt-Verhalt-
nis finden Sie in der Broschiire ,,Patienten und Arzte als Partner
- Die blauen Ratgeber 43“ der Deutschen Krebshilfe (Bestell-
formular ab Seite 99).

Ein Patient, der gut informiert ist und seine Rechte kennt, kann
den Arzten, der Krankenkasse oder auch dem Apotheker als
gleichberechtigter Partner gegeniibertreten. Das Patienten-
rechtegesetz stdrkt die Stellung der Patienten im Gesundheits-
system. Arzt und Patient schlief3en einen Behandlungsvertrag;
alle dazugehorenden Rechte und Pflichten sind im Biirgerlichen
Gesetzbuch (BGB) verankert.

Niedergelassene Arzte und Krankenhausirzte miissen ihre
Patienten Uiber alle erforderlichen Untersuchungen, {iber Diagno-
se und Behandlung verstandlich und umfassend informieren; ein
personliches Gesprdch muss rechtzeitig gefiihrt werden.

Es ist heute durchaus iiblich, dass sich Krebspatienten bei Zwei-
feln oder Unsicherheiten eine zweite oder sogar dritte drztliche
Meinung einholen. Das Patientenrechtegesetz enthalt diesen
Anspruch auf eine drztliche Zweitmeinung, allerdings nur unter
bestimmten Umstanden. Bis zu einem gewissen Grad kann eine
Krankenversicherung selbst bestimmen, ob sie die Kosten dafiir
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{ibernimmt. Fragen Sie deshalb bei Ihrer Krankenkasse vorher,
ob sie diese Leistung bezahlt.

Der Patient hat das Recht, seine Patientenakte einzusehen. Die
Unterlagen miissen vollstandig und sorgfiltig gefiihrt werden.
Im Konfliktfall wird eine nicht dokumentierte Behandlung so
bewertet, als wdre sie gar nicht erfolgt. Sind bei der Behandlung
eines Patienten grobe Behandlungsfehler unterlaufen, muss der
Arzt darlegen, dass und warum seine Therapie richtig war. Bei
nicht groben Behandlungsfehlern muss allerdings nach wie vor
der Betroffene nachweisen, dass ein solcher Fehler vorliegt.
Arzte sind verpflichtet, im Bedarfsfall die Patientenakte offen-
zulegen. Bei Verdacht auf einen Behandlungsfehler sind die
Krankenkassen verpflichtet, ihre Versicherten zu unterstiitzen,
zum Beispiel in Form von Gutachten.

Uber Leistungen, fiir die bei der Kassenkasse ein Antrag gestellt
werden muss, hat die Krankenkasse innerhalb von drei Wochen
zu entscheiden. Wird ein medizinisches Gutachten bendétigt,
verlangert sich diese Frist auf fiinf Wochen. Wird bis zum Ab-
lauf der Frist keine Entscheidung getroffen, gilt der Antrag als
genehmigt.
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Ihre Rechte als Patient

Sie haben
Anspruch auf

e Aufklarung und Beratung

¢ Eine zweite arztliche Meinung (second opinion) — unter
bestimmten Voraussetzungen

e Angemessene und qualifizierte Versorgung

e Selbstbestimmung

e Vertraulichkeit

® Freie Arztwahl

e Einsichtin lhre Patientenakte

e Dokumentation und Schadenersatz im Falle eines
Behandlungsfehlers

> Internetadressen

Weitere Informationen zum Thema Patientenrechte finden Sie
auf den Internetseiten www.bmg.bund.de/themen/praevention/
patientenrechte/patientenrechte.html, www.patienten-rechte-
gesetz.de/ und www.kbv.de/html/patientenrechte.php.


https://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
https://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.patienten-rechte-gesetz.de/
http://www.patienten-rechte-gesetz.de/
https://www.kbv.de/html/patientenrechte.php

34 Chronische lymphatische Leukamie

KLASSIFIKATION

Der Verlauf der CLL kann von Patient zu Patient sehr unterschiedlich
sein. Anhand des Krankheitsstadiums, des Alters und verschiedener
Blutuntersuchungen kann dieser besser abgeschatzt und entsprechen-
de Behandlungsansatze ausgewahlt werden.

Das Krankheitsstadium wird durch die klinische (kdrperliche)
Untersuchung, sowie das Blutbild festgelegt. Hierbei werden
zwei dhnliche Systeme genutzt: in Europa die Klassifikation nach
Binet (Stadium A, B oder C), in den USA die Klassifikation nach
Rai (Stadium 0 — IV).

Stadium nach Binet

Beschreibung

A Weniger als drei befallene Lymphknotenregionen, Hdimoglobin
mindestens 10 g/ dl, Thrombozyten mindestens 100.000 / pl
B Drei oder mehr befallene Lymphknotenregionen, Hdmoglobin
mindestens 10 g/ dl, Thrombozyten mindestens 100.000 / pl
C Hamoglobin niedriger als 10 g/ dlund/oder Thrombozyten

unter 100.000/ pl, unabhdngig von der Zahl der befallenen
Lympnkotenregionen

Zusatzlich kann mit Hilfe der zuvor erwdhnten Blutuntersuchun-
gen (siehe Seite 7) das Risiko genauer eingeschatzt werden
(Internationaler Prognostischer Index, CLL-IPI). Hierbei werden
fiinf Risikofaktoren kombiniert und bewertet. Auf diese Weise

Chronische lymphatische Leukdamie 35

lassen sich Betroffene erfassen, die ein erhdhtes Risiko haben,
dass die Krankheit schnell fortschreitet und die Behandlung nur
kurz wirkt. Dabei gilt: je mehr Punkte, desto hoher das Risiko.

Risikofaktor
Unter 65 Jahre 65 Jahre und dlter
Stadium Binet A oder Rai 0 Binet B-C oder Rai I-IV
Serum-32-
Mikroglobulin <3,5 3,5
IGHV Mutiert Nicht mutiert
TP53 Status unauffallig Deletion 17p (FISH) und / oder TP53

Mutation
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DIE THERAPIE DER CHRONISCHEN
LYMPHATISCHEN LEUKAMIE

Die Behandlung von akuten und chronischen Leukdamien unterscheidet
sich wesentlich. Im Gegensatz zu den akuten Formen, bei denen un-

mittelbar nach der Diagnosestellung eine aggressive Chemotherapie
beginnt, wird die CLL schonender und anfangs haufig noch gar nicht

behandelt.

Behandlungs-
moglichkeiten

Sind Sie an chronischer lymphatischer Leukdamie erkrankt, wun-
dern Sie sich nicht, wenn Sie anfangs noch gar nicht oder viel-
leicht sogar nie behandelt werden. Es bedeutet nicht, dass eine
Behandlung nicht mehr aussichtsreich ist oder Ihnen sogar aus
Kostengriinden vorenthalten wird.

Die Entscheidung, wann eine Therapie notwendig wird, hdangt
von vielen Faktoren ab. Im Stadium Binet Aist in aller Regel keine
Behandlung notig. Oft werden Betroffene mit CLL {iber viele Jahre
hinweg nur regelm@Big ambulant kontrolliert (Watch & Wait-
Strategie), weil eine Therapie noch nicht notwendig ist. Ob eine
friihzeitige Therapie gegebenenfalls doch von Nutzen ist, wenn
bestimmte Risikofaktoren vorliegen, wird untersucht.

Ansonsten ist eine Behandlung erst erforderlich, wenn sich das
Blutbild verschlechtert hat (Himoglobin, kurz Hb, < 10 g/ 100 ml
und/oder Thrombozyten < 100.000 pro mm?, entsprechend dem
Stadium Binet C).

Im Stadium Binet B (Hb » 10 g/ 100 ml, Thrombozyten normal,

aber Vorliegen von drei oder mehr vergroéf3erten Lymphknoten-

regionen) ist es sinnvoll, mit einer Therapie zu beginnen, wenn

e B-Symptome (Fieber, Nachtschweif3, Gewichtsverlust) aufge-
treten sind

e Die Lymphknoten grof3 sind oder rasch wachsen

e Die Milz zunehmend grofer wird

e Die Lymphozytenverdopplungszeit weniger als sechs Monate
betragt oder

e Ein autoimmun bedingter Mangel an Blutpldttchen oder roten
Blutkdrperchen mit fehlendem Ansprechen auf Kortison
vorliegt.

Auch bei einer CLL ist es in den letzten Jahren gelungen, den
wahrscheinlichen Verlauf der Erkrankung besser vorhersagen zu
konnen. Das gelang durch spezielle Untersuchungen der Leuka-
miezellen. Damit ist es moglich, diejenigen Betroffenen heraus-
zufiltern, bei denen mit einem ungiinstigeren Krankheitsverlauf
zu rechnen ist. Diese werden dann mit der fiir sie passenden
Therapie behandelt.

AuBRerdem richtet sich die Behandlung — mehr oder weniger in-
tensiv — danach, wie alt die Betroffenen sind, ob und wie viele
Begleiterkrankungen sie haben und wie schwer diese sind. Dabei
ist es immer 6fter nicht so wichtig, wie alt der Patient ist, son-
dern wie fit er korperlich (noch) ist.

Therapieablauf im Uberblick

e Die Therapie erfolgt bei der chronischen lymphatischen Leu-
kdmie meistens ambulant in der Praxis Ihres Himatologen /
Onkologen. Standard fiir die Ersttherapie ist aktuell noch
eine Kombination aus Chemotherapie und CD20-Antikdrper.
Zunehmend halten jedoch zielgerichtete Therapien in Tablet-
tenform Einzug in die Behandlung der CLL.
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e Sije erhalten die Medikamente in mehreren Einheiten. Jeder
Zyklus umfasst die Tage, an denen Sie die Medikamente be-
kommen, und eine Erholungspause von etwa zwei bis drei
Wochen.

e Sie erhalten die Medikamente an einem oder mehreren Tagen
hintereinander als Tabletten, Kapseln oder als Fliissigkeit in
eine Vene (Infusion). Von dort verteilt der Blutkreislauf sie im
gesamten Korper.

e Vorbeugend erhalten Sie, falls notwendig, Medikamente
gegen Ubelkeit.

e Wahrend der Chemotherapie werden lhre Blutwerte regel-
mafig kontrolliert.

Medikamente
schadigen
Tumorzellen
Menschen, die schon langer an einer CLL erkrankt sind, haben

zudem manchmal eine Immunschwache und neigen infolge-

dessen zu Infektionen. Sie miissen dann oft mit Antibiotika be-

handelt werden. Manchmal erhalten sie zusétzlich eine Infusion

von Abwehrstoffen (Immunglobuline).

Wenn die Krankheit fortschreitet

Nach heutigem Kenntnisstand ist die CLL nur durch eine allogene
Stammzelltransplantation heilbar. Andere Therapien drangen die
Krankheit jedoch teilweise so lange zuriick, dass die Betroffenen
eher am fortgeschrittenen Alter und damit verbundenen weiteren
Erkrankungen versterben als an der CLL.

Bei einigen schreitet die Krankheit jedoch nach der ersten The-
rapie nach einiger Zeit wieder fort. Die Lymphknoten schwellen
erneut an oder Symptome wie hdufiges ndchtliches Schwitzen
treten wieder auf. Diese Betroffenen werden behandelt, wenn es
notwendig ist. Sind seit der ersten Therapie mehr als drei Jahre
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vergangen, kann diese aufgrund der guten Wirksamkeit sogar
wiederholt werden.

Sollte die Krankheit friiher wiederkehren oder haben Sie die
erste Behandlung nicht gut vertragen, muss auf eine andere Be-
handlung gewechselt werden.

Chemotherapie

Die Chemotherapie ist deshalb erfolgreich, weil die Medika-
mente (Zytostatika) Krebszellen deutlich starker angreifen als
normales Gewebe. Diese Zellgifte greifen in ganz spezieller
Weise in den Teilungsvorgang der Zellen ein: Entweder stoppen
sie das Wachstum der Zellen oder sie verhindern, dass sich die
Zellen vermehren. Deshalb wirken Zytostatika vor allem auf sich
teilende Zellen. Da Tumorzellen sich stdndig vermehren, werden
vor allem diese geschddigt. Auf diese Weise ldsst sich das
Wachstum von bosartigen Zellen, die (eventuell noch) im Korper
vorhanden sind, durch bestimmte chemotherapeutische Medi-
kamente gezielt hemmen.

Allerdings greifen diese Medikamente auch gesunde Zellen an,
die sich oft teilen, etwa die Schleimhaut- und Haarwurzelzellen.
Daraus entstehen Nebenwirkungen, die wir Ihnen spater be-
schreiben. Fragen Sie auf alle Falle Ihren Arzt, womit Sie rechnen
miissen und was Sie gegen Nebenwirkungen tun kdnnen.

Es wird nach aktuellem Standard eine Chemotherapie gewahlt,
die der Betroffene am besten vertrdagt. Bei jungen, fitten Pati-
enten werden die Zytostatika Fludarabin und Cyclophosphamid
kombiniert. Altere Betroffene werden mit Bendamustin behan-
delt. Wenn zusatzliche Begleiterkrankungen vorliegen erfolgt
eine milde Therapie mit Chlorambucil.
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Die verwendeten Medikamente sind sehr giftig. Deshalb diirfen
sie nur mit grofdter Sorgfalt eingesetzt und Wirkungen sowie
Nebenwirkungen miissen standig kontrolliert werden. Nur erfah-
rene Arzte sollten Chemotherapien durchfiihren.

Wie lduft die Chemotherapie ab?
Die Chemotherapie wird meist ambulant durchgefiihrt, kann bei
Bedarf aber auch stationar im Krankenhaus erfolgen.

Sie erhalten die Medikamente in mehreren Einheiten, die als
Chemotherapiezyklen bezeichnet werden. Jeder Zyklus besteht
aus den Tagen, an denen Sie die Medikamente bekommen, und
einer Erholungspause, die in der Regel zwei Wochen betrdgt. Die
Pause ist erforderlich, damit sich die gesunden Kérperzellen von
den Zellgiften erholen kénnen.

Knochenmark

Sie bekommen die Medikamente an einem oder mehreren Tagen
hintereinander, und zwar als Fliissigkeit in eine Vene (Infusion).
Von dort verteilt der Blutkreislauf sie in den gesamten Korper.

In der Regel werden die Medikamente {iber einen Portkatheter
verabreicht. Das ist ein Zugang in die Vene, der iiber die gesamte
Zeit der Chemotherapie bestehen bleibt. So muss lhr Arzt nicht
bei jedem Zyklus erneut in Ihre Vene stechen.

Vorbeugend erhalten Sie Medikamente gegen Ubelkeit. Wihrend
der Chemotherapie werden lhre Blutwerte regelmafig kontrol-
liert, da die Medikamente auch die Blutbildung beeintrédchtigen.

Mit welchen Nebenwirkungen miissen Sie rechnen?

Bei aller Sorgfalt, mit der eine Chemotherapie durchgefiihrt wird:
Unerwiinschte Nebenwirkungen kénnen trotzdem auftreten.
Jeder wird diese unterschiedlich stark empfinden, und deshalb
wird jeder fiir diese Zeit auch mehr oder weniger Durchhaltever-
maogen brauchen.
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Im Folgenden beschreiben wir Ihnen die haufigsten Beschwer-
den, die auftreten konnen, aber bei lhnen nicht auftreten miis-
sen. Bitte seien Sie durch diese Auflistung nicht beunruhigt. Ihr
Arzt wird dabei helfen, dass die Behandlung fiir Sie so ertraglich
wie moglich ablauft.

Die meisten Begleiterscheinungen einer Chemotherapie ver-
schwinden wieder, wenn keine Zytostatika mehr verabreicht
werden.

Besonders empfindlich reagiert das blutbildende Knochenmark
auf die Chemotherapie, denn die Zytostatika beeintrachtigen die
Produktion der verschiedenen Blutzellen. Wie die Behandlung
wirkt, ldsst sich an der Zahl der weiRen Blutkdrperchen im Blut
messen.

Risiken durch die Chemotherapie

e Die weif3en Blutkdrperchen sind fiir die Infektionsabwehr zu-
stdandig. Nimmt ihre Anzahl ab, sind Sie besonders anfillig fiir
Infektionen. Sinkt sie unter einen bestimmten Wert ab, muss
die Behandlung unterbrochen werden, bis der Kérper wieder
ausreichend weif3e Blutzellen gebildet hat.

e Die roten Blutkdérperchen, genauer der rote Blutfarbstoff dar-
in, versorgen lhre Organe mit Sauerstoff. Nimmt die Zahl der
roten Blutkorperchen ab, kdnnen Sie unter Blutarmut leiden.

e Die Blutplattchen sorgen fiir die Blutgerinnung und damit
fur die Blutstillung. Nimmt ihre Anzahl ab, kdnnen verstarkt
Nasenbluten und kleine Hautblutungen auftreten, bei Frauen
auch verstdrkte Regelblutungen.

Man wird lhnen daher regelmdfig — mindestens zweimal wo-
chentlich - Blut abnehmen, um dessen Zusammensetzung (Blut-
bild) zu kontrollieren.
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Infektionen

Haarverlust

Da Sie durch die Chemotherapie weniger wei3e Blutkdrperchen
haben, hat Ihr Kérper zu wenig Abwehrstoffe gegen Infektionen.
Ist die Menge Ihrer weif3en Blutkdrperchen sehr niedrig, kénnen
Infektionen sogar lebensbedrohlich verlaufen. Schiitzen Sie sich
deshalb so weit wie méglich davor.

Beachten Sie deshalb bitte

e Meiden Sie Menschenansammlungen und Kontakt zu Perso-
nen, von denen Sie wissen, dass diese ansteckende Krank-
heiten wie Windpocken oder Grippe haben.

¢ Kleinste Lebewesen (Mikroorganismen) wie Bakterien, Pilze
und Viren, die Ihr kdrpereigenes Abwehrsystem sonst prob-
lemlos vernichtet hat, konnen wahrend der Chemotherapie
gefdhrlich werden. Seien Sie deshalb zuriickhaltend bei
(Haus-)Tieren. Auch bei Gartenarbeiten sind Sie verstarkt
Mikroorganismen ausgesetzt. Am besten verzichten Sie fiir
einige Zeit ganz darauf. Sie vermeiden dabei auch Verletzun-
gen etwa durch Gartengerate oder Dornen.

¢ Informieren Sie bei Fieber, Schiittelfrost, Husten, Durchfall,
brennendem Schmerz beim Wasserlassen oder anderen An-
zeichen einer Infektion umgehend Ihren behandelnden Arzt.
Wenn Sie Fieber bekommen, miissen Sie unverziiglich mit
Antibiotika behandelt werden! Ubelkeit und

Erbrechen

Die Zellen der Haarwurzeln erneuern sich rasch und werden da-

her durch die Medikamente oft geschddigt. Die sichtbare Folge:

voriibergehender Haarausfall. Dabei verlieren Sie nicht nur die

Kopfhaare, sondern auch die gesamte Kérperbehaarung, Augen-

brauen und Wimpern. Wissenschaftler haben herausgefunden,

dass sich der Haarausfall auf dem Kopf in einigen Fallen deutlich

verringern ldsst, wenn die Kopfhaut vor der Chemotherapie ge-

kiihlt wird. Fragen Sie lhren Arzt danach.

Wenn die Medikamente, die bei Ihrer Chemotherapie eingesetzt
werden, erfahrungsgemaf zu Haarausfall fiihren und Sie nicht
ohne Haare herumlaufen méchten, kénnen Sie sich von lhrem
Arzt friihzeitig eine Periicke verordnen lassen. Die gesetzlichen
Krankenkassen iibernehmen die Kosten dafiir oder zahlen zumin-
dest einen Zuschuss. Allerdings sind gute Periicken teuer, fragen
Sie deshalb wegen der Kosten bei lhrer Krankenkasse nach.

Es ist sinnvoll, dass Sie die Periicke besorgen, bevor Sie alle
Haare verloren haben. Wenn Sie sie frithzeitig aufsetzen, dann
werden AuBenstehende den Unterschied kaum bemerken. Wer
kein kiinstliches Haar tragen mochte, kann auf eine Miitze oder
ein Tuch ausweichen. Wichtig ist, dass Sie sich mit Ihrer Lésung
wohl fiihlen.

Ein kleiner Trost bleibt fiir alle, die ihre Haare verloren haben:
Nach Abschluss der Behandlung wachsen sie im Regelfall wieder
nach. Etwa drei Monate nach dem letzten Zyklus sind die Kopf-
haare oft schon wieder so lang, dass die meisten Menschen ohne
Periicke auskommen. Kérperhaare wachsen langsamer, benoti-
gen also etwas mehr Zeit, bis sie nachgewachsen sind.

Ubelkeit und Erbrechen sind hiufige Nebenwirkungen einer
Chemotherapie. Oft entstehen die Beschwerden, weil die Zyto-
statika direkt auf das Zentrum im Gehirn wirken, das das Erbre-
chen auslost. Zusatzlich konnen seelische Ursachen wie Angst
die Beschwerden noch verstarken.

Inzwischen gibt es jedoch sehr gute Medikamente, die Ubel-
keit und Brechreiz wirksam unterdriicken (Antiemetika). Viele
Krebspatienten erhalten diese Medikamente in einer Art Stufen-
plan vorsorglich als Infusion vor der eigentlichen Chemothera-
pie. Bei starken Beschwerden kénnen sie aber auch erneut tiber
die Vene oder als Tabletten gegeben werden.



44 Chronische lymphatische Leukdmie

Chronische lymphatische Leukdamie 45

Appetitlosigkeit

Viele Betroffene iiberstehen heutzutage eine Chemotherapie
ganz ohne Ubelkeit und Erbrechen.

Prinzipiell diirfen Sie wdhrend der Chemotherapie alles essen,
was Sie vertragen. Einige wenige Nahrungsmittel konnen aber
die Wirksamkeit der Medikamente beeinflussen. Dazu gehdren
unter anderem Grapefruit und Johanniskraut. Sprechen Sie mit
Ilhrem Arzt dariiber, ob Sie darauf verzichten sollen.

Oft leiden Betroffene wahrend einer Chemotherapie unter Appe-
titlosigkeit oder Geschmacksstérungen.

Empfehlungen bei Appetitlosigkeit und Ubelkeit

e Wenn lhr Arzt es erlaubt, kann ein kleiner Aperitif vor dem
Essen den Appetit anregen.

e Appetitanregend wirken auch Bitterstoffe z. B. in entspre-
chenden Tees, Tonic Water, Bitter Lemon. Auch Ingwertee ist
hilfreich.

e Legen Sie einen Vorrat an verschiedenen Snacks, Fertigge-
richten oder tiefgefrorenen Mahlzeiten an. Dann sind Sie dar-
auf vorbereitet, wenn Sie plotzlich Appetit haben, und kénnen
ohne groBen Aufwand etwas kochen (lassen).

¢ Verzichten Sie wahrend der Mahlzeit (nicht allgemein tags-
tiber!) auf Getranke, damit sich der Magen nicht zu sehr fiillt.

e Essen Sie liber den Tag verteilt haufig kleinere Mahlzeiten: So
wird der Magen weniger belastet.

e Essen Sie langsam, dann gelangt nur wenig Nahrung auf ein-
mal in den Magen.

e Kauen Sie gut, damit die Nahrung besser verdaut wird.

e Vermeiden Sie SiiSigkeiten und gebackene oder fette Nah-
rungsmittel.

e Bevor Sie Medikamente einnehmen, essen Sie nur leichte
Nahrungsmittel wie Suppe oder Kekse.

> Ratgeber
Erndhrung
bei Krebs

Schleimhaut-
entziindung

Spatfolgen der
Chemotherapie

e Trockene Lebensmittel wie Toast oder Zwieback beruhigen
den Magen.
e Leichte Bewegung kann den Appetit anregen.

Empfohlen wird allgemein eine ausgewogene Mischkost. Um-
fangreichere Hinweise zu Erndhrungsfragen enthalt die Bro-
schiire ,,Ernahrung bei Krebs — Die blauen Ratgeber 46”, die Sie
kostenlos bei der Deutschen Krebshilfe bestellen kénnen (Be-
stellformular ab Seite 99).

Chemotherapeutika beeintrachtigen manchmal die Mund-
schleimhdute, so dass es zu Mundtrockenheit, wunden Stellen
oder Geschwiiren kommen kann. Achten Sie deshalb in diese
Zeit besonders auf eine sorgfaltige Mundhygiene. Damit Sie das
Zahnfleisch nicht verletzen, kaufen Sie eine weiche Zahnbiirste;
eine fluoridreiche Zahnpasta hilft, Zahnfdule zu vermeiden.

Wenn Sie Mundwasser verwenden mochten, sollte es wenig Salz
oder Alkohol enthalten. Es gibt spezielle Mundspiillésungen
oder Medikamente, die die gereizten Schleimhdute beruhigen
konnen. lhr Zahnarzt kann Sie beraten. Mit einer Lippencreme
kdnnen Sie lhre Lippen feucht halten. Wenn die Schleimhdute im
Mund- und Rachenraum schon gereizt sind, essen Sie lieber nur
schwach oder gar nicht gewiirzte Nahrungsmittel.

Obwohl wissenschaftliche Untersuchungen sich intensiv mit dem
Thema befasst haben, konnte sich bisher noch nicht klaren las-
sen, ob und in welchem Umfang eine Chemotherapie Spatfolgen
nach sich zieht. Sprechen Sie mit Ihrem Arzt und wagen Sie ge-
meinsam das Risiko solcher Spatfolgen gegen den Nutzen einer
Chemotherapie ab. Bedenken Sie dabei vor allem, inwieweit in
Ihrem Fall der Einsatz der Zytostatika Ihre Heilungs- und Uber-
lebenschancen verbessern kann.
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Kinderwunsch

> Internetadresse

> Ratgeber
Kinderwunsch
und Krebs

Die verschiedenen Behandlungsformen, die bei Krebs zum Ein-
satz kommen, sind zum Teil sehr aggressiv und kénnen auch

die Organe und Zellen in Mitleidenschaft ziehen, die eine Frau
bendétigt, um schwanger zu werden und ein Kind austragen zu
kénnen. Bei Mannern kann die Fahigkeit, ein Kind zu zeugen,
beeintrachtigt werden. So kann zum Beispiel eine Chemo- oder
Strahlentherapie sowohl bei Frauen als auch bei M@nnern die Ei-
beziehungsweise Samenzellen schadigen.

Im ungiinstigsten Fall kann es dann sein, dass Sie nach der
Krebstherapie auf natiirlichem Wege keine Kinder mehr bekom-
men beziehungsweise zeugen konnen.

Auch wenn lhnen im Augenblick vielleicht dieses Thema eher
unwichtig erscheint, ist genau jetzt — vor Beginn Ihrer Behand-
lung — der richtige Zeitpunkt zu iiberlegen, ob die Familienpla-
nung fiir Sie bereits abgeschlossen ist.

Fragen Sie lhren Arzt, ob Ihre Krebsbehandlung sich darauf
auswirken wird, dass Sie spater noch Kinder bekommen bezie-
hungsweise zeugen kdnnen. Wenn lhr Arzt lhnen keine zuverlads-
sige Auskunft geben kann, fragen Sie einen Spezialisten. Mit ihm
konnen Sie besprechen, was Sie tun kénnen, damit Sie spater
eine Familie griinden kénnen. Adressen und Ansprechpartner
erfahren Sie unter www.fertiprotekt.com.

Ausfiihrliche Informationen enthilt die Broschiire ,,Kinder-
wunsch und Krebs — Die blauen Ratgeber 49* der Deutschen
Krebshilfe (Bestellformular ab Seite 99).

Zielgerichtete Therapien (Targeted Therapy)

Die Therapiemdglichkeiten der CLL haben sich in den letzten
Jahren erweitert. Wahrend die meisten Chemotherapeutika un-
spezifisch auf alle Korperzellen wirken, greifen neuere Substan-
zen ganz gezielt nur die Krebszellen an. Sie richten sich gegen
Merkmale, die sich nur in Tumorzellen finden oder die bei deren
Wachstum von Bedeutung sind. Diese sogenannten zielgerichte-
ten Therapien (englisch targeted therapies) schadigen nicht alle
sich teilenden Zellen, sondern greifen moglichst gezielt in den
Teilungszyklus der bosartigen Zellen ein. Diese Medikamente
sind insgesamt oft vertrdglicher, haben dafiir aber manchmal
spezifische Nebenwirkungen.

Zielgerichtete Therapien lassen sich mit einer Chemotherapie
kombinieren (Chemoimmuntherapie).

Insgesamt wird die Behandlung der CLL durch zielgerichtete
Therapien immer vertrdglicher. Da Sie Tabletten einnehmen,
verbringen Sie auch weniger Zeit in der Arztpraxis. Die Neben-
wirkungen fallen insgesamt milder aus.

lhr Arzt wird Sie in jedem Fall vor Beginn einer Therapie iber
mogliche Nebenwirkungen aufkldaren und Ihnen erldutern, wo-
rauf Sie achten sollten. Treten bei lhnen Nebenwirkungen auf,
besprechen Sie immer mit ihm, was Sie dagegen tun kdnnen. Ge-
gebenenfalls muss die Therapie vielleicht unterbrochen oder die
Dosis verringert werden. Falls die Nebenwirkungen zu schwer-
wiegend sind, muss die Behandlung abgebrochen werden.
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Antikorper

Wenn in den CLL-Zellen keine genetischen Risikofaktoren nach-
gewiesen werden, die Krebszellen jedoch ein spezielles Ober-
flachenmerkmal (CD20) besitzen, wird eine Chemotherapie mit
ein oder zwei Substanzen mit einer zielgerichteten Therapie
kombiniert. Der CD20-Antikérper (Rituximab, Obinutuzumab,
Ofatumumab) bindet an eine ganz bestimmte Struktur auf der
CLL-Oberflache und fiihrt dazu, dass die Leukdamiezelle abstirbt.
Hierdurch wird die Wirkung der Therapie verstarkt.

Sie erhalten die Antikorper als Fliissigkeit in eine Vene (Infusion).

Maogliche Nebenwirkungen
e Schiittelfrost

e Fieber

e Hitze

e Luftnot

Ublicherweise treten diese vor allem auf, wenn Sie das Medika-
ment zum ersten Mal erhalten. Hat der Korper sich an die EiweiBe
gewdohnt, werden diese problemlos vertragen.

Da die Antikdrper bestimmte Abwehrzellen des Kérpers anre-
gen, kann es auferdem vorkommen, dass bei lhnen bestimmte
Virusinfektionen wieder auftreten konnten. Bevor die Therapie
beginnt, wird daher noch einmal gepriift, ob Sie zum Beispiel
bereits einmal an einer Hepatitis erkrankt waren. Eventuell er-
halten Sie dann auch noch eine vorbeugende Behandlung.

Signalwegehemmer

Eine andere Behandlungsform hemmt das Wachstum der Zellen
selbst, indem sie deren Signalwege stort. Diese Signalwege
regeln {iber bestimmte Botenstoffe, dass die Zelle wachst, sich
vermehrt oder abstirbt. Sogenannte Signalwegehemmer dringen

in die Zellen ein, blockieren den Informationsfluss in der Zelle
und sorgen dafiir, dass diese abstirbt.

Liegt eine genetische Veranderung in den CLL-Zellen am Chro-
mosom 17 vor (p53-Mutation oder 17p-Deletion) vor, wird eine
zielgerichtete Tablettentherapie mit dem Signalwegehemmer

Ibrutinib eingeleitet. Sie erhalten Ibrutinib als Kapsel.

Andere zielgerichtete Therapien mit Signalwegehemmern wie
Venetoclax (als Kapsel) oder /delalisib (als Tablette) werden bis-
lang vor allem bei einer fortschreitenden Krankheit nach Chemo-
therapie eingesetzt, werden aber zunehmend auch als Erstlini-
entherapie der CLL erforscht. Idelalisib ist bei CLL nur kombiniert
mit Rituximab oder Ofatumumab zugelassen.

Maogliche Nebenwirkungen

e Herzrhythmusstorungen (besonders bei Ibrutinib)

¢ Blutungen/vor allem Hauteinblutungen, weil die Zahl der
Blutplattchen verringert ist (besonders bei Ibrutinib)

e Erhohte Leberwerte

e Durchfall

e Entziindung der Lunge

e Erhdhte Infektionsgefahr, weil die Zahl der weiRen Blutzellen
verringert ist

Sie kdonnen Signalwegehemmer iiber einen langeren Zeitraum
einnehmen, solange sie wirken und Sie diese gut vertragen. Bei
Bedarf kann die Dosis verringert werden oder Sie erhalten einen
anderen Signalwegehemmer.
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Ubertragung fremder Stammzellen

(allogene Stammzelltransplantation)

Die Ubertragung von Stammzellen eines verwandten oder nicht-
verwandten Spenders (allogene Stammzelltransplantation) ist
aktuell die einzige Moglichkeit, eine CLL zu heilen. Sie sollte in
Erwdgung gezogen werden, wenn die CLL besonders aggressiv
verlduft oder alle anderen Behandlungsmoglichkeiten ausge-
schopft wurden. Allerdings ist die allogene Stammzelltransplan-
tation mit erheblichen Risiken verbunden, denn die Betroffenen
miissen vorher mit einer sehr intensiven Chemotherapie behan-
delt werden. Nach der Transplantation besteht die Gefahr, dass
die Stammzellen abgestoflen werden. Daher kommt diese Thera-
pie nur bei wenigen, besonders fitten Betroffenen iiberhaupt in
Frage.

Wenn bei Ihnen eine Stammzelltransplantation in Betracht
kommt und Sie ausfiihrlichere Informationen dazu méchten,
konnen Sie diese bei lhrem behandelnden Arzt erhalten, bei den
Zentren fiir Knochenmark- beziehungsweise Stammzelltrans-
plantation oder bei der Deutschen Leukdamie- & Lymphom-Hilfe
(DLH), dem Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen zur
Unterstiitzung von Erwachsenen mit Leukdmien und Lymphomen
e.V. Die Adresse des Ihrem Wohnort nachstgelegenen Zentrums
erfahren Sie ebenfalls bei der DLH oder beim INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe (Adresse und Telefon Seite 73 und 75).

Ubrigens: Bei Rauchern ist der Kérper schlechter durchblutet als
bei Nichtrauchern. Bei krebskranken Menschen, die weiter rau-
chen, fiihrt das zum Beispiel dazu, dass eine Chemo- oder Strah-
lentherapie weniger gut wirkt.

Deshalb raten wir Betroffenen dringend: Horen Sie auf zu rauchen.

> Praventions-
ratgeber
Richtig aufatmen

Rauchertelefon
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Die Broschiire ,,Richtig aufatmen — Geschafft — Endlich Nicht-
raucher® der Deutschen Krebshilfe enthalt ein Ausstiegspro-
gramm fiir Raucher, die das Rauchen aufgeben mdchten. Sie
kdnnen diesen Ratgeber kostenlos bestellen (Bestellformular ab
Seite 99).

Wenn Sie es allein nicht schaffen, holen Sie sich professionelle
Hilfe, zum Beispiel bei einer telefonischen Beratung.

BZgA-Telefonberatung zur Rauchentwéhnung
(Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung)
Telefon: 0800/8 313131
(Mo bis Do 10 — 22 Uhr, Fr bis So 10 — 18 Uhr,
kostenfrei aus dem deutschen Festnetz)

Hier kdonnen Sie auch Adressen von speziell ausgebildeten Kurs-
leitern erhalten, die in der Ndahe Ihres Wohnorts Tabakentw6h-
nungskurse anbieten. Leider ist das Netz dieser Experten relativ
weitmaschig, so dass es auflerhalb groflerer Stadte schwierig
sein kann, persdnliche Hilfe von solchen Experten in Anspruch
nehmen zu kdnnen.

Unkonventionelle Behandlungsmdéglichkeiten

Komplementdre und alternative Medizin — warum ist eine Un-
terscheidung wichtig? Die beiden Begriffe komplementadre und
alternative Medizin werden oft in einem Atemzug genannt und
nicht unterschieden. Tumorpatienten fragen nach alternativer
Medizin, wenn sie auf der Suche nach natiirlichen, sanften Heil-
mitteln sind, die ihnen helfen konnen. Dabei suchen sie meist
eine begleitende Therapie zur Krebshehandlung durch den
Onkologen — also eine komplementdre ergdnzende Therapie.



52 Chronische lymphatische Leukdmie

Chronische lymphatische Leukdamie 53

Komplementdre
Medizin

Das Bediirfnis der Betroffenen, selbst aktivzu werden und so zu

einem guten Gelingen der Therapie beizutragen, ist nicht nur ver-

standlich, sondern auch wichtig. Leider treffen Patienten haufig
bei den sie behandelnden Onkologen auf wenig Wissen und Zeit
zu diesem Thema und geraten damit immer wieder an unseriése
Anbieter.

Die komplementédre Therapie ist im Gegensatz zu alternativen
Heilmethoden Teil der wissenschaftlichen Medizin. Sie teilt die
Uberzeugung, dass man in Studien die Wirksamkeit der Thera-
pien nachweisen kann und muss. Patienten haben ein Anrecht
auf gut gepriifte Therapien, die sich ganz konkret fiir den einzel-
nen Betroffenen und seine Erkrankung zusammenstellen lassen.
Sobald entsprechende Forschungsergebnisse aus Studien vor-
liegen, wird das Mittel gegebenenfalls Teil der Schulmedizin. So
gibt es heute schon eine Reihe von natiirlichen Heilmethoden,
die allgemein als Teil der Behandlung anerkannt sind und damit
eigentlich zur Schulmedizin gehdren. Im strengen Sinne sind
Bewegung, kdrperliche Aktivitat und Sport, aber auch ausge-
wogene Erndhrung oder die Beteiligung an einer Selbsthilfe-
gruppe Formen von komplementarer Medizin.

Echte komplementdre Medizin zeichnet sich dadurch aus, dass
Patienten sich diese Methoden selbst heraussuchen diirfen und
sie eigenstandig durchfiihren kénnen. In der Tumortherapie
kdnnen Mittel der komplementdren Therapie in Abstimmung auf
die Schulmedizin ergdnzend angewendet werden.

Dieser unterstiitzende Einsatz kann sehr hilfreich sein. So kann
komplementdre Medizin doppelt unterstiitzen: Sie hilft gegen
leichte Beschwerden, und sie fordert die Selbststandigkeit und
Autonomie der Patienten.

Alternative
Medizin

Stimmen Sie aber lhre Plane zur komplementdren Medizin immer
mit lhrem behandelnden Arzt ab. Insbesondere wenn Sie Mittel
einnehmen wollen, ist es wichtig, dass Sie sich gut mit ihm ab-
sprechen. Die Mittel der Naturheilkunde miissen zu der schul-
medizinischen Therapie passen. Nebenwirkungen und Wechsel-
wirkungen kdonnen sonst den Erfolg der schulmedizinischen
Therapie gefdhrden.

Alternative Medizin erkennt man hdufig daran, dass sie sich ei-
nen pseudowissenschaftlichen Anstrich gibt. Es werden Studien
oder Universitdten und Professoren zitiert. Schaut man sich die-
se jedoch genauer an, so l6st sich das meiste entweder in Luft
auf oder es wird deutlich, dass es sich allein um Zellexperimente
und nicht um wissenschaftliche Studien an gréf3eren Patienten-
gruppen handelt. Dabei gilt: Sehr viele Substanzen hemmen

das Tumorzellwachstum im Reagenzglas, aber im menschlichen
Korper funktioniert dies hdufig nicht oder hat so starke Neben-
wirkungen, dass die Therapie genauso intensiv ist wie die wis-
senschaftlich erarbeiteten Methoden der Schulmedizin. Dennoch
gibt es eine ganze Reihe aus der Natur entwickelte onkologische
Medikamente (zum Beispiel die Taxane aus der Eibe).

Fiir Betroffene ergeben sich heute viele Méglichkeiten der In-
formation. Insbesondere Internet und Foren sind als Quellen
beliebt, und demzufolge werden dort immer wieder komplemen-
tdre und alternative Therapieangebote prédsentiert. Es ist sehr
schwierig, seriése von unseriosen Angeboten zu unterscheiden.

Wenn Sie selbst auf der Suche sind, stellen Sie einige wichtige

Fragen

e Wo ist der Nutzen der Methode bewiesen worden — kann ich
das nachpriifen (oder konnte mein Arzt dies tun)?

e Welche Nebenwirkungen hat die Methode?

e Gibt es Wechselwirkungen mit meiner Therapie?
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Sehr vorsichtig sollten Sie sein, wenn

e Die Methode angeblich gegen alle moglichen Krankheiten
wirkt — zum Beispiel auch gegen AIDS — und das Altern
verhindert

e Angeblich keine Nebenwirkungen auftreten

e Die Methode als Alternative zur Operation, Chemo- oder
Strahlentherapie angeboten wird

e Sie dariiber nicht mit lhrem Arzt reden sollen

e Esteuer wird — einfache Regel: je teurer, desto wahrschein-
licher ist es, dass der Anbieter der Methode es auf Ihr Geld
abgesehen hat

Spdtestens wenn Sie einen Vertrag als Privatpatient unterschrei-

ben sollen, sollten Sie sehr vorsichtig werden. In diesen Ver-
tragen verpflichten Sie sich zum einen, die (oft teuren) Behand-
lungen selbst zu bezahlen. Zum anderen findet sich hier in der
Regel auch eine Klausel, dass Sie dariiber informiert sind, dass
die Therapien nicht dem schulmedizinischen Standard und den
Leitlinien entsprechen und Sie diese Behandlung ausdriicklich
wiinschen.

KLINISCHE STUDIEN

Bevor neue Behandlungsverfahren und Medikamente routinemafiig
zum Einsatz kommen, miissen sie umfangreiche und griindliche
Priifungen tiberstehen. In klinischen Studien (Therapiestudien)
erproben Arzte und Wissenschaftler, wie neue Therapien wirken.
Bereits zugelassene Behandlungen werden in sogenannten Therapie-
optimierungsstudien weiterhin untersucht.

Neue Behandlungswege oder neue Medikamente sind meist
das Ergebnis systematischer wissenschaftlicher Puzzlearbeit.
Meistens gleicht die Entwicklung einem Geduldsspiel. Von der
ersten wissenschaftlichen Erkenntnis bis zum fertigen Medika-
ment vergehen oft viele Jahre, und immer wieder erfiillen Medi-
kamente am Ende nicht die Hoffnung, die man anfangs in sie
gesetzt hat. Dennoch ist die klinische Studie der einzige Weg,
die Medizin in diesem Bereich weiterzuentwickeln, und haufig
der einzig seriose Weg, in Deutschland eine Behandlung mit
neuen, noch nicht zugelassenen Medikamenten oder Verfahren
durchzufiihren.

Neue Therapien miissen in Deutschland strenge Vorschriften er-
fullen und festgelegte Zulassungsverfahren durchlaufen, bevor
sie auf breiter Basis am Kranken angewendet werden diirfen.
Denn die Behandlung einzelner Patienten kann zwar erste Erfah-
rungen vermitteln — verallgemeinern lassen diese sich jedoch
nicht. Der Grund: Jeder Patient ist anders, und dieselbe Erkran-
kung kann ganz unterschiedlich verlaufen. Einzelerfahrungen
konnen deshalb immer auch ein Zufallsergebnis sein.
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Klinische Studien
sind sicher

Erst wenn eine ausreichend grof3e Zahl von Menschen mit der
gleichen Krankheit unter den gleichen Bedingungen behandelt
worden ist, ldsst sich die Wirksamkeit eines Medikaments oder
eines Verfahrens serios beurteilen.

In klinischen Studien werden daher Therapien an einer gro3eren

Anzahlvon Patienten statistisch geplant, systematisch iiberpriift
und sorgfaltig ausgewertet. Nur so kann zuverldssig festgestellt

werden, wie wirksam und wie vertraglich Medikamente oder Ver-
fahren wirklich sind.

> Ratgeber
Klinische Studien

Viele Betroffene werden von ihrem Arzt gefragt, ob sie bereit
sind, an einer Studie teilzunehmen. Manche zégern, da sie
befiirchten, dass gefdhrliche Verfahren oder Medikamente an
ihnen als einer Art Versuchskaninchen ausprobiert werden.
Machen Sie sich dariiber keine Sorgen: Die Behandlung in einer
klinischen Studie ist sicher, die Betreuung engmaschiger und oft
umfangreicher als auBerhalb von Studien. Die beteiligten Arzte
und Wissenschaftler tauschen ihre Erfahrungen und Erkennt-
nisse innerhalb einer Studiengruppe regelmafig aus, und jede
Behandlung wird genau festgehalten.

Deshalb méchten wir Sie ermutigen, an Therapiestudien teil-
zunehmen. Teilnehmer an Therapiestudien sind die ersten, die
Vorteile von neuen Behandlungsformen haben.

Nur wenn geniigend Patienten an Studien teilnehmen, ist medi-
zinischer Fortschritt méglich. Wenn Sie innerhalb einer Studie
behandelt werden, kénnen Sie sicher sein, dass lhre Therapie
sehr gut tiberwacht wird. Es kdnnen sich auch zusatzliche Hei-
lungschancen durch neue Therapiefortschritte ergeben.

Wenn Sie mehr dariiber wissen méchten, fragen Sie lhren Arzt.
Selbstverstandlich konnen Sie jederzeit und ohne Angabe von
Griinden — auch nach anfanglicher Zustimmung — die Teilnahme
an einer klinischen Studie beenden.

Ndhere Informationen zum Konzept der klinischen Studien kon-
nen Sie auch in der Broschiire ,,Klinische Studien — Die blauen
Ratgeber 60“ der Deutschen Krebshilfe nachlesen (Bestellformu-
lar ab Seite 99).
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TUN SIE ETWAS FUR SICH

An Krebs erkrankt nicht nur der Kérper, auch die Seele kann aus dem
Gleichgewicht geraten. Deshalb brauchen Krebsbetroffene auch
seelische Begleitung, damit sie in ihrem Leben mit Krebs wieder
Halt finden kdnnen.

Wenn bei lhrem Auto die Bremsen kaputt sind, lassen Sie diese in
der Werkstatt reparieren, und alles ist wieder in Ordnung. Sind
Sie selbst krank, ist es mit der ,,Reparatur* allein vor allem bei ei-
ner schweren Krankheit wie Krebs meist nicht getan.

,»Sie haben chronisch lymphatische Leukdmie.“ Diese Mitteilung
verdandert schlagartig das Leben der Betroffenen, l6st Unsicher-
heit und Angste aus: Angst vor der Behandlung und ihren Neben-
wirkungen, vor Schmerzen, vor dem Tod, Angst um die Familie.
Irgendwie werden Sie lernen, mit der neuen Situation fertig zu
werden. Immer wieder werden Sie sich aber wohl die Frage stel-

len: ,,Warum ich?“ Vielleicht denken Sie dann an ein zuriickliegen-

des Ereignis, das Sie sehr belastet hat. Vielleicht suchen Sie die
Ursache in Ihrer Lebensweise. So verstdndlich diese Suche ist,
Sie werden keine Antwort darauf finden, warum ausgerechnet Sie
krank geworden sind.

Niemand ist schuld an lhrer Krankheit, auch nicht Sie selbst.
Akzeptieren Sie Ihre Erkrankung als Schicksalsschlag. Konzent-
rieren Sie sich auf die Behandlung, und suchen Sie sich Verbiin-
dete, die Sie unterstiitzen.

Verschweigen Sie
lhre Krankheit
nicht

> Ratgeber
Hilfen fiir
Angehdorige

Viele Betroffene verstummen durch die Krankheit: Sie verheim-
lichen, dass sie iiberhaupt krank sind, oder verschweigen zumin-
dest, was sie haben — aus Scham, aus Angst vor der Reaktion der
anderen, vielleicht aus Angst vor beruflichen Folgen.

Es kann aber hilfreich und auch wichtig sein, dass Sie iiber lhre
Erkrankung sprechen.

lhre Angehdrigen und Freunde werden zundchst vor den gleichen
Schwierigkeiten stehen wie Sie: Soll ich sie / ihn auf die Krank-
heit ansprechen? Sollich so tun, als wiisste ich nichts? Verletze
ich sie /ihn, wenn ich frage? Am Anfang wird es - so die Erfah-
rung vieler Betroffener — nicht leicht sein, ein offenes Gesprdch
miteinander zu fiihren.

Trotzdem mdéchten wir Sie, lhre Angehdrigen und alle, die Sie
begleiten, ermutigen: Reden Sie offen und ehrlich miteinander,
damit Sie die Angste gemeinsam iiberwinden kénnen.

N&here Informationen finden Sie in der Broschiire ,,Hilfen fiir
Angehdorige — Die blauen Ratgeber 42 der Deutschen Krebs-
hilfe. Sie kénnen diese kostenlos bestellen (Bestellformular ab
Seite 99).

Wenn lhre Behandlung zundchst einmal beendet ist, werden Sie
sich zunehmend mit den Folgen Ihrer Krebserkrankung und viel-
leicht auch mit den spdten Auswirkungen der Behandlung
beschéftigen.

Nach belastenden medikamentdsen Behandlungen haben Sie
wahrscheinlich vor allem einen Wunsch: Sie mochten sich zu-
riickziehen, Ihre Ruhe haben und sich von den Strapazen erho-
len. Manche Kranke sind auch angstlich oder niedergeschlagen.
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Starke Miidigkeit

> Ratgeber
Fatigue

Normales Sexual-
leben durchaus
moglich

Wenn solche Gemiitslagen Ihren Alltag allerdings zu lange be-
stimmen, wird der Weg zuriick ins normale Leben immer schwe-
rer. Deshalb empfehlen wir hnen, méglichst friihzeitig wieder
am offentlichen Leben, an Familienaktivitdten oder Festen teil-
zunehmen. Vielleicht gehen Sie erst stundenweise zu einer Ge-
burtstagsfeier, wenn lhnen ein ganzer Abend zu anstrengend ist?
Vielleicht interessieren Sie sich auch fiir die Mitarbeit in einer
privaten, kirchlichen oder politischen Organisation oder in einem
Verein? Haben Sie schon einmal dariiber nachgedacht, in eine
Krebsselbsthilfegruppe zu gehen?

Es kann sein, dass eine qudlende Miidigkeit Ihren Tagesablauf
belastet — eine Folge der Behandlung. Diese dauerhafte Erschop-
fung bei Krebs wird auch als Fatigue bezeichnet, ein franzsi-
sches Wort, das Ermiidung oder Mattigkeit bedeutet. Die nor-
male Miidigkeit, die man abends, nach Gartenarbeit, Sport oder
anderen korperlichen Anstrengungen spiirt, ist am nachsten
Morgen nach einer Nacht mit ausreichend Schlaf vorbei. Anders
bei Fatigue: Schlaf hilft dabei nicht. Das Fatigue-Syndrom kann
oft Wochen bis Monate dauern, lange iiber den Behandlungszeit-
raum hinaus. Es beeintrachtigt die Lebensqualitdt der Betroffe-
nen meist erheblich.

Psychoonkologen
oder Psychothera-
peuten kdnnen
helfen

Ausfuhrliche Informationen dazu finden Sie in der Broschiire
»Fatigue — Chronische Miidigkeit bei Krebs — Die blauen Rat-
geber 51“ der Deutschen Krebshilfe, die Sie kostenlos bestellen
kénnen (Bestellformular ab Seite 99).

Schwierig ist es sicher, wenn die Therapie Ihr Sexualleben beein-
flusst. Dann ist es besonders wichtig, dass Sie mit lhrer Partne-
rin / lhrem Partner offen dariiber reden, wie sie / er diese Veran-
derung empfindet. Vermutlich wird es einige Zeit dauern, bis Sie
beide lhre Scheu, dariiber zu sprechen, tiberwunden haben, aber
dann werden Ihnen die Gesprdche dariiber guttun. Kann Ihnen

trotz aller Bemiihungen die Aussprache mit dem Partner nicht
weiterhelfen oder schaffen Sie es nicht, dariiber zu reden, holen
Sie sich gemeinsam und vertrauensvoll fachliche Hilfe — etwa bei
einer Paarberatungsstelle oder bei einem Psychoonkologen.

Das Leben verdndert sich bei einer Krebserkrankung. Damit of-
fen umzugehen, ist wichtig. Sich schweigend zuriickzuziehen,
belastet dagegen Sie und Ihre Angehdrigen. Liebevolle Unter-
stlitzung und ein verstandnisvolles Miteinander durch den Part-
ner oder die Familie werden Ihnen selbst, aber auch lhren Ange-
horigen und Freunden helfen, mit Ihrer Krankheit und den Folgen
der Behandlung besser fertig zu werden.

Wir moéchten Sie auch ermutigen, mit erfahrenen Psychoonkolo-
gen, Psychotherapeuten oder Seelsorgern zu sprechen. Vielen
fallt es leichter, einem Fremden alle Sorgen und Note zu schil-
dern und dem Rat eines Menschen zu vertrauen, der die Proble-
me Krebsbetroffener aus seiner Arbeit kennt. Sie brauchen nicht
zu befiirchten, dass Sie psychisch krank sind, wenn Sie diese
Hilfe in Anspruch nehmen. Sie nutzen lediglich die Chance, lhre
Krankheit aktiv zu verarbeiten.

So kdnnen Sie mit psychischen Belastungen fertig werden

¢ Werden Sie im Kampf gegen die Krankheit Partner(-in) lhres
Arztes. Besprechen Sie mit ihm die Behandlungsstrategie und
fragen Sie nach allem, was Ihnen unklar ist.

e Denken Sie an die Menschen und Dinge, die Ihnen in der Ver-
gangenheit Kraft und Hoffnung gegeben haben. Versuchen
Sie, lhre Zeit mit diesen Menschen oder Dingen zu verbringen.

e Wenn sich durch die Behandlung Ihr Aussehen verdndert, den-
ken Sie daran: Das Wichtigste an Ihnen ist lhr inneres Wesen.
Die Menschen, die Sie lieben und von denen Sie geliebt wer-
den, wissen das.
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> Patientenleitlinie
Psychoonkologie

Gesunde
Lebensweise

e |hre Erkrankung verlangt Zeit zu heilen, korperlich und see-
lisch. Nehmen Sie sich viel Zeit fiir sich selbst.

e Sprechen Sie mit anderen Menschen iiber lhre Gefiihle und
Angste. Wenn Sie dies nicht mit Angehérigen oder Freunden
tun kénnen oder wollen, nehmen Sie Kontakt zu ebenfalls Be-
troffenen auf — beispielsweise in Selbsthilfegruppen. Kapseln
Sie sich nicht ab.

e Denken Sie positiv an die Zukunft.

e Wenn Sie mit Ihren psychischen Belastungen nicht allein fer-
tig werden, nehmen Sie die Hilfe eines erfahrenen Psycho-
onkologen in Anspruch.

Ausfiihrliche Informationen iiber Angebote und Moglichkeiten
der Psychoonkologie enthilt die ,,Patientenleitlinie Psychoonko-
logie“ (Bestellung liber die Deutsche Krebshilfe, Bestellformular
ab Seite 99).

Noch ein Tipp: Beschaftigen Sie sich mit Ihrer Erkrankung und
verdrdangen Sie diese nicht. Achten Sie aber darauf, dass sich Ihr
Leben nicht ausschliefilich darum dreht, sondern gehen Sie so
weit wie moglich lhren bisherigen Interessen nach.

Auch wenn es merkwiirdig klingt: Viele Betroffene berichten,
dass ihr Leben durch die Krankheit intensiver wurde.

Die Behandlung lhrer Leukamieerkrankung ist vermutlich sehr
anstrengend und kostet Sie viel Kraft. Deshalb ist es wichtig,
dass Sie ,auftanken“ und lhrem Kérper Gutes tun. Eine gesunde
Lebensweise hilft Ihnen dabei: zum Beispiel durch ausgewogene
Erndahrung, ausreichend Bewegung und frische Luft. Kein Niko-
tin, wenig Alkohol und wenig UV-Strahlung tragen auBerdem
dazu bei, dass Sie mit den Auswirkungen lhrer Behandlung
besser zurechtkommen.

Bewegung
und Sport

> Ratgeber
Bewegung und
Sport bei Krebs
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Inzwischen ist wissenschaftlich nachgewiesen, dass Bewegung
und Sport den Krankheitsverlauf positiv beeinflussen. Zu viel
Ruhe fiihrt dagegen zu Folgeerkrankungen — zum Beispiel
schwécht sie den gesamten Bewegungsapparat und das Herz-
Kreislauf-System.

Eine Bewegungstherapie sollte fiir jeden Betroffenen mafige-
schneidert sein und schon im behandelnden Krankenhaus (Akut-
klinik) beginnen. In der Rehaklinik und spater zu Hause in Reha-
bilitationsgruppen im Sportverein wird sie dann fortgefiihrt. Die-
se spezialisierten Sportgruppen treffen sich regelmafig unter
drztlicher Aufsicht.

Anfangs ist es besonders wichtig, Herz und Kreislauf wieder fit
zu machen. Im Laufe der Zeit werden Ubungen dazukommen,

die helfen, dass Sie im Alltag wieder beweglicher werden. Unter-
suchungen haben ergeben, dass regelmafige korperliche Aktivi-
tat auch das korpereigene Abwehrsystem starkt.

Besprechen Sie mit Ihrem Arzt, ob Sie Rehabilitationssport be-
treiben kénnen. Dann kann er diesen verordnen.

Jeder Leukamiebetroffene hat das Anrecht auf Rehabilitations-
sport.

Die Krankenkassen unterstiitzen die Teilnahme an einer Reha-
sportgruppe fiir 18 Monate. Jedem betroffenen Kassenpatienten
stehen 50 Ubungsstunden (mindestens jeweils 45 Minuten)
Rehabilitationssport in einem vom LandesSportBund oder vom
Behindertensportverband zertifizierten Sportverein zu.

Ausfiihrliche Informationen enthadlt die Broschiire ,,Bewegung
und Sport bei Krebs — Die blauen Ratgeber 48“ der Deutschen
Krebshilfe (Bestellformular ab Seite 99).
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REHABILITATION UND NACHSORGE

Rehabilitation und Nachsorge sind wesentliche Bestandteile der onko-
logischen Versorgung. Nach der Akutversorgung im Krankenhaus sind
Rehabilitationskliniken, Fach- und Hausarzt wichtig fiir die weitere
Betreuung und Begleitung. Viele Betroffene wenden sich zusatzlich
auch an eine Selbsthilfegruppe.

Fachspezifische
Rehaklinik

Wenn Sie die erste Behandlungsphase (Primédrbehandlung) Ihrer
Krebserkrankung - also Operation und / oder medikamentése
Tumortherapie und / oder Strahlentherapie — geschafft haben,
beginnt die ndachste Phase: die Rehabilitation.

Rehabilitation

An den Krankenhausaufenthalt kann sich direkt oder zeitnah
eine Anschlussrehabilitation (AR) / Anschlussheilbehandlung
(AHB) anschlieen, damit Sie moglichst schnell Ihr Alltags- und
Berufsleben wiederaufnehmen konnen. Allen Betroffenen soll
eine fachspezifische Rehabilitation angeboten werden. Bei fort-
bestehenden Beschwerden sollen sie iiber die Méglichkeit weite-
rer RehabilitationsmaBnahmen aufgeklart werden.

Fiir die Rehabilitation gibt es spezielle Kliniken, die sowohl mit
den korperlichen als auch mit den psychischen Problemen von
Krebskranken vertraut sind. Hier kdnnen Sie wieder zu Kraften
kommen; manchmal wird auch der Ehepartner in die Betreuung
einbezogen. Der Antrag fiir die Anschlussheilbehandlung muss
bereits im Krankenhaus gestellt werden. Sprechen Sie den So-
zialdienst der Klinik darauf an — er wird Ihnen helfen.

In welcher Rehabilitationsklinik Sie die AHB / AR machen, konnen
Sie selbst mit entscheiden, denn Sie haben laut Sozialgesetz-
buch ein Wunsch- und Wahlrecht.

»Bei der Entscheidung iiber die Leistungen und bei der Ausfiih-
rung der Leistungen zur Teilhabe wird berechtigten Wiinschen
der Leistungsberechtigten entsprochen ...“ SGB IX § 9 (1)

Eine fachspezifische Rehabilitationsklinik wird dabei dringend
empfohlen. Falls Sie sich nicht sicher sind, ob die von Ihnen
gewiinschte Klinik geeignet ist, setzen Sie sich mit dem jewei-
ligen Kostentrdger in Verbindung. Auch der telefonische Infor-
mations- und Beratungsdienst der Deutschen Krebshilfe - das
INFONETZ KREBS - kann bei Bedarf weiterhelfen.

Die AHB sollte mdglichst innerhalb von 14 Tagen nach Entlas-
sung aus dem Krankenhaus beginnen. Voraussetzung dafiir ist,
dass Sie sich bereits wieder selbststandig waschen und anzie-
hen und ohne fremde Hilfe essen kénnen. Sie sollten auch in der
Lage sein, sich auf Stationsebene zu bewegen, damit die erfor-
derlichen Anwendungen in ausreichendem Umfang durchgefiihrt
werden kénnen.

Die meisten Krebskranken trifft die Diagnose véllig tiberra-
schend. Die Behandlung und alles, was sich daran anschliefit,
die Befiirchtung, dass das Leben friiher als erwartet zu Ende sein
kdnnte, die praktischen, alltdglichen Folgen der Krankheit — all
das sind neue, unbekannte Probleme.

Fiir viele ist dann der Kontakt zu anderen Betroffenen, die sie
zum Beispiel in einer Selbsthilfegruppe finden, eine grofle Hilfe.
Denn sie kennen die Probleme aus eigener Erfahrung und kdnnen
lhnen mit Rat und Tat helfen.



66 Chronische lymphatische Leukamie

Selbsthilfegruppe

Zuriick in
den Alltag

Die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe — Bundesverband der
Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen
mit Leukdmien und Lymphomen e.V. (DLH) ist die Selbsthilfe-
vereinigung fiir Erwachsene mit Leukdmien und Lymphomen.
Nahere Informationen {iber die Selbsthilfegruppe finden Sie auf
Seite 75.

Sie kdnnen bereits wahrend der Behandlungszeit Kontakt

zu einer Selbsthilfegruppe aufnehmen oder aber erst, wenn
lhre Therapie abgeschlossen ist. Wenn lhnen Ihr Arzt oder
das Pflegepersonal im Krankenhaus bei der Suche nach ei-
ner Selbsthilfegruppe nicht helfen kann, wenden Sie sich an
das INFONETZ KREBS der Deutschen Krebshilfe (Adresse und
Telefonnummer Seite 73).

Die Behandlung einer Krebserkrankung verandert das Leben des
Betroffenen und seiner Angehorigen. Danach wieder in den All-
tag zuriickzufinden, ist nicht immer leicht und oft eine grofie
Herausforderung fiir den Krebskranken. Familie, Freunde,
Kollegen, Arzte und eventuell auch andere berufliche Helfer,
zum Beispiel Sozialarbeiter, Mitarbeiter von kirchlichen Institu-
tionen, Beratungsstellen sowie Psychologen kdnnen Sie dabei
unterstiitzen.

Mussten Sie Ihre Berufstatigkeit unterbrechen, gibt es Moglich-
keiten, Ihnen den Einstieg zu erleichtern oder krankheitsbeding-
te Nachteile wenigstens teilweise auszugleichen.

Wichtig ist, dass Sie die verschiedenen Moglichkeiten und Ange-

bote kennen. Dann fallt es lhnen leichter, Ihre Zukunft zu planen
und zu gestalten. Nehmen Sie die Hilfen, die Ihnen angeboten
werden, in Anspruch.

> Ratgeber
Wegweiser zu
Sozialleistungen
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Dazu gehoren auch verschiedene finanzielle Unterstiitzungen.
Informationen iiber Sozialleistungen, auf die Sie Anspruch
haben, enthadlt der ,,Wegweiser zu Sozialleistungen — Die
blauen Ratgeber 40“ der Deutschen Krebshilfe (Bestellformular
ab Seite 99).

Nachsorge

Diese hat zur Aufgabe

e Rechtzeitig zu erkennen, wenn die Krankheit wieder auftritt
(Tumorrezidiv)

e Begleit- oder Folgeerkrankungen festzustellen und zu be-
handeln sowie

e |hnen bei Ihren korperlichen, seelischen und sozialen Pro-
blemen zu helfen. Dazu gehort auch, dass Folgen oder Behin-
derungen, die durch die Krankheit beziehungsweise Therapie
entstanden sind, so weit wie moglich behoben werden und
Sie — wenn Sie es wiinschen — gegebenenfalls wieder berufs-
tdtig sein konnen.

Suchen Sie sich fiir die Nachsorge einen Arzt, zu dem Sie Ver-
trauen haben. Am besten ist es, wenn sich dieser Arzt auf die
(Nach-)Behandlung und Betreuung von Betroffenen mit chroni-
scher lymphatischer Leukdmie spezialisiert hat.

Auf jeden Fall sollten bei diesem Arzt nun alle Fiden zusammen-
laufen, damit es jemanden gibt, der einen vollstindigen Uber-
blick iiber Ihre Behandlung hat. Auch wenn Sie Ihre Krebsbe-
handlung durch unkonventionelle Verfahren erganzen mochten,
ist es wichtig, dass Ihr behandelnder Arzt davon weif3.

Zundchst braucht er alle wichtigen Informationen aus der
Klinik. Die Klinikdrzte fassen diese Daten in Form von medi-
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zinischen Berichten — auch Arztbrief oder Epikrise genannt —
zusammen. Vielfach fiigen sie Unterlagen hinzu, zum Beispiel
Laborbefunde oder Ergebnisse bildgebender Untersuchungen
(Rongen /CT/Ultraschall/ MRT).

Da sich die Nachsorge bei einem Krebskranken iiber viele Jahre
erstreckt, kann es sein, dass Sie wahrend dieser Zeit umziehen.
Dann brauchen Sie an lhrem neuen Wohnort auch einen neuen
Arzt, der wiederum alle Unterlagen tiber Ihre Behandlung und
Betreuung bendétigt.

Vielleicht mochten Sie sich auch eine eigene Materialsammlung
anlegen.

Diese Dokumente geh6ren dazu (sofern durchgefiihrt)

¢ Feingewebliche Befunde (histologischer Bericht)

e Laborbefunde

¢ Befunde bildgebender Verfahren (Ultraschall, CT, MRT)
e Medikamentése Tumortherapieprotokolle

e Berichte der Bestrahlungsbehandlung

o Arztbriefe (gegebenenfalls Operationsbericht)

e Nachsorgeberichte

e Liste der aktuellen Medikation

e Liste der eventuell nétigen Hilfsmittel

Aufnahmen von Rontgen- oder anderen bildgebenden Unter-
suchungen werden von den Kliniken elektronisch gespeichert.
Die gespeicherten Bilder konnen Sie sich auf eine CD brennen
lassen. Grundsitzlich sind Kliniken und Arzte verpflichtet, ihren
Patienten diese Unterlagen zu geben. Sie diirfen sich die Kopien
allerdings bezahlen lassen. Damit Ihre Behandlungsunterlagen
vollstdndig sind, lohnt sich diese Ausgabe aber auf jeden Fall.
Sehr sinnvoll ist auch das Fiihren eines Nachsorgepasses, in
dem alle Nachsorgetermine mit ihren Ergebnissen festgehalten

Riickfall friihzeitig
entdecken

werden. In einigen Bundesldandern gibt es Nachsorgepassvor-
drucke; auch die Deutsche Krebshilfe bietet einen solchen Nach-
sorgekalender an (Bestellformular ab Seite 99).

Nehmen Sie die Termine fiir die Nachsorgeuntersuchungen
piinktlich wahr.

Es kann sein, dass sich trotz der Behandlung noch Krebszellen in
lhrem Korper gehalten haben. Dann kénnte die Krankheit wieder
ausbrechen. Bei den Nachsorgeuntersuchungen geht es daher
auch darum, Riickfalle friihzeitig zu entdecken, noch bevor sie
irgendwelche Beschwerden machen, und diese rechtzeitig zu
behandeln.

In der ersten Zeit nach Abschluss der Behandlung sind relativ
engmaschige Kontrollen erforderlich. Die Zeitrdume zwischen
diesen Kontrolluntersuchungen werden aber mit zunehmendem
zeitlichen Abstand grofier, vor allem wenn es keine Anzeichen
dafiir gibt, dass die Krankheit wieder auftritt.

Allerdings sind dabei auch Ihre personlichen Wiinsche und Vor-
stellungen wichtig.

Bei den einzelnen Nachsorgeuntersuchungen wird lhr Arzt Sie
zundachst ausfiihrlich befragen, wie es Ihnen geht und ob es seit
der letzten Untersuchung irgendwelche Besonderheiten gegeben
hat. Dazu kommt die korperliche Untersuchung.

Zur Nachsorge gehort auch die Beratung {iber die verschiedenen
Maoglichkeiten der psychischen, sozialen, familidren, korperli-
chen und beruflichen Rehabilitation. Es kann durchaus sinnvoll
sein, dass Betroffene im Rahmen der Nachsorge spezielle psy-
chosoziale und psychoonkologische Hilfe in Anspruch nehmen.
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HIER ERHALTEN SIE
INFORMATIONEN UND RAT

Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da: Sie hilft, unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre Angehdrigen — selbstverstand-
lich kostenlos.

Die Diagnose Krebs verdndert hdufig das ganze Leben. Ob Sie
selbst betroffen sind, ob Sie Angehdriger oder Freund eines Er-
krankten sind — die Deutsche Krebshilfe und die Deutsche Krebs-
gesellschaft méchten lhnen in dieser Situation mit Informationen
und Beratung zur Seite stehen. Das Team des INFONETZ KREBS
beantwortet lhnen in allen Phasen der Erkrankung lhre personli-
chen Fragen nach dem aktuellen Stand von Medizin und Wissen-
schaft. Wir vermitteln lhnen themenbezogene Anlaufstellen und
nehmen uns vor allem Zeit fiir Sie.

INFONETZ
KREBS

WISSEN SCHAFFT MUT

lhre personliche
Beratung O 8 O O
MobisFr8-17Uhr | 80708877
@ kostenfrei

Beratungsthemen INFONETZ KREBS

Krebs erkennen und behandeln

e Diagnosemethoden

e Operation, Chemo- und Strahlentherapie

¢ Neue Behandlungsverfahren /
personalisierte Medizin

e Nebenwirkungen

e Schmerzen

e Komplementdre Verfahren
e Krebsnachsorge

e Palliative Versorgung

e Klinische Studien

e Klinik- / Arztsuche

Leben mit Krebs

e Belastungen im Alltag

e Chronische Miidigkeit (Fatigue)

e Erndhrung bei Krebs

e Bewegung bei Krebs

e Vorsorgevollmacht / Patientenverfiigung

e Kontakte zu
* Krebsberatungsstellen
* Psychoonkologen
* Krebs-Selbsthilfe
* Wohnortnahen Versorgungsnetzwerken

Soziale Absicherung
e Krankengeld

e Zuzahlungen

e Schwerbehinderung
e Rehamaflnahmen

¢ Beruf und Arbeit / Wiedereinstieg
e Erwerbsunfahigkeit
e Finanzielle Hilfen

Krebsprévention
e Allgemeine Krebsrisikofaktoren
e Moglichkeiten der Krebspravention

Krebsfriiherkennung

e Gesetzliche Krebsfiiherkennungs-
untersuchungen

e Informierte Entscheidung

Die Mitarbeiter vom INFONETZ KREBS stehen Ihnen bei allen
lhren Fragen, die Sie zum Thema Krebs haben, zur Seite. Wir
vermitteln lhnen Informationen in einer einfachen und auch fiir
Laien verstandlichen Sprache. So mdchten wir eine Basis schaf-
fen, damit Sie vor Ort Ihren weiteren Weg gut informiert und
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Hilfe bei finanziel-

len Problemen

» Internetadresse

Allgemein-
verstandliche
Informationen

» Internetadresse

selbstbestimmt gehen konnen. Sie erreichen uns per Telefon,
E-Mail oder Brief.

Immer wieder kommt es vor, dass Betroffene Probleme mit Be-
horden, Versicherungen oder anderen Institutionen haben. Die
Mitarbeiter des INFONETZ KREBS beraten Betroffene und ihre
Angehdrigen in sozialrechtlichen Fragen. Eine juristische Vertre-
tung der Ratsuchenden durch die Deutsche Krebshilfe ist aller-
dings nicht moglich.

Manchmal kommen zu den gesundheitlichen Sorgen eines
Krebskranken noch finanzielle Probleme - zum Beispiel, wenn
ein berufstatiges Familienmitglied aufgrund einer Krebser-
krankung statt des vollen Gehalts zeitweise nur Krankengeld
erhalt oder wenn durch die Krankheit Kosten entstehen, die der
Betroffene selbst bezahlen muss. Unter bestimmten Voraus-
setzungen kann aus dem Hartefonds der Deutschen Krebshilfe
Betroffenen, die sich in einer finanziellen Notlage befinden,

ein einmaliger Zuschuss gewdhrt werden. Das Antragsformular
erhalten Sie bei der Deutschen Krebshilfe oder im Internet unter
www.krebshilfe.de/haertefonds.

Wer Informationen {iber Krebserkrankungen sucht, findet sie bei
der Deutschen Krebshilfe. Ob es um Diagnostik, Therapie und
Nachsorge einzelner Krebsarten geht oder um Einzelheiten zu
{ibergeordneten Themen wie Schmerzen, Palliativmedizin oder
Sozialleistungen: ,,Die blauen Ratgeber* erldutern alles in allge-
meinverstdndlicher Sprache.

Die Praventionsfaltblatter und -broschiiren der Deutschen Krebs-
hilfe informieren dariiber, wie sich das Risiko, an Krebs zu er-
kranken, verringern lasst. Sdmtliche Informationsmaterialien fin-
den Sie im Internet unter www.krebshilfe.de. Sie konnen diese
auch per E-Mail, Fax oder iiber den Postweg kostenlos bestellen.

> Spots auf
YouTube

> Adresse

Dr. Mildred Scheel
Akademie

Spots und Videos der Deutschen Krebshilfe zu verschiedenen
Themen gibt es auf YouTube. Den entsprechenden Link finden Sie
auf www.krebshilfe.de.

Stiftung Deutsche Krebshilfe

Buschstrafie 32 Postfach 1467
53113 Bonn 53004 Bonn
Zentrale: 0228/72990 -0 (Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)
Hirtefonds: 0228/72990-94
(Mo bis Do 8.30 — 17 Uhr, Fr 8.30 — 16 Uhr)
Telefax: 0228/72990-11
E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de

lhre personliche Beratung INFONETZ KREBS

Telefon: 0800/80 70 88 77 (kostenfrei Mo bis Fr 8 — 17 Uhr)
E-Mail:  krebshilfe@infonetz-krebs.de

Internet: www.infonetz-krebs.de

Betroffene, Angehdrige, Arzte, Pflegepersonal, Mitarbeiter in
Krebsberatungsstellen, Mitglieder von Krebsselbsthilfegruppen,
Seelsorger, Psychotherapeuten, Studenten — wer immer taglich
mit Krebs und Krebskranken zu tun hat, kann an Seminaren der
Dr. Mildred Scheel Akademie fiir Forschung und Bildung teil-
nehmen. Auf dem Gelande des Universitatsklinikums Koln bietet
die Weiterbildungsstatte der Deutschen Krebshilfe ein vielsei-
tiges Programm an. Dazu gehoren beispielsweise Seminare zur
Konflikt- und Stressbewaltigung, zu Verarbeitungsstrategien fiir
den Umgang mit der Krankheit, Gesundheitstraining oder Semi-
nare zur Lebensgestaltung.


https://www.krebshilfe.de/haertefonds
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» Internetadresse

> Adresse

Deutsche Leukdmie-
& Lymphom-Hilfe

Das ausfiihrliche Seminarprogramm finden Sie im Internet unter
www.krebshilfe.de/akademie. Dort konnen Sie sich auch an-
melden. Oder fordern Sie das gedruckte Programm an.

Dr. Mildred Scheel Akademie

fiir Forschung und Bildung gGmbH
Kerpener Strafie 62

50924 Koln

Telefon: 0221/944049-0

Telefax: 02 21/94 40 49 - 44

E-Mail: msa@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de/akademie

Im Mai 1995 haben Selbsthilfegruppen von Erwachsenen mit
Leukd@mien und Lymphomen den Bundesverband ,,Deutsche
Leukdmie- & Lymphom-Hilfe - Bundesverband der Selbsthilfe-
organisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit Leuka-
mien und Lymphomen e.V.“ (DLH) gegriindet.

Aufgaben des Dachverbandes

e |Interessenvertretung, Information und Beratung, Fortbildung,

e Unterstiitzung von Familien mit Betroffenen

e Forderung der Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfegruppen
und Kliniken sowie niedergelassenen Arzten

e Forderung des Aufbaus von Selbsthilfegruppen fiir Leukamie-
und Lymphomkranke in ganz Deutschland

Die DLH zeigt unter anderem Defizite in der Versorgung auf und
will dazu beitragen, dass diese abgebaut werden.

Der Bundesverband, der unter der Schirmherrschaft der Deut-
schen Krebshilfe steht und von ihr auch erhebliche finanzielle
Unterstiitzung erhilt, beschaftigt in seiner Geschéftsstelle in
Bonn ein Patientenbeistand-Team, das ein offenes Ohr fiir alle

» Adresse

Kompetenznetze
und Studien-
zentralen
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Fragen hat und ratsuchenden Patientinnen und Patienten sowie
deren Angehdrigen und Freunden hilfreich zur Seite steht. Hier
erhalten Sie auch die Anschriften von Selbsthilfegruppen in lhrer
Nahe.

Dariiber hinaus verfiigt der Selbsthilfeverband {iber umfang-
reiche Informationsmaterialien wie zum Beispiel Broschiiren
zur chronisch lymphatischen Leukdmie, chronisch myeloischen
Leukdmie, zur Haarzell-Leukdmie und zu Myelodysplastischen
Syndromen.

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe,
Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen
zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit
Leukdmien und Lymphomen e.V. (DLH)
Thomas-Mann-Strafie 40

53111 Bonn

Telefon: 0228/33889-200

Telefax: 0228/33889-222

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de

Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Kompetenznetz ,,Akute und chronische Leukdmien*

PD Dr. Susanne Sauf3ele (Geschéaftsfiihrerin)

I1l. Medizinische Universitatsklinik

Fakultat fiir Klinische Medizin Mannheim, Universitdt Heidelberg
Pettenkofer Strafle 22

68169 Mannheim

Telefon: 0621/383-69 66

Telefax: 0621/383-69 69

E-mail:  zentrale@kompetenznetz-leukaemie.de

Internet: www.kompetenznetz-leukaemie.de


https://www.krebshilfe.de/akademie
https://www.leukaemie-hilfe.de
https://www.kompetenznetz-leukaemie.de
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Zentrale des Kompetenznetzes Maligne Lymphome
Prof. Dr. Michael Hallek

Universitatsklinikum Kdln
Joseph-Stelzmann-Strafle 9

50924 Kdln

Telefon: 0221/478-96000

Telefax: 0221/478-96001

E-Mail: lymphome@uk-koeln.de

Internet: www.lymphome.de

Studienzentrale der Deutschen CLL-Studiengruppe (DCLLSG)
Universitatsklinikum Koln

Klinik I fiir Innere Medizin

50924 Koln

Telefon: 0221/478-88220

Telefax: 0221/478-8 6886

E-Mail:  cllstudie@uk-koeln.de

Internet: www.dcllsg.de

GMALL-Studienzentrale
Universitatsklinikum Frankfurt
Medizinischen Klinik Il

Klinik fiir Hdimatologie / Onkologie
Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt / Main

Telefon: 069/6301- 6366

Telefax: 069/6301- 7463

E-Mail:  gmall@em.uni-frankfurt.de
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CML-Studienzentrale

Medizinische Fakultdt Mannheim der Universitdt Heidelberg
I1l. Medizinische Klinik

Pettenkofer Strafie 22

68169 Mannheim

Telefon: 0621/38369 66

Telefax: 0621/383 69 69

E-Mail:  cml.studie@urz.uni-heidelberg.de

CML-Studienzentrale
Universitatsklinikum Jena
Klinik fiir Innere Medizin Il
Erlanger Allee 101

07747 Jena

Telefon: 036 41/932 4201
Telefax: 03641/932 4202

AMLCG-Studienzentrale

Universitatsklinikum Minster

Med. Klinik und Poliklinik A
Albert-Schweitzer-Strafie 33

48129 Miinster

Telefon: 0251/8347597

Telefax: 0251/83499 67

E-mail:  Birgit.Mayerhoffer@ukmuenster.de

AMLCG-Studienzentrale

Krankenhaus Barmherzige Briider

Klinik fiir Onkologie und Hamatologie

Priifeninger Strafie 86

93049 Regensburg

Telefon: 09 41/369-2153

Telefax: 09 41/369-21 65

E-Mail:  jan.braess@barmherzige-regensburg.de


https://www.lymphome.de
http://www.dcllsg.de
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AMLSG-Studienzentrale
Universitatsklinikum Ulm

Zentrum fiir Innere Medizin

Klinik fiir Innere Medizin 11l
Albert-Einstein-Allee 23

89081 Ulm

Telefon: 07 31/500-4 5901

Telefax: 07 31/500-4 59 05

E-Mail: aml.sekretariat@uniklinik-ulm.de

SAL Studienzentrale

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus

der Technischen Universitat Dresden

Medizinische Klinik und Poliklinik |

Fetscherstrafie 74

01307 Dresden

Telefon: 03 51/458 52 22

Telefax: 03 51/458 43 67

E-Mail:  christoph.roellig@uniklinikum-dresden.de
Internet: www.sal-aml.org

OSHO-AML-Studienzentrale

Universitatsklinikum Leipzig

Department fiir Innere Medizin

Hamatologie, Internistische Onkologie und Hamostaseologie
Johannisallee 32 A

04103 Leipzig

Telefon: 0341/9713076

Telefax: 03 41/971 3149

E-Mail:  rainer.krahl@medizin.uni-leipzig.de

Internet: www.osho-studiengruppe.de

Weitere niitzliche
Adressen

Deutsche MDS-Studienzentrale
St. Johannes-Hospital
Medizinische Klinik 2

An der Abtei 7 — 11

47166 Duisburg

Telefon: 0203/546 24 42
Telefax: 02 03/546 24 41
E-Mail:  v.lohrbacher@kkd.de

GSG-MPN-Studiengruppe

Johannes Wesling Klinikum Minden

Hans-Nolte-StrafBe 1

32429 Minden

Telefon: 0571/790 4201

Telefax: 0571/790 29 42 00

E-Mail:  martin.griesshammer@muehlenkreiskliniken.de

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
Kuno-Fischer-Strafle 8

14057 Berlin

Telefon: 030/32293290

Telefax: 030/32293 2966

E-Mail:  service@krebsgesellschaft.de
Internet: www.krebsgesellschaft.de

KID - Krebsinformationsdienst des

Deutschen Krebsforschungszentrums Heidelberg

Telefon: 0800/420 30 40 (taglich 8 — 20 Uhr,
kostenlos aus dem deutschen Festnetz)

E-Mail:  krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: www.krebsinformationsdienst.de


https://www.sal-aml.org
https://www.osho-studiengruppe.de
https://www.krebsgesellschaft.de
https://www.krebsinformationsdienst.de
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Vergabe von
Arztterminen

Arbeitsgruppe Integrative Onkologie
Universitatsklinik fiir Innere Medizin 5
Schwerpunkt Onkologie / Hdmatologie
Paracelsus Medizinische Privatuniversitat
Klinikum Niirnberg
Prof.-Ernst-Nathan-Strafie 1

90419 Niirnberg

Telefon: 09 11/398-3056

Telefax: 0911/398-2724

E-Mail:  agio@klinikum-nuernberg.de
Internet: www.agbkt.de

Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.
Miinchener Straf3e 45

60329 Frankfurtam Main

Telefon: 0180/44 35530

E-Mail:  info@hkke.org

Internet: www.hkke.org

Bundesministerium fiir Gesundheit

11055 Berlin

E-Mail:  poststelle@bmg.bund.de

Internet: www.bmg.bund.de

Biirgertelefon (Mo bis Do 8 — 18 Uhr, Fr 8 — 12 Uhr)
030/3406066-01 Biirgertelefon zur Krankenversicherung
030/3406066-02 Biirgertelefon zur Pflegeversicherung
030/3406066-03 Biirgertelefon zur gesundheitl. Pravention

Servicestellen fiir ambulante Versorgung und Notfille
Bundesweit einheitliche Notdienstnummer
Telefon: 116 117 (24 Stunden /7 Tage)

Medizinische
Informationen
zu Krebs
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Informationen im Internet

Immer haufiger informieren sich Betroffene und Angehdorige im
Internet. Hier gibt es sehr viele Informationen, aber nicht alle da-
von sind wirklich brauchbar. Deshalb miissen — besonders wenn
es um Informationen zur Behandlung von Tumorerkrankungen
geht — gewisse (Qualitats-)Kriterien angelegt werden.

Anforderungen an Internetseiten

e Der Verfasser der Internetseite muss eindeutig erkennbar sein
(Name, Position, Institution).

e Wenn Forschungsergebnisse zitiert werden, muss die Quelle
(z.B. eine wissenschaftliche Fachzeitschrift) angegeben sein.

e Diese Quelle muss sich (am besten iiber einen Link) ansehen
beziehungsweise iiberpriifen lassen.

e Es muss eindeutig erkennbar sein, ob die Internetseite finan-
ziell unterstiitzt wird und — wenn ja — durch wen.

e Esmuss eindeutig erkennbar sein, wann die Internetseite auf-
gebaut und wann sie zuletzt aktualisiert wurde.

Auf den nachfolgend genannten Internetseiten finden Sie sehr
niitzliche, allgemeinverstandliche medizinische Informationen
zum Thema Krebs. Auf diese Seiten kann jeder zugreifen, sie sind
nicht durch Registrierungen oder dergleichen geschiitzt.

www.krebsinformationsdienst.de
KID — Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums Heidelberg

www.krebsgesellschaft.de
Umfangreiche Informationen der Deutschen Krebsgesellschaft
fiir Arzte, Betroffene und medizinische Fachkréfte


http://www.agbkt.de
https://www.hkke.org
https://www.bmg.bund.de
https://www.krebsinformationsdienst.de
https://www.krebsgesellschaft.de
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Informationen
zu Patienten-
rechten

www.inkanet.de
Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehdérige

www.patienten-information.de

Qualitatsgepriifte Gesundheitsinformationen tiber unterschied-
liche Krankheiten, deren Qualitit das Arztliche Zentrum fiir
Qualitat in der Medizin gemeinsam mit Patienten bewertet

www.gesundheitsinformation.de
Patientenportal des Instituts fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen

www.medinfo.de

Einer der grof3ten Webkataloge im deutschsprachigen Raum fiir
Medizin und Gesundheit; bietet systematisch geordnete und re-
daktionell zusammengestellte Links zu ausgewdhlten Internet-
quellen

www.laborlexikon.de
Online-Lexikon mit ausfiihrlichen, allgemeinverstandlichen Er-
klarungen von Laborwerten

www.agbkt.de
Arbeitsgruppe Integrative Onkologie

www.cancer.gov/cancerinfo
Amerikanisches National Cancer Institute (nur in Englisch)

WWW.cancer.org
American Cancer Society, aktuelle Informationen zu einzelnen
Krebsarten und ihren Behandlungsmaoglichkeiten (nur in Englisch)

www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/
patientenrechte.html

Sozialrechtliche
Informationen

Informationen

zu Leben mit
Krebs und Neben-
wirkungen

www.kbv.de/html/patientenrechte.php
www.patienten-rechte-gesetz.de

www.schwerbehindertenausweis.de/nachteilsausgleich-suche
Suche nach Nachteilsausgleichen, die fiir Ihren Grad der Behin-
derung und fiir Ihre Merkzeichen zutreffen

www.dapo-ev.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir psychosoziale Onkologie e.V.;
diese Seiten enthalten unter anderem Adressen von Psychothe-
rapeuten, Arzten, Sozialarbeitern und -pidagogen, Seelsorgern,
Supervisoren und Angehdrigen anderer Berufsgruppen, die in
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale Onkologie
e.V. mitwirken.

www.psycho-onkologie.net/finder/suche.html
Beratungsportal fiir Krebsbetroffene, mit Suchfunktion nach An-
geboten und Orten

www.vereinlebenswert.de und www.pso-ag.org
Seiten mit Informationen iiber psychosoziale Beratung

www.fertiprotekt.com
Netzwerk fiir fertilitdtserhaltende Maf’nahmen

www.dkms-life.de
Kosmetikseminare fiir Krebspatientinnen

www.bvz-info.de
Seite des Bundesverbandes der Zweithaarspezialisten e.V.
u.a. mit Adressensuche qualifizierter Friseure


https://www.inkanet.de
https://www.patienten-information.de
https://www.gesundheitsinformation.de
https://www.medinfo.de
http://www.laborlexikon.de
http://www.agbkt.de
https://www.cancer.gov/cancerinfo
http://www.cancer.org
https://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
https://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
https://www.kbv.de/html/patientenrechte.php
http://www.patienten-rechte-gesetz.de
https://www.schwerbehindertenausweis.de/nachteilsausgleich-suche
https://dapo-ev.de
http://www.psycho-onkologie.net/finder/suche.html
https://www.vereinlebenswert.de
https://www.pso-ag.org
https://www.fertiprotekt.com
http://www.dkms-life.de
https://www.bvz-info.de
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Palliativmedizin
und Hospize

Informationen
zur Erndhrung

www.kompetenzzentrum-deutscher-zweithaarprofis.de
Internetseite mit Adressen von besonders qualifizierten
Zweithaarspezialisten

www.kinder-krebskranker-eltern.de
Beratungsstelle Fliisterpost e.V. mit Angeboten fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene

www.hkke.org
Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.

www.medizin-fuer-kids.de
Die Medizinstadst fiir Kinder im Internet

www.onko-kids.de

Informations- und Kommunikationsseiten fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche, ihre Geschwister und Familien Informationen zu
Sozialleistungen
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Umfangreiche Hinweise auf Kliniken und Patientenorganisatio-

nen, Linktipps und Buchempfehlungen; spezielle Informationen

zu Psychoonkologie und dem Fatigue-Syndrom

www.dgpalliativmedizin.de
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V.

www.dhpv.de
Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V.

www.deutscher-kinderhospizverein.de
Deutscher Kinderhospizverein e.V.

www.bundesverband-kinderhospiz.de
Bundesverband Kinderhospiz e.V.

www.dge.de
Deutsche Gesellschaft fiir Erndhrung e.V.

www.was-essen-bei-krebs.de
Kooperationsprojekt von Eat What You Need e.V. und dem
Comprehensive Cancer Center (CCC) Miinchen

www.vdoe.de und www.vdoe.de/expertenpool.html
BerufsVerband Oecotrophologie e.V. (VDOE)

www.vdd.de

Verband der Didtassistenten — Deutscher Bundesverband e.V.;

auf diesen Seiten finden Ratsuchende Adressen von gut ausge-
bildeten und erfahrenen Erndhrungstherapeuten und -beratern
in der Ndhe des Wohnortes.

www.deutsche-rentenversicherung.de
Deutsche Rentenversicherung u. a. mit Informationen zu Rente
und Rehabilitation

www.bagp.de

Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientenstellen und -initiato-
ren; mit Liste von Beratungseinrichtungen, die von den gesetz-
lichen Krankenkassen geférdert werden.

www.bmg.bund.de

Bundesministerium fiir Gesundheit mit Informationen zu den
Leistungen der Kranken-, Pflege- und Rentenkassen sowie zu
Pflegebediirftigkeit und Pflege

www.medizinrechtsanwaelte.de

Medizinrechtsanwalte e.V.; bundesweit kostenfreie Erstbera-
tungen bei Konflikten zwischen Patienten und Arzten sowie bei
Problemen mit Kranken-, Renten- oder Pflegeversicherung


https://www.kompetenzzentrum-deutscher-zweithaarprofis.de
https://www.kinder-krebskranker-eltern.de
https://www.hkke.org
http://www.medizin-fuer-kids.de
http://www.onko-kids.de
https://www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
https://www.dgpalliativmedizin.de
https://www.dhpv.de
https://www.deutscher-kinderhospizverein.de
http://www.bundesverband-kinderhospiz.de
https://www.dge.de
https://www.was-essen-bei-krebs.de
https://www.vdoe.de
https://www.vdoe.de/expertenpool.html
https://www.vdd.de
https://www.deutsche-rentenversicherung.de
http://www.bagp.de
https://www.bmg.bund.de
https://www.medizinrechtsanwaelte.de
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Arzt- und www.oncomap.de
Kliniksuche Internetseite mit Adressen der von der Deutschen Krebsgesell-
schaft zertifizierten Krebszentren; mit Suchfunktion

www.weisse-liste.de

Unterstiitzt Interessierte und Patienten bei der Suche nach dem
fiir sie geeigneten Krankenhaus; mit Suchassistent zur individu-
ellen Auswahl unter rund 2.000 deutschen Kliniken

www.vdk.de und www.sovd.de
Sozialpolitische Interessenvertretung

www.zqp.de
Zentrum fiir Qualitat in der Pflege; mit Suchfunktion nach
Pflegestiitzpunkten.

www.kbv.de/arztsuche/
Datenbank der Kassendrztlichen Bundesvereinigung zur Suche
nach spezialisierten Arzten und Psychotherapeuten

www.arzt-auskunft.de

Datenbank der Stiftung Gesundheit; Arzteverzeichnis, das alle
290.000 niedergelassenen Arzte, Zahnérzte, Psychologischen
Psychotherapeuten, Kliniken und Chefarzte enthalt; mit genauer
Suchfunktion nach Schwerpunkten und Orten

www.arbeitskreis-gesundheit.de
Gemeinniitziger Zusammenschluss von Kliniken verschiedener
Fachrichtungen; Homepage mit Verzeichnis von Rehakliniken

ERKLARUNG VON FACHAUSDRUCKEN

akut
Plotzlich einsetzend, heftig; von kurzer Dauer; im Gegensatz zu » chronisch

allogen
(gr. allos = anders, verschieden); von einem fremden Menschen stammend; Gegenteil
von » autolog

ambulant
Ohne dass ein Krankenhausaufenthalt erforderlich ist; der Kranke wird von einem Arzt
in einer Praxis oder Klinikambulanz betreut und behandelt

Andmie
Blutarmut (zu wenig rote Blutkdrperchen); eine Sonderform der Blutarmut ist die
perniziése Andmie, die auftritt, wenn der Kérper zu wenig Vitamin B12 hat; » Blutbild

Antibiotikum (Pl. Antibiotika)
Medikament, das Bakterien abtotet und bei der Behandlung von Infektionskrankheiten,
die durch Bakterien ausgeldst werden, zum Einsatz kommt

Antiemetikum (Pl. Antiemetika)

Medikament, das Ubelkeit und Erbrechen verhindert bzw. abschwicht. Antiemetika
werden besonders bei der Behandlung von Nebenwirkungen der » Chemotherapie und
> Strahlentherapie eingesetzt

Aplasie
Zellen oder Gewebe entwickeln sich nicht oder bilden sich nicht neu; bei Krebspatien-
ten: sehr schlechte Blutwerte als Folge der » Chemo- und / oder » Strahlentherapie


https://www.oncomap.de
https://www.weisse-liste.de
http://www.vdk.de
http://www.sovd.de
http://www.zqp.de
https://www.kbv.de/arztsuche/
https://www.arzt-auskunft.de
https://www.arbeitskreis-gesundheit.de
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autolog
(gr. autos = selbst aus dem Kérper entstanden); nicht von auBen eingebracht, z.B. auto-
loge » Stammzelltransplantation, Gegenteil von » allogen

Beckenkammbiopsie / Beckenkammpunktion

Verfahren zur Untersuchung von » Knochenmark; hierfiir wird mit Hilfe einer geeigne-
ten Nadel ein zwei bis drei Zentimeter langer Gewebezylinder aus dem Beckenknochen
bzw. Knochenmarkfliissigkeit entnommen

Benzo[a]pyren

Nachweissubstanz fiir etwa 100 Verbindungen (polyzyklische aromatische Kohlenwas-
serstoffe, PAK), die zum Beispiel beim Verbrennen von Holz, Kohle oder Heizdl entste-
hen und stark krebserzeugend sind (Teerkrebs)

Blasten
Unreife Zellen, z.B. unreife Vorstufen der weifien Blutkdrperchen; » Leukozyten

Blutausstrich

GleichméaBige, diinne Verteilung von Blut (mit einem geschliffenen Deckglas auf einem
Objekttrager); so lasst sich das Blut mikroskopisch beurteilen und nach Farbung ein
differenziertes » Blutbild erstellen

Blutbild

Untersuchung der Zusammensetzung der Blutzellen, nach Art und Anzahl; besonders
genau im » Differenzialblutbild; Normwerte sind: Rote Blutkrperchen (» Erythrozyten):
4 — 5 Mio. pro Mikroliter Blut; Wei3e Blutkérperchen (> Leukozyten): 4.000 — 9.000 pro
Mikroliter Blut; Blutplattchen (» Thrombozyten): 150.000 — 300.000 pro Mikroliter Blut

Blutplasma
Bestandteil des Blutes (55 Prozent des Gesamtblutes), der sich zu mehr als 90 Prozent
aus Wasser und Eiwei3kdrpern zusammensetzt

Blutstammzellen

Vorstufe aller Zellen des Blutes und des » Immunsystems sind die blutbildenden
Stammzellen. Aus ihnen entstehen die roten und weifen Blutkdrperchen und die Blut-
plattchen. Die Blutstammzellen sitzen im Knochenmark, wo sie sich standig teilen und
neue Blutzellen bilden. Nach einer bestimmten Zeit der Reifung werden sie ins Blut aus-
geschwemmt. Hieraus konnen sie fiir eine Transplantation entnommen, behandelt und
dem Spender zuriickgegeben werden (» autolog) oder einem HLA-identischen Empfan-
ger ibertragen (transplantiert) werden (> allogen); » Stammzelltransplantation

Chemotherapie

Behandlung mit chemischen Substanzen, die das Wachstum von Tumorzellen im
Organismus hemmen. Der Begriff steht meistens speziell fiir die Bekdmpfung von
Tumorzellen mit Medikamenten, die die Zellteilung hemmen (zytostatische Chemothera-
pie); » Zytostatikum

Chromosomen

Die Chromosomen sind die sichtbaren Trager der Erbinformation. Die normalen mensch-
lichen Korperzellen haben 46 Chromosomen in 23 Paaren, je einen Satz von Vater und
Mutter

chronisch
Langsam verlaufend, sich langsam entwickelnd, lang anhaltend; im Gegensatz zu
> akut

Computertomographie (CT)

Bildgebendes Verfahren, das mit Hilfe von Rontgenstrahlen innere Organe im Bauch-
und Brustraum, das Schadelinnere und auch vergréBerte » Lymphknoten darstellt. Die
Bilder zeigen, wo sich ein » Tumor oder mogliche Tochtergeschwiilste befinden und wie
grof3 der Tumor ist.

Diagnostik
Sammelbegriff fiir alle Untersuchungen, die durchgefiihrt werden, um eine Krankheit
festzustellen
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Differentialblutbild
Die prozentuale Verteilung der weif3en Blutkdrperchen wird untersucht; » Blutbild

Enzyme

Eiwei3stoffe im menschlichen Kérper, die ganz verschiedene Aufgaben haben; Enzym-
gemische werden zum Beispiel von der Magen-Darm-Schleimhaut, von Leber, Galle und
Bauchspeicheldriise produziert und werden dafiir benétigt, Nahrungsstoffe zu zerklei-
nern und zu verarbeiten.

Erythrozyten
Rote Blutkorperchen, die fiir den Sauerstofftransport im Blut zustandig sind

Gestagen

» Hormon des weiblichen Eierstocks, wird unter anderem benotigt, um eine Schwanger-

schaft vorzubereiten und zu erhalten; das wichtigste Gestagen ist das Progesteron;
> Ostrogen

Granulozyten
Untergruppe der weiBen Blutkdrperchen, die eine grof3e Bedeutung fiir die eigentliche
Infektionsabwehr (gegen Bakterien und Pilze) haben; » Leukozyten

Hamoglobin
Eisenhaltiger roter Farbstoff in den roten Blutkdrperchen, der unter anderem fiir den
Transport beziehungsweise die Bindung von Sauerstoff zustandig ist; » Erythrozyten

Hormon

Botenstoff des Korpers, der in spezialisierten Zellen und Geweben hergestellt wird;
Hormone erreichen ihren Wirkort entweder auf dem Blutweg (hdmatogen) oder auf dem
Lymphweg (lymphogen)

Immunsuppressivum (Pl. Inmunsuppressiva)
Medikament, das die Arbeit des korpereigenen Abwehrsystems schwacht oder unter-
driickt

Immunsystem

Das korpereigene Abwehrsystem gegen Krankheiten; wesentliches Merkmal dieses
Abwehrsystems ist, dass es Krankheitserreger oder fremde Substanzen als ,feindlich*
erkennen und Gegenmafinahmen aktivieren kann

Infusion
Grof3ere Fliissigkeitsmengen (Ndhrlosungen, Medikamente) werden dem Organismus
meist tropfchenweise iiber eine Ader zugefiihrt; » intravends

Injektion
Arzneimittel werden durch eine Spritze in den Korper eingebracht; zum Beispiel unter
die Haut (subkutan) oder in eine Vene (> intravends)

intravenos
Verabreichen eines Medikamentes oder einer fliissigen Substanz direkt in die Vene;
> Injektion

Katheter

Rohren- oder schlauchférmiges, starres oder biegsames Instrument, das in Hohlorgane
(z.B. Blase), GefdRe (z.B. Vene) oder Korperhéhlen (z.B. Bauchraum) eingefiihrt wird;
durch einen Katheter lasst sich etwa Fliissigkeit entnehmen oder man kann dariiber
Substanzen an die jeweilige Stelle bringen

Knochenmark
Im Knochenkark befindet sich die Produktionsstatte fiir» Blutstammzellen, aus denen
die verschiedenen Blutzellen gebildet werden; » Blutbild

Knochenmarkpunktion
Mit Hilfe einer geeigneten Hohlnadel wird » Knochenmark entweder aus dem Brustbein
oder dem Beckenknochen entnommen; » Beckenkammbiopsie

Knochenmarktransplantation (KMT)
Ubertragung von » Blutstammzellen, die aus dem » Knochenmark oder aus dem Blut
gewonnen werden; grundsitzlich unterscheidet man zwischen der Ubertragung
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eigenen Knochenmarks (» autolog) und fremden Knochenmarks eines Familien-
oder Fremdspenders (> allogen). Wird beispielsweise bei Leukdmien eingesetzt;
» Stammzelltransplantation

Konditionierung
Vorbereitung eines Patienten auf die Knochenmarktransplantation durch eine hoch-
dosierte » Chemotherapie und wenn notig auch durch eine Ganzkdrperbestrahlung

Leukozyten

Weif3e Blutkdrperchen; sie spielen die Hauptrolle im Kampf des Korpers gegen » Infek-
tionen. Diese Zellen sind in drei Hauptgruppen unterteilt: » Granulozyten, » Lympho-
zyten, » Monozyten. Beim gesunden Menschen ist nur ein geringer Teil der im Korper
vorhandenen Leukozyten im Blut zu finden; die meisten Leukozyten befinden sich im
Knochenmark beziehungsweise in verschiedenen Organen und Geweben. Eine Erho-
hung der Leukozytenzahlim Blut deutet auf eine Krankheit hin

Lumbalpunktion

Einstich in den Fliissigkeitsraum im Wirbelkanal (zwischen dem dritten und vierten
oder vierten und fiinften Lendenwirbel-Dornfortsatz), der das Riickenmark umgibt, um
Nervenwasser (Liquor) zu entnehmen oder Medikamente in den Lumbalkanal einzu-
traufeln; dies geschieht unterhalb des eigentlichen Riickenmarks im Lendenwirbel-
bereich (lumbal)

Lymphe
Gewebewasser, das in einem eigenen Gefafsystem zu den herznahen Venen transpor-
tiert wird und sich dort wieder mit dem Blut vermischt

Lymphknoten

Die linsen- bis bohnengroBen Lymphknoten sind an zahlreichen Stellen des Korpers
(Lymphknotenstationen) Filter fiir das Gewebewasser (» Lymphe) einer Kérperregion.
Sie beherbergen weif3e Blutkdrperchen mit wichtigen Abwehrfunktionen und dienen als
Filter fiir Bakterien und auch fiir Krebszellen. Somit sind die Lymphknoten wichtiger Teil
des Immunsystems. Die oft verwendete Bezeichnung Lymphdriisen ist missverstand-
lich, da die Lymphknoten keinerlei Driisenfunktion besitzen.

Lymphozyten

Untergruppe der weien Blutkdrperchen, die bei der Abwehr von Krankheiten und
Fremdstoffen mitwirken, mit den beiden Unterarten B-Lymphozyten und T-Lympho-
zyten; von den Lymphozyten befindet sich nur ein kleiner Teil im Blut, die meisten
befinden sich in den lymphatischen Organen (wie Thymusdriise und Milz), wo sie sich
vermehren.

Makrophagen
Fresszellen der Gewebe; bilden zusammen mit den » Monozyten ein Abwehrsystem
gegen korperfremde feste Teilchen; » Leukozyten

Monoblasten
Vorlauferzellen von » Monozyten; » Leukozyten

Monozyten
Untergruppe der weien Blutkdrperchen; bilden zusammen mit den Fresszellen der
Gewebe (> Makrophagen) ein Abwehrsystem gegen kérperfremde feste Teilchen

Myeloblasten
Vorlduferzellen von » Monozyten; » Leukozyten

Myeloisch
Die normalerweise im Knochenmark erfolgende Bildung von bestimmten weif3en Blut-
zellen, den » Granulozyten, betreffend

Ostrogen / Antidstrogen

Weibliches Geschlechtshormon, das Zellteilungs- und Wachstumseffekte an den weib-
lichen Geschlechtsorganen (z.B. Schleimhaut und Muskulatur der Gebarmutter, Brust-
driise) ausldst. Ostrogen wird in den Eierstécken, den Nebennieren und in geringem
Umfang im Fettgewebe gebildet. Antiostrogene sind Substanzen, die die Wirkung der
natiirlichen Ostrogene hemmen und im Rahmen einer Hormontherapie eingesetzt wer-
den kdnnen; » Hormon
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Osteoporose
Erkrankung des Skelettsystems, bei dem Knochensubstanz und -struktur verloren geht
bzw. vermindert wird; Folge ist eine erhdhte Anfélligkeit fiir Knochenbriiche

palliativ

Leitet sich ab von lat. pallium (der Mantel) bzw. von palliare (mit dem Mantel bedecken,
lindern). Die palliative Therapie ist besonders wichtig, wenn der Krebspatient nicht
mehr geheilt werden kann. Im medizinischen Bereich stehen eine intensive Schmerz-
therapie und die Linderung anderer krankheitsbedingter Symptome im Vordergrund.

parenteral
Unter Umgehung des Magen-Darm-Kanals

Prognose
Heilungsaussicht, Voraussicht auf den Krankheitsverlauf

Psychoonkologie

Lehre von den psychischen Auswirkungen von Krebserkrankungen; dabei geht es auch
um Krankheitshbewdltigung und Moglichkeiten der psychologischen und psychothera-
peutischen Unterstiitzung von Krebspatienten

Punktion
Mit einer Hohlnadel wird Korperfliissigkeit aus (Blut-) GefaRen, Kérperhohlraumen,
Hohlorganen oder » Tumoren entnommen

Radiotherapie
> Strahlentherapie

Remission

Das Nachlassen » chronischer Krankheitszeichen; eine Remission ist aber nicht zwin-
gend mit Heilung gleichzusetzen. Die klinische Terminologie unterscheidet dariiber hin-
aus zwischen Voll- und Teilremission (partielle Remission). Im ersten Fall sind samtliche
Krankheitszeichen verschwunden, Blutbild und Knochenmark weisen normale Werte
auf. Bei einer Teilremission sind diese Anzeichen lediglich verbessert.

Resistenz, resistent
Unempfindlichkeit gegeniiber einer Behandlung; z.B. von Tumorzellen gegen eine
» Chemotherapie

Rezidiv
»Rickfall” einer Krankheit, im engeren Sinn ihr Wiederauftreten nach einer erschei-
nungsfreien (symptomfreien) Periode

Sonographie
> Ultraschalluntersuchung

Stammzellen
Zellen, die sich zu verschiedenen Zelllinien des Kdrpers weiterentwickeln und die sich
durch Zellteilung standig selbst erneuern; » Blutstammzellen

Stammzelltransplantation

Bei der » Knochenmark- oder Stammzelltransplantation werden gesunde » Blutstamm-
zellen iibertragen. Es gibt die » allogene Transplantation und die » autologe Trans-
plantation. Lange Zeit war das Knochenmark die alleinige Quelle fiir Transplantate mit
blutbildenden » Stammzellen. Heute wird das Transplantat vor allem aus dem im Korper
zirkulierenden (peripheren) Blut gewonnen. Nach Gabe eines kérpereigenen Wachs-
tumsfaktors vermehren sich die Stammzellen und werden ins Blut ausgeschwemmt.
Anschlieend kdnnen die Stammzellen durch eine spezielle Zentrifuge aus dem Blut ge-
wonnen werden. Im Gegensatz zur Knochenmarkentnahme ist dadurch eine Entnahme
von Stammzellen ohne Narkose moglich.

stationdr
Im Krankenhaus

Sternalpunktion

Aus dem Brustbein werden mit einer speziellen Hohlnadel etwa ein bis zwei Milliliter
Knochenmarkfliissigkeit entnommen; wird nur noch dann durchgefiihrt, wenn die

» Beckenkammbiopsie nicht moglich ist.
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Strahlentherapie (Radiotherapie)

Behandlung mit ionisierenden Strahlen, die iiber ein spezielles Gerdt (meist Linearbe-
schleuniger) in einen genau festgelegten Bereich des Korpers eingebracht werden. So
sollen Tumorzellen zerstort werden. Die Bestrahlungsfelder werden vorab so geplant
und berechnet, dass die Dosis in der Zielregion ausreichend hoch ist und gleichzeitig
gesundes Gewebe bestmoglich geschont wird. Man unterscheidet die interne Strahlen-
therapie (Spickung | Afterloading-Verfahren mit radioaktiven Elementen) und die ex-
terne Strahlentherapie, bei der der Patient in bestimmten, genau festgelegten Korper-
regionen von auf3en bestrahlt wird

Symptom
Krankheitszeichen

Thrombozyten
Blutplattchen; kleinste Form der Blutkdrperchen; sie haben die Aufgabe, die Blutgerin-
nung aufrecht zu erhalten; » Blutbild

Thymus

Hinter dem Brustbein gelegene Driise; gehort zum lymphatischen System und ist Teil
des korpereigenen Abwehrsystems. Hier reifen bestimmte Immunzellen, die T-Lympho-
zyten heran; » Lymphozyten; » Leukozyten

Tumor

Allgemein jede umschriebene Schwellung (Geschwulst) von Kérpergewebe; im engeren
Sinne gutartige oder bosartige, unkontrolliert wachsende Zellwucherungen, die im ge-
samten Korper auftreten kdnnen

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Bildgebendes Verfahren, das mit Hilfe von Ultraschallwellen Organe und deren Aktion
und Bewegung (z.B. Herz oder Darm) verfolgen kann. Eine Strahlenbelastung tritt nicht
auf.

Zytokine
Botenstoffe, mit denen sich zum Beispiel die kdrpereigenen Abwehrzellen untereinan-
der verstandigen

Zyklus
Regelmafig wiederkehrender Ablauf

Zytostatikum (PL. Zytostatika)

Medikament, das das Wachstum von Tumorzellen hemmt, aber auch gesunde Zellen
in gewissem Ausmaf schadigen kann. Ziel ist dabei, die Zellteilung zu verhindern;
Zytostatika werden in einer » Chemotherapie eingesetzt
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QUELLENANGABEN

Zur Erstellung dieser Broschiire wurden die nachstehend aufgefiihrten Informations-
quellen herangezogen:

¢ Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe,
AWMF): S3-Leitlinie zur Diagnostik, Therapie und Nachsorge fiir Patienten mit einer
chronischen lymphatischen Leukdamie, Kurzversion 1.0, 2018, AWMF Register-
nummer: 018- 0320L, http://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/
chronische-lymphatische-leukaemie-cll/

¢ The treatment of chronic lymphatic leukemia
Autoren: von Tresckow J, Eichhorst B, Bahlo J, Hallek M, Dtsch Arztebl Int 2019;
116: 41-6. DOI: 10.3238/arztebl.2019.0041

Empfehlungen der folgenden Organisationen sind integriert
e www.kompetenznetz-leukaemie.de

e www.ebmt.org

e www.hematology.org

e www.dgho.de
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INFORMIEREN SIE SICH

Das folgende kostenlose Informationsmaterial konnen Sie bestellen.
EEE

Deutsche Krebshilfe Telefon: 0228 72990-0
Buschstr. 32 Telefax: 0228 72990-11
53113 Bonn E-Mail: bestellungen@krebshilfe.de

Informationen fiir Betroffene und Angehérige

Die blauen Ratgeber (ISSN 0946-4816)

_ o001 lhrKrebsrisiko - Sind Sie gefdhrdet? — 021 Hodgkin-Lymphom

__ 002 Brustkrebs __ 022 Multiples Myelom / Plasmozytom
__ 003 Krebs der Gebdrmutter __ 023 Chronische lymphatische Leukdmie
— 004 Krebs der Eierstocke —_ 024 Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
__ o005 Hautkrebs __ 040 Sozialleistungen bei Krebs

__ 006 Darmkrebs — 041 Krebsworterbuch

__ 007 Magenkrebs __ 042 Hilfen fiir Angehorige

—_ 008 Gehirntumoren __ o043 Patienten und Arzte als Partner

_ 009 Krebs der Schilddriise — 044 Dubistjung und hast Krebs

__ o010 Lungenkrebs _ 046 Erndhrung bei Krebs

__ o011 Krebs im Rachen und Kehlkopf __ 048 Bewegung und Sport bei Krebs

_ 012 Krebs im Mund-, Kiefer-, Gesichtsbereich _ 049 Kinderwunsch und Krebs

— 013 Krebs der Speiserdhre _ 050 Schmerzen bei Krebs

__ o014 Krebs der Bauchspeicheldriise _ os51  Fatigue — Chronische Miidigkeit bei Krebs
__ 015 Krebs der Leber und Gallenwege __ 053 Strahlentherapie

__ 016 Hodenkrebs __ o057 Palliativmedizin

__ o017 Prostatakrebs __ 060 Klinische Studien

__ 018 Blasenkrebs
__ o019 Nierenkrebs

Sonstiges
__ 080 Nachsorgekalender __ 101 INFONETZ KREBS -
— 100 Programm der Dr. Mildred Scheel Akademie lhre persénliche Beratung
— 140 Hilfein finanzieller Notlage -
Hartefonds der Deutschen Krebshilfe

Name:

Strafle:

PLZ | Ort:
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Gesundheits- / Patientenleitlinien

Gesundheitsleitlinien

__ 170 Prdvention von Hautkrebs 187  Fritherkennung von Prostatakrebs

Patientenleitlinien

__ 165 Krebs der Gallenwege und Gallenblase 183 Prostatakrebs | -

— 166 Follikuldres Lymphom Lokal begrenztes Prostatakarzinom

— 167 Analkrebs 184 Prostatakrebs Il -

__ 168 Peniskrebs Lokal fortgeschrittenes und metastasiertes

—_ 169 Multiples Myelom Prostatakarzinom

— 171 Plattenepithelkarzinom der Haut 185 Hodenkrebs
und Vorstufen 186 Metastasierter Brustkrebs

_ 172 Weichgewebesarkome bei Erwachsenen 189 Morbus Hodgkin

173 Gebdrmutterkdrperkrebs 190 Mundhdhlenkrebs

— 174 Supportive Therapie 191 Melanom

— 175 Psychoonkologie 192 Eierstockkrebs

__ 176 Speiserdhrenkrebs 270 Eierstockkrebs (arabisch)

_ 177 Nierenkrebs im frithen und lokal 271 Eierstockkrebs (tiirkisch)
fortgeschrittenen Stadium 193 Leberkrebs

— 178 Nierenkrebs im metastasierten Stadium 194 Darmkrebs im friihen Stadium

—_ 179 Blasenkrebs 195 Darmkrebs im fortgeschrittenen Stadium

__ 180 Gebdrmutterhalskrebs 196 Bauchspeicheldriisenkrebs

— 181 Chronische lymphatische Leukdmie 198 Palliativmedizin

— 182 Brustkrebs im frithen Stadium 199 Komplementdrmedizin

Informationen zur Krebsfriiherkennung

_ 425 Gebdrmutterhalskrebs erkennen 431 Informieren. Nachdenken. Entscheiden. -

__ 426 Brustkrebs erkennen Gesetzliche Krebsfriiherkennung

— 427 Hautkrebs erkennen 500 Fritherkennung auf einen Blick -

— 428 Prostatakrebs erkennen Ihre persdnliche Terminkarte

— 429 Darmkrebs erkennen

Name:

Strafle:

PLZ | Ort:
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Informationen zur Krebsprévention

Préventionsratgeber (ISSN 0948-6763)

— 401 Gesundheitim Blick - — 407
Gesund leben — Gesund bleiben

— 402 Gesunden Appetit! - — 408
Vielseitig essen — Gesund leben

— 403 Schritt fiir Schritt - — 410

Mehr Bewegung — Weniger Krebsrisiko
— 404 Richtig aufatmen -
Geschafft - Endlich Nichtraucher

Préventionsfaltblétter (ISSN 1613-4591)

— 411 Prozentrechnung - — 438
Weniger Alkohol - Mehr Gesundheit
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Wie alle Schriften der Deutschen Krebshilfe wird auch diese Broschiire von ausgewiese-
nen onkologischen Experten auf ihre inhaltliche Richtigkeit {iberpriift. Der Inhalt wird
regelmafig aktualisiert. Der Ratgeber richtet sich in erster Linie an medizinische Laien
und erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Er orientiert sich an den Qualitatsricht-
linien DISCERN und Check-In fiir Patienteninformationen, die Betroffenen als Entschei-
dungshilfe dienen sollen.

Die Deutsche Krebshilfe ist eine gemeinniitzige Organisation, die ihre Aktivitdten aus-
schlieBlich aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevélkerung finanziert. Of-
fentliche Mittel stehen ihr fiir ihre Arbeit nicht zur Verfiigung. In einer freiwilligen
Selbstverpflichtung hat sich die Deutsche Krebshilfe strenge Regeln auferlegt, die den
ordnungsgemafBen und wirtschaftlichen Umgang mit den ihr anvertrauten Spendengel-
dern sowie ethische Grundsatze bei der Spendenakquisition und der Annahme von
Spenden betreffen. Informationsmaterialien der Deutschen Krebshilfe sind neutral und
unabhdngig abgefasst.

Diese Druckschrift ist nicht zum Verkauf bestimmt. Nachdruck, Wiedergabe, Vervielfal-
tigung und Verbreitung (gleich welcher Art), auch von Teilen, bediirfen der schriftlichen
Genehmigung des Herausgebers. Alle Grafiken, Illustrationen und Bilder sind urheber-
rechtlich geschiitzt und diirfen nicht verwendet werden.

»Deutsche Krebshilfe“ ist eine eingetragene Marke (DPMA Nr. 396 39 375)

""8’("""""""""""'"""""""""""""""""""""""""""""""""'""""""""""""""""""""""""""'

Liebe Lesende,

mit dieser Broschiire méchten wir Sie informieren und

Ihre Fragen beantworten. Ihre Meinung ist uns wichtig!

Fiillen Sie dazu bitte den Bewertungsbogen aus und

lassen Sie uns die Antwortkarte zukommen (entweder
per Post an die genannte Adresse oder per E-Mail an

patienteninformation@krebshilfe.de). Teilen Sie uns

auch gerne mit, ob die Informationen fiir Sie relevant

waren oder ob lhnen Inhalte gefehlt haben.

Ihr Feedback wird von uns in anonymisierter Form fiir

statistische Auswertungen genutzt. Vielen Dank fiir

lhre Unterstiitzung!

Deutsche Krebshilfe Kannten Sie die Deutsche Krebshilfe bereits?

Buschstrafle 32

O Nein

QO Ja

53113 Bonn

Beruf:

Geschlecht:

Alter:
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Kampf gegen den Krebs

IS Zu einer

.

Forderkre

unverzichtbar ist: Durch-

haltevermdgen, Planungs-

sicherheit und finanzieller

Riickhalt.
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Krebs!

AN

Schon mit einer monatlichen

Spende ab 5 Euro

Krebsbekdampfung auf allen Gebieten
e Ermoglichen Sie zuverldssig wichtige

e Unterstiitzen Sie dauerhaft die

Fortschritte in der Krebsforschung
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jetzt von Herzen.

Pravention und Fritherkennung von Krebs

e Fordern Sie nachhaltig unsere Aktivitaten zur
der Deutschen Krebshilfe“, in dem wir tiber die Wirkung lhrer

tungen des Forderkreises und der Deutschen Krebshilfe ein-
geladen. AuBerdem erhalten Sie 4 x jahrlich das ,,Magazin
Spenden berichten.

Als Forderer / Forderin werden Sie regelmédBig zu Veranstal-

Fiir lhr Engagement bedanken wir uns schon

86.12005
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HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

Unter diesem Motto setzt sich die Deutsche Krebshilfe fiir die Be-
lange krebskranker Menschen ein. Gegriindet wurde die gemein-
niitzige Organisation am 25. September 1974. lhr Ziel ist es, die

Krebskrankheiten in all ihren Erscheinungsformen zu bekdampfen.
Die Deutsche Krebshilfe finanziert ihre Aktivitdaten ausschlie3lich
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aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevilkerung. Sie
erhdlt keine 6ffentlichen Mittel.
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¢ Information und Aufkldrung {iber Krebskrankheiten sowie die Moglichkeiten
der Krebsvorbeugung und -frilherkennung

e Verbesserungen in der Krebsdiagnostik

e Weiterentwicklungen in der Krebstherapie

e Finanzierung von Krebsforschungsprojekten / -programmen

e Bekdmpfung der Krebskrankheiten im Kindesalter

e Forderung der medizinischen Krebsnachsorge, der psychosozialen Betreuung
einschlieBlich der Krebs-Selbsthilfe

e Hilfestellung, Beratung und Unterstiitzung in individuellen Notfallen
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Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da.

Deutsche Krebshilfe Telefon: 0228 72990-0
Buschstr. 32 E-Mail:  deutsche@krebshilfe.de
53113 Bonn Internet: www.krebshilfe.de

INFONETZ
KREBS

WISSEN SCHAFFT MUT Ihre personliche O 8 O O

Beratung

MobisFr8-17Uhr | 80708877

@ kostenfrei
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