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VORWORT

Liebe Leserin, lieber Leser,

Hodgkin Lymphom. Eine Diagnose, die Angst macht. 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 benétigen.

Jedes Jahr erkranken in der Bundesrepublik Deutschland nach
Schétzungen des Robert Koch-Instituts Berlin etwa 2.400 Men-
schen — hdufig bereits in jungen Jahren — neu an einem Hodgkin
Lymphom. Diese Erkrankung des lymphatischen Systems ist
somit eine eher seltene Krebsart.

Die vorliegende Broschiire soll Thnen zundchst einige grundle-
gende Informationen {iber das lymphatische System geben und
dariiber, welche Aufgaben es hat. AnschlieBend beschreiben wir
Risiken, die die Entstehung eines Hodgkin Lymphoms férdern
konnen. Dann erldutern wir, welche Moglichkeiten es gibt, diese
Erkrankung friihzeitig zu erkennen, und welchen Beitrag Sie
selbst dazu leisten kdnnen.

Besteht bei lhnen der Verdacht, dass Sie an einem Hodgkin
Lymphom erkrankt sind, mochten wir Sie im medizinischen Teil
ausfiihrlich dariiber informieren, was Sie bei der Diagnostik er-
wartet, welche Behandlungsmaglichkeiten es gibt und wie die
Nachsorge aussieht. Abschliefend erldautern wir, wie und wofiir
Sie bei Bedarf konkrete Hilfe durch die Deutsche Krebshilfe be-
kommen kénnen.

Der Ratgeber ist entstanden in enger Zusammenarbeit mit der
Deutschen Hodgkin Studiengruppe (German Hodgkin Study
Group, GHSG), die sich seit tiber 35 Jahren damit befasst, die
Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Hodgkin Lymphoms

zu verbessern. Wertvolle Anregungen haben wir auch von der
Deutschen Leukdamie- & Lymphombhilfe, dem Bundesverband der
Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen
mit Leukdmien und Lymphomen, erhalten.

Diese Broschiire kann und darf das Gesprach mit lhrem Arzt nicht
ersetzen. Wir moéchten lhnen dafiir (erste) Informationen vermit-
teln, so dass Sie ihm gezielte Fragen iiber lhre Erkrankung und
zu Ihrer Behandlung stellen kénnen. Das Leben verdndert sich
bei einer Krebserkrankung. Nicht nur der Kérper ist krank, auch
die Seele kann aus dem Gleichgewicht geraten: Angste, Hilflo-
sigkeit, das Gefiihl von Ohnmacht machen sich dann breit und
verdréngen Sicherheit und Vertrauen. Doch lhre Angste und Be-
fiirchtungen kénnen abnehmen, wenn Sie wissen, was mit lhnen
geschieht. Helfen Sie mit, Ihre Krankheit aktiv zu bekampfen!

Wir hoffen, dass wir Sie mit diesem Ratgeber dabei unterstiit-
zen kénnen, das Leben mit lhrer Erkrankung zu bewdltigen, und
wiinschen Ihnen alles Gute. Dariiber hinaus helfen Ihnen die Mit-
arbeiter der Deutschen Krebshilfe auch gerne personlich weiter.
Wenn Sie Fragen haben, rufen Sie uns an!

lhre
Deutsche Krebshilfe und
Deutsche Krebsgesellschaft
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EINLEITUNG

Das Hodgkin Lymphom ist eine bosartige Erkrankung des Lymph-

systems. Sie ist benannt nach dem englischen Arzt Sir Thomas

Hodgkin, der die Krankheit erstmals im Jahr 1832 beschrieb. Wie

ist das Lymphsyst
Aufgaben hat es?

em aufgebaut? Wie funktioniert es und welche

Das Lymphsystem ist ein wesentlicher Bestandteil der Immun-
abwebhr. Es setzt sich aus den LymphgefdBen und den lympha-
tischen Organen zusammen. Dazu gehoren die Lymphknoten,
die Milz, der Thymus und die Mandeln. Hauptbestandteil des
lymphatischen Systems ist die Lymphfliissigkeit: Sie enthalt
Immunzellen, also bestimmte weif3e Blutkdrperchen (Lympho-
zyten). Die Lymphgefafie durchziehen den ganzen Kérper und
transportieren Zelltriimmer und Fremdkorper wie Viren und Bak-
terien zu den Lymphknoten. An diesen Kreuzungen vereinigen
sich die Lymphbahnen. Die Lymphknoten dienen als ,,Klarwerke*
des Korpers: Hier werden die schadlichen Stoffe herausgefiltert
und zerstort.

Das Hodgkin Lymphom beginnt meist in einem einzigen Lymph-
knoten und breitet sich von dort iiber die Lymphgefafie im Kdérper
aus. Die Erkrankung entsteht durch genetische Verdnderungen

in den weif3en Blutkorperchen. Die abnormen Zellen wachsen
und vermehren sich unkontrolliert und sterben nicht ab. Auf-
grund dessen schwellen die betroffenen Lymphknoten an - ein
typisches Symptom des Hodgkin Lymphoms. Da die funktionie-
renden weien Blutkdrperchen zunehmend verdrangt werden, ist
die Immunabwehr geschwacht: Der Betroffene wird anfallig fiir
Krankheitserreger.

Lymphknotenstationen
des Korpers

Lymphknoten

Milz

Becken

Lymphbahnen
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HODGKIN LYMPHOME - WARUM
ENTSTEHEN SIE?

»Krebs“ ist der Uberbegriff fiir bésartige Neubildungen, die aus ver-

anderten Zellverbdnden entstehen. Die Veranderungen betreffen die
Erbmasse dieser Zellen und fiihren dazu, dass sie sich unkontrolliert
vermehren und nicht absterben. Die Ursachen fiir die Entstehung der
Hodgkin Lymphome sind bislang noch weitgehend ungeklart.

Jedes Jahr erkranken in Deutschland statistisch gesehen 3,6 von
100.000 Mdnnern und 2,7 von 100.000 Frauen an einem Hodgkin
Lymphom. Mit 2.600 Neuerkrankungen insgesamt ist es damit
eine der selteneren Krebserkrankungen. Das mittlere Erkran-
kungsalter fiir Hodgkin Lymphome liegt fiir Manner bei 49, fiir
Frauen bei 45 Jahren.

Mit Hilfe molekularbiologischer Techniken haben Wissenschaft-
ler inzwischen herausgefunden, dass der Tumor aus einer ent-
arteten lymphatischen Zelle, dem B-Lymphozyten, entsteht.
Weitere Forschungsprojekte — zum Teil durch die Deutsche
Krebshilfe gefordert — beschéftigen sich damit, diese Zusam-
menhadnge weiter aufzukldren. Welche genaue Rolle das Epstein-
Barr-Virus, der Erreger des Pfeifferschen Driisenfiebers (Mono-
nucleose), bei der Erkrankung spielt, steht noch nicht fest.

Interessant sind Ergebnisse amerikanischer Untersuchungen: Sie
ergaben, dass Mitglieder 6konomisch besser gestellter Schich-
ten hdufiger erkranken; allerdings haben sie auch giinstigere
Heilungschancen.

DER KORPER SENDET ALARMSIGNALE

Zu Beginn einer Erkrankung an einem Hodgkin Lymphom sind die
Beschwerden so allgemein und uncharakteristisch, dass sie auch eine
ganz andere Ursache haben konnen. Deshalb ist es wichtig, dass Sie
bei bestimmten Symptomen friihzeitig zu lhrem Arzt gehen. Er kann
untersuchen, woran es liegt — und die nachsten Schritte einleiten.

Die meisten Betroffenen, die an einem Hodgkin Lymphom er-
kranken, stellen als erstes Krankheitssymptom vergréfierte
Lymphknoten fest. Sie konnen sich an verschiedenen Stellen im
Kdrper bemerkbar machen.

Typische Erstlokalisation verdnderter Lymphknoten

¢ Im Halsbereich 60 Prozent
e Im Brustbereich 30 Prozent
e InderAchselhdhle 20 Prozent
¢ InderLeistengegend 15 Prozent
e Im Bauchbereich 15 Prozent

(Mehrfachnennungen waren moglich, daher ergibt die Gesamt-
summe 140 Prozent)

Geschwollene Die geschwollenen Lymphknoten sind meistens nicht schmerz-
Lymphknoten nicht  haft und von fester ,,gummiartiger” Beschaffenheit. Der grofite
schmerzhaft Teil der Betroffenen geht wegen dieser Symptome zum Arzt.

Liegt der vergrofRerte Lymphknoten hinter dem Brustbein, kén-
nen andauernder Husten oder Luftnot ohne erkennbaren Grund
auftreten. Sehr selten bemerkt der Betroffene in bestimmten
Lymphknotenbereichen einen sogenannten ,,Alkoholschmerz®,
der allerdings nur unmittelbar nach dem Konsum von Alkohol
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B-Symptome

» Patientenleitlinie
Hodgkin
Lymphom

auftritt. Bei etwa einem Drittel der Neuerkrankungen liegen zu-
satzlich unspezifische Allgemeinsymptome vor.

Folgende Symptome konnen auftreten

e Unerklartes, anhaltendes und in periodischen Abstanden auf-
tretendes Fieber; Hohepunkt meistens am spaten Nachmittag

e Unerklarter Gewichtsverlust von mehr als zehn Prozent des
Korpergewichts in den letzten sechs Monaten

e Starker Nachtschweif3

e Allgemeiner Leistungsabfall und Schwachegefiihl

e Starker Juckreiz

Fieber, Gewichtsverlust und / oder Nachtschweif} werden auch
als sogenannte B-Symptome bezeichnet. Das Vorliegen oder
Fehlen von B-Symptomen kann Auswirkungen auf die spatere
Stadieneinteilung in friihe, mittlere und fortgeschrittene Erkran-
kung haben (vergleiche Seite 29).

Alle diese Beschwerden kénnen auch eine vollkommen harmlose
Ursache haben, aber diese Gewissheit kann Ihnen nur eine Un-
tersuchung beim Arzt geben.

Schieben Sie aus Angst vor der eventuellen Diagnose Krebs den
Arztbesuch keinesfalls vor sich her!

Ausfiihrliche Informationen zur Diagnostik und Therapie finden
Sie auch in der Patientenleitlinie Hodgkin Lymphom. Sie kénnen
diese online unter www.krebshilfe.de/wir-informieren/material-
fuer-betroffene/patientenleitlinien.html lesen oder bei der Deut-
schen Krebshilfe bestellen (Adresse Seite 80).

Hodgkin Lymphom 11

UNTERSUCHUNGEN BEI VERDACHT
(DIAGNOSTIK)

Viele Menschen haben Angst, in eine medizinische ,,Miihle*“ zu geraten,
wenn sie den Verdacht haben, dass sie an Krebs erkrankt sein konnten.
Deshalb schieben sie den Besuch beim Arzt immer weiter hinaus. So
verstandlich diese Angst auch ist: Es ist wichtig, dass Sie moglichst
bald zum Arzt gehen. Denn je friiher ein Tumor erkannt und behandelt
wird, desto besser sind die Heilungs- und Uberlebenschancen.

Die Untersuchungen sollen folgende Fragen kldren

. Haben Sie wirklich eine bosartige Erkrankung?

. Welche Krebsart ist es genau?

. Wo sitzt der Tumor?

. Wie ist Ihr Allgemeinzustand?

. Wie weit ist die Erkrankung fortgeschritten?

. Welche Lymphknoten sind befallen?

Mit welcher Behandlung kann fiir Sie der beste Erfolg
erreicht werden?

8. Welche Behandlung kann lhnen zugemutet werden?

NV NWN R

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

Dabei haben alle diagnostischen Schritte zwei Ziele: Sie sollen
den Verdacht, dass Sie an Krebs erkrankt sind, bestatigen oder
ausrdaumen. Wenn sich der Verdacht bestatigt, miissen lhre be-
handelnden Arzte ganz genau feststellen, wo der Tumor sitzt,
wie groB er ist und aus welcher Art von Zellen er besteht.
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Vertrauensvolles
Patienten-Arzt-
Verhiltnis

lhr Arzt wird Ihnen erklaren, welche Untersuchungen notwendig
sind, um die Diagnose zu sichern. Meist wird es mehrere Tage
oder sogar Wochen dauern, bis alle Untersuchungen abgeschlos-
sen sind. Werden Sie dabei nicht ungeduldig, denn je griindlicher
Sie untersucht werden, desto genauer kann die weitere Behand-
lung auf Sie zugeschnitten werden. Auf den folgenden Seiten
beschreiben wir die gdngigsten Untersuchungsverfahren und
erklaren ihre Bedeutung.

Sind die Untersuchungen beendet und alle Ergebnisse liegen vor,
muss entschieden werden, wie es weitergeht. lhr Arzt wird lhnen
genau erkldren, welche Behandlungsmoglichkeiten es gibt, wie
sich die Behandlung auf Ihr Leben auswirkt und mit welchen Ne-
benwirkungen Sie rechnen miissen. Die endgiiltige Entscheidung
iber Ihre Behandlung werden Sie gemeinsam mit den behan-
delnden Arzten treffen. Dabei ist es von Anfang an wichtig, dass
sich ein vertrauensvolles Patienten-Arzt-Verhdltnis entwickelt.

Vielleicht méchten Sie aber auch, dass ein anderer Arzt die vor-
geschlagene Behandlung bestdtigt: Dann scheuen Sie sich nicht,
eine zweite Meinung bei einem anderen Facharzt einzuholen.

Ihre Krankengeschichte (Anamnese)

In einem ausfiihrlichen Gesprach wird der Arzt sich mit Ihnen
iiber Ihre aktuellen Beschwerden und deren Dauer, iiber Vor- und
Begleiterkrankungen und eventuelle Risikofaktoren unterhalten.
Sehr wichtig ist auch, dass Sie Ihrem Arzt alle Medikamente
nennen, die Sie einnehmen, auch erganzende Mittel, die lhnen
kein Arzt verordnet hat (zum Beispiel Johanniskraut oder Ginkgo-
prdparate und griiner Tee). Auch diese Substanzen kénnen
Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen mit anderen Medika-
menten verursachen.

Hodgkin Lymphom 13

Am besten machen Sie sich vor dem Arztbesuch schon ein paar
Notizen, damit Sie in dem Gesprdch auch an alles denken.

Schildern Sie Ihrem Arzt all Ihre Beschwerden und Vorerkrankun-
gen. Selbst Einzelheiten, die Thnen unwichtig erscheinen, kén-
nen fiir lhren Arzt wichtig sein. Dazu gehdren auch Informationen
dariiber, ob Sie vielleicht in lnrem Beruf Faktoren ausgesetzt
sind, die das Krebsrisiko erh6hen kdnnen. Der Arzt wird Sie aber
auch nach bestimmten Dingen fragen und sich so ein umfassen-
des Bild machen.

Wenn sich bei lhnen typische Symptome zeigen und der Verdacht
besteht, dass Sie ein Lymphom haben, sollte Ihr Arzt sehr schnell
weitere Untersuchungen veranlassen, damit nicht wertvolle Zeit
verloren geht.

Korperliche Untersuchung

Nachdem der Arzt lhre Krankheitsgeschichte aufgenommen hat,
wird er Sie griindlich korperlich untersuchen. Alle dabei ermittel-
ten Informationen sollen dem Arzt helfen, die richtige Diagnose
zu stellen. Besteht der Verdacht, dass Sie ein Lymphom haben
konnten, wird er besonders auf die Lymphknotenstationen ach-
ten und darauf, ob sie tastbar vergréfiert sind. Er wird auch Leber
und Milz griindlich abtasten, da diese Organe h&ufig (mit)be-
fallen und dann vergrofiert sind (Hepato-/Splenomegalie). Fer-
ner wird er Lunge und Herz abhoren und Ihre Kérpertemperatur,
lhren Puls und lhren Blutdruck messen.
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Entnahme von Lymphknoten (Biopsie)

Bei der Lymphknotenentnahme wird der groite Lymphknoten ei-
ner Lymphknotengruppe, die am einfachsten zugdnglich ist, ent-
fernt, zum Beispiel im Hals-, Leisten- oder Schliisselbeinbereich.
Diese Eingriffe erfordern nur in Ausnahmefallen einen mehrta-
gigen stationdren Aufenthalt. Einfache Lymphknotenentnahmen
sind auch ambulant durchfiihrbar.

Die Gewebeprobe ist unbedingt erforderlich, denn die endgiiltige
Diagnose kann nur durch eine feingewebliche Untersuchung des
Lymphknotens erfolgen. Ein weiteres Ziel der Lymphknotenent-
nahme ist die Bestimmung der feingeweblichen (histologischen)
Untergruppe.

Knochenmarkpunktion

Mit einer Stanze wird in 6rtlicher (lokaler) Betaubung Knochen-
mark aus dem Beckenkamm entnommen. Das Knochenmark

wird nach der Entnahme mikroskopisch untersucht, um darin
moglicherweise vorhandene Krebszellen festzustellen. Diese
Untersuchung ist in vielen Fallen notwendig, da das Ergebnis Ein-
fluss auf die Festlegung des Stadiums der Erkrankung hat (siehe
auch Seite 29). Sollte zur Abklarung bereits eine Positronen-
emissionstomographie (PET) durchgefiihrt worden sein, bei der
sich gezeigt hat, dass das Knochenmark nicht befallen ist, kann
auf eine Biopsie verzichtet werden.

Vorher Kontrast-
mittel trinken

Hodgkin Lymphom 15

Rontgenaufnahmen

Rontgenaufnahmen des Brustkorbes (Thorax) werden von vorn
und von der Seite gemacht. Auf den Aufnahmen sucht der Arzt vor
allem danach, ob hinter dem Brustbein méglicherweise eine Ge-
schwulst verborgen ist (Mediastinaltumor). Diesem kommt inso-
fern mehr Bedeutung zu, weil er ab einer bestimmten GréB3e (ein
Drittel des Brustkorbdurchmessers oder mehr) Einfluss auf die
Stadieneinteilung der Erkrankung und damit die Behandlung hat.

Computertomographie (CT)

Die Computertomographie ist ein Verfahren, mit dem Schnittbil-
der von allen Kérperregionen hergestellt werden kénnen. Anders
als das normale Rontgenbild zeigen sie den Kérper im Quer-
schnitt. VergréBerte Lymphknoten und befallene Organe (zum
Beispiel Leber, Lunge) konnen durch die Computertomographie
genau dargestellt und vermessen werden.

Bevor eine Computertomographie durchgefiihrt werden kann,

erhdlt der Patient Kontrastmittel. Das Gerat selbst besteht aus
einer Art R6hre mit einer von auf3en verstellbaren Liege, in die

der Betroffene Stiick fiir Stiick geschoben wird. Der Computer-
tomograph nimmt von ihm ,,scheibenweise” Bilder auf.

Wiéhrend der Untersuchung lduft noch ein weiteres Kontrast-
mittel per Infusion tiber eine Vene in den Kdrper. Dies ist wichtig
fiir die Bildscharfe. Die Untersuchung ist vollig schmerzlos und
mit relativ geringer Strahlenbelastung verbunden.

Alternativ und ergédnzend zu dieser Untersuchung hat sich die
Kernspintomographie entwickelt. Die Kernspintomographie,
auch Magnetresonanztomographie (MRT) genannt, arbeitet mit
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Magnetfeldern und setzt den Betroffenen somit keiner Strahlen-
belastung aus. Das Verfahren ermdglicht eine sehr hohe Auf-
l6sung und die Darstellung kleiner kérperlicher Strukturen.

Auch diese Untersuchung ist nicht schmerzhaft und belastet Sie
nicht mit Strahlen. Allerdings ,,fahren” Sie bei dieser Untersu-
chung langsam in einen relativ engen Tunnel; manche Menschen
empfinden das als beklemmend. Weil starke Magnetfelder er-
zeugt werden, diirfen Sie keine Metallgegenstdande mit in den
Untersuchungsraum nehmen. Bei Menschen mit Herzschritt-
machern oder Metallimplantaten (zum Beispiel kiinstlichen
Hiiftgelenken) kann die Kernspintomographie nur im Einzelfall
erfolgen. Die MRT wird in besonderen Situationen erganzend zur
CT-Untersuchung eingesetzt oder falls eine CT-Untersuchung
nicht moglich ist (zum Beispiel wahrend der Schwangerschaft).

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Mit der Ultraschalltechnik kann der Arzt zum Beispiel in Ihren
Bauch (Abdomen) hineinsehen und innere Organe wie Leber,
Nieren, Nebennieren, Milz und Lymphknoten betrachten. Man-
che Veranderungen, die er auf dem Bildschirm erkennen kann,
kdnnen darauf hinweisen, dass Sie an einem Hodgkin Lymphom

erkrankt sind. Das Verfahren wird haufig auch zur ersten Gréf3en-

abschdtzung von Lymphknoten am Hals oder in der Achselhhle
eingesetzt. Zusatzlich ldsst sie sich als wenig aufwandige Me-
thode gut zur Kontrolle wéhrend der Therapie einsetzen.

Bei der Untersuchung liegen Sie entspannt auf dem Riicken, wah-

rend der Arzt mit einer Ultraschallsonde den Bauch beziehungs-
weise den Hals abfdhrt und die Organe auf dem Bildschirm des
Ultraschallgerdtes beurteilt.

Schmerzfrei und
ohne Strahlen-
belastung

Hodgkin Lymphom 17

Die Ultraschalluntersuchung hat den Vorteil, dass sie voll-
kommen risikolos und schmerzfrei ist und Sie nicht mit Strah-
len belastet.

Skelettszintigraphie

Die Szintigraphie ist ein nuklearmedizinisches Verfahren, bei
dem ein radioaktiv markierter Stoff als sogenannter ,,Tracer*
(engl. trace = Spur) iiber die Vene verabreicht wird. Die Wahl des
»lracers“ist vom zu untersuchenden Organ abhédngig. Nach An-
reicherung des ,,Tracers* im Zielorgan kann dieses aufgrund der
radioaktiven Markierung mit einer speziellen Kamera sichtbar
gemacht werden. Je besser das untersuchte Gewebe durchblutet
ist (gute Blutversorgung zum Beispiel bei Tumoren und Entziin-
dungen) und je mehr ,,Tracer“ sich dadurch anreichern kdnnen,
desto stdrker ist das von der Kamera erfasste Signal.

In der Lymphomdiagnostik wird die Skelettszintigraphie nur
noch in wenigen speziellen Situationen angewendet. In den
meisten Fallen kommen heute andere Verfahren, wie zum Bei-
spiel die Positronenemissionstomographie (PET), zum Einsatz.

Positronenemissionstomographie (PET)

Auch bei der Positronenemissionstomographie (PET) werden
Schnittbilder hergestellt. Allerdings zeigen sie nicht einzelne
Organe, sondern machen den Stoffwechsel von verschiedenen
Geweben des Korpers sichtbar. Auch dazu wird ein ,,Tracer® ver-
wendet: ein Zucker, der mit sehr gering radioaktivem Fluor mar-
kiert ist und dem Betroffenen durch eine Spritze in die Vene ver-
abreicht wird. Der Kérper setzt diesen markierten Zucker fast ge-
nauso um wie normalen Zucker. Mit einer speziellen PET-Kamera
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Keine Standard-
untersuchung

kann man den Verbrauch von auBen sichtbar machen: Zellen mit
einem hohen Zuckerumsatz geben ein starkes Signal, bei Zellen
mit einem geringen Umsatz fallt dieses Signal nur schwach aus.

Zellen mit einem starken Stoffwechsel, wie ihn zum Beispiel
Tumorzellen haben, ,verbrauchen* meist viel Zucker und heben
sich dementsprechend auf dem PET-Schnittbild deutlich hervor.

Dadurch ist es moglich, Tumorgewebe besser von gesundem
Gewebe zu unterscheiden. Die PET kann an verschiedenen Stel-
len der Behandlung eingesetzt werden: bei der anfanglichen
Stadieneinteilung, wahrend der Chemotherapie (Therapiemoni-
toring), nach Abschluss der Chemotherapie (Therapiekontrolle)
oder bei begriindetem Rezidivverdacht. Klinische Studien haben
gezeigt, dass die PET im Therapiemonitoring und in der Therapie-
kontrolle prognostischen Wert hat. Derzeit untersuchen klinische
Studien, inwieweit das Therapiemonitoring mittels PET die Mog-
lichkeit bietet, die Chemotherapie und / oder die Radiotherapie
zu verringern oder zu verstarken (,,Individualisierung der Be-
handlung®). Viele wissenschaftliche Fachgesellschaften spre-
chen mittlerweile der PET eine wichtige Rolle bei der Lymphom-
diagnostik und -behandlung zu. lhr Arzt wird mit Ihnen kldren, ob
diese Untersuchung in Ihrem Fall durchgefiihrt werden soll.

Leberpunktion

Moglicherweise vorhandene Krebszellen in der Leber kénnen mit
Hilfe einer Leberpunktion aufgespiirt werden. Dabei entnimmt
der Arzt in ortlicher Betdubung und unter Ultraschallkontrolle mit
einer langen Nadel durch die Bauchdecke der rechten Bauchseite
eine Gewebeprobe aus der Leber. Um eventuell auftretende Nach-
blutungen rechtzeitig zu erkennen, muss der Patient nach der
Punktion mehrere Stunden unter drztlicher Beobachtung bleiben.
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Diese Punktion wird heutzutage nur noch duflerst selten durch-
gefiihrt. Sie gehort nicht mehr zu den Standarduntersuchungen
zur Abschatzung der Tumorausbreitung.

Laboruntersuchungen

lhr Blut ist eine wichtige ,,Informationsquelle“: Es gibt zum Bei-
spiel Auskunft {iber Ihren Allgemeinzustand und tber die Funkti-
on einzelner Organe wie Nieren und Leber. Unter anderem wird in
diesem Zusammenhang Blut entnommen, um Blutsenkung und
Blutbild erstellen zu kénnen. Die Blutsenkung bei Hodgkin-Pati-
enten kann, muss aber nicht erh6ht ausfallen. Ferner wird eine
Untersuchung des Blutes auf Virusinfektionen wie zum Beispiel
HIV, Hepatitis B und Hepatitis C durchgefiihrt. Die Ergebnisse
helfen abzuschéatzen, ob ein Betroffener eine Chemo- und / oder
Strahlentherapie ohne erhéhtes Risiko erhalten kann.
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DIAGNOSE HODGKIN LYMPHOM -
WIE GEHT ES WEITER?

Sie haben inzwischen einige Untersuchungen hinter sich, und der Ver-

dacht auf ein Hodgkin Lymphom hat sich bestatigt. In einer Klinik, die

auf die Behandlung dieser Krebserkrankung spezialisiert ist, arbeitet

ein ganzer Stab von Spezialisten eng zusammen, damit Sie bestmog-

lich behandelt werden.

Spezialisten
arbeiten
zusammen

Wenn die linke Hand nicht weif3, was die rechte tut, kommt meis-
tens nichts Gutes dabei heraus. Genauso ist es, wenn mehrere
Arzte und Therapeuten einen Kranken behandeln und einer nichts
vom anderen weif3. Die Klinik, an die lhr Arzt Sie liberwiesen hat,
sollte auf die Diagnostik und Behandlung Ihrer Krebserkrankung
spezialisiert sein. Sie kdnnen lhren Arzt aber dennoch fragen, ob
die Klinik wirklich qualifiziert ist, lhre Erkrankung zu behandeln.

In der ersten Behandlungsphase werden Sie von einer ganzen
Reihe von Arzten betreut, denn bei einer Krebserkrankung miis-
sen verschiedene Spezialisten Hand in Hand zusammenarbeiten.
Dazu kommen das Pflegepersonal, Psychologen, Sozialarbeiter
oder Seelsorger. Nicht zuletzt werden Ihnen lhre Familie und Ihr
Freundeskreis helfend und unterstiitzend zur Seite stehen.

Am besten suchen Sie sich aus dem Kreis der Arzte einen her-
aus, zu dem Sie das meiste Vertrauen haben und mit dem Sie
alles, was Sie bewegt und belastet, besprechen kénnen. Dazu
gehoren auch die Entscheidungen iiber die verschiedenen
Behandlungsschritte.

Fragen Sie nach,
bis Sie alles ver-
standen haben

Patientenrechte-
gesetz

Die Regelungen
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Lassen Sie sich die einzelnen Behandlungsschritte genau erkla-
ren und fragen Sie auch, ob es andere Moglichkeiten dazu gibt.
Wenn Sie etwas nicht verstanden haben, fragen Sie nach, bis
Ihnen alles klar ist. Alle an der Behandlung beteiligten Arzte wer-
den dann gemeinsam mit hnen die fiir Sie am besten geeignete
Behandlungsstrategie festsetzen. Sollten Sie Zweifel haben oder
eine Bestatigung suchen, holen Sie von einem anderen Arzt oder
in einer anderen Klinik eine zweite Meinung ein.

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 schlieffen einen Behandlungsvertrag;
alle dazugehorenden Rechte und Pflichten sind im Biirgerlichen
Gesetzbuch (BGB) verankert.

Niedergelassene Arzte und Krankenhausirzte miissen ihre
Patienten tiber alle erforderlichen Untersuchungen, iiber Diag-
nose und Behandlung verstandlich und umfassend informieren;
ein personliches Gesprdch muss rechtzeitig gefiihrt werden. Bei
Zweifeln oder Unsicherheiten hat jeder Patient unter bestimmten
Voraussetzungen das Recht, von einem anderen Arzt eine zweite
Meinung einzuholen. Fragen Sie bei Ihrer Krankenkasse, ob sie
diese Leistung iibernimmt.

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“ Behandlungs-
fehler unterlaufen, muss der Arzt darlegen, dass und warum sei-
ne Therapie richtig war. Bei nicht ,,groben“ Behandlungsfehlern
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muss allerdings nach wie vor der Betroffene nachweisen, dass
ein solcher Fehler vorliegt. Arzte sind verpflichtet, im Bedarfsfall
die Patientenakte offenzulegen. Bei Verdacht auf einen Behand-
lungsfehler sind die Krankenkassen verpflichtet, ihre Versicher-
ten zu unterstiitzen, zum Beispiel in Form von Gutachten.

Uber Leistungen, fiir die bei der Kassenkasse ein Antrag gestellt
werden muss (zum Beispiel fiir bestimmte Hilfs- oder Heilmittel),
hat die Krankenkasse innerhalb von drei Wochen zu entschei-
den. Wird ein medizinisches Gutachten bendatigt, verlangert sich
diese Frist auf fiinf Wochen. Nach Ablauf dieser Frist gilt der An-
trag als genehmigt.

> Ratgeber
lhre Rechte als Patient — so sehen sie aus Patienten und
Arzte als Partner
Sie haben e Aufklarung und Beratung
Anspruch auf ¢ Eine zweite drztliche Meinung (second opinion)

e Angemessene und qualifizierte Versorgung

e Selbstbestimmung

e Vertraulichkeit

® Freie Arztwahl

e Einsichtin lIhre Patientenakte

¢ 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 und www.patienten-
rechte-gesetz.de/.

Sprechen Sie mit lhrem Arzt auch dariiber, wie sich die einzelnen
Therapiemdglichkeiten auf Ihre Lebensqualitdt auswirken, also
auf lhren kdrperlichen Zustand und lhr seelisches Wohlbefinden.

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

Wenn sich Ihr Arzt nicht genug Zeit fiir Sie nimmt, fragen Sie ihn,
wann Sie ein ausfiihrlicheres Gesprdch mit ihm fiihren kénnen.
Oft ist dies moglich, wenn der Termin zu einer anderen Uhrzeit
stattfindet, etwa am Ende der Praxiszeit.

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-
adresse Seite 80).

Kinderwunsch bei Hodgkin Lymphom

Die verschiedenen Behandlungsformen, die bei Krebs zum Ein-
satz kommen, sind zum Teil sehr aggressiv und hinterlassen ihre
Spuren: Strahlen und Medikamente schéddigen die Krebszellen,
sie kdnnen aber auch gesunde Zellen angreifen.

Durch die Therapie kdnnen auch die Organe und Zellen in Mitlei-
denschaft gezogen werden, die eine Frau bendtigt, um schwan-
ger zu werden und ein Kind austragen zu kénnen. Bei Mannern
kann die Fahigkeit, ein Kind zu zeugen, beeintrachtigt werden.

Im ungiinstigsten Fall kann es dann sein, dass Sie nach der The-
rapie auf natiirlichem Wege keine Kinder mehr bekommen bezie-
hungsweise zeugen kdonnen.


http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
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Internetadresse

Medikamente
greifen auch
Keimzellen an

Bei Frauen

Besonders fiir jlingere Menschen, die an einem Hodgkin Lym-
phom erkrankt sind, wird sich also die Frage stellen, ob und in-
wieweit die Erkrankung beziehungsweise deren Behandlung die
spdtere Familienplanung beeinflussen kann.

Bei Mdnnern

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

Wenn Sie spadter Kinder haben méchten, fragen Sie lhren Arzt,
ob lhre Krebsbehandlung sich darauf auswirken wird, dass Sie
spdter noch Nachwuchs bekommen beziehungsweise zeugen
kénnen. Wenn lhr Arzt lhnen keine zuverlassige Auskunft geben
kann, fragen Sie einen Spezialisten. Mit ihm kénnen Sie bespre-
chen, was Sie tun konnen, damit Sie spdter eine Familie griinden
kénnen. Adressen und Ansprechpartner erfahren Sie unter
www.fertiprotekt.com.

Strahlentherapie
Im Folgenden mdchten wir Thnen schon einmal einen kurzen
Uberblick geben, wie sich die verschiedenen Krebstherapien auf
den Kinderwunsch auswirken konnen und welche Moglichkeiten
es gibt, die Fruchtbarkeit mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit
zu erhalten.

Bei Frauen

Bestimmte Chemotherapeutika greifen die Keimzellen, also die
Ei- und Samenzellen, an. Wie stark die Zytostatika diese Zellen
schédigen, hangt auch davon ab, wie hoch die verabreichte
Dosis ist.

Bei Frauen spielt aufRerdem das Alter zu Beginn der Therapie eine
wichtige Rolle: Je dlter eine Frau ist, desto wahrscheinlicher ist
es, dass sie durch die Chemotherapie unfruchtbar wird.

Die mannlichen Samenzellen werden bei einer Chemotherapie
ebenfalls angegriffen. Wie hoch das Risiko einer dauerhaften
Zeugungsunfdhigkeit ist, hdngt auch bei den Mannern unter
anderem von der verabreichten Medikamentendosis ab. Da
neue Spermien dadurch entstehen, dass sich die vorhandenen
Samenstammzellen teilen, kann der Kérper nur dann Spermien
produzieren, wenn zumindest noch einige wenige Stammzellen
vorhanden und unbeschéddigt sind. Sind durch die Behandlung
jedoch alle diese Zellen zerstort oder stark geschadigt worden,
dann kann der Kérper keine neuen mehr bilden. Die Folge: Der
Mann kann keine Kinder mehr zeugen.

Oft erholt sich die Spermienproduktion nach Abschluss der The-
rapie wieder. Dies kann allerdings mehrere Monate oder sogar
einige Jahre dauern. Wenn Sie in Abstanden eine Samenprobe
untersuchen lassen, ldsst sich feststellen, ob und wie sich die
Spermien erholen.

Bei der Strahlentherapie ist bei Frauen erneut das Alter wichtig,
in dem die Behandlung stattfindet, aber auch die Strahlendosis
spielt eine Rolle: Je stdrker die Strahlen sind, desto schadlicher.
Bei einer Bestrahlung von 2 Gy kann man davon ausgehen, dass
etwa die Halfte des Eierstockgewebes geschddigt wird. 10 Gy
oder mehr zerstoren sehr wahrscheinlich alle Eizellen. Wichtig:
Diese Dosisangaben gelten fiir die Strahlung, die tatsachlich
das Eierstockgewebe betrifft. Welche Strahlenmenge bei der
Bestrahlung einer bestimmten Kérperregion aber tatsachlich die
Eierstocke trifft, hdangt individuell von der Bestrahlungsplanung
ab und kann somit nicht pauschal beurteilt werden. Sie kénnen
und sollten hierzu lhren Strahlentherapeuten befragen. In jedem
Fall wird dieser aber auch versuchen, die Strahlendosis, die die
Eierstocke erreicht, so gering wie moglich zu halten.
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Bei Mdnnern

Stammzell-
transplantation

Wie sehr die Strahlentherapie die Zeugungsfahigkeit eines Man-
nes beeinflusst, hangt von der eingesetzten Strahlendosis ab.
Dabei werden die Samenzellen weniger geschadigt, wenn die
gesamte Strahlenmenge bei einer einzigen Bestrahlung auf das
Gewebe trifft. Wird die Strahlendosis jedoch auf mehrere Sitzun-
gen aufgeteilt, schadigen die Strahlen die Samenzellen starker
—auch wenn die Strahlenmenge je Sitzung niedriger ist. Es kann
sein, dass die Strahlen die Samenzellen so stark zerst6éren, dass
der Mann keine Kinder mehr zeugen kann. Auch bei Mdnnern
hangt die Strahlendosis, die die Samenzellen trifft, von der in-
dividuellen Bestrahlungsplanung ab. Fragen Sie lhren Strahlen-
therapeuten, ob Sie in Ihren Fall mit einer Beeintrachtigung der
Fruchtbarkeit durch die Strahlentherapie rechnen miissen.

Einfrieren
von Eizellen

In wenigen Fallen ist bei der Behandlung des nicht auf die ers-
te Therapie ansprechenden oder wiederkehrenden Hodgkin
Lymphoms eine Stammzelltransplantation notwendig. Damit
eine Stammzelltransplantation {iberhaupt in Angriff genommen
werden kann, muss der Betroffene vorher eine sehr intensive
hochdosierte Chemotherapie machen, die unter Umstanden
durch eine Ganzkorperbestrahlung erganzt wird. Diese Chemo-
und Strahlentherapien sind so stark, dass sie die Eierstocke und
Hoden meistens dauerhaft schadigen.

Einfrieren von
Samenzellen

Spermadepot
Damit Sie nach Abschluss der Krebsbehandlung trotzdem noch
Mutter oder Vater werden konnen, gibt es verschiedene Verfah-
ren, die lhr Arzt lhnen ausfiihrlich erklaren sollte. Fiir Ihre Ent-
scheidung ist es notwendig, die Vor- und Nachteile der jeweiligen
Methode zu kennen. Auch lhre ganz personliche Lebenssituation
ist wichtig.

Es kann allerdings sein, dass Sie — je nach Ausmaf der Lym-
phomerkrankung — nur wenig Zeit haben, Vorbereitungen dafiir
zu treffen, dass sich Ihr Kinderwunsch spater noch erfiillen lasst.

Sprechen Sie ganz offen mit Ihrem Arzt dariiber. Wenn Sie zu-
satzliche Hilfe oder Informationen benétigen, wenden Sie sich an
die Experten von FertiPROTEKT (www.fertiprotekt.com).

Die Moglichkeiten, die zur Verfiigung stehen, sind fiir Mdnner
und Frauen sehr unterschiedlich. Frauen kénnen befruchtete
oder unbefruchtete Eizellen sowie Eierstockgewebe, das Eizellen
enthdlt, einfrieren lassen. Vor einer Bestrahlung des Beckens
oder Bauchraumes kdnnen die Eierstocke aus dem Bestrahlungs-
feld verlegt werden, um die Eizellen zu schiitzen. Au3erdem kann
die Einnahme von bestimmten Hormonen méglicherweise die
Eizellen vor den Zellgiften der Chemotherapie schiitzen.

Allerdings gehoren einige dieser MaBnahmen noch nicht zum
medizinischen Alltag, sondern befinden sich zum Teil noch in
der Erprobungsphase. Die Entwicklung geht aber derzeit so
schnell voran, dass auch diese noch nicht etablierten Verfahren
— wie das Einfrieren von Eierstockgewebe — als Moglichkeit, die
Fruchtbarkeit zu erhalten, erwogen werden kdnnen.

Demgegeniiber sind die Moglichkeiten fiir Mdnner wesentlich
einfacher und seit langerem erprobt: Mdnner kdnnen vor Beginn
der Krebsbehandlung Spermien oder Hodengewebe, das Samen-
zellen enthdlt, einfrieren lassen. In reproduktionsmedizinischen
Zentren kdnnen Sie ein Depot mit lhren Samenspenden anlegen
lassen. Dies ist flichendeckend in Deutschland moglich. Der
Zeitaufwand ist sehr gering. Sie kénnen sogar noch an dem Tag,
an dem die Behandlung beginnt, eine Probe fiir eine spatere
kiinstliche Befruchtung abgeben.

Wenn Sie das Krankenhaus nicht verlassen kénnen, um das Sper-
ma abzugeben, konnen Sie dies auch im Krankenhaus tun. Nach
Riicksprache mit dem kryokonservierenden Institut kann eine
Person lhres Vertrauens die Probe in die Samenbank bringen.
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Internetadresse

> Ratgeber
Kinderwunsch
und Krebs

Fiir die in den vorhergehenden Abschnitten beschriebenen Ver-
fahren fallen verschiedene Kosten an, die zum Teil gar nicht oder
nur anteilig von der Krankenkasse iibernommen werden.

Die Krankenkassen bezahlen meistens operative Eingriffe wie
etwa die Verlegung der Eierstdcke bei Bestrahlungen und Ope-
rationen, die die Gebarmutter beziehungsweise Eierstdcke scho-
nen. Die Kosten fiir die Entnahme von Eizellen beziehungsweise
von Eierstockgewebe sowie fiir das Einfrieren und die Lagerung
miissen Frauen dagegen selbst {ibernehmen.

Manner miissen das Anlegen des Spermadepots sowie die
Lagerkosten dafiir bezahlen.

Erkundigen Sie sich auf jeden Fall vor Beginn der Behandlung bei
lhrer Krankenkasse, was Sie selbst bezahlen miissen und welche
Unterlagen Sie gegebenenfalls vorlegen miissen, damit die Kas-
se (einen Teil der) Kosten tibernimmt.

Eine genaue Auflistung iiber die voraussichtlichen Kosten kén-
nen wir lhnen nicht geben, da diese sehr verschieden sind und
Schwankungen unterliegen. Ungefdhre Angaben finden

Sie auf der Homepage des Netzwerks FertiPROTEKT unter
www.fertiprotekt.com.

Ausfiihrliche Informationen zu allen Themen dieses Kapitels ent-
hilt die Broschiire ,,Kinderwunsch und Krebs — Die blauen Rat-
geber 49 der Deutschen Krebshilfe (Bestelladresse Seite 80),
die in enger Zusammenarbeit mit FertiPROTEKT, dem Netzwerk
fur fertilitatsprotektive MaBnahmen bei Chemo- & Strahlen-
therapie, entstand.

Hodgkin Lymphom 29

KLASSIFIKATION DES TUMORS

Mittlerweile konnte Ihr Arzt durch die verschiedenen Untersuchungen
sozusagen den genauen ,,Steckbrief Ihrer Erkrankung zusammen-
stellen. Dazu gehdoren vor allem die Informationen dariiber, wie weit
sich das Lymphom im Kérper ausgebreitet hat.

Es ist sehr wichtig, diese Einzelheiten genau zu kennen. Erst
dann ldsst sich eine Behandlung zusammenstellen, die fiir Sie
und den Verlauf lhrer Erkrankung mafigeschneidert ist.

Aus allen Ergebnissen ermittelt der Arzt das genaue Krankheits-
stadium (Staging, Stadieneinteilung).

Das Hodgkin Lymphom wird allerdings nach der sogenannten
Ann-Arbor Klassifikation in vier Stadien (I-1V) eingeteilt. Wenn
Allgemeinsymptome (sogenannte B-Symptome - vergleiche
Seite 10) vorliegen, erhalten die Stadien den Zusatz B, bei feh-
lenden Allgemeinsymptomen den Zusatz A. Ein zusatzliches E
(Extranodale; extra, lat. = auBerhalb; nodus, lat. = Knoten) bei
der Stadieneinteilung kennzeichnet, dass nicht-lymphatisches
Gewebe befallen ist (zum Beispiel Knochenmark, Leber, Lunge).

Zusatzlich zur Ann-Arbor Klassifikation, die beschreibt, wie weit
sich das Hodgkin Lymphom ausgebreitet hat, spielen bestimmte
Risikofaktoren eine wichtige Rolle. Anhand dieser Risikofaktoren
lasst sich die Erkrankung in die drei Gruppen friihe (limitierte),
mittlere (intermedidre) und fortgeschrittene Stadien einteilen.

Um den weiteren Verlauf Ihrer Erkrankung und die Heilungs-
chancen beurteilen zu konnen, ist das Stadium der Krankheit
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Als Risikofaktoren gelten
e Grofler Mediastinaltumor: Der Tumor hinter dem Brustbein

beziehungsweise die Risikogruppe bei der Diagnosestellung der
wichtigste Faktor. Ihr Arzt wird Ihnen alles genau erklaren.

Einteilung des Hodgkin Lymphoms nach der Ann-Arbor Klassifikation

nimmt mindestens ein Drittel des Querdurchmessers des
Brustkorbs ein.

Extranodalbefall: Es sind Organe oder Gewebe befallen, die
nicht zum lymphatischen System gehéren.

Stadium | Befall eines Lymphknotengebietes oder Hohe Blutsenkungsgeschwindigkeit (BSG): Die Werte liegen
Ein einziger lokalisierter Befall auf3erhalb des lymphatischen im Falle von B-Symptomen = 30 mm / h, falls keine B-Sympto-
Systems me vorliegen 2 50 mm / h.
Es sind mehr als zwei sogenannte Lymphknotenareale be-
Stadium I Befall von zwei oder mehr Lymphknotengebieten auf der troffen. Wichtig: Lymphknotenareale entsprechen nicht den
gleichen Seite des Zwerchfells oder Lymphknotenregionen der Ann-Arbor Klassifikation. Ein
Lokalisierter Befall auRerhalb des lymphatischen Systems Lymphknotenareal kann mehrere Lymphknotenregionen
und von Lymphknotengebieten auf der gleichen Seite des umfassen.
Zwerchfells
Stadium Il Befall von zwei oder mehr Lymphknotengebieten bzw. von Stadieneinteilung gemaf der Einteilung der Deutschen Hodgkin Studiengruppe
Organen auflerhalb des lymphatischen Systems auf beiden
Seiten des Zwerchfells Friihes Stadium e Stadium | A oder B bzw. Stadium Il A oder B gemé&f der Ann-
Arbor Klassifikation. Es konnte jedoch keiner der oben ange-
Stadium IV Nicht lokalisierter, diffuser oder disseminierter Befall eines gebenen Risikofaktoren festgestellt werden.
oder mehrerer extralymphatischer Organe mit oder ohne
Befall von lymphatischem Gewebe Intermedidres Stadium | A oder B bzw. Stadium Il A. Es liegen ein einziger
Stadium oder auch mehrere Risikofaktoren vor. Im Stadium Il B diirfen
Zusatz A Keine B-Symptome dagegen nur die Risikofaktoren ,,hohe BSG* (siehe Tabelle
Risikofaktoren 3. Punkt) und / oder ,,mehr als zwei Lymphkno-
ZusatzB B-Symptome (Fieber» 38° C und / oder Nachtschweif3 tenareale“ (siehe Tabelle Risikofaktoren 4. Punkt) vorliegen.

und / oder Gewichtsverlust)

Zum lymphatischen System werden gezdhlt: Die Lymphknoten, die Milz, der Thymus,
der Waldeyer-Rachenring, der Blinddarm und die Peyer-Plaques (Haufen von Lymph-

knotchen im Diinndarm).

Fortgeschrittenes
Stadium

Stadium Il B mit den Risikofaktoren ,,grofler Mediastinal-
tumor* (siehe Tabelle Risikofaktoren 1. Punkt) und / oder
,Extranodalbefall* (siehe Tabelle Risikofaktoren 2. Punkt).
Auch die Stadien Ill und IV (mit oder ohne Risikofaktoren)
werden hier eingeordnet.
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DIE THERAPIE DES HODGKIN
LYMPHOMS

Die Behandlung des Hodgkin Lymphoms soll die Erkrankung in der
Regel heilen. Wenn ein Hodgkin Lymphom nicht behandelt wird, breitet
es sich aus und fiihrt friiher oder spater zum Tod.

Wenn zweifelsfrei feststeht, dass Sie an einem Hodgkin Lym-
phom erkrankt sind, werden Sie mit lhrem Arzt ausfiihrlich spre-
chen: iiber das genaue Ergebnis der Untersuchungen, iiber Ihre
Behandlung und iiber Ihre Heilungschancen (Prognose).

Dieses Gesprdch sollte in Ruhe und ohne Zeitdruck stattfinden.
Lassen Sie sich genau erklaren, welche Behandlungsschritte Ihr
Arzt fiir sinnvoll und am besten geeignet hilt. Wenn Sie bei der
vorgeschlagenen Behandlung Bedenken haben, fragen Sie ihn,
ob es auch andere Méglichkeiten gibt.

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

> Ratgeber Die Deutsche Krebshilfe gibt die Broschiire ,,Krebsworterbuch —
Krebswdrterbuch  Die blauen Ratgeber 41“ heraus, in der medizinische Fachbe-
griffe laienverstandlich erldutert werden. Sie erhalten die Bro-
schiire unter der auf Seite 80 angegebenen Adresse. Auch die
Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. bietet ein ,,Kleines
Woarterbuch fiir Leukdmie- und Lymphompatienten“ an (Bestell-
adresse Seite 81).

Nehmen Sie
jemanden zu dem
Gesprach mit

Chemo- und
Strahlentherapie

Priifen Sie in Ruhe, ob der Arzt Ihre Fragen beantwortet hat und
ob Sie die Antworten des Arztes verstanden haben. Oft ist es
sinnvoll, gleich einen weiteren Gesprdchstermin zu vereinbaren,
denn die Erfahrung zeigt, dass Sie viele Informationen auf ein-
mal gar nicht aufnehmen kdnnen.

Es ist sehr hilfreich, einen Familienangehdrigen, einen Freund
oder eine Freundin zu dem Gesprdch mitzunehmen. Bei einem
Nachgesprach zeigt sich hdufig, 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.

Die Behandlung des Hodgkin Lymphoms hat in der Regel die
Heilung der Erkrankung zum Ziel. Eine solche Behandlung heif3t
kurative Therapie. Nur in wenigen Féllen kann eine Behandlung
dieses Ziel nicht erreichen. Dann wird eine palliative Therapie
durchgefiihrt, die den Tumor moglichst lange ,,in Schach halten®
soll. Dies kann zum Beispiel der Fall sein, wenn andere, gleich-
zeitig bestehende Erkrankungen oder ein allgemein schlechter
Gesundheitszustand eine Therapie mit dem Ziel der Heilung
nicht moglich macht.

Im Gegensatz zu vielen anderen bosartigen Tumoren reagieren
Hodgkin Lymphome sehr empfindlich sowohl auf eine Strahlen-
wie auch auf eine Chemotherapie. Daher kdnnen die meisten
Betroffenen durch den angemessenen Einsatz dieser Behand-
lungsverfahren geheilt werden.

In vielen Féllen werden heute Chemo- und Strahlentherapie
miteinander kombiniert, wobei der Betroffene zunachst eine
Chemotherapie und im Anschluss daran eine Strahlentherapie
erhdlt. Operative Eingriffe erfolgen nur bei der Diagnosestel-
lung, wenn Lymphknoten entnommen werden und in wenigen
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Behandlung oft
ambulant moglich

Medikamente
schddigen
Tumorzellen

Ausnahmefillen, wenn beispielsweise ein Tumorknoten auf das
Riickenmark driickt. Heilen lasst sich das Hodgkin Lymphom auf
operativem Wege nicht.

Damit sich die Erkrankung nicht noch weiter ausbreitet, ist es
ratsam, dass die Behandlung des Hodgkin Lymphoms sehr bald

nach der Diagnose beginnt. Die Chemotherapie und die Strahlen-

behandlung beim Hodgkin Lymphom sollten nur von erfahrenen
Arzten in spezialisierten Kliniken oder Praxen (mit himato-onko-
logischem Schwerpunkt) durchgefiihrt werden. Beide Therapie-
arten konnen oft ambulant erfolgen; ein stationdrer Aufenthalt
im Krankenhaus ist also haufig nicht notwendig.

Die Chemotherapie

Eine Chemotherapie zerstort Zellen, die sich schnell teilen. Die
Medikamente (Zytostatika), die dabei zum Einsatz kommen, grei-
fen in die Zellteilung ein. Dadurch hindern sie die Zellen daran,
weiter zu wachsen. Der Blutkreislauf verteilt die Medikamente
im ganzen Korper (systemische Therapie). Das hat allerdings den
Nachteil, dass sie auch gesunde Gewebezellen angreifen, die
sich oft teilen. Dazu gehdren zum Beispiel die Schleimhaut- und
Haarwurzelzellen. Werden gesunde Zellen angegriffen, ent-
stehen Nebenwirkungen, die wir Ihnen spater noch ndher be-
schreiben. Fragen Sie aber auf alle Fille auch Ihren Arzt, womit
Sie rechnen miissen und was Sie gegen die Nebenwirkungen tun
kénnen.

In der Primdrtherapie des Hodgkin Lymphoms kommen Zytosta-
tika kombiniert in sogenannten Schemata zum Einsatz. Der
Name des Schemas setzt sich aus den Anfangsbuchstaben der
verwendeten Zytostatika zusammen. Diese Medikamente sind
sehr giftig. Deshalb diirfen sie nur mit grofiter Vorsicht einge-
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setzt und Wirkungen und Nebenwirkungen miissen standig kon-
trolliert werden. Nur ein erfahrener Arzt sollte eine Chemothera-
pie durchfiihren.

Die Behandlung des Hodgkin Lymphoms erfolgt nach einem Zeit-
plan in mehreren Abschnitten (Zyklen), von denen jeder meistens
drei bis vier Wochen dauert.

Wie viele Zyklen Sie bekommen und welche Medikamente dabei
kombiniert werden, hdangt ganz wesentlich von dem jeweiligen
Stadium ab, das bei Ihnen festgestellt wurde. Ihr Arzt wird lhnen
alles genau erkldren.

Erfolgt die Behandlung des Hodgkin Lymphoms nicht im Rahmen
einer klinischen Studie, hat sich fiir die einzelnen Erkrankungs-
stadien die Kombination bestimmter Medikamente und Verfah-
ren als gut wirksam erwiesen (siehe folgende Tabelle).

Behandlung des Hodgkin Lymphoms

Erkrankung im
friihen Stadium

e Zwei Zyklen Chemotherapie nach dem ,,ABVD Schema“
¢ Anschlieflend Bestrahlung mit 20 Gy Strahlendosis

Erkrankung im
mittleren Stadium

e Abhdngig vom Alter des Betroffenen

e Zwischen 18 und 60 Jahren zwei Zyklen Chemotherapie nach
dem ,,BEACOPPeskaliert”“ Schema, gefolgt von zwei Zyklen
Chemotherapie nach dem ,,ABVD Schema“

e Fiir dltere Betroffene vier Zyklen Chemotherapie nach dem
,»ABVD Schema“

e AnschlieRend Bestrahlung mit 30 Gy Strahlendosis
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Erkrankung im
fortgeschrittenen
Stadium

e Abhdngig vom Alter des Betroffenen

e Zwischen 18 und 60 Jahren vier bis sechs Zyklen Chemo-
therapie nach dem ,,BEACOPPeskaliert“ Schema abhangig
davon, ob eine PET-Untersuchung nach zwei Zyklen Chemo-
therapie schon einen guten Erfolg der Behandlung anzeigt,
d.h. ob noch aktives Restgewebe sichtbar ist oder nicht

o Fiir dltere Betroffene (» 60 Jahre) ist eine Therapie mit zwei
Zyklen ABVD gefolgt von vier Zyklen AVD eine mogliche
Therapiestrategie

Eine anschlieende Bestrahlung wird bei allen Erkrankten im
fortgeschrittenen Stadium nur empfohlen, wenn nach Abschluss
der Chemotherapie Lymphomreste mit einer Grof3e von mindes-
tens 2,5 cm vorhanden sind, die in der PET eine erh6hte Stoff-
wechselaktivitat zeigen.

In den meisten Féllen konnen Sie die Chemotherapie ambulant
erhalten. Es ist allerdings ratsam, dass beim ,,BEACOPPeska-
liert“ Schema der erste Zyklus im Krankenhaus unter drztlicher
Kontrolle gegeben wird. Wenn Sie die Therapie gut vertragen,
konnen dann die weiteren Zyklen ambulant gegeben werden.

Wie lauft die Chemotherapie ab?

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 Pause ist erforderlich, damit sich die
gesunden Korperzellen von den Zellgiften erholen kénnen.

Sie erhalten die Medikamente an einem oder mehreren Tagen
hintereinander als Fliissigkeit in eine Vene (Infusion) oder als
Tablette. Der Blutkreislauf verteilt die Therapie in den gesamten
Korper.

Nebenwirkungen
unterschiedlich
stark

Knochenmark
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Vorbeugend erhalten Sie Medikamente gegen Ubelkeit. Wahrend
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-
mogen brauchen.

Im Folgenden beschreiben wir Ihnen die hdaufigsten Beschwer-
den, die auftreten konnen, aber bei lhnen nicht auftreten miissen.

Bitte seien Sie durch diese Auflistung von Nebenwirkungen nicht
beunruhigt. Ihr Arzt wird sich bemiihen, die Behandlung fiir Sie
so ertrdglich wie moglich zu gestalten.

Besonders empfindlich reagiert das blutbildende Knochenmark
auf die Chemotherapie, denn die Zytostatika beeintrachtigen die
Produktion der verschiedenen Blutzellen. Die Auswirkung dieser
Behandlung kann deshalb an der Zahl der wei3en Blutkdrperchen
im Blut gemessen werden.

Sie sind anfillig fiir

¢ [nfektionen, weil die Medikamente die Anzahl der weif3en
Blutkdrperchen verringern

e Blutarmut, da die Anzahl der roten Blutkdrperchen abnehmen
kann

e Blutungen, weil weniger Blutpldttchen produziert werden

Daher wird man Ihnen regelmafiig — mindestens zweimal wo-
chentlich - Blut abnehmen, um dessen Zusammensetzung (Blut-
bild) zu kontrollieren.
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Infektionen

Die Chemotherapie beeintrachtigt die Produktion der weif’en
Blutkdrperchen, die fiir die Infektionsabwehr zustandig sind.
Daher ist es besonders wichtig, dass Sie sich in dieser Zeit vor
Infektionen schiitzen.

Beachten Sie deshalb bitte

* Meiden Sie Menschenansammlungen und Personen, von
denen Sie wissen, dass diese ansteckende Krankheiten wie
Windpocken oder Grippe haben.

¢ Informieren Sie bei Fieber, Schiittelfrost und Durchfall, der
langer als zwei Tage dauert, oder brennendem Schmerz beim
Wasserlassen umgehend lhren Arzt.

Ubelkeit und
Erbrechen

Nichtsdestotrotz sind Besuche von und ein enger Kontakt zu
Freunden und / oder Familie hdufig eine groB3e Hilfe in der Zeit
nach Diagnosestellung und wahrend der Therapie. Deswegen
sollten Sie sich aus Angst vor Infektionen auch keinesfalls zu sehr
zuriickziehen.

Auch die Produktion von Blutplattchen (Thrombozyten), die

bei Verletzungen fiir die Blutgerinnung sorgen, wird durch die
Chemotherapie gesenkt. Blutende Wunden konnen deshalb ge-
fahrlich werden.

Nimmt wahrend der Chemotherapie die Anzahl der weif3en Blut-
korperchen sehr stark ab, kénnen Sie Medikamente bekommen,
die deren Bildung anregen (sogenannte Wachstumsfaktoren). In
manchen Féllen werden sie diese Wachstumsfaktoren auch vor-
beugend (prophylaktisch) erhalten.

Appetitlosigkeit

Kleinste Lebewesen (Mikroorganismen) wie Bakterien, Pilze und
Viren, die Ihr kdrpereigenes Abwehrsystem sonst problemlos
vernichtet hat, sind wahrend der Chemotherapie plétzlich geféhr-
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lich fiir Sie. Treffen diese auf einen geeigneten Nahrboden, zum
Beispiel in der Nahrung, und stimmen auf3erdem die klimatischen
Bedingungen, vermehren sie sich rasch und kénnen einen Betrof-
fenen wahrend der Chemotherapie gefdhrden. Seien Sie deshalb
bei der Auswahl, Aufbewahrung und Zubereitung Ihrer Nahrung
besonders vorsichtig.

Seien Sie zuriickhaltend beim Kontakt mit (Haus-)Tieren. Auch bei
Gartenarbeiten sind Sie verstadrkt Mikroorganismen ausgesetzt.
Am besten verzichten Sie fiir einige Zeit ganz darauf; sie entge-
hen dabei auch Verletzungsgefahren etwa durch Gartengerate
oder Dornen.

Ubelkeit mit Brechreiz und Erbrechen belastet die meisten Be-
troffenen am hdufigsten. Oft entstehen die Beschwerden, weil
die Zytostatika direkt auf das Zentrum im Gehirn wirken, das
das Erbrechen auslost. Zusatzlich konnen seelische Ursachen
wie Angst die Beschwerden noch verstarken. Inzwischen gibt es
jedoch sehr gute Medikamente (Antiemetika), die Ubelkeit und
Brechreiz wirksam unterdriicken. Viele Krebspatienten erhalten
diese Medikamente vorsorglich als Infusion vor der eigentlichen
Chemotherapie. Bei starken Beschwerden konnen sie aber auch
erneut tiber die Vene oder als Tabletten gegeben werden.

Viele Betroffene {iberstehen heutzutage eine Chemotherapie
ganz ohne Ubelkeit und Erbrechen.

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

Einige praktische Tipps, die Ihnen helfen kénnen

e Wibhlen Sie Speisen und Getranke, auf die Sie Appetit haben.

e Das Auge isst mit: Decken Sie den Tisch hiibsch und machen
Sie das Essen zu etwas Besonderem.
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Entziindungen von
Schleimh&duten und
Schluckstorungen

e Meiden Sie Lebensmittel, die die Magenschleimhaut reizen
beziehungsweise den Magen stark belasten (zum Beispiel
saure und fette Speisen, scharf Gebratenes, Kaffee, manche
alkoholische Getrédnke).

¢ Einige Patienten berichten aber auch dariiber, dass sie gerade
gut gewiirzte Speisen gerne essen. Probieren Sie das fiir sich
aus.

e Wenn Sie der Geruch der Speisen st6rt, essen Sie lieber kalte
Gerichte.

e Wichtig: Bei Erbrechen oder Durchfall verlieren Sie viel Fliis-
sigkeit und Salze. Trinken Sie viel (zum Beispiel Gemiise- oder
Fleischbriihe).

Chemotherapeutika beeintrachtigen manchmal die Mundschleim-
hdute, so dass es zu Mundtrockenheit, wunden Stellen oder
Geschwiiren kommen kann. Achten Sie deshalb in dieser Zeit be-
sonders auf eine sorgfaltige Mundhygiene. Damit Sie das Zahn-
fleisch nicht verletzen, kaufen Sie eine weiche Zahnbiirste; die
Zahnpasta sollte fluoridreich sein, um Zahnfdule zu vermeiden.
Wenn Sie Mundwasser verwenden moéchten, sollte es nicht zu viel
Salz oder Alkohol enthalten. Stattdessen gibt es spezielle Mund-
spiillésungen oder Medikamente, die die gereizten Schleimhdute
beruhigen kdnnen. Ihr Zahnarzt oder Onkologe kann sie beraten.
Eine Lippencreme hilft, die Lippen feucht zu halten. Wenn Mund-
und Rachenraumschleimhdute bereits gereizt sind, essen Sie
besser nur schwach oder gar nicht gewiirzte Nahrungsmittel.

> Ratgeber
Vielleicht stellen Sie fest, dass sich wahrend und nach der The- Erndhrung
rapie Ihr Geschmacksempfinden verdndert: Manche Speisen bei Krebs
schmecken anders als vorher, Siif3es noch siif}er, Saures und
Bitteres saurer und bitterer oder alles schmeckt schal. Auch Haarverlust

die Speichelbildung kann gestort sein, so dass Sie beim Essen
manchmal das Gefiihl haben, als wiirden Sie auf Pappe herum-
kauen. Dagegen hilft viel Trinken, am besten Pfefferminztee,

denn er fordert den Speichelfluss. Auch diese Nebenwirkungen
horen nach einiger Zeit wieder auf.

Damit Ihr Stoffwechsel nicht zu stark beansprucht wird, ist es
ratsam, wenn Sie tiber den Tag verteilt mehrere kleine Portionen
essen. Bevorzugen Sie dabei leicht verdauliche Lebensmittel und
essen beziehungsweise trinken Sie nur das, was Sie mogen und
vertragen.

Trotzdem kann es sein, dass Sie wahrend der Chemo- und Strah-
lentherapie ab- oder sogar zunehmen. Meistens reguliert sich
das Gewicht aber von selbst wieder. Belasten Sie lhren Kérper
also nicht durch zu fettreiches oder {ibermafiges Essen, weil
Sie meinen, Sie miissten in kurzer Zeit lhr altes Gewicht wieder
erreichen. Wenn Sie zugenommen haben, fangen Sie nicht an zu
hungern oder eine Didt zu machen.

Arzneimittel konnen eine Reihe von Wechselwirkungen mit be-
stimmten Nahrungsbestandteilen und Nahrungsergdanzungsmit-
teln haben und daher besondere Anforderungen an die Erndhrung
stellen. Fragen Sie Ihren Arzt.

Das Wichtigste ist, dass das Essen Ihnen Freude macht. Wenn Sie
dabei Hilfe brauchen, fragen Sie einen Erndhrungsberater, den
Sie zum Beispiel im Krankenhaus finden.

Ausfiihrlichere Informationen zu diesem Thema gibt die Bro-
schiire ,,Erndhrung bei Krebs — Die blauen Ratgeber 46 der
Deutschen Krebshilfe (Bestelladresse siehe Seite 80).

Die Zellen der Haarwurzeln erneuern sich rasch und werden da-
her durch die Medikamente oft geschadigt. Die sichtbare Folge:
voriibergehender Haarausfall. Dabei verlieren Sie nicht nur die
Kopfhaare, sondern auch die gesamte Kérperbehaarung.
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Wechseljahr-
symptome

Jeder Betroffene wird fiir sich selbst entscheiden, wie er damit
umgeht: ob er fiir einige Zeit mit einer Glatze leben kann und will
oder ob er sich fiir diese Zeit eine Periicke anfertigen ldsst. Wenn
Sie wadhrend dieser Zeit nicht so aus dem Haus gehen mochten,
kaufen Sie sich eine Periicke, die IThnen gefallt. Am besten be-
sorgen Sie diese schon, bevor Sie alle Haare verloren haben,

und tragen sie auch, dann fallt AuBenstehenden der Unterschied
kaum auf. Da gute Periicken teuer sind, setzen Sie sich wegen der
Kosten dafiir mit Ihrer Krankenkasse in Verbindung. Als Alternati-
ve zum kiinstlichen Haar kénnen Sie auch auf eine Miitze oder ein
Tuch zuriickgreifen. Wichtig ist, dass Sie sich damit wohl fiihlen.

Ein Trost bleibt aber fiir alle: Wenn die Behandlung zu Ende ist,
wachsen die Haare wieder nach.

Etwa drei Monate nach der letzten Behandlung sind die Kopf-
haare schon wieder so lang, dass Manner und auch die meisten
Frauen ohne Periicke auskommen. Bis die Kérperhaare nachge-
wachsen sind, dauert es etwas langer.

Wahrend und / oder nach der Chemotherapie treten bei vielen
Frauen Nebenwirkungen auf, die den Wechseljahrsymptomen ver-
gleichbar sind: Hitzewellen, Nachtschweif} (der dann in diesem
Fall nichts mit dem Tumor zu tun hat!), Herzjagen, Stimmungs-
schwankungen, unregelmafige oder ganz aussetzende Blutun-
gen und dhnliches.

Wenn Sie stark unter solchen Beschwerden leiden, besprechen

Sie mit Ihrem Arzt, ob es sinnvoll ist, dass Sie etwas dagegen tun.

Gemeinsam werden sie entscheiden, ob es zum Beispiel sinnvoll
ist, dass Sie Hormone (kombinierte Ostrogene / Gestagene) ein-
nehmen.

Spatschdden

Krebszellen

werden vernichtet
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Die akuten Nebenwirkungen verschwinden hadufig wieder, wenn
keine Zytostatika mehr verabreicht werden.

Neben den akuten Nebenwirkungen, die sich meist zuriickbilden,
kdnnen auch Spatfolgen nach der Chemotherapie auftreten. Dazu
kann unter anderem auch ein erh6htes Risiko fiir Herz-Kreislauf-
Erkrankungen oder fiir andere Krebserkrankungen gehdren.
Sprechen Sie mit Ihrem Arzt und wagen Sie gemeinsam das Ri-
siko solcher Spatfolgen gegen den Nutzen einer Chemotherapie
ab. Im Regelfall hat die chemotherapeutische Behandlung des
Hodgkin Lymphoms die dauerhafte Heilung von der Erkrankung
zum Ziel, so dass der Nutzen einer Behandlung gegeniiber dem
Schaden durch mégliche Spétfolgen liberwiegt. Wichtig ist auch
zu wissen, dass Spatfolgen zwar auftreten kénnen, jedoch nicht
miissen.

Zu den Spétreaktionen kdnnen auch Schdden an den Ei- und
Samenzellen gehdren, so dass dadurch die Moglichkeit, spater
einmal ein Kind zeugen oder bekommen zu kdnnen, voriiberge-
hend oder dauerhaft beeintrdchtigt sein kann (siehe dazu den
Abschnitt iiber Kinderwunsch bei Hodgkin Lymphom ab

Seite 23).

Die Strahlentherapie

Wird ein Tumor mit Strahlen (Radiotherapie) bekampft, sollen
diese die Tumorzellen abtéten und den Betroffenen heilen.
lonisierende Strahlen greifen im Kern der Zelle und damit in ih-
rer ,Kommandozentrale“ an. Die Strahleneinwirkung kann die
Schliisselsubstanz fiir die Vererbung (Desoxyribonukleinsdure
oder DNS) so weit schaddigen, dass die Zellen sich nicht mehr
teilen und vermehren kénnen. Normale, gesunde Zellen haben
ein Reparatursystem, das solche Schaden ganz oder teilweise
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lhr Facharzt
begleitet Sie

Bestrahlungs-
vorbereitung

beheben kann. Bei Tumorzellen fehlt es weitgehend. Deshalb
kénnen sie die Schaden, die die Bestrahlung verursacht hat,
nicht reparieren: Die Krebszellen sterben ab.

Die Strahlen, die dabei zum Einsatz kommen, lassen sich mit
denjenigen vergleichen, die bei einer Rontgenuntersuchung
verwendet werden. lhre Energie ist jedoch sehr viel hoher, und
dadurch kdnnen sie besser und tiefer in das Gewebe eindringen.
Ein Mensch kann diese Strahlung nicht sehen und nicht spiiren,
sie tut also auch nicht weh. Fiir die Behandlung ist ein speziell
hierfiir ausgebildeter Arzt zustandig — der Strahlentherapeut
oder Radioonkologe. Er begleitet Sie gemeinsam mit anderen
Spezialisten durch diese Zeit.

Die Bestrahlung wirkt nur dort, wo die Strahlen auf das Gewebe
treffen. Die richtige Menge festzulegen, ist eine Gratwande-
rung: Einerseits soll die Strahlendosis so hoch sein, dass sie

die Krebszellen abtotet. Andererseits soll die Strahlenmenge so
niedrig sein, dass das gesunde Gewebe neben den Krebszellen
geschont wird und die Nebenwirkungen so gering wie moglich
ausfallen. Deshalb muss der Einsatz der Strahlen sehr sorgfiltig
geplant werden.

Wie lauft die Strahlenbehandlung ab?

Vor der ersten Bestrahlung wird lhr Strahlentherapeut Ihnen
zundchst genau erkldaren, warum er eine Strahlenbehandlung fiir
sinnvoll hilt, ob es andere Behandlungsmoglichkeiten gibt, wie
die Therapie abldauft und mit welchen Akut- und Spétfolgen Sie
rechnen miissen.

Bei der genauen Bestrahlungsplanung hilft meistens eine Com-
putertomographie. Danach wird auf lhrem Kérper die Stelle, die
bestrahlt werden muss, mit einem wasserfesten Stift markiert.

Simulation
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Waschen Sie diese Markierungen nicht ab, so lange lhre Strah-
lentherapie dauert.

Um zu kontrollieren, ob die Behandlung technisch auch wirklich
so durchgefiihrt werden kann wie geplant, gibt es ein spezielles
Durchleuchtungsgerit. Es ist dhnlich wie das Bestrahlungsgerat
konstruiert, und man kann ,,so tun als ob*“: Die Bestrahlung wird
simuliert, und wenn der Arzt feststellt, dass die Einstellungen
nicht stimmen, kann er diese vor der ersten eigentlichen Be-
strahlung noch dndern.

Die Bestrahlungsplanung ist der zeitaufwandigste Teil der Be-
handlung. Hier muss MaBarbeit geleistet werden, die von allen
Beteiligten viel Geduld erfordert. Fiir Sie besteht die Gedulds-
probe vor allem darin, wahrend der Simulation mdglichst ruhig
zu liegen.

Ihr Strahlentherapeut hat die Gesamtdosis der Strahlen errech-
net, mit der Sie behandelt werden sollen. Sie erhalten diese
Menge aber nicht auf einmal, sondern in mehreren Sitzungen.
Ublicherweise sind es fiinf Tage pro Woche — meistens von
Montag bis Freitag. Die Wochenenden sind als Ruhepausen
vorgesehen.

Sie brauchen nicht zu befiirchten, dass sich diese Pausen un-
giinstig auf den Erfolg der Behandlung auswirken.

Diese Aufteilung in ,,Einzelportionen“, die sogenannte Fraktionie-
rung, hat den Vorteil, dass die pro Behandlungstag eingesetzte
Strahlendosis sehr gering ist und dadurch die Nebenwirkungen
so schwach wie maéglich ausfallen.
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Akute und spite
Nebenwirkungen

Hautreizungen

Die Therapie kann oft ambulant erfolgen. Sie brauchen also nur
zur Bestrahlung in die Klinik zu kommen und kénnen anschlie-
Bend wieder nach Hause gehen.

Eine Sitzung dauert nur wenige Minuten. Um die Mitglieder des
Behandlungsteams zu schiitzen, sind Sie wahrend der einzelnen
Sitzungen in dem Bestrahlungsraum allein. Dennoch brauchen
Sie sich nicht allein gelassen zu fiihlen: Uber eine Kamera

und eine Gegensprechanlage konnen Sie jederzeit Kontakt

mit den medizinisch-technischen Assistenten oder den Arzten
aufnehmen.

Mit welchen Nebenwirkungen miissen Sie rechnen?
Die Beschwerden, die wihrend oder nach der Strahlenbehand-
lung auftreten kénnen, hangen davon ab, wie Sie zuvor be-
handelt worden sind, ob sie zum Beispiel eine Chemotherapie
bekommen haben. Auch Art, Umfang und Dosis der Strahlenthe-
rapie spielen eine Rolle. Grundsatzlich gilt: Je umfangreicher die
Behandlung ist, das heifdt je ausgedehnter die Erkrankung, desto
mehr Beschwerden konnen auftreten.

Grundsatzlich unterscheidet man akute Nebenwirkungen, also
solche, die bereits wahrend und in den ersten Wochen nach der
Strahlentherapie auftreten, von Spatreaktionen, die frithestens
wenige Monate nach der Behandlung eintreten kdnnen.

Vor und wahrend der Behandlung wird Ihr zustdndiger Arzt aus-
fuihrlich mit Ihnen besprechen, was Sie selbst dazu tun kénnen,
damit Sie die Bestrahlung moglichst gut vertragen.

Wo die Strahlen auf die Haut treffen, kann sie manchmal trocken
sein oder sich roten. Wenn Sie Hautprobleme haben, fragen Sie
lhren Strahlentherapeuten um Rat. Er wird erklaren, wie Sie lhre

Schonen Sie
lhre Haut

Haarausfall

Unfruchtbarkeit
durch hohe
Strahlendosis

> Ratgeber
Strahlentherapie

> Patienten-
informationsfilm
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Haut am besten pflegen, ob Sie zum Beispiel Salben oder Puder
verwenden sollen.

Schonen Sie auf jeden Fall Ihre Haut: Benutzen Sie keine stark
parfiimierte Seife, sprithen oder tupfen Sie kein Parfum auf den
bestrahlten Bereich, auch keinen Alkohol oder Ather. Verzichten
Sie auf Einreibemittel, warme oder heife Umschlage, Infrarot-
bestrahlung, Hohensonne und UV-Bestrahlung. Vermeiden Sie
mechanische Reize durch Pflaster, Kratzen, Biirsten oder Frot-
tieren. Tragen Sie keine Kleidungsstiicke (vor allem aus Kunst-
fasern), die zu eng sind oder scheuern.

Die Strahlenbehandlung fiihrt dazu, dass Sie im bestrahlten Be-
reich alle Haare verlieren. Liegt zum Beispiel der Hals in diesem
Bereich, entsteht am Hinterkopf ein halbmondférmiger Haaraus-
fall, weil dieser Bereich von den Strahlen mit erfasst wird.

Diese akuten Reaktionen auf die Bestrahlungen gehen im Allge-
meinen einige Wochen bis Monate nach Abschluss der Therapie
zuriick.

Als Spatfolge der Strahlentherapie kénnen Schdaden an den
Keimzellen auftreten, weil bei der Bestrahlung von Organen im
Bauch oder Becken auch die Eierstocke beziehungsweise Hoden
erfasst und die Ei- oder Samenzellen geschddigt wurden. Dann
konnen Sie moglicherweise spater kein Kind mehr zeugen oder
bekommen. (Siehe dazu den Abschnitt iiber Kinderwunsch bei
Hodgkin Lymphom ab Seite 23).

Ausfiihrliche Informationen {iber die Behandlung mit Strahlen
finden Sie in der Broschiire ,,Strahlentherapie — Die blauen
Ratgeber 53“ der Deutschen Krebshilfe und im Patienteninfor-
mationsfilm auf der DVD ,,Strahlentherapie®. Beides konnen Sie
kostenlos bestellen (Bestelladresse Seite 80).
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> Prdventions-
ratgeber
Richtig aufatmen

Rauchertelefon

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.

Die Broschiire ,,Richtig aufatmen - Geschafft — Endlich Nicht-
raucher® der Deutschen Krebshilfe enthalt ein Ausstiegspro-

gramm fiir Raucher, die das Rauchen aufgeben maéchten. Sie

konnen diesen Ratgeber kostenlos bestellen (Bestelladresse
Seite 80).

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: 0800/8313131
(Mo bis Do 10 — 22 Uhr, Fr bis So 10 — 18 Uhr,
kostenfrei aus dem deutschen Festnetz)

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

Die Operation

Da das Hodgkin Lymphom eine Erkrankung des ganzen Kérpers
ist und das lymphatische System den ganzen Kérper durchlduft,
ist eine Operation keine geeignete Behandlungsmaglichkeit.

Die zuvor erwdhnte Lymphknotenentnahme dient nur dazu, die
Krankheit festzustellen. Sie kann die Erkrankung aber nicht heilen.

Wiedererkrankung (Rezidiv)

Es kann sein, dass die Erkrankung trotz einer vorhergehenden,
erfolgreichen Behandlung (Remission) wieder auftritt. Dann
bezeichnet man dies als ,,Rezidiv“. Dessen erfolgreiche Behand-
lung hangt hauptsdchlich von folgenden Faktoren ab.

Einflussfaktoren bei Rezidivbehandlung

Wie wurde die Er-
krankung zuerst
behandelt (Primdir-
therapie)?

¢ Die besten Heilungschancen haben Betroffene, die vorher nur
eine Strahlenbehandlung bekommen haben. Sie kdnnen bei
einem Riickfall meistens durch eine Standardchemotherapie
in eine lang anhaltende, zweite komplette Remission gebracht
werden.

e Wer schon bei der Ersterkrankung chemotherapeutisch be-
handelt wurde, wird vermutlich bei der Behandlung des Rezi-
divs nicht so gut auf eine weitere Standardchemotherapie an-
sprechen. Diese Betroffenen erhalten zum Beispiel eine noch
starkere Chemotherapie oder eine Knochenmarktransplanta-
tion, bei der vorher eine spezielle Medikamentenkombination
verabreicht wird (Salvagetherapien).
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Wann tritt die
Erkrankung wieder
auf?

¢ Aus kontrollierten Beobachtungsstudien einiger hundert Pa-
tienten weifs man, dass es sowohl fiir die Therapie als auch fiir
die Heilungschancen eine wichtige Rolle spielt, wann und in
welchem Stadium die Erkrankung wieder auftritt. Liegen sol-
che bekannten Risikofaktoren vor, kann Ihr behandelnder Arzt
eine Intensivierung der Rezidivtherapie mit lhnen besprechen.

Intensive Behand-
lungsmoglichkeit

Insgesamt ist die Chance, einen Betroffenen auch bei einem
Riickfall langfristig zu heilen, im Vergleich zu anderen Tumor-
erkrankungen verhiltnismafig hoch. Viele Erkrankte kénnen
auch im ersten Riickfall noch mit einer Heilung rechnen. Die
genaue Prognose ist anhand lhrer personlichen Geschichte
besser einzuschdtzen und Sie konnen lhren Arzt danach fragen.

Die Stammzelltransplantation (SZT)

Eine Ubertragung von Stammzellen (Transplantation; kurz SZT)
kommt in Frage, wenn die erste Behandlung die Krankheit nicht
heilen konnte oder wenn danach ein Riickfall eintritt. Dann bietet
die SZT durchaus die Chance, geheilt zu werden. Allerdings ist es
eine sehr intensive Behandlung, die zwar gute Aussichten bietet,
dass alle Tumorzellen zerstort werden konnen, die aber auch er-
hebliche Nebenwirkungen und psychische Belastungen mit sich
bringt.

Bei der Transplantation werden Zellen iibertragen, aus denen
sich alle anderen Zellen der Blutbildung lebenslang entwickeln
kdnnen. Sie werden als Stammzellen bezeichnet.

Diese fiir eine erfolgreiche Behandlung notwendigen Stammzel-
len finden sich sowohl im Knochenmark als auch im flieBenden
(peripheren) Blut.

Entnahme von
Stammzellen
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Diese Stammzellen werden nach einer bestimmten Vorbehand-
lung aus dem durch den Korper flieBenden (peripheren) Blut
gesammelt. Dabei wird dann das Blut des Spenders durch eine
spezielle Zentrifuge (Blutzell-Separator) geleitet. Dieser Apparat
trennt das Blut in seine Bestandteile auf. Die benétigten Stamm-
zellen werden in einem Beutel gesammelt, die {ibrigen Blutbe-
standteile sofort wieder zum Spender zuriickgeleitet. Insgesamt
dauert die Gewinnung der Stammzellen etwa fiinf bis sechs
Stunden.

Eine Stammzelltransplantation hat hohere Erfolgsaussichten,
wenn vorher durch hdufig intensive Therapien die Erkrankung
moglichst gut zuriickgedrangt worden ist. Da die Behandlung
jedoch insgesamt belastend und risikoreich ist, miissen bei der
Entscheidung fiir oder gegen eine SZT auch noch andere Fakto-
ren beriicksichtigt werden, zum Beispiel das Alter des Erkrank-
ten und sein Allgemeinzustand.

Im Interesse des Betroffenen miissen also die Chancen und die
Risiken der Stammzelltransplantation gemeinsam vom Arzt und
dem Erkrankten griindlich {iberlegt und gegeneinander abge-
wogen werden.

Grundsatzlich besteht die Moglichkeit, dass der Betroffene
eigenes Knochenmark beziehungsweise eigene Blutstammzellen
erhilt (autologe Transplantation) oder Knochenmark bezieh-
ungsweise Stammzellen eines fremden Spenders (allogene
Transplantation).

Bei Betroffenen mit Hodgkin Lymphom wird am haufigsten die
autologe Transplantation durchgefiihrt. Das Ubertragen von
fremden Stammzellen erfolgt bisher nur nach Versagen der auto-
logen Transplantation.
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Stammzellen
werden eingefroren

Schiitzen Sie sich
vor Infektionen

Transplantationen werden in Zentren vorgenommen, die sowohl
von den Raumlichkeiten als auch von drztlicher und pflegerischer
Seite her auf diese Behandlung spezialisiert sind. Die Deutsche
Krebshilfe hat den bundesweiten Auf- und Ausbau solcher Ein-
richtungen mit insgesamt mehr als 25 Millionen Euro geférdert.

Vor der Transplantation wird der Betroffene einer sehr intensiven
hochdosierten Chemotherapie ausgesetzt, die unter Umstdnden
durch eine Ganzkorperbestrahlung erganzt wird. Diese Behand-
lung soll sicherstellen, dass die meisten Krebszellen in seinem
Blut vernichtet werden. Man nennt diese Vorbereitung auf die
eigentliche Ubertragung ,,Konditionierung”.

Danach werden dem Empfanger die Blutstammzellen {ibertra-
gen. Erhdlt der Kranke seine eigenen Blutstammzellen zuriick
ibertragen, werden diese fiir den Zeitraum der Konditionierung
eingefroren. AnschlieBend werden sie aufgetaut und dem Be-
troffenen libertragen.

Innerhalb von durchschnittlich drei bis sechs Wochen sind die
Stammzellen angewachsen und die Blutwerte erholen sich.

Stellen Sie sich darauf ein, dass diese Wochen in korperlicher
wie auch in seelischer Hinsicht sehr anstrengend sein werden.

Da durch die Konditionierung die Inmunabwehr nahezu vollstén-
dig ausgeschaltet ist, sind Sie in dieser Zeit stark infektionsge-
fahrdet. Deshalb werden Sie in den meisten Féllen von vornher-
ein sowohl Antibiotika erhalten, die Sie vor Infektionen schiitzen
sollen, als auch Antimykotika gegen Pilzerkrankungen. Auch
sind Sie hdufig in der gesamten Zeit vor und nach der Transplan-
tation auf einer speziellen Station untergebracht, zu der au3er
Arzten, Psychologen und Pflegepersonal nur wenige Personen —
in Schutzkleidung und mit Mundschutz — Zutritt haben.
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Das Pflegepersonal wird Sie in dieser schweren Zeit besonders
intensiv betreuen.

Nehmen Sie zusatzlich friihzeitig Kontakt mit dem Psychoonko-
logen der Station auf, damit Sie diese Behandlungsphase bei
Bedarf etwa durch Entspannungsiibungen und Gesprdche besser
bewdltigen kdnnen.

Bis Ihr kdrpereigenes Abwehrsystem wieder einwandfrei funk-
tioniert, dauert es etwa ein Jahr. In den ersten drei Monaten
nach der Ubertragung, aber auch noch danach sind Sie fiir In-
fektionen anfélliger als andere Menschen. Wir empfehlen Ihnen
daher, Ihren Alltag so zu gestalten, dass Sie das Infektionsrisiko
vermindern.

Wenn Sie ausfiihrlichere Informationen zur Stammzelltransplan-
tation mochten, konnen Sie diese bei den Zentren fiir Knochen-
mark- beziehungsweise Stammzelltransplantation oder bei der
Deutschen Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH), dem Bundes-
verband der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von
Erwachsenen mit Leukdamien und Lymphomen e.V., erhalten. Die
Adresse des lhrem Wohnort ndchstgelegenen Zentrums erfahren
Sie ebenfalls bei der DLH oder beim INFONETZ KREBS der Deut-
schen Krebshilfe (Anschriften Seite 80 und Seite 81).

Erndhrung nach Stammzelltransplantation

Im Kapitel Chemotherapie (ab Seite 34) haben wir bereits darauf
hingewiesen, dass wéahrend dieser Zeit besondere Erndhrungs-
vorschriften wichtig sind. Was fiir Sie personlich bei der Ernéh-
rung wichtig ist, hangt in erheblichem Maf3e von lhren speziellen
Voraussetzungen ab. Auch unterscheiden sich die Vorgaben in
den einzelnen Transplantationszentren. Im Folgenden méchten
wir lThnen daher lediglich ein paar grundlegende Hinweise geben.
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> Ratgeber
Erndhrung
bei Krebs

Bitte besprechen Sie in jedem Fall Einzelheiten mit lhren behan-
delnden Arzten.

Grundsatzlich ist es sinnvoll, sich nach der Transplantation
gesund zu erndhren. Allerdings gibt es ein paar Besonderhei-
ten zu beriicksichtigen. Ausfiihrliche Informationen enthdlt die
Broschiire ,,Erndhrung bei Krebs — Die blauen Ratgeber 46 der
Deutschen Krebshilfe (Bestelladresse Seite 80).

Umfangreichere Informationen erhalten Sie auch bei der Deut-
schen Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (Adresse siehe Seite 81).

Unkonventionelle Behandlungsmdéglichkeiten

Komplementdre und alternative Medizin — warum ist eine Unter-
scheidung wichtig? Die beiden Begriffe ,,komplementdre“ 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
Heilmitteln sind, die ihnen helfen kénnen. Dabei suchen sie
meist eine begleitende Therapie zur Krebsbehandlung durch den
Onkologen - also eine komplementdre ergdnzende Therapie.

Das Bediirfnis der Betroffenen, selbst aktiv zu werden und so zu

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

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

Komplementére
Medizin

Die komplementdre 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 Be-
wegung, kdrperliche Aktivitdt und Sport aber auch gesunde Er-
ndhrung oder die Beteiligung an einer Selbsthilfegruppe Formen
von komplementdrer Medizin.

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

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

Viele Informations-
quellen

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 dies
jedoch genauer an, so l6st sich das meiste entweder in Luft auf
oder es wird deutlich, dass es sich allein um Zellexperimente
und gar nicht um wissenschaftliche Studien an gréferen Patien-
tengruppen handelt. Dabei gilt: Sehr viele Substanzen hemmen
Tumorzellwachstum im Reagenzglas, aber im menschlichen
Korper funktioniert dies haufig 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 Moglichkeiten der
Information. Insbesondere Internet und Chatrooms sind als
Quellen beliebt, und demzufolge werden dort immer wieder
komplementdre und alternative Therapieangebote prasentiert.
Es ist sehr schwierig, seriose 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?

Sehr vorsichtig sollten Sie sein, wenn

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

¢ Angeblich keine Nebenwirkungen auftreten

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

e Sie dariiber nicht mit ihrem Arzt reden sollen

e Esteuer wird — einfache Regel: je teurer, desto wahrschein-
licher ist es, dass jemand an Ihr Geld m6chte

Spadtestens, wenn Sie einen Vertrag als Privatpatient unter-
schreiben sollen, sollten Sie sehr vorsichtig werden. In diesen
Vertragen verpflichten Sie sich zum einen, die (oft teuren) Be-
handlungen selbst zu bezahlen. Zum anderen findet sich hier in
der Regel auch eine Klausel, dass Sie dariiber informiert sind,
dass die Therapien nicht dem Standard und den Leitlinien ent-
sprechen und Sie diese Behandlung ausdriicklich wiinschen.
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KLINISCHE STUDIEN

Bevor neue Behandlungsverfahren und Medikamente routinema-
Big zum Einsatz kommen, miissen sie umfangreiche und griindliche
Priifungen liberstehen. In klinischen Studien erproben Wissen-
schaftler, wie neue Therapien wirken.

Gegenwartig gehort Deutschland zu den Landern mit den besten
Behandlungsergebnissen bei Betroffenen mit Hodgkin Lym-
phom. Dies ist im Wesentlichen der andauernden klinischen
Forschung der Deutschen Hodgkin Studiengruppe (GHSG) zu ver-
danken, die sich vor allem darauf konzentriert, die Diagnostik,
Behandlung und Nachsorge von Betroffenen mit Hodgkin Lym-
phom zu verbessern und zu vereinheitlichen. Mehr als 18.000
Erkrankte konnten in Studien der GHSG behandelt werden, seit
die Studiengruppe im Jahr 1978 gegriindet wurde. Erst diese
umfangreichen Erfahrungen erméglichen die derzeitigen innova-
tiven Behandlungsmethoden.

Damit die wissenschaftlichen Erkenntnisse weiter ausgebaut
und die Behandlung des Hodgkin Lymphoms noch weiter ver-
bessert werden kdnnen, empfehlen wir lhnen, sich im Rahmen
einer klinischen Studie behandeln zu lassen.

Je nachdem, in welchem Erkrankungsstadium Sie sich befinden,
gibt es eine speziell fiir dieses Stadium erstellte Studie.

Mit der Teilnahme an einer Studie helfen Sie nicht nur mit, die
Behandlung fiir zukiinftige Patientengenerationen weiter zu
verbessern, Sie haben meistens auch individuelle Vorteile. So
haben Sie zum Beispiel im Rahmen von Studien hdufig Zugang

zu modernen, noch nicht in der regularen Behandlung verfiig-
baren Therapieoptionen. Auch sind an der Behandlung von Pati-
enten im Rahmen von Studien oft Experten fiir lhre Erkrankung
beteiligt, so dass Ihre Behandlung noch besser {iberwacht und
kontrolliert wird, als es ohnehin schon der Fall ware. Im Rahmen
der Hodgkin Lymphom Studien der GHSG werden beispielsweise
Ergebnisse von bildgebenden Untersuchungen wie zum Beispiel
CT oder PET oder von feingeweblichen (histologischen) Untersu-
chungen durch Experten zweitbegutachtet.

In sogenannten Protokollen wird eine Reihe von Punkten genau
festgelegt.

Kriterien fiir klinische Studien

e Welche Kriterien miissen fiir eine Teilnahme erfiillt sein (Ein-
schlusskriterien)?

o Welche Kriterien diirfen nicht vorliegen (Ausschlusskriterien)?

e Welche Frage soll mit der Studie beantwortet werden?

e Zum Beispiel: Ist eine neue Therapie einer alten iiberlegen —
also besser — oder wirkt weniger Therapie genauso gut? Um
dies auch wirklich beantworten zu kénnen, werden direkt zu
Beginn bestimmte ,,Messpunkte“ ausgewahlt, die auch im
weiteren Verlauf der Studie immer wieder kontrolliert werden.
So ist eine engmaschige Kontrolle gewahrleistet. Es wird auch
festgelegt, mit welchen Methoden die Daten spdter ausgewer-
tet werden.

¢ Falls verschiedene Therapien miteinander verglichen werden,
gibt das Protokoll auch vor, wie die Patienten den jeweiligen
Therapien, den sogenannten Therapiearmen, zugeteilt wer-
den. In den Studien der Deutschen Hodgkin Studiengruppe
erfolgt die Zuordnung meistens durch das Zufallsprinzip. Der
Fachbegriff dafiir lautet ,Randomisation®. Auf diese Weise
sind die Ergebnisse der einzelnen Gruppen miteinander ver-
gleichbar.
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e Wie soll die Studie vor Ort und fiir jeden Einzelnen durchge-
fihrt werden?

e Dabei ist vollkommen klar, dass lhr personliches Wohlergehen
immer an erster Stelle steht. Bestimmte Vorgaben legen meis-
tens fest, wie eine Therapie angepasst werden kann, wenn
Nebenwirkungen auftreten. Grundsatzlich besteht zu jedem
Zeitpunkt die Moglichkeit, dass Sie oder Ihr behandelnder
Arzt die Entscheidung treffen, die Teilnahme an der Studie
abzubrechen.

e Welche Daten werden fiir die Auswertung der Studie doku-
mentiert und an die Studiengruppe weitergeleitet?

e Wie werden Informationen {iber unerwiinschte Nebenwirkun-
gen weitergeleitet?

e Welche Personen sind fiir die Studie verantwortlich? Wer ist
Ansprechpartner bei Problemen oder Unklarheiten?

e Ferner sind im Protokoll alle behordlichen und rechtlichen
Dokumente, die die Studie betreffen, hinterlegt. Denn bevor
eine Studie in einer Klinik durchgefiihrt werden darf, miissen
sowohl Sicherheitsbehdrden als auch mehrere Ethikkommis-
sionen das Vorhaben priifen und genehmigen.

Jede Studie der GHSG wird genauestens {iberwacht. So wird ge-
wahrleistet, dass die Sicherheit des Betroffenen immer an erster
Stelle steht. Dass die Therapieergebnisse beim Hodgkin Lym-
phom heute so gut sind, ist den Kranken zu verdanken, die in der
Vergangenheit an den Studien teilgenommen haben.

Wenn auch Sie Interesse haben, an einer Studie teilzunehmen,
erkundigen Sie sich bei Ihrem Arzt.

Er wird Ihnen erkldren, welche Studie fiir Sie in Frage kommt.
Dabei wird er Ihnen erldutern, welchem Zweck die Studie dient,
welche Therapieverfahren angewendet werden, wie diese sich
von der jeweiligen Standardtherapie unterscheiden und ob

> Ratgeber
Klinische Studien
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ergdanzende wissenschaftliche Projekte, etwa zum Thema Spat-
schdden, mit der Studie verbunden sind. Er klart Sie bei dieser
Gelegenheit auch liber die Risiken und Nebenwirkungen auf.
Dabei wird der Arzt auch auf andere Behandlungsmethoden ein-
gehen und lhnen einen Uberblick dariiber geben, wie die Studie
genau ablduft und wie lange sie dauern wird. Auch Themen wie
Datenschutz und Randomisation gehoren zu diesem Gesprach.
Im Anschluss erhalten Sie zusétzlich eine schriftliche Patienten-
information, damit Sie alles noch einmal in Ruhe zu Hause nach-
lesen kdnnen.

Wenn lhnen etwas unklar ist, Sie noch Bedenken haben oder
nicht alle Ihre Fragen beantwortet wurden, sprechen Sie lhren
Arzt direkt darauf an. Nur wenn Sie umfassend informiert sind,
konnen Sie sich {iberzeugt dafiir entscheiden, an einer Studie
teilzunehmen.

Wenn Sie sich dann dafiir entscheiden, werden Sie um lhre
schriftliche Zustimmung gebeten. Dazu unterschreiben Sie und
lhr behandelnder Arzt die sogenannte Patienteneinverstandnis-
erkldrung.

Sie kdnnen aber zu jedem Zeitpunkt aus der Studie ,,aussteigen,
ohne dass lhnen dadurch ein Nachteil entsteht.

Aktuelle Informationen zu den derzeit verfiigbaren Studien und
zur Deutschen Hodgkin Studiengruppe finden Sie im Internet
unter www.ghsg.org. Auerdem kdnnen Sie bei der Deutschen
Krebshilfe die Broschiire ,,Klinische Studien — Die blauen Ratge-
ber 60 kostenlos bestellen (Bestelladresse Seite 80). AuBerdem
bietet die DLH die Broschiire ,,Therapiestudien in der Himato-
Onkologie — Sollich an einer klinischen Studie teilnehmen?“ an
(Bestelladresse Seite 81).
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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.

Verschweigen Sie
Ihre Krankheit nicht

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 ein Hodgkin Lymphom.“ Diese Mitteilung verdandert
schlagartig das Leben der Betroffenen, l6st Unsicherheit und
Angste aus: Angst vor der Behandlung und ihren Nebenwirkun-
gen, vor Schmerzen, vor dem Tod, Angst um die Familie. Irgend-
wie werden Sie lernen, mit der neuen Situation fertig zu werden.
Immer wieder werden Sie sich aber wohl die Frage stellen: ,,War-
um ich?“ Vielleicht denken Sie dann an ein zuriickliegendes Er-
eignis, das Sie sehr belastet hat. Vielleicht suchen Sie die Ur-
sache in lhrer Lebensweise. So verstandlich 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. Nehmen
Sie den Kampf gegen lhre Krankheit auf und suchen Sie sich Ver-
biindete, die Sie unterstiitzen.

Viele Betroffene werden durch die Krankheit ,,stumm*®: Sie ver-
heimlichen, dass sie tiberhaupt krank sind, oder verschweigen

> Ratgeber
Hilfen fiir
Angehorige

zumindest, was sie haben — aus Scham, aus Angst vor der Reak-
tion der anderen, vielleicht aus Angst vor beruflichen Folgen.

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

lhre Angehdrigen und Freunde werden zundchst vor den gleichen
Schwierigkeiten stehen wie Sie: Soll ich sie / ihn auf die Krank-
heit ansprechen? Soll ich 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 Gesprach
miteinander zu fiihren.

Trotzdem mochten wir Sie, Ihre Angehdrigen und alle, die Sie
begleiten, ermutigen: Reden Sie offen und ehrlich miteinander,
damit Sie die Angste gemeinsam liberwinden kénnen.

Ndhere Informationen finden Sie in der Broschiire ,,Hilfen fiir
Angehdrige - Die blauen Ratgeber 42“ der Deutschen Krebshilfe.
Sie konnen diese kostenlos bestellen (Bestelladresse Seite 80).

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

Nach grofien Operationen oder belastenden medikamentdsen
Behandlungen haben Sie wahrscheinlich vor allem einen
Wunsch: Sie mdchten sich zuriickziehen, Ihre Ruhe haben und
sich von den Strapazen erholen. Manche Kranke sind auch
dngstlich oder niedergeschlagen.

Wenn solche Gemiitslagen Ihren Alltag allerdings zu lange
bestimmen, wird der Weg zuriick ins ,,normale Leben* immer
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Starke Miidigkeit

> Ratgeber
Fatigue

> Patienten-
informationsfilm

Normales Sexual-
leben durchaus
moglich

schwerer. Deshalb empfehlen wir Ihnen, moglichst friihzeitig
wieder am 6ffentlichen Leben, an Familienaktivitdaten oder
Festen teilzunehmen. Vielleicht gehen Sie erst stundenweise zu
einer Geburtstagsfeier, wenn lhnen ein ganzer Abend zu anstren-
gend 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 franzo-

sisches Wort, das ,,Ermiidung“ oder ,,Mattigkeit* bedeutet. Die

normale Miidigkeit, die man abends, nach Gartenarbeit, Sport

oder anderen kérperlichen Anstrengungen spiirt, ist am ndchs-

ten 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 tiber den Behand-

lungszeitraum hinaus. Es beeintrachtigt die Lebensqualitat der

Betroffenen meist erheblich.

Psychoonkologen
oder Psychothera-
peuten kdnnen
helfen

Ausfiihrliche Informationen dazu finden Sie in der Broschiire
»Fatigue — Chronische Miidigkeit bei Krebs — Die blauen Ratgeber
51“ und im Patienteninformationsfilm auf der DVD ,,Fatigue” der
Deutschen Krebshilfe. Beides kdnnen Sie kostenlos bestellen
(Bestelladresse Seite 80).

Die Therapie kann auch voriibergehende oder bleibende korper-
liche Spuren hinterlassen: Schmerzen, Narben, kosmetische
Beeintrachtigungen wie zum Beispiel Haarausfall, Abwehr-
schwache oder operative Auswirkungen an Organen.

Schwierig ist es sicher, wenn die Therapie Ihr Sexualleben be-
einflusst. Dann ist es besonders wichtig, dass Sie mit lhrem
Partner / Ihrer Partnerin offen dariiber reden, wie er / sie diese
Verdanderung empfindet. Vermutlich wird es einige Zeit dauern,
bis Sie beide lhre Scheu, dariiber zu sprechen, iberwunden
haben, aber dann werden Ihnen die Gesprdche dariiber gut tun.
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 fachli-
che 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 lhre Angehorigen. Liebevolle Unter-
stiitzung 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 mochten 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.
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> Patientenleitlinie
Psychoonkologie

¢ 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 verandert, den-

ken Sie daran: Das Wichtigste an lhnen ist Ihr inneres Wesen.
Die Menschen, die Sie lieben und von denen Sie geliebt wer-
den, wissen das.

e lhre Erkrankung verlangt Zeit zu heilen, kdrperlich 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 konnen 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 enthdlt die ,,Patientenleitlinie Psychoonko-
logie“ (Bestellung tiber Deutsche Krebshilfe, Adresse Seite 80).

Noch ein Tipp: Beschaftigen Sie sich mit Ihrer Erkrankung und
verdrdngen Sie diese nicht. Achten Sie aber darauf, dass sich lhr
Leben nicht ausschlieflich darum dreht, sondern gehen Sie so
weit wie moglich Ihren bisherigen Interessen nach.

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

Gesunde
Lebensweise

Bewegung
und Sport
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Die Behandlung Ihrer Krebserkrankung 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 Thnen dabei: zum Beispiel durch ausgewo-
gene Erndhrung, ausreichend Bewegung und frische Luft. Kein
Nikotin, wenig Alkohol und wenig Sonne tragen auf’erdem dazu
bei, dass Sie mit den Auswirkungen lhrer Behandlung besser
zurechtkommen.

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
arztlicher 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 regelmaBige korperliche Aktivi-
tat auch das korpereigene Abwehrsystem starkt.

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

Jeder Krebsbetroffene hat das Anrecht auf Rehabilitationssport.
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Die Krankenkassen unterstiitzen die Teilnahme an einer Reha-
sportgruppe fiir 18 Monate. Jedem betroffenen Kassenpatienten
stehen 50 Ubungsstunden (mindestens jeweils 45 Minuten) Reha-
bilitationssport in einem vom LandesSportBund oder vom Behin-
dertensportverband zertifizierten Sportverein zu.

Ausfiihrliche Informationen enthilt die Broschiire ,,Bewegung
und Sport bei Krebs — Die blauen Ratgeber 48 der Deutschen
Krebshilfe (Bestelladresse Seite 80).
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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.

Wenn Sie die erste Behandlungsphase (Primdrbehandlung) Ihrer
Krebserkrankung — also Operation und / oder medikamentose
Tumortherapie und / oder Strahlentherapie — geschafft haben,
beginnt die nachste 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 Moglichkeit 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 Kréften

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.
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Fachspezifische
Rehaklinik

In welcher Rehabilitationsklinik Sie die AHB / AR machen,
konnen Sie selbst mit entscheiden, denn Sie haben laut Sozial-
gesetzbuch 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 ge-
wiinschte Klinik geeignet ist, setzen Sie sich mit dem jeweiligen
Kostentrager in Verbindung. Auch der telefonische Informations-
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 kdnnen. 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 iiberra-
schend. Die Behandlung und alles, was sich daran anschliefit,
die Befiirchtung, dass das Leben friiher als erwartet zu Ende sein
konnte, 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 grof3e Hilfe.
Denn sie kennen die Probleme aus eigener Erfahrung und kénnen
lhnen mit Rat und Tat helfen.

Selbsthilfegruppe

Zuriick in
den Alltag

> Ratgeber
Wegweiser zu
Sozialleistungen
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Sie konnen bereits wahrend der Behandlungszeit Kontakt zu
einer Selbsthilfegruppe aufnehmen oder aber erst, wenn lhre
Therapie abgeschlossen ist. Wenn Ihnen |hr Arzt oder das
Pflegepersonal im Krankenhaus bei der Suche nach einer Selbst-
hilfegruppe nicht helfen kann, wenden Sie sich an das INFONETZ
KREBS der Deutschen Krebshilfe (Adresse und Telefonnummer
Seite 80).

Die Behandlung einer Krebserkrankung verdndert das Leben des
Betroffenen und seiner Angehorigen. Danach wieder in den
Alltag zuriickzufinden, ist nicht immer leicht und oft eine grofie
Herausforderung fiir den Krebskranken. Familie, Freunde, Kolle-
gen, Arzte und eventuell auch andere berufliche Helfer, zum
Beispiel Sozialarbeiter, Mitarbeiter von kirchlichen Institutionen,
Beratungsstellen sowie Psychologen konnen Sie dabei unter-
stiitzen.

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

Wichtig ist, dass Sie die verschiedenen Maoglichkeiten und Ange-
bote kennen. Dann fallt es lhnen leichter, Ihre Zukunft zu planen
und zu gestalten. Nehmen Sie die Hilfen, die lhnen angeboten
werden, in Anspruch.

Dazu gehdren auch verschiedene finanzielle Unterstiitzungen.
Informationen lber Sozialleistungen, auf die Sie Anspruch haben,
enthalt der ,Wegweiser zu Sozialleistungen — Die blauen Rat-
geber 40 der Deutschen Krebshilfe (Bestelladresse Seite 80).
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Suchen Sie sich
einen Arzt, dem
Sie vertrauen

Austausch aller
Daten ist wichtig

Nachsorge

Diese hat zur Aufgabe
e Rechtzeitig zu erkennen, wenn die Krankheit wieder auftritt
(Tumorrezidiv)

e Begleit- oder Folgeerkrankungen festzustellen und zu behan-

deln sowie

¢ lhnen bei Ihren korperlichen, seelischen und sozialen Proble-

men zu helfen. Dazu gehért auch, dass Folgen oder Behinde-
rungen, die durch die Krankheit entstanden sind, so weit wie
moglich behoben werden und Sie — wenn Sie es wiinschen -
gegebenenfalls wieder berufstatig sein kénnen.

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 einem
Hodgkin Lymphom spezialisiert hat.

Auf jeden Fall sollten bei diesem Arzt nun alle Fiden zusammen-

laufen, damit es jemanden gibt, der einen vollstandigen Uber-
blick tiber Ihre Behandlung hat. Auch wenn Sie lhre Krebsbe-
handlung durch unkonventionelle Verfahren erganzen méchten,
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 medizinischen
Berichten — auch ,,Arztbrief“ oder ,,Epikrise“ genannt — zusam-
men. Vielfach fiigen sie Unterlagen hinzu, zum Beispiel Labor-
befunde oder Ergebnisse bildgebender Untersuchungen (Ront-
gen/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

Hodgkin Lymphom 73

Arzt, der wiederum alle Unterlagen tiber Ihre Behandlung und
Betreuung bendétigt.

Vielleicht mdchten Sie sich auch eine eigene ,,Materialsamm-
lung“ anlegen.

Diese Dokumente gehéren dazu

¢ Feingewebliche Befunde (histologischer Bericht)

e Laborbefunde

¢ Befunde bildgebender Verfahren (Ultraschall, CT, MRT)
¢ Medikamentdse Tumortherapieprotokolle

e Berichte der Bestrahlungsbehandlung

¢ Arztbriefe (gegebenenfalls Operationsbericht)

¢ Nachsorgeberichte

e Liste der aktuellen Medikation

Aufnahmen von Réntgen- oder anderen bildgebenden Unter-
suchungen werden von den Kliniken elektronisch gespeichert.
Die gespeicherten Bilder kdnnen 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
werden. In einigen Bundesldandern gibt es Nachsorgepassvor-
drucke; auch die Deutsche Krebshilfe bietet eine solche Uber-
sicht an (Bestelladresse Seite 80).

Nehmen Sie die Termine fiir die Nachsorgeuntersuchungen
piinktlich wahr.
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Riickfall kann
friihzeitig ent-
deckt werden

Zeitlicher Abstand
wird grofier

Es kann sein, dass die Krankheit trotz der Behandlung wieder
ausbricht. Bei den Nachsorgeuntersuchungen geht es daher
auch um Krebsfriiherkennung: Ein Riickfall wird entdeckt, noch
bevor er irgendwelche Beschwerden macht, und kann somit er-
folgreich behandelt werden.

Bei Betroffenen mit Hodgkin Lymphom werden die Untersuchun-
gen im Allgemeinen im ersten Jahr alle drei Monate, ab dem
zweiten und bis zum fiinften Jahr alle sechs Monate und ab dann
in jahrlichen Abstanden durchgefiihrt. Diese Zeitraume sind aber
nur Richtwerte, Ihre persdnlichen Nachsorgetermine legt lhr be-
handelnder Arzt aufgrund der jeweiligen letzten Befunde fest.

Allerdings sind auch lhre personlichen Wiinsche und Vorstellun-
gen wichtig.

Ist ein Riickfall aufgetreten, verkiirzen sich die Abstande zwi-
schen den einzelnen Nachsorgeuntersuchungen wieder auf den
kiirzesten Zeitraum von drei Monaten.

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

Zusatzlich erfolgen Laboruntersuchungen des Blutes, Rontgen-
aufnahmen der Lunge und Ultraschalluntersuchungen. Besteht

der Verdacht, dass Sie einen Riickfall haben konnten, sollte eine
Computertomographie gemacht werden.
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Eltern werden

Nachdem Sie die Behandlung Ihrer Krebserkrankung abgeschlos-
sen haben, wird friiher oder spéter vielleicht der Zeitpunkt kom-
men, an dem Sie eine Familie griinden mo6chten, falls dies noch
nicht geschehen ist.

Setzen Sie sich aber dabei nicht selbst unter Zeitdruck. Nach
einer so schweren Krankheit brauchen lhr Kérper und lhre Seele
Zeit, sich zu erholen.

Vielleicht beschaftigt Sie zuvor auch der Gedanke, ob lhr Kind
durch die vorangegangene Therapie geschddigt werden kdnnte.
Diese Sorge ist jedoch nach allem, was bisher bekannt ist, un-
berechtigt. Wissenschaftliche Untersuchungen haben gezeigt,
dass die Kinder von an Krebs erkrankten Eltern durch die voran-
gegangene Chemotherapie der Eltern nicht geschadigt werden.

Es wird empfohlen, dass Sie wahrend der Behandlung und
mindestens sechs Monate nach deren Abschluss zuverldssig
verhiiten.

Damit gehen Sie sicher, dass alle Spuren der Krebsmedikamente
aus lhrem Kdrper verschwunden sind. Sie geben aufierdem lhrem
Korper die Gelegenheit, sich von der anstrengenden Behandlung
zu erholen. So haben Sie selbst und auch lhr(e) Partner(-in) Zeit,
alle mit einer Krebserkrankung einhergehenden Belastungen zu
verarbeiten. Bei Bedarf holen Sie sich gemeinsam und vertrau-
ensvoll fachliche Hilfe — etwa bei einer Paarberatungsstelle oder
bei einem Psychoonkologen.

Besteht hingegen bei Ihnen ein dringender Kinderwunsch, so ist
von rein medizinischer Seite festzuhalten, dass keine Falle von
genetischen Schdden oder Entwicklungsstérungen bei Kindern
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von Eltern, die chemotherapeutisch behandelt wurden, bekannt H I E R E RHALTEN SI E

sind. Nach aktuellem Wissensstand besteht also kein erhohtes

Risiko fiir unerwiinschte Ereignisse beim Kind. I N FO RMATI O N E N U N D RAT

Besprechen Sie mit Inrem Arzt, wann und wie Sie die nachsten Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da: Sie hilft, unterstiitzt, berat

Schritte in Ihrer Familienplanung machen konnen. und informiert Krebskranke und ihre Angehérigen — selbstverstand-

lich kostenlos.

Die Diagnose Krebs verdandert haufig das ganze Leben. Ob Sie
selbst betroffen sind, ob Sie Angehd&riger oder Freund eines
Erkrankten sind - die Deutsche Krebshilfe und die Deutsche
Krebsgesellschaft méchten lhnen in dieser Situation mit Infor-
mationen und Beratung zur Seite stehen. Das Team des INFO-
NETZ KREBS beantwortet Ihnen in allen Phasen der Erkrankung
lhre personlichen Fragen nach dem aktuellen Stand von Medizin
und Wissenschaft. Wir vermitteln lhnen themenbezogene Anlauf-
stellen und nehmen uns vor allem Zeit fiir Sie.

INFONETZ
KREBS

WISSEN SCHAFFT MUT

lhre personliche
Beratung O 8 O O
Mo bis Fr 817 Uhr 80708877
@ kostenfrei
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Beratungsthemen INFONETZ KREBS

Krebs erkennen und behandeln

e Diagnosemethoden

e Operation, Chemo- und Strahlentherapie
* Neue Behandlungsverfahren /
personalisierte Medizin
Nebenwirkungen

Schmerzen

Hilfe bei finanziel-
len Problemen

Komplementdre Verfahren
Krebsnachsorge

Palliative Versorgung
Klinische Studien

Klinik- / Arztsuche

Leben mit Krebs

e Belastungen im Alltag

e Chronische Miidigkeit (Fatigue)

e Erndhrung bei Krebs

e Bewegung bei Krebs

¢ Vorsorgevollmacht / Patientenverfiigung

Kontakte zu

* Krebsberatungsstellen

* Psychoonkologen

* Krebs-Selbsthilfe

* Wohnortnahen Versorgungsnetzwerken

» Internetadresse

Soziale Absicherung
e Krankengeld

e Zuzahlungen

e Schwerbehinderung
e Rehamafinahmen

Beruf und Arbeit / Wiedereinstieg
Erwerbsunfahigkeit
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 Ihren
Fragen, die Sie zum Thema Krebs haben, zur Seite. Wir vermitteln
lhnen Informationen in einer einfachen und auch fiir Laien ver-
standlichen Sprache. So mdchten wir eine Basis schaffen, damit

Allgemein-
verstandliche
Informationen

» Internetadresse

Sie vor Ort Ihren weiteren Weg gut informiert und selbstbestimmt
gehen konnen. Sie erreichen uns per Telefon, E-Mail oder Brief.

Manchmal kommen zu den gesundheitlichen Sorgen eines
Krebskranken noch finanzielle Probleme — zum Beispiel wenn ein
berufstatiges Familienmitglied aufgrund einer Krebserkrankung
statt des vollen Gehaltes zeitweise nur Krankengeld erhélt oder
wenn durch die Krankheit Kosten entstehen, die der Betroffene
selbst bezahlen muss. Unter bestimmten Voraussetzungen kann
der Hartefonds der Deutschen Krebshilfe Betroffenen, die sich in
einer finanziellen Notlage befinden, einen einmaligen Zuschuss
gewadhren. Das Antragsformular erhalten Sie bei der Deutschen
Krebshilfe oder im Internet unter www.krebshilfe.de/haertefonds.

Immer wieder kommt es vor, dass Betroffene Probleme mit Be-
horden, Versicherungen oder anderen Institutionen haben. Die
Deutsche Krebshilfe darf zwar keine rechtliche Beratung geben,
aber oft kann ein Gesprach mit einem Mitarbeiter in der jeweili-
gen Einrichtung dabei helfen, die Schwierigkeiten zu beheben.

Wer Informationen iiber Krebserkrankungen sucht, findet sie bei
der Deutschen Krebshilfe. Ob es um Diagnostik, Therapie und
Nachsorge einzelner Krebsarten geht oder um Einzelheiten zu
tibergeordneten Themen wie Schmerzen, Palliativmedizin oder
Sozialleistungen: ,,Die blauen Ratgeber“ erldutern alles in allge-
meinverstandlicher Sprache. Zu ausgewdhlten Themen gibt es
auch Informationsfilme auf DVD.

Die Praventionsfaltbldtter und -broschiiren der Deutschen
Krebshilfe informieren dariiber, wie sich das Risiko, an Krebs zu
erkranken, verringern lasst. Samtliche Informationsmaterialien
finden Sie im Internet unter www.krebshilfe.de. Sie kénnen diese
auch per E-Mail, Fax oder iiber den Postweg kostenlos bestellen.
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> 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: 0228/7 2990 -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, Angehorige, 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 teilneh-
men. Auf dem Gelande des Universitatsklinikums Koln bietet die
Weiterbildungsstatte der Deutschen Krebshilfe ein vielseitiges
Programm an. Dazu gehdren beispielsweise Seminare zur Kon-
flikt- und Stressbewaltigung, zu Verarbeitungsstrategien fiir den
Umgang mit der Krankheit, Gesundheitstraining oder Seminare
zur Lebensgestaltung.

» Internetadresse

> Adresse
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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 Kéln

Telefon: 0221/944049-0

Telefax: 02 21/94 40 49 - 44

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

Medizinische Fragen konnen Sie an die Studienzentrale der
Deutschen Hodgkin Studiengruppe (GHSG) richten. Wichtige
Informationen zum Thema Hodgkin Lymphom und zur Studien-
gruppe selbst finden sie auch im Internet.

Studiensekretariat der Deutschen
Hodgkin Studiengruppe (GHSG)

Besucheradresse: Postanschrift:
Gleueler Strafle 269-273 Kerpener Strafie 62
50935 Koln 50924 Kéln

Telefon: 0221/478-88 200 oder -88 166
Telefax: 0221/478-88 188
Internet: www.ghsg.org

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen
zur Unterstiitzung von Erwachsenen

mit Leukdmien und Lymphomen e.V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn
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Weitere niitzliche
Adressen

Telefon: 0228/33889-200
Telefax: 0228/33889-222
E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Arbeitsgruppe Integrative Onkologie

Medizinische Klinik 5 — Schwerpunkt Onkologie / Hdmatologie
Universitdtsklinik der Paracelsus Medizinischen Privatuniversitat
Klinikum Niirnberg

Prof.-Ernst-Nathan-Strafie 1

90419 Niirnberg

Telefon: 09 11/398- 3056

Telefax: 09 11/398-2724

E-Mail: agio@klinikum-nuernberg.de

Internet: www.agbkt.de

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

14057 Berlin

Telefon: 030/32293290

Telefax: 030/322932966

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

KID - Krebsinformationsdienst des

Deutschen Krebsforschungszentrums

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

E-Mail:  krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: www.krebsinformationsdienst.de

Internetseite zur
Krankenhaussuche

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

60329 Frankfurtam Main

Telefon: 0180/ 44 35530

E-Mail: info@hkke.org

Internet: www.hkke.org

Bundesministerium fiir Gesundheit

11055 Berlin

E-Mail: info@bmg.bund.de

Internet: www.bmg.bund.de

Biirgertelefon (Mo bis Do 8 — 18 Uhr, Fr 8 — 12 Uhr)

030 /34060 66-01 Biirgertelefon zur Krankenversicherung
030/3406066-02 Biirgertelefon zur Pflegeversicherung
030 /3406066-03 Biirgertelefon zur gesundheitl. Pravention

Die Seite www.weisse-liste.de liefert leicht verstdndliche Infor-
mationen zur Krankenhausqualitat und soll Patienten dabei hel-
fen, die fiir sie richtige Klinik zu finden. Mit einem Such-
assistenten kann jeder nach seinen Vorstellungen unter den
rund 2.000 deutschen Kliniken suchen. Ferner enthalt die Seite
eine umgangssprachliche Ubersetzung von mehr als 4.000 Fach-
begriffen.

Informationen im Internet

Immer hdufiger 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.
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Medizinische
Informationen
zu Krebs

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.

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

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

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

Auf den nachfolgend genannten Internetseiten finden Sie sehr
nitzliche, 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

www.inkanet.de
Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehérige

www.patienten-information.de

Qualitatsgepriifte Gesundheitsinformationen {iber unterschied-
liche Krankheiten, deren Qualitat das arztliche Zentrum fiir
Qualitat in der Medizin gemeinsam mit Patienten bewertet

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

Informationen
zu Patienten-
rechten

Informationen

zu Leben mit
Krebs und Neben-
wirkungen

www.medinfo.de

Einer der groften Webkataloge im deutschsprachigen Raum fiir
Medizin und Gesundheit, bietet systematisch geordnete und
redaktionell zusammengestellte Links zu ausgewdhlten Internet-
quellen

www.laborlexikon.de
Online-Lexikon mit ausfiihrlichen, allgemeinverstadndlichen 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 Behandlungsmoglichkeiten; nur in Englisch

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

www.kbv.de/html/patientenrechte.php
Informationen zu Patientenrechten

www.dapo-ev.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir psychosoziale Onkologie
Diese Seiten enthalten unter anderem ein Verzeichnis bundes-
weiter Einrichtungen und Angebote der Interessengemeinschaft
,1G Kinder krebskranker Eltern*


http://www.medinfo.de
http://www.laborlexikon.de
http://www.agbkt.de
http://www.cancer.gov/cancerinfo
http://www.cancer.org
http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.bmg.bund.de/themen/praevention/patientenrechte/patientenrechte.html
http://www.kbv.de/html/patientenrechte.php
http://www.dapo-ev.de
http://www.krebsinformationsdienst.de
http://www.inkanet.de
http://www.patienten-information.de
http://www.gesundheitsinformation.de
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www.vereinlebenswert.de und www.pso-ag.de
Seiten mit Informationen iiber psychosoziale Beratung

www.fertiprotekt.com
Netzwerk fiir fertilitatserhaltende Malnahmen

Palliativmedizin

www.dkms-life.de
Kosmetikseminare fiir Krebspatientinnen

und Hospize

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

www.spffk.de

Seite des ,,Solidarpakts der Friseure fiir Krebs- und Alopezie-
patienten®, der sich als Interessengemeinschaft fiir Betroffene
beim Thema medizinische Zweithaarversorgung versteht; mit
Adressen von SPFfK-Kompetenzzentren Informationen
zur Erndhrung
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.onkokids.de
Informations- und Kommunikationsseiten fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche, ihre Geschwister und Familien
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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

www.was-wir-essen.de
aid infodienst Verbraucherschutz Erndhrung Landwirtschaft e.V.

www.vdoe.de und https://www.vdoe.de/expertenpool.html
Verband der Oecotrophologen 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.


http://www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de
http://www.dgpalliativmedizin.de
http://www.dhpv.de
http://www.deutscher-kinderhospizverein.de
http://www.bundesverband-kinderhospiz.de
http://www.dge.de
http://www.was-wir-essen.de
http://www.vdoe.de
https://www.vdoe.de/expertenpool.html
http://www.vdd.de
http://www.vereinlebenswert.de
http://www.pso-ag.de
http://www.fertiprotekt.com
http://www.dkms-life.de
http://www.bvz-info.de
http://www.spffk.de
http://www.kinder-krebskranker-eltern.de
http://www.hkke.org
http://www.medizin-fuer-kids.de
http://www.onkokids.de
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Informationen zu www.deutsche-rentenversicherung-bund.de
Sozialleistungen Deutsche Rentenversicherung u.a. mit Informationen zu Rente
und Rehabilitation

www.bmg.bund.de

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

www.medizinrechts-beratungsnetz.de
Medizinrechtsanwadlte e.V.; bundesweit kostenfreie Erstberatun-

gen bei Konflikten zwischen Patienten und Arzten sowie bei Pro-

blemen mit Kranken-, Renten- oder Pflegeversicherung

Arzt- und www.weisse-liste.de

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

www.arzt-auskunft.de
Klinikdatenbank mit rund 24.000 Adressen von mehr als 1.000
Diagnose- und Therapieschwerpunkten

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

ERKLARUNG VON FACHAUSDRUCKEN

ABVD Schema
> Chemotherapie bei Hodgkin Lymphom, bei der die Wirkstoffe Adriamycin, Bleomycin,
Vinblastin und Dacarbazin kombiniert verabreicht werden; » Zytostatika

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

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

BEACOPP Schema

» Chemotherapie bei Hodgkin Lymphom, bei der die Wirkstoffe Cyclophosphamid,
Etoposid(phosphat), Adriamycin, Procarbazin, Vincristin, Bleomycin und Predniso(lo)n
verabreicht werden. Die Ergdnzung ,,eskaliert” weist auf eine héhere Dosierung hin;

> Zytostatika

Biopsie

Mit einem Instrument (z.B. Spezialkaniile, Zangeninstrument oder Skalpell) wird
Gewebe entnommen und mikroskopisch untersucht. Die genaue Bezeichnung richtet
sich entweder nach der Entnahmetechnik (z.B. Nadelbiopsie) oder nach dem Entnahme-
ort (z.B. Schleimhautbiopsie)

Blutbild

Untersuchung der Zusammensetzung der Blutzellen, nach Art und Anzahl; besonders
genau im Differenzialblutbild; Normwerte sind: Rote Blutkdrperchen (Erytrozyten): 4 - 5
Mio. pro Mikroliter Blut; Weile Blutkérperchen (Leukozyten): 4.000 — 9.000 pro Mikro-
liter Blut; Blutplattchen (Thrombozyten): 150.000 — 300.000 pro Mikroliter Blut;

> Blutsenkungsgeschwindigkeit


http://www.deutsche-rentenversicherung-bund.de
http://www.bmg.bund.de
http://www.medizinrechts-beratungsnetz.de
http://www.weisse-liste.de
http://www.kbv.de/arztsuche/
http://www.arzt-auskunft.de
http://www.arbeitskreis-gesundheit.de
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Blutsenkung
> Blutsenkungsgeschwindigkeit

Blutsenkungsgeschwindigkeit (BSG)
Geschwindigkeit, mit der sich feste Blutbestandteile (rote und wei3e Blutkdrperchen)
von nicht festen (Serum) trennen; lasst Riickschliisse auf Entziindungen im Korper zu

Blutstammzellen

Vorstufe aller Zellen des Blutes und des » Immunsystems sind die blutbildenden
Stammzellen. Aus ihnen entstehen die roten und weilen 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
ausgeschwemmt. Hieraus konnen sie fiir eine Transplantation entnommen, behandelt
und dem Patienten zuriickgegeben werden (autolog) oder von einem HLA-identischen
Spender auf den Patienten {ibertragen (transplantiert) werden (allogen).

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 Chemo-
therapie); » Zytostatikum

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

Computertomographie (CT)

Spezielle Rontgenuntersuchung, die innere Organe im Bauch- und Brustraum, das
Schdadelinnere und auch vergrofierte » Lymphknoten darstellen kann. Bei dem Verfah-
ren wird ein Rontgenstrahl in einem Kreis um den liegenden Patienten herumgefiihrt,
und aus den empfangenen Rontgensignalen werden dann durch komplizierte Rechen-
verfahren Schnittbilder hergestellt. Diese Bilder zeigen den Kérper im Querschnitt
und informieren dariiber, wo der » Tumor sich befindet und wie grof3 er ist. Auch die

Organe und deren Lage zueinander sind gut zu erkennen, ebenso vergroferte Lymph-
knoten und mogliche Tochtergeschwiilste.

Diagnostik
Sammelbegriff fiir alle Untersuchungen, die durchgefiihrt werden, um eine Krankheit
festzustellen

disseminieren
Metastasieren, Tochtergeschwiilste bilden; » Metastase

Endoskop
Ein mit einer Lichtquelle versehenes Instrument zur Untersuchung (,,Spiegelung®) von
Hohlorganen und Kérperhdhlen, z.B. Darm, Magen, Bronchien; » Endoskopie

Endoskopie

Korperhohlrdaume und Hohlorgane lassen sich mit Hilfe eines beweglichen Schlauches
ausleuchten und betrachten (,spiegeln®). In dem Schlauch steckt ein optisches System.
Wihrend einer Endoskopie kann der Arzt eine Gewebeprobe entnehmen (> Biopsie)
oder sogar eine endoskopische Operation durchfiihren. Eine weiterfiihrende » Diagnos-
tik ist durch die Kombination der Endoskopie mit Rontgenaufnahmen oder Ultraschall
(> Ultraschalluntersuchung) méglich.

Fernmetastase
> Metastase

Gestagen

» Hormon des weiblichen Eierstocks; wird unter anderem benotigt, um eine Schwanger-
schaft vorzubereiten und zu erhalten; das wichtigste Gestagen ist das » Progesteron;

> Ostrogen

Grading

Die Bbsartigkeit von » Tumoren wird beurteilt nach Bewertungskriterien wie Ahnlichkeit
der Tumorzellen mit Zellen des Organs, aus dem der Tumor hervorgeht, oder der Zelltei-
lungsrate im Tumor; » TNM-Klassifikation
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Gray (Gy)
MaBeinheit fiir die Bestrahlungsdosis, benannt nach Louis Gray, Physiker in Condou;
1 Gy = 100 rad (engl. radiation absorbed dose)

Histologie / histologisch

Wissenschaft und Lehre vom Feinbau biologischer Gewebe; ein hauchfeiner und spe-
ziell angefertigter Gewebeschnitt wird unter dem Mikroskop betrachtet und lasst sich
daraufhin beurteilen, ob eine gutartige oder bésartige Gewebswucherung (» Tumor)
vorliegt. Gegebenenfalls gibt er auch Hinweise auf den Entstehungsort des Tumors.

Homéopathie

Therapieprinzip, bei dem meist in niedrigster Dosierung pflanzliche und mineralische

Substanzen eingesetzt werden; in hoher Dosierung wiirden diese bei einem gesunden
Menschen » Symptome hervorrufen, die denen der zu behandelnden Krankheit dhneln

Hormon

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

Immunsystem

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

Infektion
Krankheitserreger wie Bakterien, » Viren oder Pilze dringen in den Kérper ein und ver-
mehren sich

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

intravends
Verabreichen eines Medikamentes oder einer fliissigen Substanz direkt in die Vene

Katheter

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

Kernspintomographie, Magnetresonanztomographie (MRT)

Bildgebendes Verfahren, das die Magnetwirkung ausnutzt: Das Anlegen und Losen
starker Magnetfelder ruft Signale des Gewebes hervor, die je nach Gewebeart unter-
schiedlich stark ausfallen. Verarbeitet ergeben diese Signale Schnittbilder mit einer
sehr hohen Auflésung. Bei diesem Verfahren kann » Kontrastmittel gegeben werden,
um den » Tumor noch besser sichtbar zu machen. Diese Untersuchung findet in einem
relativ engen Tunnel statt, den manche Menschen als beklemmend empfinden. Es
diirfen keine Metallgegenstdande mit in den Untersuchungsraum genommen werden.
Bei Menschen mit Herzschrittmachern oder Metallimplantaten (z.B. kiinstlichen Huift-
gelenken) kann die Kernspintomographie nur im Einzelfall erfolgen.

Klassifizierung
Etwas in Klassen einteilen, einordnen

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

Knochenmarkdepression

Durch » Chemotherapie hervorgerufene Schadigung des Knochenmarks, die fast immer
heilbar (reversibel) ist; die Dauer der Knochenmarkdepression, die mit einer erhéhten
Infektions- und Blutungsgefahr einhergeht, ist abhangig von der Art der Therapie
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Knochenmarktransplantation (KMT)
Ubertragung von » Blutstammzellen; deren Ubertragung erfolgt heute fast ausschlie-
lich in Form der » Stammzelltransplantation

Kontrastmittel

Kontrastmittel werden gegeben, um im Rontgenbild bestimmte Strukturen besser dar-
zustellen. Réntgenstrahlen werden vom Kontrastmittel mehr (positives Kontrastmittel)
oder weniger (negatives Kontrastmittel) aufgenommen als vom umgebenden Korper-
gewebe. Dadurch ldsst sich das Organ, in dem sich das Kontrastmittel befindet, kon-
trastreicher darstellen.

Laparotomie

Operative Offnung der Bauchhéhle, um Gewebeproben fiir diagnostische Untersuchun-

gen zu entnehmen; » Diagnostik; » Biopsie

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

Lymphknoten

Die linsen- bis bohnengrofien Lymphknoten sind an zahlreichen Stellen des Korpers
(Lymphknotenstationen) Filter fiir das Gewebewasser (» Lymphe) einer Kérperregion.
Sie beherbergen weifle Blutkrperchen (besonders Lymphozyten) mit wichtigen Ab-
wehrfunktionen und dienen als Filter fiir Bakterien und auch fiir Krebszellen. Somit
sind die Lymphknoten wichtiger Teil des » Immunsystems. Die oft verwendete Bezeich-
nung Lymphdriisen ist missverstdndlich, da die Lymphknoten keinerlei Driisenfunktion
besitzen.

Lymphome, maligne

Bosartige Erkrankungen des lymphatischen Systems, es handelt sich um verschieden-
ste Lymphkrebsarten, die ganz unterschiedliche biologische Eigenschaften besitzen
und in zwei Hauptgruppen unterteilt werden: Hodgkin Lymphom und Non-Hodgkin
Lymphom

maligne

Bosartig; solche » Tumoren respektieren im Gegensatz zu gutartigen nicht die natiir-
lichen Gewebegrenzen, sondern wachsen verdrangend in andere Gewebe ein und kén-
nen Absiedelungen (> Metastase) in entfernten Kérperregionen bilden

Malignitdtsgrad
Bezeichnet, wie bdsartig Zellen sind

Menopause
Zeitpunkt der letzten Menstruation, dem keine monatlichen Blutungen der Frau mehr
folgen — meist zwischen dem 47. und 52. Lebensjahr

Metastase

Tochtergeschwulst, die entsteht, wenn Tumorzellen aus dem urspriinglichen Krank-
heitsherd verstreut werden; Fernmetastase: Metastase, die fern des urspriinglichen
» Tumors angetroffen wird. Eine Metastasierung kann iiber den Blutweg (hdmatogen)
oder mit dem Lymphstrom (lymphogen) erfolgen.

Osteoporose
Erkrankung des Skelettsystems, bei dem Knochensubstanz und -struktur verloren geht
bzw. vermindert wird; Folge ist eine erhdhte Anfilligkeit fiir Knochenbriiche

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 Eierstocken, 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.

palliativ

Leitet sich ab von lat. Pallium (der Mantel) bzw. von palliare (mit dem Mantel bedecken,
lindern). Die palliative Therapie hat besondere Bedeutung, wenn die Heilung eines
Krebspatienten nicht mehr moéglich ist. Im medizinischen Bereich stehen eine inten-
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sive Schmerztherapie und die Linderung anderer krankheitsbedingter » Symptome im
Vordergrund.

Pneumokokken
Bakterien, die unter anderem Lungen-, Bauchfell-, Mittelohr- und Nasennebenhohlen-
entziindung auslésen

Port

Zufiihrendes System; meist eine unter die Haut eingepflanzte Kunststoffkammer mit
Venenkatheter; so konnen wiederholt Medikamente verabreicht werden, ohne dass im-
mer wieder in die Vene gestochen werden muss; » Katheter

Primdrtumor
Die zuerst entstandene Geschwulst, von der Tochtergeschwiilste (» Metastasen) aus-
gehen kdnnen

Progesteron
Gelbkdrperhormon, weibliches Geschlechtshormon; wichtigstes natiirliches » Gestagen,
das mit » Ostrogen nahezu alle weiblichen Fortpflanzungsorgane steuert

Prognose
Heilungsaussicht, Voraussicht auf den Krankheitsverlauf

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.

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

Sonographie
> Ultraschalluntersuchung

Splenektomie
Operative Entfernung der Milz

Stadieneinteilung (Staging)

Bei bosartigen » Tumoren wird die Ausbreitung innerhalb des Entstehungsorgans in die
Nachbarorgane und in andere Organe festgelegt, wobei die Grof3e des urspriinglichen
Tumors (» Primdrtumor), die Zahl der befallenen » Lymphknoten und die » Metastasen
formelhaft erfasst werden. Das Staging dient der Auswahl der am besten geeigneten
Behandlung; » TNM-Klassifikation; » Grading

Staging
> Stadieneinteilung

Stammzelltransplantation

Bei der » Knochenmark- oder Stammzelltransplantation werden gesunde Blutstammzel-
len ibertragen. Es gibt die allogene Transplantation und die autologe Transplantation.
Lange Zeit war das Knochenmark die alleinige Quelle fiir Transplantate mit blutbilden-
den Stammzellen. Heute wird das Transplantat vor allem aus dem im Korper zirkulieren-
den (peripheren) Blut gewonnen. Nach Gabe eines korpereigenen Wachstumsfaktors
vermehren sich die Stammzellen und werden ins Blut ausgeschwemmt. Anschlieend
konnen die Stammzellen durch eine spezielle Zentrifuge aus dem Blut gewonnen wer-
den. Im Gegensatz zur Knochenmarkentnahme ist dadurch eine Entnahme von Stamm-
zellen ohne Narkose moglich.
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Strahlentherapie (Radiotherapie)

Behandlung mit ionisierenden Strahlen, die {iber ein spezielles Gerat (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 Kérper-
regionen von auf3en bestrahlt wird.

Symptom
Krankheitszeichen

TNM-Klassifikation

Internationale Gruppeneinteilung bésartiger » Tumoren nach ihrer Ausbreitung. Es
bedeuten: T=Tumor, N = Nodi (benachbarte Lymphknoten), M = Fernmetastasen.
Durch Zuordnung von Indexzahlen werden die einzelnen Ausbreitungsstadien genauer
beschrieben. Ein Karzinom im Friihstadium ohne Metastasierung wiirde z.B. als T{NyM,
bezeichnet.

Therapie, systemische
Behandlung, die auf den gesamten Kdrper wirkt und nicht nur auf eine begrenzte Stelle;
» Chemotherapie

Tumor

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

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Diagnosemethode, bei der Ultraschallwellen durch die Haut in den Kdrper eingestrahlt
werden, so dass sie an Gewebs- und Organgrenzen zuriickgeworfen werden. Die zuriick-
geworfenen Schallwellen werden von einem Empfanger aufgenommen und mit Hilfe eines

Computers in entsprechende Bilder umgewandelt. Man kann mit dieser Methode die Aktio-
nen beweglicher Organe (Herz oder Darm) verfolgen. Eine Strahlenbelastung tritt nicht auf.

Viren
Sammelbezeichnung fiir bestimmte Krankheitserreger, die sich auBBerhalb des Kdrpers
nicht vermehren kénnen; » Infektion

Zytostatikum (PL. Zytostatika)

Medikament, das das Wachstum von Tumorzellen hemmt, aber auch gesunde Zellen in
gewissem Ausmaf3 schadigen kann. Ziel ist dabei, die Zellteilung zu verhindern; Zyto-
statika werden in einer » Chemotherapie eingesetzt
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QU ELLENANGABEN Fiir Ihre Notizen

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

¢ DGHO Leitlinie Hodgkin Lymphom, Stand 02.2016, Andreas Engert, Michael Fuchs,
Richard Greil, Andreas Lohri*

¢ Patientenleitlinie Hodgkin Lymphom, Stand Dezember 2013, Herausgeber ,,Leit-
linienprogramm Onkologie“ der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e.V., der Deutschen Krebsgesellschaft e.V. und
der Stiftung Deutsche Krebshilfe

* Diese Quelle ist nicht als weiterfiihrende Literatur fiir Betroffene gedacht, sondern dient als
Nachweis des wissenschaftlich abgesicherten Inhalts des Ratgebers.

In eigener Sache

Wir hoffen, dass wir lhnen mit dieser Broschiire helfen kdnnen. Bitte geben Sie uns
Riickmeldung, ob uns das auch wirklich gelungen ist. Auf diese Weise kénnen wir den
Ratgeber immer weiter verbessern. Bitte fiillen Sie den Fragebogen aus, den Sie am
Ende der Broschiire finden. Vielen Dank!

Damit unsere Broschiiren besser lesbar sind, verzichten wir darauf, gleichzeitig mannli-
che und weibliche Sprachformen zu verwenden. Alle Personenbezeichnungen schlieen
selbstverstdndlich beide Geschlechter ein.
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INFORMIEREN SIE SICH

Das folgende kostenlose Informationsmaterial konnen Sie bestellen.

Fiir Ihre Notizen

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)

— 001 IhrKrebsrisiko - Sind Sie gefdhrdet? — 019 Nierenkrebs
—_ 002 Brustkrebs — 020 Leukdmie bei Erwachsenen
__ 003 Krebs der Gebarmutter und Eierstocke — 021 Hodgkin-Lymphom
— 005 Hautkrebs __ 022 Plasmozytom /Multiples Myelom
__ 006 Darmkrebs __ 024 Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
— 007 Magenkrebs —_ 040 Wegweiser zu Sozialleistungen
__ 008 Gehirntumoren __ 041 Krebsworterbuch
009 Krebs der Schilddriise — 042 Hilfen fiir Angehorige
— 010 Lungenkrebs __ 043 Patienten und Arzte als Partner
__ 011 Krebsim Rachen und Kehlkopf __ 046 Erndhrung bei Krebs
__ 012 Krebsim Mund-, Kiefer-, Gesichtsbereich __ 048 Bewegungund Sport bei Krebs
— 013 Krebs der Speiserghre — 049 Kinderwunsch und Krebs
— 014 Krebs derBauchspeicheldriise —_ 050 Schmerzen bei Krebs
— 015 Krebs derLeber und Gallenwege —_ 051 Fatigue. Chronische Miidigkeit bei Krebs
__ 016 Hodenkrebs — 053 Strahlentherapie
—_ 017 Prostatakrebs —_ 057 Palliativmedizin
__ 018 Blasenkrebs __ 060 Klinische Studien
Sonstiges
— 230 Leben Sie wohl. Hérbuch Palliativmedizin __ 101 INFONETZ KREBS -

lhre persdnliche Beratung

— 080 Nachsorgekalender
__ 100 Programm der Dr. Mildred Scheel Akademie

Name:

Strafle:

PLZ | Ort:
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Gesundheits- / Patientenleitlinien

Gesundheitsleitlinien
__ 170 Prdvention von Hautkrebs
__ 185 Friitherkennung von Brustkrebs

Patientenleitlinien
—_ 174 Supportive Therapie

187
197

186

Friiherkennung von Prostatakrebs
Friherkennung von Darmkrebs

Metastasierter Brustkrebs

— 175 Psychoonkologie 188 Magenkrebs
— 176 Speiserohrenkrebs 189 Morbus Hodgkin
__ 177 Nierenkrebs im frithen und lokal 190 Mundhdhlenkrebs
fortgeschrittenen Stadium 191 Melanom
__ 178 Nierenkrebs im metastasierten Stadium 192 Eierstockkrebs
— 179 Blasenkrebs 193 Leberkrebs
— 180 Gebdrmutterhalskrebs 194 Darmkrebs im frithen Stadium
__ 181 Chronische lymphatische Leukdmie 195 Darmkrebs im fortgeschrittenen Stadium
— 182 Brustkrebs im friihen Stadium 196 Bauchspeicheldriisenkrebs
__ 183 Prostatakrebs |- 198 Palliativmedizin
Lokal begrenztes Prostatakarzinom
__ 184 Prostatakrebs |l -
Lokal fortgeschrittenes und metastasiertes
Prostatakarzinom
Informationen zur Krebsfriiherkennung
__ 425 Gebéarmutterhalskrebs erkennen 431 Informieren. Nachdenken. Entscheiden. —
_ 426 Brustkrebs erkennen Gesetzliche Krebsfritherkennung
— 427 Hautkrebs erkennen 500 Fritherkennung auf einen Blick -

__ 428 Prostatakrebs erkennen
__ 429 Darmkrebs erkennen

Name:

lhre personliche Terminkarte

Strafle:

PLZ | Ort:
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Informationen zur Krebsprévention

Préventionsratgeber (ISSN 0948-6763)

— 401 Gesundheitim Blick — 407 Sommer. Sonne. Schattenspiele. -
Gesund leben — Gesund bleiben Gut behiitet vor UV-Strahlung
— 402 Gesunden Appetit! - 408 Insrechte Licht geriickt —
Vielseitig essen — Gesund leben Krebsrisikofaktor Solarium
— 403 Schritt fiir Schritt - 410 Riskante Partnerschaft -
Mehr Bewegung — Weniger Krebsrisiko Mehr Gesundheit - Weniger Alkohol
—_ 404 Richtig aufatmen -
Geschafft — Endlich Nichtraucher
Priventionsfaltbldtter (ISSN 1613-4591)
— 430 10Tipps gegen Krebs — 439  Schritt fiir Schritt -
Sich und anderen Gutes tun Mehr Bewegung — Weniger Krebsrisiko
— 432 Kindergesundheit - 440 Gesunden Appetit! —
Gut geschiitzt von Anfang an Vielseitig essen — Gesund leben
_ 433 Aktiv gegen Brustkrebs — 441 Richtig aufatmen -
Selbst ist die Frau Geschafft - Endlich Nichtraucher
— 435 Aktivgegen Darmkrebs — 442 Cleverin Sonne und Schatten -
Selbst bewusst vorbeugen Gut geschiitzt vor UV-Strahlen
— 436 Sommer. Sonne. Schattenspiele. - 447 Insrechte Licht geriickt -
Gut behiitet vor UV-Strahlung Krebsrisikofaktor Solarium
— 437 Aktivgegen Lungenkrebs - 494  Cleverin Sonne und Schatten -
Bewusst Luft holen Checkliste UV-Schutztipps fiir Kleinkinder
— 438 AktivKrebs vorbeugen - 495 Cleverin Sonne und Schatten -
Selbst ist der Mann Checkliste UV-Schutztipps fiir Grundschiiler
Informationen iiber die Deutsche Krebshilfe
—_ 601 Geschéftsbericht 660 Ihrletzter Wille

(ISSN 1436-0934)
__ 603 Magazin Deutsche Krebshilfe
(ISSN 0949-8184)

Name:

Strafle:

PLZ | Ort:
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Wie alle Schriften der Deutschen Krebshilfe wird auch diese Broschiire von ausgewiese-
nen onkologischen Spezialisten 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 Quali-
tatsrichtlinien DISCERN und Check-In fiir Patienteninformationen, die Betroffenen als
Entscheidungshilfe dienen sollen.

Die Deutsche Krebshilfe ist eine gemeinniitzige Organisation, die ihre Aktivitaten aus-
schlieBlich aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevélkerung finanziert.
Offentliche Mittel stehen ihr fiir ihre Arbeit nicht zur Verfiigung. In einer freiwilligen
Selbstverpflichtung hat sich die Deutsche Krebshilfe strenge Regeln auferlegt, die den
ordnungsgemafen und wirtschaftlichen Umgang mit den ihr anvertrauten Spenden-
geldern sowie ethische Grundsédtze 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).
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Allgemeiner Hinweis zum Datenschutz

Verantwortliche Stelle im Sinne des Datenschutzrechts ist die Stiftung Deutsche Krebshilfe, Buschstr. 32, 53113 Bonn.

Dort erreichen Sie auch unseren Datenschutzbeauftragten.

Die von Ihnen iibermittelten Adressdaten verarbeiten wir nach Art. 6 Abs. 1 (a; f) DSVGO ausschlieBlich dafiir, lhnen die bestellten Ratgeber zuzusenden, die

angeforderten Informationen zu unserem Mildred-Scheel-Forderkreis zu tibermitteln bzw. Sie, wie gewiinscht, in unseren Newsletterversand aufzunehmen.

Weitere Informationen, u.a. zu Ihren Rechten auf Auskunft, Berichtigungen, Widerspruch und Beschwerde erhalten Sie unter www.krebshilfe.de/datenschutz.

Die Antworten auf die am Ende unserer Broschiire gestellten Fragen werden von uns in anonymisierter Form fiir statistische Auswertungen genutzt.

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Informationen in dieser Broschiire sollen Ihnen helfen, lhrem
Arzt gezielte Fragen iiber lhre Erkrankung stellen zu kénnen und
mit ihm gemeinsam (iber eine Behandlung zu entscheiden.

Konnte unser Ratgeber Ihnen dabei behilflich sein? Bitte beant-
worten Sie hierzu die umseitigen Fragen und lassen Sie uns die

Antwortkarte baldmdéglichst zukommen. Vielen Dank!

Kannten Sie die Deutsche Krebshilfe bereits?

Deutsche Krebshilfe

Buschstrafie 32

O Nein

O Ja

53113 Bonn

Beruf:

Geschlecht:

Alter:

lhre Angaben werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.
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Fortschritte in der Krebsforschung
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e Fordern Sie nachhaltig unsere Aktivitaten zur
Pravention und Friiherkennung von Krebs
der Deutschen Krebshilfe*, in dem wir iiber die Wirkung lhrer
Fiir Ihr Engagement bedanken wir uns schon jetzt von Herzen.

tungen des Forderkreises und der Deutschen Krebshilfe ein-
Spenden berichten.

Als Forderer/Forderin werden Sie regelmafiig zu Veranstal-
geladen. AuRerdem erhalten Sie 4 x jahrlich das ,,Magazin

12602009
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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. |hr Ziel ist es, die
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Krebskrankheiten in all ihren Erscheinungsformen zu bekdampfen.
Die Deutsche Krebshilfe finanziert ihre Aktivitdaten ausschlie3lich
aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen der Bevilkerung. Sie
erhdlt keine 6ffentlichen Mittel.
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Information und Aufklarung {iber Krebskrankheiten sowie die Moglichkeiten

der Krebsvorbeugung und -friiherkennung

e Verbesserungen in der Krebsdiagnostik

e Weiterentwicklungen in der Krebstherapie

¢ Finanzierung von Krebsforschungsprojekten / -programmen

e Gezielte Bekdampfung der Krebskrankheiten im Kindesalter

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

¢ Hilfestellung, Beratung und Unterstiitzung in individuellen Notfdllen
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K R E BS Die Deutsche Krebshilfe ist fiir Sie da.

WISSEN SCHAFFT MUT

Deutsche Krebshilfe

Buschstr. 32

53113 Bonn

e peentins | 0800 Telefon: 02 28 /7 29 90-0
Mnbm_l% ﬁg;ffsn E-Mail: deutsche@krebshilfe.de

Internet: www.krebshilfe.de
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