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Vorwort

Nachsorge ist Vorsorge

Dank Fortschritten in der Krebsmedizin
kénnen heutzutage viele Menschen mit
Krebserkrankung geheilt werden. Hat die
ubliche Krebstherapie keinen ausreichenden
Erfolg, so kann eine besonders intensive
Chemotherapie oder Bestrahlung notwen-
dig werden, um die Heilungschancen zu
verbessern. Da dann im Allgemeinen das
Knochenmark massiv geschadigt wird,
um die Krebszellen zu zerstoren, ist eine
sogenannte Stammzelltransplantation no-
tig. Dabei werden dem Patienten entweder
vor der Behandlung Stammzellen aus dem
eigenen Blut oder Knochenmark entnom-
men. Sie werden spater rlickinfundiert und
konnen das Knochenmark neu aufbauen.
Es gibt aber auch (Krebs-) Erkrankungen,
bei denen Stammzellen von einem fremden
Spender gegeben werden miissen. Dies
sind vor allem (bosartige) Erkrankungen
des Knochenmarks. Hierbei erhalt der Pa-
tient ein neues Knochenmark und damit
ein neues Immunsystem eines anderen
fremden Menschen. Dies bezeichnet man
als allogene Stammzelltransplantation. Die-
ses Verfahren findet allerdings nicht nur bei
Krebserkrankungen Anwendung, sondern
kann auch bei anderen Krankheitsbildern
zum Einsatz kommen.

Leider kdnnen durch die besonders intensive
Krebstherapie auch gesunde Korperzellen

und Organe in Mitleidenschaft gezogen
werden. Davon abgesehen kann auch die
allogene Stammzelltransplantation durch
die vorbereitende Therapie zur Zelliibertra-
gung oder durch die Nebenwirkungen der
gespendeten Zellen zu langfristigen Kom-
plikationen fiihren. Das erklart, warum als
Konsequenz in der Folgezeit gesundheitli-
che Stérungen auftreten kdnnen oder sich
eventuell eine erneute Krebserkrankung
ausbilden kann. Dass ein gewisses Risiko
fir eine solche Entwicklung besteht, sollte
den betroffenen Patienten bewusst sein und
sie sollten daher konsequent die Chancen
der speziell fiir diese Situation entwickelten
(Langzeit-) Nachsorgeprogramme nutzen.

Mit den Kontrolluntersuchungen wird in
regelmaBigen Absténden geprift, ob Ge-
sundheitsstorungen als Folge der Behandlung
drohen oder ob sich bereits therapiebedingte
Komplikationen entwickeln. Ziel dabei ist s,
deren Auftreten friih zu erkennen, da dann
die Behandlungschancen am besten sind.
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Professor Dr. med. Thorsten Langer
Arbeitsgruppe Spétfolgen - Late Effects
Surveillance System (LESS) der GPOH,
Universitatsklinikum Schleswig-Hol-
stein, Campus Lubeck
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Mitmachen lohnt sich

In regelmaBigen Kontrolluntersuchungen wird gepriift, ob sich nicht im Korper ein Riickfall oder aber
eine zweite Krebserkrankung bildet, denn ein solches Risiko ist nach einer ersten Krebserkrankung nie
mit 100-prozentiger Sicherheit auszuschlieBen.

Das konsequente Wahrnehmen der Nachsorgetermine lohnt sich also in doppelter Hinsicht. Denn fiir
viele potenzielle Spétfolgen der Krebserkrankung und ihre Therapie gilt: Je friiher sie erkannt werden,
umso besser lassen sie sich behandeln und umso effektiver kann langfristigen Beeintrdchtigungen vor-
gebeugt werden. Krebsnachsorge ist somit zugleich Krankheitsvorsorge.




Warum Nachsorge?

vZum Einsatz kommt die Stammzelltrans-
plantation vor allem bei Patienten, die eines
neuens Immunsystems/ Knochenmarks nach
einer besonders intensiven Chemotherapie
und/oder Strahlenbehandlung bediirfen. Es
handelt sich haufig um Patienten mit Blut-
und Lymphdriisenkrebs, nicht selten sind
auch Kinder oder Jugendliche mit einer
Leukémie oder einem Lymphom betroffen.
Auch andere nicht onkologische Krank-
heitshilder konnen eine Stammzelltherapie
notwendig machen.

Das Verfahren ist seit Jahrzehnten etab-
liert; zu unterscheiden ist zwischen einer
autologen und einer allogenen Stamm-
zelltransplantation. Bei der autologen
Transplantation werden vor der intensiven
Krebstherapie Stammzellen aus dem eige-
nen Knochenmark oder dem Blut des Pati-
enten entnommen und nach einer speziell
intensiven Behandlung (Hochdosistherapie)
wieder riickiibertragen. In einem solchen
Fall besteht die Gefahr, dass mit der Riick-
gabe der Stammzellen der unwahrscheinli-
che Fall eintritt, dass moglicherweise auch
einige bosartig veranderte Zellen in den
Korper zuriickgelangen. Viel wahrschein-
licher ist aber, dass Krebszellen im Korper
trotz Stammzelltransplantation iiberleben,
und dass die Krebserkrankung erneut zum
Ausbruch kommen kann. Ziel der akuten
Nachsorge (innerhalb der ersten 5 Jahre)

ist dann vor allem die Fritherkennung der
erneuten Tumorbildung und die Erkennung
der Nebenwirkungen der Zytostatikatherapie.

Bei der allogenen Stammzelltransplanta-
tion besteht dieses Risiko der Ubertragung
bosartiger Zellen quasi nicht, da Knochen-
mark oder Blutstammzellen eines fremden
Spenders transplantiert werden. Auch hier-
bei ist eine sehr intensive Zytostatika- und
gegebenenfalls Strahlentherapie vor der
Stammzelltransplantation notwendig, um
das alte, kranke Knochenmark/Immun-
system zu zerstoren. Das Verfahren birgt
aber die Gefahr, dass die kérperfremden
Stammzellen mdglicherweise vom Emp-
fanger, also vom Patienten, abgestoBen
werden. Aber auch wenn das neue , frem-
de” Knochenmark ,angewachsen” ist,
besteht die Mdglichkeit, dass dieses den
restlichen Korper als fremd erkennt und
angreift. Diese Uberreaktion der neuen
Zellen — der Mediziner spricht von einer
.Graft versus Host Disease”, kurz GvHD



Dabei sein — Mitmachen

Die Informationsbroschiire ,Von der Krebserkrankung geheilt: Nachsorge ist Vorsorge — allogene Stammzell-
transplantation” dient als Begleitheft fiir Patienten nach einer allogenen Stammzelltransplantation. Sie soll
erklaren, warum es so wichtig ist, die in der Nachsorge vorgegebenen Untersuchungstermine einzuhalten.
Und sie soll die Betroffenen motivieren, in den vorgeschlagenen Abstanden den jeweiligen Arzt aufzusuchen
und sich die ermittelten Befunde aufzuheben. So lasst sich jederzeit nachvollziehen, welcher Befund wann
erhoben wurde und ob es dabei Auffélligkeiten gegeben hat, die weiter beobachtet werden sollten. Derzeit
wird daran gearbeitet, diese Dokumentation der Nachsorgebefunde auch online zu erméglichen. Hinweise
hierzu gibt es im Internet unter www.nachsorge-ist-vorsorge.de.

Die Broschiire wird von der Arbeitsgruppe Spétfolgen, LESS (Late Effects Surveillance System) im Rahmen der
Broschiirenreihe , Nachsorge ist Vorsorge” herausgegeben. Broschiire und oft auch der Nachsorgeplan wer-
den den Patienten bei Abschluss der Behandlung ausgehéndigt oder an die nachsorgende Klinik gesandt. Die
in den Nachsorgeuntersuchungen erhobenen Befunde sollten vermerkt und aufgehoben werden. So ist auch
im Fall eines Arztwechsels zu spéteren Zeitpunkten eine liickenlose Beurteilung der gesundheitlichen Situation
im Hinblick auf mogliche Folgen der Krebserkrankung und ihrer Behandlung méglich.

Die zentrale Dokumentation méchte die Arbeitsgruppe Spétfolgen, LESS iibernehmen, was jedoch das Einver-
standnis der Patienten (bei Minderjéhrigen auch der Eltern) voraussetzt. Die Erhebung und Analyse der Daten
soll unter anderem dazu beitragen, das Wissen um mégliche Spétfolgen einer Krebserkrankung im Kindes-
und Jugendalter zu erweitern. Hierzu ist es wichtig, die jungen Patienten in ihrem spéteren Leben mdglichst
liickenlos weiterverfolgen zu konnen. Dazu gehért auch, dass der Studiengruppe LESS eventuell auftretende
Spétfolgen sowie ein eventuell stattfindender Arztwechsel mitgeteilt werden. Die Studiengruppe LESS sollte
zudem im Fall spezieller Fragen mit den ehemaligen Patienten direkt in Kontakt treten kénnen. Kinder, Ju-
gendliche und Angehdrige wie zum Beispiel Lebenspartner kénnen ihrerseits jederzeit mit der Studiengruppe
LESS Kontakt aufnehmen, entweder postalisch:

Prof. Dr. med. Thorsten Langer, Late Effects Surveillance System (LESS)
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Liibeck

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Ratzeburger Allee 160

23538 Liibeck

oder via Internet:
www.nachsorge-ist-vorsorge.de




—kann akut auftreten und auch chronisch
verlaufen und sich auf ganz unterschiedli-
che Art und Weise zeigen. Die Betroffenen
konsultieren einen Arzt von sich aus aber
oft erst, wenn es bereits zu erheblichen
Beeintrachtigungen kommt. Ziel der regel-
maBigen ersten Nachsorgeuntersuchungen
kurz nach der Stammazelltransplantation ist
es deshalb, eine GvHD méglichst friihzei-
tig zu entdecken und gegebenenfalls zu
behandeln. Ziel der (Langzeit-) Nachsorge
ist aber auch, viele Jahre spater, wenn die
Krebserkrankung geheilt ist, Nachsorge-/
Vorsorgeuntersuchungen durchzufiihren,
um friihzeitige neue Erkrankungen (z.B.
Herz-Kreislauf, Hormonmangel) zu erken-
nen und behandeln zu kénnen.

Spatfolgen der
Behandlung erkennen

Fiir Menschen, die eine Krebserkrankung
hinter sich haben und eventuell schon in
ihrer Kindheit oder Jugend an Krebs litten,
ist eine spezielle Krebsnachsorge generell
wichtig, um Schadigungen der Organe
und Gewebe durch die intensive Thera-
pie zu erkennen und unter Kontrolle zu
halten. Diese Nachsorge richtet sich nach
der Krebserkrankung und Behandlung.
Denn die Chemotherapie und ebenso die
Strahlenbehandlung kénnen gesunde Zel-
len und Organe im Korper schadigen und
in ihrer Funktion beeintrachtigen. Ist dies
der Fall, so kann das auf lange Sicht mit
einem erhohten Krankheitsrisiko verbun-
den sein. Es kann zur Entwicklung einer
erneuten Krebserkrankung (Zweittumor)
kommen und es kdénnen sich zum Beispiel
Folgeerkrankungen am Herz-Kreislauf- und
Nervensystem, an der Lunge und den Nie-
ren, den Hormonen (Fruchtbarkeit) sowie
eine Schwerhdrigkeit entwickeln. Diese
neuen Erkrankungen (Spatfolgen) treten
in Abhangigkeit von der Erkrankung und
Behandlung (Chemotherapie, Strahlen-
therapie, immunmodulatorische Therapie,
Operation) auf.

Die Behandlung kann ferner Stoffwechsel-
storungen den Weg bahnen. Diese kdnnen
ihrerseits das Risiko fiir Folgeerkrankun-



gen steigern. So kann es beispielswei-
se zu Stérungen des Fett- und auch des
Kohlenhydratstoffwechsels und zu einem
Bluthochdruck (Hypertonie) kommen und
sich ein sogenanntes metabolisches Syn-
drom ausbilden. Damit verbunden ist ein
gesteigertes Risiko fiir die Entwicklung ei-
ner GefaBverkalkung (Arteriosklerose) mit
auch erhéhter Gefahr fiir einen Herzinfarkt
und Schlaganfall.

Die eventuellen Spatfolgen durch eine
Friiherkennung und Frithbehandlung zu
begrenzen, ist eines der Ziele der Nachsor-
ge. Das betrifft nicht nur die korperlichen,
sondern auch die potenziellen psychischen
Folgen der sehr belastenden Erkrankung
und ihrer Behandlung sowie deren Folgen
fiir den weiteren Lebensweg hinsichtlich
der beruflichen Karriere sowie der Fami-
lienplanung. Die Nachsorge soll ferner
die Betroffenen ganz allgemein bei der
Riickkehr in das Berufsleben und in ihren
Lebensalltag unterstiitzen.

RegelmaBige
Kontrolluntersuchungen

Die Nachsorge beginnt im Prinzip schon
mit der Therapieabschlussuntersuchung,
in der die Patienten oder bei Kindern die
Angehdrigen zugleich iiber die Bedeutung
der Nachsorge informiert werden. Sie er-
halten dann idealerweise auch bereits die

Nachsorgebroschiire und einen Nachsorge-
plan, aus dem sich die jeweiligen Termine
der Nachsorgeuntersuchungen ergeben.
Im Mittelpunkt stehen bei diesen das Ge-
sprach mit dem Arzt, der nach mdglichen
Symptomen fragt, sowie die korperliche
Untersuchung, eine Blutuntersuchung und
gegebenenfalls auch eine Diagnostik aus
dem Knochenmark. Je nachdem, welche
Tumorbehandlung durchgefiihrt wurde und
welche Befunde bei den Basisuntersuchun-
gen erhoben wurden, sind darlber hinaus
weitere Untersuchungen notwendig.

In der ersten Zeit nach Abschluss der
Krebsbehandlung sind die zeitlichen Ab-
stande zwischen den Nachsorgeunter-
suchungen vergleichsweise kurz. Nach
einer Stammzelltransplantation erfolgen
die Kontrolluntersuchungen z.B. in den
ersten sechs Monaten (iblicherweise alle
ein bis vier Wochen als Blutuntersuchung
und je nach Risikoprofil und Krebserkran-
kung kommen ggf. bildgebende Verfahren
hinzu. Kommt es nicht zu Komplikationen
oder zum Rezidiv, werden die Zeitintervalle
in der Folgezeit langer.

Es ist deshalb sinnvoll, die urspriingliche
Therapie wie auch die Befunde der Nach-
sorgeuntersuchungen im Nachsorgeplan
zu protokollieren oder durch den Arzt
protokollieren zu lassen und diesen Nach-



sorgeplan sowie aktuelle Arztbriefe zu den
nachfolgenden Untersuchungen mitzubrin-
gen. So kann sich der jeweilige Arzt rasch
einen Uberblick dariiber verschaffen, wie
der Patient behandelt wurde und weiB,
worauf er besonders zu achten hat.

Gezieltes Nachsorgeprogramm

Durch die Nachsorge lasst sich langfristig
gesundheitlichen Komplikationen vorbeu-
gen. Das Risiko hierfir hangt davon ab, ob
eine alleinige Chemotherapie erfolgt ist
und welche Wirkstoffe gegeben wurden.
Entscheidend ist auch die Frage, ob zusétz-
lich eine Strahlentherapie durchgefiihrt und
welche Strahlendosis bei der Strahlenthe-
rapie eingesetzt wurde. Es wurde deshalb
fiir die jeweilige Tumorerkrankung und fiir
Patienten nach einer Stammzelltransplan-
tation ein spezieller Nachsorgekalender
/-plan erarbeitet.

Patienten nach einer Stammzelltransplan-
tation werden dabei aufgrund der unter-
schiedlichen Auspragung der Risiken und
Reaktionen entsprechend einem lebenslan-
gen individualisierten und risikoadaptierten
Nachsorgeplan betreut. Dabei wird bertick-
sichtigt, dass unterschiedliche Spatfolgen
zu verschiedenen Zeitpunkten nach der
Transplantation auftreten kénnen.

Der Nachsorgeplan gibt vor, in welchen
Abstanden welche Untersuchungen durch-
gefiihrt werden sollten. Diese Nachsorgeun-
tersuchungen bedeuten keineswegs, dass
entsprechende Komplikationen auftreten
mussen. Sie sind vielmehr eine Sicherheits-
maBnahme, um sich moglicherweise anbah-
nende Spatfolgen schon friih zu erfassen
und zu behandeln.
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Bei jedem Nachsorgetermin wird eine
eingehende klinische Untersuchung durch-
gefihrt, bei der die allgemeine korperliche
Verfassung gepriift wird. Dabei wird sorg-
faltig untersucht, ob es einen Hinweis auf
ein Wiederauftreten einer Tumorerkrankung
gibt, also ob sich ein sogenanntes Rezidiv
entwickelt. Um dies friihzeitig zu bemerken
sowie mdgliche Folgen der Behandlung zu
erkennen, werden zusatzlich in regelmaBigen
Abstanden unter anderem Untersuchungen
des Bluts sowie sogenannte , bildgebende
Verfahren”, zum Beispiel Ultraschall, Ront-
gen oder eine Computertomographie (CT)/
Kernspintomographie (MRT) durchgefiihrt.
Wann und wie haufig diese Untersuchungen
erfolgen sollen, steht im Nachsorgeplan.
Es gibt ferner Frageb6gen und Gesprache
zur psychosozialen Situation.

Auf den nachfolgenden Seiten soll darge-
stellt werden, welche Spétfolgen speziell
nach einer allogenen Stammzelltransplan-
tation als haufigste Form der Stammzell-
therapie auftreten kdnnen und wie sie sich
bemerkbar machen. Auch wenn das Risiko
fir Spatfolgen im Einzelfall unterschiedlich
hoch ist, sollte doch jeder Betroffene darii-
ber Bescheid wissen und die Chancen der
Friiherkennung potenzieller Komplikationen
wahrnehmen. Die Krebsnachsorge wird so
zur Krankheitsvorsorge.

Apropos Spatfolgen: Die in den nachfol-
genden Kapiteln beschriebenen Komplikati-
onen kénnen, sie miissen aber nicht unbe-
dingt als Folge der Krebstherapie auftreten.
Leider ldsst sich im Einzelfall nicht immer
zuverlassig abschétzen, ob eine neue Er-
krankung auftritt oder nicht und man kann
bislang auch nicht vorhersagen, wie hoch
das Risiko im individuellen Fall ist. Das er-
klart, warum vorsichtshalber allen Betrof-
fenen zu regelmaBiger Teilnahme an den
Nachsorgeuntersuchungen geraten wird.




Nachsorge auf der Schwelle
zum Erwachsenwerden

Besonders wichtig ist die Nachsorge, wenn
sich Krebserkrankungen bereits in jungen
Jahren entwickeln und sich Kinder oder
Jugendliche der aggressiven Behandlung
unterziehen missen. Dann ist das Risiko
der Entwicklung von Spatkomplikationen
aufgrund der erfreulicherweise noch langen
zu erwartenden Lebensdauer besonders
hoch. Dies gilt insbesondere, wenn sich
Kinder oder Jugendliche einer Stamm-
zelltransplantation unterziehen mussten.
Umso bedeutsamer ist eine konsequente
Nachsorge auch {iber das 18. Lebensjahr
hinaus. An der Schwelle zum Erwachsenen-
alter kommt es zudem oft zu ganz neuen
Aspekten: Es geht um die Ausbildung und
die Berufswahl, um die Griindung einer
Familie und mdglicherweise auch schon
um einen Kinderwunsch.

Die jungen Patienten werden iiblicherweise
zunachst durch einen auf die Behandlung
von Kindern und Jugendlichen speziali-
sierten Krebsmediziner/Kinderonkologen
betreut. Der Kinderarzt und auch der bis
dato zustandige Kinderonkologe in der Kin-
der- und Jugendklinik sind nach Abschluss
des 18. Lebensjahrs allerdings nicht immer
die richtigen Ansprechpartner. Wichtig ist
deshalb eine gute Absprache zwischen
den betreuenden Arzten. AuBerdem sollte
bei der Nachsorge gewahrleistet werden,
dass ab dem 18. Lebensjahr ein nahtloser

Ubergang von der Kinderonkologie in eine
sogenannte Transitions-Nachsorgesprech-
stunde erfolgt.

Junge Erwachsene sind dabei auch gefor-
dert, sich selbst aktiv mit darum zu kiimmern,
dass ihre weitere Krebsnachsorge geregelt
wird. Denn noch fehlen hierzulande gute
Strukturen, die bundesweit den Ubergang
von Kindern und Jugendlichen mit langfris-
tigen gesundheitlichen Problemen aus der
Betreuung des Kinderarztes in die Hande
des fiir Erwachsene zustandigen Medizi-
ners regeln. Nicht nur die medizinische,
sondern auch die psychosoziale Nachsorge
mit Beratungsangeboten fiir ,Erndhrung”,
LSport”, ,Berufswahl” und ,Psychoon-
kologie" sollte angeboten werden. Nur in
einigen Fallen verbleiben heutzutage die
erwachsenen, ehemals krebskranken Kin-
der in den Kinderkliniken zur Nachsorge.

Wie ein solcher Ubergang von der Kinder-
Onkologie in die Erwachsenenonkologie
aussehen kann, zeigt ein Modellprojekt im
Rahmen des Programms , L.0.T.S.E — Leben
ohne Tumor, Strategie und Edukation”, das
am Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf eingerichtet wurde. Dort gibt es eine
spezielle Sprechstunde, in der Jugendliche,
die an Krebs erkrankt waren und das 18.
Lebensjahr (iberschritten haben, von ihrem
betreuenden Kinderonkologen persénlich
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dem jeweiligen Kollegen der Erwachsenen-
medizin zur weiteren Behandlung tibergeben
werden. In einem ausfiihrlichen Gesprach
wird dabei der weitere Nachsorgeplan
festgelegt.

Ahnliche Angebote fiir heute erwachsene
krebskranke Kinder gibt es auch in Libeck,
Erlangen, Essen, Frankfurt, Freiburg, Berlin,
Bonn und Mainz, leider aber noch nicht in

allen Regionen Deutschlands. Es ist deshalb
wichtig, sich als junger Erwachsener darum
zu kiimmern, wie die weitere Nachsorge
geregelt wird und wer die regelmaBige
weitere Betreuung und Kontrolluntersu-
chungen iibernehmen kann.

Nachsorge im Internet

Zur Nachsorge bei Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen nach einer
Krebserkrankung gibt es im Internet In-
formationen unter
www.nachsorge-ist-vorsorge.de so-
wie unter www.kinderkrebsinfo.de,
einem Informationsportal der Gesell-
schaft fiir Péadiatrische Onkologie und
Hématologie. Umfassende Informationen
einschlieBlich Hinweisen zur Nachsorge
finden sich auBBerdem auf der Internetsei-
te der Deutschen Krebsgesellschaft unter
www.krebsgesellschaft.de sowie der
Deutschen Krebshilfe unter [
www.krebshilfe.de.




Stammzelltransplantation — ein Uberblick

vDer Begriff , Stammzelltransplantation”
steht fiir die Ubertragung sogenannter
Stammzellen, die aus dem Knochenmark
oder direkt aus dem Blut gewonnen wer-
den, von einem Spender der Zellen auf ei-
nen Empfanger. Die sog. hamatopcetischen
Stammzellen werden im Knochenmark
gebildet und gelangen von dort ins Blut.
Sie sind die Ausgangszellen aller Blutzel-
len. So kénnen sich aus Stammzellen rote
wie auch weiBe Blutzellen (Erythrozyten
sowie Leukozyten) und auch Blutplattchen
(Thrombozyten) entwickeln.

Die Stammzelltransplantation kommt zur
Anwendung, wenn die Krebszellen durch
die (ibliche Krebstherapie nicht véllig ab-
getdtet werden konnen und das Verfahren
die einzige Uberlebenschance darstellt. Es
wird bei bestimmten Tumoren bei Kindern
und ebenso bei Erwachsenen eingesetzt,
wenn zur Behandlung eine besonders
hochdosierte Chemotherapie (Hochdosis-
Chemotherapie) notwendig erscheint, um
die Krebszellen im Kérper wirkungsvoll zu
eliminieren. Das ist nicht selten bei Leu-
kédmien und Lymphomen der Fall. Durch
die Hochdosis-Chemotherapie werden das
Knochenmark und damit das blutbildende
System und die darin enthaltenen blutbil-
denden Zellen, Inmunzellen und auch die
Krebszellen massiv geschadigt und zerstort.

Kurzer Exkurs zur autologen
Stammzelltransplantation

Vor der Behandlung werden gesunde
Stammzellen bei Patienten aus dem Blut
oder Knochenmark entnommen. Diese kon-
nen nach der knochenmarkszerstérenden
Chemotherapie zurlick infundiert werden
und die Bildung neuer Blutzellen und neuer
Immunzellen iibernehmen. Die Blutstamm-
zellen wandern dabei in die Knochenmark-
hohlen, siedeln sich dort an und bilden neue
funktionstiichtige Blutzellen. Im Allgemeinen
dauert es dabei etwa zwei bis drei Wochen,
bis das neue Knochenmark angewachsen
ist und sich die Blutwerte erholt haben.

Stammzellen werden inzwischen oft direkt
aus dem Blut gewonnen. Die Blutstammzellen
werden als hamatopcetische Stammzellen
bezeichnet, das Verfahren entsprechend als
hamatopcetische Stammzelltransplantation
oder kurz HSZT.

Allogene Stammzelltransplantation
Handelt es sich bei Spender und Empfan-
ger um die gleiche Person, so sprechen die
Mediziner von einer autologen Stammzell-
transplantation. Ist der Spender eine andere
Person als der Empfanger, so ist von einer
allogenen Stammzelltransplantation die Rede.

Die Konsequenzen fiir die Nachsorge sind
unterschiedlich. Denn bei der autologen
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Stammzelltransplantation erhélt der Patient
quasi seine eigenen Zellen zuriick. Fiir die
Nachsorge sind daher die allgemeinen Fol-
gen der aggressiven Krebstherapie, also der
Chemotherapie oder der Strahlenbehand-
lung, entscheidend, weniger das Verfahren
der Stammzelltransplantation.

Anders sieht das bei der allogenen Stamm-
zelltransplantation aus, die vor allem bei
Leukamien und Lymphomen zur Anwen-
dung kommt und bei der den Patienten
Stammzellen eines anderen Menschen
infundiert werden. Es entsteht ein neues
Immunsystem aus den Spenderzellen, die
den Korper des Empfangers als fremd er-
kennen kénnen. Falls diese Reaktion auftritt
(GvHD, Graft versus Host Disease, Spender-
gegen-Empféanger-Erkrankung), kann sich
dies auf verschiedene Organe und Gewebe
auswirken und erhebliche Komplikationen
bedingen, was bei der Nachsorge zu be-
riicksichtigen ist.

Jahrlich werden dabei hierzulande rund
3.000 allogene Stammzelltransplantationen
durchgefiihrt. Durch Fortschritte bei dem
Verfahren sind die Langzeitiiberlebenschan-
cen der Patienten deutlich gestiegen. Eine
wichtige Voraussetzung fiir einen optimalen
Therapieerfolg ist dabei nicht zuletzt auch
die konsequente Nachsorge.

Mdoglichst identische
Gewebemerkmale

Um das Risiko fiir die Entwicklung ei-
ner UberschieBenden Immunreaktion der
Zellen des Spenders auf den Empfanger
moglichst gering zu halten, werden bevor-
zugt Stammzellen von nahen Verwandten
mit passenden Gewebemerkmalen (meist
HLA- idente Geschwister) transplantiert. Ist
das nicht moglich, wird ein fremder Spen-
der mit Gewebemerkmalen (sogenannte
HLA-Merkmale) gesucht, die denjenigen
des Empfangers moglichst ahnlich sind.
Die Gewebemerkmale sind genetisch fest-
gelegt. Etwa 7.000 solcher Merkmale sind
derzeit bekannt.

Die Wahrscheinlichkeit, einen , genetischen
Zwilling” zu finden, ist daher gering. Die
beste Ubereinstimmung besteht zumeist bei
Geschwistern, schon bei Eltern und ande-
ren Verwandten ist die Wahrscheinlichkeit
identischer Gewebemerkmale gering. Ist
kein passender Familienspender zu finden,
wird Ublicherweise in nationalen und inter-
nationalen Knochenmarkspenderregistern
nach einem Fremdspender mit weitgehend
identischen Gewebemerkmalen gesucht.

Die Graft versus Host-Erkrankung

Je besser Spender und Empfanger in ihren
HLA-Merkmalen tibereinstimmen, umso
groBer ist die Chance, dass die Stamm-



zelltransplantation erfolgreich verlauft.
Umgekehrt sinkt mit jeder Unstimmigkeit
in den HLA-Merkmalen, den so genannten
HLA-Mismatches, die Wahrscheinlichkeit fiir
ein erfolgreiches Anwachsen der transplan-
tierten Zellen; es steigt das Risiko fiir eine
chronische Ubersteigerte Immunreaktion.

Diese wird auch als Transplantat-gegen-
Wirt-Erkrankung und Ublicherweise mit
dem englischen Begriff Graft versus Host
Disease, kurz GvHD, bezeichnet. Die GvHD
gehort zu den gefiirchteten Komplikationen
nach einer allogenen Stammzelltransplan-
tation. Sie kann akut auftreten und auch
chronisch. Dabei kann sie verschiedenste
Organe (meist Haut, Magen-Darm-Trakt
und Leber) betreffen und relativ mild, aber
durchaus auch lebensbedrohlich verlaufen.
Traditionell wird zwischen akuter (innerhalb
der ersten 100 Tage) und chronischer GvHD
unterschieden, wobei heutzutage mehr die
Auspragung und die Organbeteiligung sowie
die Art der Schadigung in die Beurteilung
der GvHD einflieBt. Die GvHD bildet sich
haufig in den ersten zwolf Monaten nach
der Transplantation aus.

Etwa 50 Prozent der Patienten entwi-
ckeln nach der Stammzelltransplantation
eine GvHD. Bei Kindern ist die Haufigkeit
mit 20 bis 30 Prozent etwas geringer. Die
Ausbildung einer GvHD friihzeitig zu er-
kennen und therapeutisch entsprechend

zu intervenieren, ist ein wesentliches Ziel
der Nachsorge bei Patienten nach allogener
Stammzelltransplantation.

Fritherkennung der GvHD

Es gibt eine Reihe von Symptomen, die
auf die Entwicklung einer GvHD hinwei-
sen konnen:

Haut:

An die Moglichkeit einer GvHD ist zu
denken bei auffalliger Hautrdtung mit und
ohne Juckreiz, beim Auftreten trockener,
schuppiger oder rauer Haut oder Kopfhaut
mit und ohne Juckreiz, bei der Entwicklung
einer lederartigen Haut, haufig mit Span-
nungsgefiihl, bei anhaltendem Juckreiz
ohne sichtbare Veranderungen der Haut,
bei verstarkter Pigmentierung oder fehlen-
der Pigmentierung der Haut an einzelnen
Stellen. Und bei erneutem Haarausfall,
nachdem sich der Haarwuchs nach Trans-
plantation zunachst erholt hatte.

Mundschleimhaut:

Verdachtsmomente ergeben sich ferner bei
Missempfindungen, Schmerzen oder Bren-
nen der Mundschleimhaut z.B. beim Essen
oder Zahneputzen, bei aufféllig trockener
Mundschleimhaut, bei der Entwicklung
weiBlicher, netzartiger Zeichnungen oder
Geschwiiren der Wangenschleimhaut, bei
der Bildung kleinerer, zum Teil schmerzhaf-
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ter Blaschen im weichen Gaumen und bei
Einschrankungen bei der Mundoffnung.

Augen:

Es kommt ferner oft zu einem verstark-
ten Tranenfluss, zu Juckreiz oder Brennen
im Bereich der Augen, zu einem Fremd-
kérpergefiihl in den Augen sowie zu einer
vermehrten R6tung und Reizung der Augen
und einer erhohten Lichtempfindlichkeit.

Darm und Leber:

Die Leber reagiert oftmals mit einer Gelbfar-
bung der Augen, der Darm mit anhaltendem
Durchfall mit und ohne Bauchschmerzen.
Auch Ubelkeit/Erbrechen iiber zwélf Stunden
und langer mit und ohne Bauchschmerzen
kénnen auf eine GvHD hindeuten.

Genitalien:

Das gilt in ahnlicher Weise auch bei Haut-
veranderungen wie Trockenheit und /oder
einer Schuppung im Bereich der Genitalien
mit Juckreiz oder Brennen sowie Missemp-
findungen beim Wasserlassen und/oder
beim Geschlechtsverkehr.

Gelenke und Sehnen:

Auch kénnen Gelenkbeschwerden, Ge-
lenkschmerzen sowie eine eingeschrankte
Beweglichkeit oder Dehnbarkeit der Gelenke
auf die Entwicklung einer GvHD hinweisen.

Die GvHD kann auBerdem eine gestorte
Blutbildung zur Folge haben, zu Lungenge-
risterkrankungen und zu neurologischen
Komplikationen wie Muskelkrampfen und
Sensibilitatsstérungen fihren. Es besteht
zudem als Folge der Stammzelltransplanta-
tion eine eingeschrankte Immunkraft und
damit auch eine erhohte Infektanfalligkeit.

Behandlung der GvHD

Die Behandlung der GvHD hangt von der
individuellen Auspragung der Stérung ab,
also davon, ob die Reaktion akut oder
chronisch auftritt und wie aufféllig die zu
beobachtenden Veranderungen sind.

Bei der akuten GvHD wird Ublicherweise
mit Kortison in Kombination mit anderen
Immunsuppressiva behandelt. Die Medi-
kamente konnen als Tabletten verabreicht
werden und bei Ubelkeit und Erbrechen
auch als Infusion. Spricht der Patient gut
auf die Behandlung an, konnen die Medi-
kamente meist nach ein bis zwei Wochen
wieder reduziert oder abgesetzt werden.

Bei der chronischen GvHD wird ebenfalls
mit Kortison allein oder in Kombination mit
anderen Immunsuppressiva behandelt. Die
Medikamente miissen dabei langer als bei
der akuten GvHD verabreicht werden. In
der Regel wird die immunsuppressive The-
rapie nur verabreicht, solange Symptome



einer GvHD bestehen. Nach deren Abklin-
gen werden die Immunsuppressiva Schritt
fir Schritt in ihrer Dosierung reduziert und
schlieBlich abgesetzt.

Potenzielle Langzeitfolgen

Unabhangig von der akuten Situation
drohen nach einer allogenen Stammzell-
therapie auch Spatkomplikationen. Sie
kénnen praktisch jedes Organsystem be-
treffen. So kann es mdglicherweise lang-
fristig zur Einschrankung der Herz- wie auch
der Lungenfunktion als Folge kommen, zu
Hormonveranderungen (z.B. Schilddriisen-
problemen), Augenerkrankungen und auch
zu einer reduzierten Nierenfunktion. Die
Schwere der GvHD-Folgeerkrankungen ist
unterschiedlich, ebenso die Auswirkungen
auf den Alltag.

Neben den durch die Stammzelltransplan-
tation und die GvHD bedingten Spatkom-
plikationen kann auch die erforderliche
Chemo- und/oder Strahlentherapie zu Fol-
gekomplikationen fiihren. Welche Organe
besonders haufig betroffen sind, wird auf
den Folgeseiten dargestellt.

Die GvHD wird aufgrund der besonderen
Situation bei der Stammzelltransplantation
gesondert betrachtet.

Blick in die Forschung
Suche nach alternativen Therapieregimen

Eine Krebserkrankung, bei der méglicher-
weise eine allogene Stammzelltransplanta-
tion erforderlich wird, ist das sogenannte
Hodgkin-Lymphom. Es gehdrt zu den bésar-
tigen Tumorerkrankungen des Erwachsenen
mit den héchsten Heilungsraten. So kén-
nen heutzutage mehr als 80 Prozent aller
Patienten geheilt werden. In den friihen
Stadien sind es sogar mehr als 95 Prozent.
Auch bei einem Krankheitsriickfall kbnnen
noch gute langfristige Therapieergebnisse
und Heilungen erreicht werden. Dies setzt
jedoch, wie bei der Ersterkrankung, eine
optimale und konsequente Behandlung in
einem spezialisierten Behandlungszentrum
voraus. Kann die Erkrankung nicht mit den
liblichen Verfahren geheilt werden, ist eine
Hochdosis-Chemotherapie und Knochen-
mark- oder Blutstammzelltransplantation
angezeigt.

Warum einige Patienten mit Hodgkin-
Lymphom nicht mit den konventionellen
Therapieverfahren geheilt werden kénnen,
ist bisher nicht ausreichend verstanden. Die
klinische Forschung bemiiht sich derzeit, die
Ursachen hierfiir aufzudecken, damit auch
diesen Patienten geholfen werden kann.
Zurzeit werden fiir diese Patienten alterna-
tive Therapieansétze erforscht. Hierbei ist
besonders die Wirksamkeit verschiedener
Antikérperprdparationen wie einem Anti-
CD30 Antikorper-Prdparat zu nennen, das
in der Lage ist, gezielt die Tumorzellen zu
treffen (Immuntherapie). In Zukunft kénn-
ten diese Immuntherapien nach Angaben
der Deutschen Hodgkin-Studiengruppe
eine sinnvolle Ergdnzung der etablierten
Therapieregime darstellen.
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Gibtes

‘Spéitfolgen der Strahlentherapie?

Die Strahlentherapie hat bei Krebser-
krankungen wie auch die Chemotherapie
das Ziel, Krebszellen zu eliminieren. Dabei
kann eventuell auch das tumorumgebende
Gewebe Schaden nehmen, was langfristige
Folgen fiir die betreffenden Organe haben
kann. Bei einer allogenen Stammzelltrans-
plantation wird oftmals eine Ganzkorper-
bestrahlung bendtigt, um das alte Kno-
chenmark/ Immunsystem zu zerstoren und
Platz zu schaffen fir das neue. In diesem
Fall werden auch gesunde Kérperorgane
mitbestrahlt.

Auf der einen Seite kann es dadurch zu
einer Einschrankung der Organfunktion (oft-
mals Hormonveranderungen) kommen, auf
der anderen Seite ist es mdglich, dass vor
allem im Bereich des bestrahlten Gewebes
nach Jahren ein zweiter bdsartiger Tumor
entsteht. Erhoht ist insbesondere das Risiko
flir die Entwicklung von Hautkrebs, Schild-
driisenkrebs, Brustkrebs, Lungenkrebs und
Darmkrebs. Mit welchen Konsequenzen im
individuellen Fall zu rechnen ist, hangt im
Wesentlichen davon ab, in welche Kérper-
region sich die Erkrankung ausgebreitet hat
und welche Organe in der Nachbarschaft
von der Bestrahlung betroffen sind.

Wenn eine Kombination aus Strahlen- und
Chemotherapie im Rahmen der Therapie
notwendig war, steigt das Risiko star-

ker. Dies gilt zum Beispiel fiir GefaB- und
Herzerkrankungen, Einschrankungen der
Nierenfunktion oder das Auftreten eines
zweiten bosartigen Tumors.

Gibt es Spatfolgen einer
Chemotherapie?

VBei den Medikamenten, die zur Behand-

lung einer Krebserkrankung eingesetzt
werden, handelt es sich um sogenannte
Zytostatika. Das sind Substanzen, die als
Zellgift wirken und (iber verschiedene Me-
chanismen die Tumorzellen zum Absterben
bringen. Leider gelingt dies noch nicht so
gezielt, dass nur die Tumorzellen zerstort
werden. Die Zytostatika kénnen auch ge-
sunde Zellen angreifen, was das Auftreten
gesundheitlicher Komplikationen nach sich
ziehen kann. Nicht immer zeigen sich solche
Schadigungen sofort. Oft entwickeln sie
sich langsam und werden erst nach einer
gewissen Zeit auffallig, weshalb man auch
von Spéatfolgen der Chemotherapie spricht.

Die verschiedenen Organe des Korpers
sind gegenuiber potenziell schadigenden
Wirkungen der Chemotherapie unter-
schiedlich empfindlich. Das Risiko, dass
Spatfolgen auftreten, hangt unter anderem
auch davon ab, wie die Krebsbehandlung
durchgefiihrt wurde und welche Zytosta-
tika dabei eingesetzt wurden.



Gibt es

Spatfolgen im Bereich des Herzens?
[

o o

Die Aufgabe des Herzens besteht vor
allem darin, kontinuierlich Blut durch das
Kreislaufsystem des Kérpers zu pumpen
und die Organe und Gewebe so mit Sauer-
stoff und Nahrstoffen zu versorgen sowie
Kohlendioxid und Stoffwechsel-Schlacken
abzutransportieren. Das Herz vollbringt
dabei eine nahezu unvorstellbare Leis-
tung: Im Durchschnitt schlagt es 60 bis 80
Mal pro Minute und beférdert dabei vier
bis sechs Liter Blut durch die GefaBe. Das
sind rund 7.500 Liter pro Tag! Das ist nur
moglich dank einer starken Muskulatur in
den unterschiedlichen Herzbereichen (linker
und rechter Vorhof sowie linke und rechte
Hauptkammer), die sich in regelmaBigen
Absténden zusammenzieht und erschlafft
und dadurch das Blut aus den Herzkammern
in die Lunge und in den Kdrper pumpt.

Die Strahlentherapie wie auch Medikamen-
te, die bei der Chemotherapie eingesetzt
werden, kdnnen das Herz schadigen. Es kann
dadurch zu Erkrankungen der Herzklappen,
des Herzmuskels und der Herzkranzgefa-
Be kommen und zu einer Entziindung des
Herzbeutels. Charakteristische Symptome
sind Mudigkeit, Atemnot (insbesondere
nach Anstrengungen) und Wassereinla-
gerungen im Gewebe (Odeme). AuBerdem
konnen Herzrhythmusstérungen auftreten,
was aber nur sehr selten der Fall ist. Wie
hoch das Risiko einer Herzschadigung als

Folge der Krebstherapie ist, hangt von ver-
schiedenen Faktoren ab. Ein erhéhtes Risiko
fir Herz- und GefaBerkrankungen besteht
bei einer Strahlenbehandlung und bei der
Chemotherapie, wenn spezielle Zytostatika
wie Anthrazykline (z.B. Adriamycin), Cyclo-
phosphamid, Vinblastin und auch Vincristin
verabreicht werden sowie bei einer hohen
Dosierung der Zytostatika.

Dieses erhohte Risiko wird zusatzlich
durch folgende Faktoren nochmals erhoht:
Vorliegen eines angeborenen Herzfehlers,
Ubergewicht, Rauchen, hoher Blutdruck,
hohe Blutzuckerwerte, hohe Blutfettwerte.

Nachsorgeempfehlungen

Stérungen der Herzfunktion zeigen sich
manchmal schon wahrend oder kurz nach
Ende der Tumortherapie. Meistens entwi-
ckeln sie sich jedoch erst lange Zeit nach
Abschluss der Behandlung (Jahre bis Jahr-
zehnte). Da sich die Verdnderungen oft
langsam schleichend ergeben, sind regel-
maBige Untersuchungen des Herzens und
seiner Funktion im Rahmen der Nachsorge
wichtig.

Die Experten raten, nach einer Strahlen-
therapie im Herzbereich einmal jahrlich
den Blutdruck zu messen, ein EKG (Elekt-
rokardiogramm) schreiben zu lassen und
eine Echokardiographie, also eine Ultra-
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schalluntersuchung des Herzens (oft auch
Herzecho genannt) vornehmen zu lassen.
Alle drei Untersuchungen sind nicht schmerz-
haft, belasten den Organismus nicht und
sind ihrerseits nicht mit gesundheitlichen
Risiken verbunden.

Sind die Befunde der Untersuchungen
tber zehn Jahre lang unauffallig, so reicht
in der Folgezeit eine Routineuntersuchung
alle 2-3 Jahre. Zeigen sich jedoch Auffal-
ligkeiten, so sollte je nach Schweregrad
zum Beispiel der jahrliche Rhythmus der
Kontrolluntersuchungen beibehalten oder
es sollten entsprechende MaBnahmen er-
griffen werden.

Falls keine Strahlentherapie im Herzbe-
reich gegeben wurde, ist anfangs eine Un-
tersuchung des Herzens alle 1-2 Jahre und
anschlieBend alle 5 Jahre ausreichend. Die
Intervalle &ndern sich nach den Vorgaben
des Kardiologen, wenn pathologische Be-
funde erhoben werden.

Vor einer geplanten oder im ersten Drittel
einer Schwangerschaft sollte bei weiblichen
Patientinnen ebenfalls die Herzfunktion
Uberpriift werden, da anfangs bestehende
geringe Einschrankungen der Herzfunktion
wahrend der Schwangerschaft zunehmen
konnen.



Gibt es Spatfolgen im Bereich der Gefifle
und des Stoffwechsels?

vNeben direkten Schadigungen am Her-
zen drohen auBerdem Veranderungen am
GefaBsystem, wobei Arterien wie auch Ve-
nen betroffen sein konnen. Sie kdnnen sich
negativ auf verschiedene Organe auswir-
ken, darunter das Herz, die Nieren und das
Gehirn. Treten zusatzlich noch Stérungen
des Stoffwechsels auf, wird das Auftreten
entsprechender Erkrankungen zusétzlich
beglinstigt. Damit steigt das Risiko flir
Komplikationen wie zum Beispiel eine
Beinvenenthrombose, eine Lungenembolie
sowie Herzinfarkt und Schlaganfall.

Nach einer Chemotherapie und vor al-
lem einer Strahlentherapie im Bereich der
Herzregion besteht dadurch ein zwei- bis
dreifach erhohtes Risiko fiir das Auftre-
ten eines Herzinfarkts oder Schlaganfalls.
Besonders geféhrdet sind Patienten, die
eine Chemo- und eine Strahlentherapie
erhalten haben.

Zusatzlich zur direkten Schadigung der
GefaBe kann es zum Auftreten von Stoff-
wechselstdrungen im Sinne eines , Metabo-
lischen Syndroms"” (Ubergewicht, Fettstoff-
wechselstérung, Bluthochdruck, gestorte
Glukosetoleranz oder Diabetes) kommen.

Das Risiko fiir solche Stoffwechselerkran-
kungen steigt ganz unabhangig von einer
Krebstherapie mit zunehmendem Lebensalter.

Bekannte Risikofaktoren sind ganz generell
und unabhangig von der Krebserkrankung
unter anderem Ubergewicht, Rauchen, ein
hoher Blutdruck und Diabetes.

Vorbeugung von Herz- und
GefaBerkrankungen

Patienten, die aufgrund ihrer Behandlung
ein erhohtes Risiko fiir die Entwicklung einer
Herz-Kreislauf-Erkrankung haben, sollten
daher unbedingt darauf achten, dass sie
weitere Risikofaktoren fiir die Herz- und
GefaBgesundheit vermeiden. Dazu zahlen
zum Beispiel das Rauchen, Ubergewicht und
Bewegungsmangel, erhéhte Blutfett- und
Blutzucker- sowie Blutdruckwerte.

Ratsam sind eine gesunde Erndhrung und
regelmaBige sportliche Betatigung. Wer
Leistungssport betreiben mdchte, sollte
vorab unbedingt einen Arzt konsultieren.

Gibt es Spatfolgen
an der Lunge?

Auch im Bereich der Lunge sind Spatfol-
gen der Krebstherapie méglich, wobei das
Risiko vor allem erhoht ist, wenn mit den
Zytostatika Bleomycin, Busulfan oder mit
einer Strahlentherapie im Lungenbereich be-
handelt wurde. Es kann durch die Therapie
zu Entziindungen und zu Umbauprozessen
im Lungengewebe und zur Entwicklung ei-
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ner sogenannten Lungenfibrose kommen.
Bemerkbar machen kénnen sich die Scha-
digungen durch Husten und Atemnot bei
Belastungen oder sogar in Ruhe und durch
eine Beeintrachtigung der kérperlichen Leis-
tungsfahigkeit. AuBerdem konnen haufiger
Infektionen der Atemwege oder auch eine
Lungenentziindung auftreten.

Das Risiko fiir eine Lungenschadigung

durch die Chemotherapie ist erhoht

* bei Rauchern oder ehemaligen Rauchern
und auch

* bei Menschen mit einer begleitenden
Nieren- oder Herzerkrankung sowie

® bei einer vorbestehenden Lungener-
krankung.

Unter der Behandlung auftretende Pro-
bleme bilden sich meist im weiteren Ver-
lauf zurlick. Allerdings zeigen etwa zehn
Prozent der ehemaligen Patienten auch
Jahre und Jahrzehnte nach Therapieende
noch Einschrankungen ihrer Lungenfunk-
tion. Das unterstreicht die Bedeutung der
regelmaBigen Nachsorgeuntersuchungen
und auch einer gesunden Lebensfiihrung,
wobei der Verzicht auf das Rauchen ver-
standlicherweise an oberster Stelle steht. Bei
Beschwerden wie Luftnot bei Belastungen
sollte eine sogenannte Lungenfunktions-
priifung vorgenommen werden.

Auch sollte bei einer anstehenden Ope-
ration mit Vollnarkose und Beatmung die
durchgefiihrte Therapie mit dem behan-
delnden Narkosearzt besprochen werden.

Gibt es Spatfolgen
an den Nieren?

VDer Mensch besitzt im Normalfall zwei

Nieren, die links und rechts der Wirbel-
saule im hinteren Bauchraum liegen. Zu
den Hauptaufgaben der Nieren gehort es,
das Blut zu filtern und dabei den Wasser-,
Saure-Basen- und Mineralstoffhaushalt
des Korpers zu kontrollieren und Abfall-
produkte des Stoffwechsels mit dem Urin
zur Ausscheidung zu bringen. Dazu besitzt
jede Niere etwa eine Million Nephrone,
die jeweils aus einem Filterelement, dem
sogenannten Glomerulus, und einem sich
daran anschlieBenden Kanalsystem, dem
Tubulus, bestehen.

Die Nieren bilden bei Erwachsenen tag-
lich etwa 180 Liter Primarharn. Nur etwa
ein Prozent davon (1,5 Liter) gelangt als
Sekundarharn in die Harnblase und wird
als Urin ausgeschieden.

Infolge der Chemotherapie konnen auch
die Nieren geschadigt werden. Das Fil-
tersystem der Niere kann dann so stark
gestort sein, dass Stoffe, die eigentlich im



Korper noch gebraucht werden, mit dem
Urin ausgeschieden werden, wéhrend ande-
rerseits Substanzen, die zur Ausscheidung
gelangen sollten (wie Abfallprodukte und
Giftstoffe), im Korper bleiben und dort
Schaden anrichten. Die Stérungen kénnen
zum Beispiel zur Folge haben, dass zu viele
Mineralstoffe, die eigentlich noch im Kérper
benétigt werden, ausgeschieden werden
oder dass EiweiBstoffe (Proteine), die bei
der Filtration zuriickgehalten werden soll-
ten, ungehindert passieren und mit dem
Urin ausgeschieden werden (Proteinurie).
Es kann ebenso sein, dass rote Blutzellen,
die eigentlich ebenfalls zurlickgehalten
werden sollten, zur Ausscheidung kom-
men (Hamaturie) oder dass andererseits
zu viel Fliissigkeit zuriickgehalten und in
das Gewebe eingelagert wird (Odembil-
dung). Auch Schadigungen der ableitenden
Harnwege (Urothel) und der Blase kénnen
auftreten. Der Nachweis von Blut im Urin
ware hierbei ein Hinweis.

Ein erhohtes Risiko fiir eine

Nierenschadigung besteht

e dosisabhangig bei einer Chemotherapie
zum Beispiel mit Cis- oder Carboplatin,
Dacarbazin, Vincristin, aber auch Cyc-
lophosphamid (Urothel) und Ifosfamid
(Tubulusapparat),

® bei einer immunsuppresiven Therapie
mit z.B. Ciclosporin A,

e bei einer Strahlentherapie im Bereich
der Nieren,

e bei einem Alter von weniger als fiinf Jah-
ren bei der Tumorbehandlung,

* bei Einsatz von Medikamenten gegen
Virusinfektionen (z.B. Cidofovir),

e wenn bereits vor der Therapie Nieren-
funktionsstorungen bestanden haben.

Kommt es zur Nierenschadigung, so kann
dies weitreichende Konsequenzen fiir die
Gesundheit haben. So kann eine schwere
Nierenschadigung direkt zur Erhéhung des
Blutdrucks (Hypertonie) sowie zu Blutarmut
(Andmie) sowie zu einem Vitamin D-Mangel
fiihren, der wiederum den Knochenstoff-
wechsel und das Knochenwachstum be-
eintrachtigen kann.

Nachsorgeempfehlungen

Um im Fall einer Nierenschadigung die-
se rechtzeitig zu erkennen, empfehlen die
Experten eine regelmaBige Kontrolle der
Nierenfunktion. Dazu soll in den Jahren
nach Behandlungsende mindestens ein-
mal jahrlich eine Blut- und Urinuntersu-
chung erfolgen oder bei Beschwerden wie
Wassereinlagerung oder Muskelkrampfen.

Die Termine der Kontrolluntersuchungen
sollten unbedingt eingehalten werden, auch
wenn keine korperlichen Anzeichen einer
Nierenschadigung vorliegen. Denn eine
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Nierenschadigung kann lange Zeit unbe-
merkt bleiben, da die enorm groBe Zahl an
Nephronen Schadigungen Uber einen lan-
gen Zeitraum hinweg ,vertuschen” kann.

Gibt es Spatfolgen
fiir die Nerven?

Die bei der Chemotherapie eingesetz-
ten Zytostatika wie Dacarbazin, Etoposid,
Fludarabin und Procarbazin kénnen auch
Nervenzellen meistens voriibergehend scha-
digen. Diese Nebenwirkung bezeichnen die
Mediziner als Neurotoxizitat.

Aber auch Immunsuppresiva (z.B. Cic-
losporin A) und Medikamente gegen Pilze
(z.B. Antimykotika Voriconazol u.a.) kdnnen
solche neurotoxischen Effekte verursachen.
Es kann dadurch zu Empfindungsstorungen,
den sogenannten Sensibilitatsstdrungen
und auch zu Parasthesien kommen, also zu
Missempfindungen wie Kribbeln, Prickeln,
Jucken, Kélte- oder Warmeempfindungen
oder dem Gefiihl, als wiirden Ameisen
iber die Haut laufen. Solche Beschwerden
bilden sich in aller Regel nach der Behand-
lung zuriick, was allerdings Monate und in
Einzelfallen Jahre dauern kann.

Infolge der Schadigungen von Nerven,
eventuell gepaart mit Veranderungen im
Bereich der GefaBe kann es auch zur Ausbil-

dung eines sogenannten Raynaud-Syndroms
als Folge der Chemotherapie kommen.
Dabei ziehen sich — meist ausgeldst durch
Kalte — die BlutgefaBe in Fingerspitzen oder
Zehen zusammen. Die betreffenden Finger
oder Zehen erblassen von der Spitze her
und sehen regelrecht weiB gefarbt aus. Die
Veranderungen bilden sich meist innerhalb
kurzer Zeit spontan zuriick, was jedoch
mit Schmerzen verbunden sein kann. Das
Phanomen kann immer wieder auftreten.

Wie hoch das Risiko fiir Nervenschadigun-
gen ist, hangt von den eingesetzten Zytos-
tatika und deren Dosierung ab. Nach einer
intensiven Chemotherapie mit mehreren
Zellgiften weisen zirka 20 bis 40 Prozent
der Patienten noch nach zehn Jahren ein
Raynaud-Syndrom auf, etwa 20 bis 30 Pro-
zent klagen iiber Parasthesien im Bereich
der Finger und FiiBe.

Gibt es Spatfolgen
fur das Gehor?

Eine Chemotherapie mit bestimmten
Medikamenten kann auch das Gehor scha-
digen, ein Phanomen, das die Fachleute
als Ototoxizitat bezeichnen. Vor allem die
Platinderivate (z.B. Carboplatin), aber auch
Antibiotika wie Aminoglykoside und Diure-
tika, z.B. Furosemid, kdnnen bei manchen
Patienten dazu fiihren, dass die Haarzellen



im Innenohr, also die eigentlichen Sinnes-
zellen, die das Horen ermdglichen, nach-
haltig geschadigt werden. Die Betroffenen
leiden dann an einer Schwerhérigkeit.
Ebenso kann das Zytostatikum Bleomycin
ototoxisch wirken und es kénnen auch
storende Ohrgerausche, ein sogenannter
Tinnitus, auftreten.

Die Gefahr fiir die Entwicklung einer
Schwerhdrigkeit oder eines Tinnitus steigt
mit einer hoheren Dosierung der Chemothe-
rapie. Insgesamt ist bei rund 20 Prozent der
Patienten mit einer spateren Einschrankung
des Horvermdgens oder dem Auftreten ei-
nes Tinnitus zu rechnen.

Vorbeugung von Horstérungen

Besteht aufgrund der Behandlung ein Ri-
siko fiir die Entwicklung einer Horstérung,
ist sowohl wahrend als auch im Anschluss
an die Therapie unbedingt darauf zu achten,
Larmquellen zu vermeiden. So lasst sich
weiteren Schadigungen vorbeugen. Denn
auch ein hoher Larmpegel kann die emp-
findlichen Haarzellen im Innenohr schadigen
und somit voriibergehend oder anhaltend
zu Schwerhdrigkeit flihren. Vorsicht ist
somit geboten beim Héren von sehr lauter
Musik zum Beispiel iber einen Kopfhorer
oder bei Konzerten sowie beim Besuch von
Diskotheken, in denen der Gerauschpegel
fast immer sehr hoch ist.

\/

Drohen Tumore
in einem anderen
.Organ?

Eine mdgliche weitere Spatkomplikation
der zum Teil recht aggressiven Krebsbehand-
lung kann das Auftreten einer grundsétzlich
anderen Tumorerkrankung als bei der ers-
ten Erkrankung sein. Denn die Chemo- und
auch die Strahlentherapie konnen bis dato
gesunde Zellen so verandern, dass es, wie
der Mediziner sagt, zur Entartung kommt
und diese Zellen praktisch zu bésartigen
Zellen mutieren und ihrerseits Tumore
bilden. In Abgrenzung zur urspriinglichen
Krebserkrankung werden solche Tumore
als ,sekundare maligne Neoplasie” oder
einfacher als Zweittumor oder Zweitmali-
gnom bezeichnet.

Zweittumore konnen schon relativ friih
nach Abschluss der Krebstherapie auftreten,
sie konnen sich aber auch erst nach rund
20 Jahren entwickeln. Das Risiko, dass sich
ein solches Zweitmalignom bildet, ist nach
einer Strahlentherapie um das Doppelte
und nach einer kombinierten Strahlen- und
Chemotherapie (Radiochemotherapie) so-
gar um nahezu das Dreifache gegeniiber
Gleichaltrigen erhoht.

Konkret bedeutet das, dass im spateren
Leben die Wahrscheinlichkeit, dass sich
irgendwo im Korper ein bdsartiger Tumor
bildet, deutlich hoher ist als bei anderen
Menschen, die nicht in jungen Jahren eine
Krebserkrankung erlitten haben. Wer als
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Jugendlicher oder junger Erwachsener an
Krebs erkrankt war, sollte deshalb nicht nur
die Nachsorge ernst nehmen, sondern auch
die Chancen der Krebsfriiherkennungsun-
tersuchungen konsequent nutzen. Denn fiir
Zweittumore gilt das Gleiche wie fiir prak-
tisch jede Krebserkrankung: Je friiher der
Tumor entdeckt wird, umso besser sind die
Heilungschancen. Da vor allem das Risiko
fur Brustkrebs nach einer Strahlenbehand-
lung im Brustbereich erhoht ist, wird den
betroffenen Patienten in der Folge zu einer
intensivierten Brustkrebsvorsorge geraten.

Blick in die Forschung

Risiko fiir Zweittumore

besser eruieren

Das Register LEaHL (Late Effects after Ho-
dgkin Lymphoma) sammelt im Rahmen
eines langfristig angelegten Forschungs-
projekts unter anderem Daten zu Zweit-
tumoren nach Hodgkin-Lymphom im
Kindes/Jugendalter und fiihrt diese mit
den entsprechenden Therapiedaten aus
der Behandlung der ersten bésartigen Er-
krankung zusammen. Ziel des Projekts ist
es, mogliche Zusammenhénge zwischen
einzelnen Therapieelementen und dem
spateren Auftreten einer Zweitkrebser-
krankung festzustellen. Bisher konnte
die Strahlentherapie als Risiko fiir einen
zweiten Tumor identifiziert werden. Die
Auswertung der Daten tragen zur Ent-
wicklung entsprechend nebenwirkungs-
armerer Therapien bei. So konnte der
Anteil von Patienten, die Strahlentherapie
erhalten, in den neueren Therapiestudien
fiir Kinder und Jugendliche von 100 Pro-
zent bei gleichbleibend guten Heilungs-
chancen auf inzwischen 30-40 Prozent
gesenkt werden.




Fatigue — Erschopfung als

Folge der Erkrankung

vVieIe Betroffene klagen wahrend der
Krebsbehandlung und auch nach deren
Abschluss tber eine tiber das tbliche Maf
hinausgehende Erschépfung. Das Phano-
men wird auch als Fatigue bezeichnet. Es
kann voriibergehender Natur sein, unter
Umstanden aber auch Wochen, Mona-
te und in Einzelfdllen sogar Jahre tber
die Erkrankung hinaus anhalten. Es wird
haufig als sehr belastend erlebt und be-
eintrachtigt die Betroffenen oft in ihrem
privaten und beruflichen Alltag und kann
zu Spannungen im familidren Umfeld wie
auch am Arbeitsplatz fiihren.

Die Ursache der Miidigkeit und der Er-
schopfung, die auch nicht durch Schlaf
und/oder Ruhephasen nachhaltig gebessert
wird, ist nicht genau bekannt. Es ist gut
dokumentiert, dass eine Blutarmut (Ana-
mie) oder eine Schilddriisenerkrankung als
Behandlungsfolge solche Auswirkungen
haben kann. Oft bessert sich die Fatigue
aber leider nicht, wenn die Anamie oder
die Schilddriisenunterfunktion behoben
ist. Griinde fir die Erschopfung kénnen
maoglicherweise auch die allgemeinen mit
der Erkrankung und deren Therapie ver-
bundenen Belastungen sein.

Eine spezifische Behandlung der Fatigue
gibt es leider bislang nicht. Bessern lasst
sich die lahmende Miidigkeit bei den meis-

ten Betroffenen durch kérperliche Aktivitat,
wobei die Experten zu einem regelrechten
Trainingsprogramm raten. Es sollte den in-
dividuellen Maéglichkeiten angepasst sein
und seine Intensitat sollte mit dem behan-
delnden Arzt abgesprochen sein.

Hilfreich ist ferner eine gezielte psychoon-
kologische/psychosoziale Betreuung und
die Betroffenen sind gut beraten, solche
Unterstlitzungsangebote wahrzunehmen.

Blick in die Forschung

Fatigue — Konsequenzen fiir den
LEETIEE S ]

Menschen nach einer Stammzelltrans-
plantation leiden nicht selten unter einer
schweren Fatigue. Dies beeintrachtigt
nicht nur die Lebensqualitit, sondern
offenbar auch die soziale Reintegration.
Darauf weisen die Ergebnisse einer Un-
tersuchung der Deutschen Hodgkin-Stu-
diengruppe bei mehr als 5.300 Patienten
mit einem Hodgkin-Lymphom hin. Die
Patienten wurden zu Beginn und bis zu
neun Jahre nach Abschluss der Behand-
lung befragt. Dabei gaben 37 Prozent
beim Therapiebeginn und 20 bis 24 Pro-
zent im weiteren Verlauf an, unter einer
ausgepragten Fatigue zu leiden. Die von
dem Erschépfungssyndrom betroffenen
Menschen waren seltener wieder in das
Berufsleben zuriickgekehrt, suchten hiu-
figer einen Arzt auf und hatten zudem 6f-
ter mit finanziellen Problemen zu kdmp-
fen als Menschen ohne Fatigue-Syndrom.
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Gibt es Spiatfolgen fiir die Fruchtbarkeit?

Eine Krebstherapie in der Kindheit oder Ju-
gend kann moglicherweise die Fruchtbarkeit
(Fertilitat) der Betroffenen einschranken.
Das gilt fiir Frauen ebenso wie fiir Manner.
Denn die Krebsbehandlung —und zwar die
Chemo- wie die Strahlentherapie — kann die
Keimdriisen (Gonaden), also die Eierstocke
und die Hoden, schadigen und somit die
Fruchtbarkeit bei Mann und Frau beein-
tréchtigen. Erhoht ist dieses Risiko insbe-
sondere bei Kindern und Jugendlichen, die
eine sogenannte Hochdosis-Chemotherapie
und eine Stammzelltransplantation erhal-
ten haben.

Wie groB3 die Auswirkungen auf die
Fruchtbarkeit sind, hangt unter anderem
von der Wahl und der Dosierung der Zyto-
statika sowie der bestrahlten Korperregion
ab. Bei einer sehr intensiven Behandlung
kann es sein, dass der Betreffende generell
keine Kinder mehr zeugen oder bekommen
kann, dass also eine Unfruchtbarkeit (In-
fertilitat) besteht.

Situation bei Jungen

Sowohl die Chemo- als auch die Strah-
lentherapie kann je nach Art und Ausmal3
der Behandlung eine Beeintrachtigung
der Spermienbildung (Spermatogenese)
bewirken. Nach einer Chemotherapie ist
dies dosisabhangig, daher meist nach
Hochdosis-Chemotherapie oder nach ei-

ner Stammzelltransplantation der Fall,
kann aber zur Folge haben, dass sich im
Ejakulat weniger Samenzellen als normal
befinden, man spricht dann von einer Oli-
gozoospermie. Im Extremfall liegt eine so-
genannte Azoospermie vor, es sind dann
keine Samenzellen im Ejakulat enthalten.
AuBerdem kdnnen Form und Beweglichkeit
der Samenzellen beeintréchtigt sein. Solche
Stérungen miissen jedoch nicht von Dauer
sein. Auch Monate oder Jahre nach Thera-
pieende kann das Hodengewebe wieder mit
der Samenzellproduktion beginnen und die
Fruchtbarkeit kann somit wiederhergestellt
werden. Nach einer Strahlentherapie von
> 6 Gy auf die Hoden ist die Gefahr groB,
dass der Junge/junge Mann unfruchtbar
wird. Wenn die Gefahr besteht, dass sich
die Samenzellproduktion als Folge einer
Krebsbehandlung bzw. Stammzelltrans-
plantation nicht mehr erholt, kann es
deshalb sinnvoll sein, vor deren Beginn
Samenzellen zu gewinnen und einzufrieren
(Kryokonservierung).

Situation bei Madchen

Bei Madchen kann die Krebsbehandlung
dazu flihren, dass der Menstruationszyklus
gestort wird. Kommt es dabei zum Ausblei-
ben der Monatsblutung (Amenorrhee), so
ist dies in den meisten Fallen nur voriber-
gehend der Fall. Bleibt die Regelblutung
dauerhaft aus, so sollten weibliche Ge-



schlechtshormone eingenommen werden
und es kann zur Unfruchtbarkeit kommen.
Fand die Stammzelltransplantation vor
der Pubertat statt, kann sich durch die
Krebsbehandlung und ihren Einfluss auf
die Produktion der Sexualhormone der
Beginn der Pubertat verzdgern. Vor allem
nach einer Hochdosis-Chemotherapie und
Stammzelltransplantation ist somit mit ei-
ner Unfruchtbarkeit und dem vorzeitigen
Eintreten der Menopause zu rechnen. Da-
her sollten junge Frauen unbedingt daran
denken, eventuell Ovargewebe konservieren
zu lassen und den Kinderwunsch méglichst
nicht , auf die lange Bank” zu schieben.

Risikofaktoren fiir eine

Beeintrachtigung der Fruchtbarkeit

Ein erhohtes Risiko fiir eine Schadigung

der Keimdriisen besteht

* bei einer Chemotherapie mit den Zytostatika
der sog. Alkylantien Procarbazin, Ifosfamid
und Cyclophosphamid,

® bei einer hohen Dosierung der einge-
setzten Zytostatika,

® bei einer Bestrahlung von Becken und
Schéadel (Hypophyse) oder einer Ganz-
kérperbestrahlung.

Vorsorgeempfehlungen

Bei Kindern und Jugendlichen, bei denen
infolge der geplanten Therapie das Risiko
einer Schadigung der Gonaden besteht,
kann bereits im Vorfeld durch entsprechende
MaBnahmen wie etwa das Einfrieren von
Samen- oder Eizellen bzw. Ovargewebe
auf eine mogliche Beeintrachtigung der
spateren Fruchtbarkeit reagiert werden.
Im Falle einer geplanten Strahlentherapie
im Beckenbereich kommt bei Madchen
auch die sogenannte Clip-Markierung der
Eierstocke infrage, mithilfe derer die Eier-
stocke maglichst aus dem Bestrahlungs-
gebiet herausgehalten werden kénnen.
Informationsmaterial und Gesprache gibt
es in den Nachsorgesprechstunden und in
den Kinderwunschzentren
(www.fertiprotekt.de).
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Nachsorgeempfehlungen

Im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen
wird stets auch die kérperliche Entwicklung
des Kinds oder des Jugendlichen sowie der
Pubertatsverlauf dokumentiert. Arzte spre-
chen dabei von den Tanner-Stadien. Ublicher-
weise wird zur Erfassung der Tanner-Stadien
die Entwicklung der Geschlechtsorgane
sowie der Schambehaarung untersucht.
Bei mannlichen Jugendlichen empfiehlt es
sich im Hinblick auf die Fruchtbarkeit, das
Hodenvolumen zu kontrollieren und bei
Bedarf die Konzentration der Sexualhor-
mone im Blut zu bestimmen. Eine Analyse
der Spermien ist im Rahmen der Nachsor-
ge nicht routinemaBig vorgesehen, kann
aber im Einzelfall sinnvoll sein. Dazu wird
Ejakulat im Labor unter dem Mikroskop im
Hinblick auf die Anzahl der Samenzellen,
ihre Beweglichkeit und Form untersucht.

Anhand der Untersuchungsergebnisse
kénnen Aussagen Uber die Fruchtbarkeit
getroffen werden. Ist das Ergebnis der
Untersuchung aufféllig, so sollte die Tes-
tung nach etwa zehn Wochen wiederholt
werden, da in dieser Zeit ein neuer Zyklus
der Spermienreifung begonnen hat und sich
die Storung eventuell gebessert hat oder
sogar ganz behoben ist; Schwankungen
sind normal. Bei anhaltender Verminderung
gesunder Samenzellen im Ejakulat besteht
im Fall eines aktuellen Kinderwunschs die

Méglichkeit, durch eine Hodenpunktion
gesunde Samenzellen fiir eine Befruchtung
zu gewinnen.

Bei Madchen wird im Rahmen der Nach-
sorgeuntersuchungen das Auftreten sowie
der Verlauf der Zyklusblutungen (Zyk-
lusanamnese) erfragt. Daher sollten die
monatlichen Regelblutungen dokumentiert
werden. Dazu empfiehlt sich das Fiihren ei-
nes Zykluskalenders, in dem festgehalten
wird, wann es zur Menstruationsblutung
kommt, wie lange sie anhalt und ob es dabei
Auffalligkeiten gibt. Dieser Kalender kann
dem behandelnden Arzt bei den Nachsor-
geuntersuchungen vorgelegt werden. Es
konnen gegebenenfalls zyklusabhangig
die Sexualhormone bestimmt werden.
Zeigen sich dabei Stérungen, so kénnen
diese medikamentds behandelt werden.
Besteht bei jungen Frauen ein aktueller, un-
erfiillter Kinderwunsch, so kann bei einem
verminderten Eizellpool eine Punktion der
Eierstocke zur Gewinnung von Eizellen fiir
eine kiinstliche Befruchtung in Erwagung
gezogen werden.



Gibt es Folgen fiir die Psyche?

vJede Krebserkrankung ist ein einschnei-
dendes Lebensereignis. Besonders hoch ist
die psychische Belastung, wenn der Tumor
in jungen Jahren auftritt, also dann, wenn
der Mensch seine Zukunft aktiv plant und
sich um Krankheiten meist kaum Gedan-
ken macht.

Bei vielen Tumoren kénnen die Betrof-
fenen heutzutage nach Abschluss der Be-
handlung wieder ein ganz normales Leben
fihren. Manchen Menschen ist dies aller-
dings nicht ohne weiteres maglich. Denn
die Belastungen der Krebserkrankung
lassen sich nicht einfach so abschiitteln.
Krebserkrankungen und ihre Behandlung
haben daher oft nicht nur Auswirkungen
auf die korperliche Situation; die Erfah-
rungen und Belastungen wirken sich fast
immer auch auf das psychische Erleben des
Betroffenen aus.

So geben Tumorpatienten nach einer
Therapie haufiger als gesunde Altersge-
nossen eine allgemeine Erschopfung oder
eine subjektive Einschrankung kognitiver
Fahigkeiten an. Auch wenn sich in objek-
tiven Tests keine verminderte Leistungs-
fahigkeit messen lasst, kann dies zu einer
Einschrankung der Lebensqualitat fiihren.

Chancen der psychoonkologischen
Nachsorge nutzen

Das einschneidende Lebensereignis kann
zudem psychische Stérungen provozieren,
wenn die Erkrankung nicht adaquat verar-
beitet wird. So ist bekannt, dass Menschen
nach einer Krebserkrankung tiberpropor-
tional haufig Angststdrungen entwickeln.
Besonders oft ist das der Fall, wenn die
Betroffenen sich sorgen, der Tumor kén-
ne erneut auftreten oder wenn weitere
Probleme das Leben zusétzlich belasten.

Zur Nachsorge gehort deshalb auch eine
psychosoziale Nachbetreuung, die gege-
benenfalls auch die Angehdrigen, also
beispielsweise die Ehefrau oder bei sehr
jungen Patienten die Eltern miteinschlieBen
sollte. Sie kann den Betroffenen helfen,
die Belastungen infolge der Erkrankung
besser zu bewaltigen und mit méglicher-
weise noch bestehenden Problemen und
Einschrankungen gut zurechtzukommen.
Bei der psychoonkologischen Betreuung
arbeiten in aller Regel Mitarbeiter der Be-
handlungszentren und niedergelassene
Psychologen/Psychotherapeuten zusammen.

Die Nachsorgeuntersuchungen bieten
auch die Chance, gezielt nach der Notwen-
digkeit einer speziellen Unterstiitzung zu
fragen, wenn es im Alltag noch Probleme
geben sollte, zum Beispiel wenn die Wie-
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dereingliederung in Schule, Ausbildung und
Beruf Schwierigkeiten bereitet oder wenn
es aufgrund der Erkrankung zu familidren
Problemen kommt. Auch der Kontakt zu
anderen Betroffenen kann hilfreich sein.

Denn bei der Nachsorge geht es nicht nur
um das friihe Erkennen méglicher Rezidive
und eventuell langfristiger Folgeerkrankun-
gen. Die ehemaligen Krebspatienten sollten
vielmehr umfassend auf ihrem weiteren
Lebensweg begleitet werden. Sie sollen
dabei die notwendigen Hilfestellungen fiir
eine umfassende Krankheitsbewaltigung
erhalten, fiir eine gute Wiedereingliede-
rung in Ausbildung und Beruf und fiir ein
erfiilltes Familienleben.

Es ist deshalb fiir die Betroffenen zudem
sinnvoll, eine spezielle Beratung zur Be-
rufswahl in Anspruch zu nehmen, wie sie
beispielsweise von vielen Arbeitsagenturen
und von psychosozialen Teams der Kinder-
onkologie angeboten wird.

Impfschutz
nach einer
.Krebserkrankung

vFijr Menschen, die eine Krebserkrankung

und -behandlung hinter sich haben, ist ein
guter Impfschutz mindestens ebenso wichtig
wie fiir andere Personen. Allerdings kann die
Krebserkrankung wie auch die durchgefiihr-
te Behandlung (Chemo- und Radiotherapie
und auch eine Stammzelltransplantation)
zur Folge haben, dass der durch friihere
Impfungen aufgebaute Impfschutz im Blut
zerstort wird. Im Rahmen der Nachsorge ist
deshalb eine erneute Impfung zu erwagen,
um vor den jeweiligen Krankheitserregern
geschiitzt zu sein. Zu bedenken ist in die-
sem Zusammenhang zudem, dass Patien-
ten als Folge der Stammzelltransplantation
auch ihren Schutz vor Infektionen verlieren
kénnen. Es ist deshalb stets eine erneute
Impfung zu erwagen.

Diese soll einerseits so friih wie moglich
erfolgen, damit wieder ein ausreichender
Impfschutz besteht. Sie setzt andererseits
ein funktionierendes Immunsystem voraus,
damit sich tatsachlich ein Impferfolg ein-
stellen kann.

Ratsam ist es, zwei bis drei Monate nach
Beendigung der Krebsbehandlung eine
Kontrolle der Impftiter (Konzentration der
jeweiligen Antikérper) zum Beispiel gegen
Tetanus, Diphtherie und Hepatitis sowie ge-
gen Masern, Mumps, Roteln und eventuell
auch gegen Windpocken durchzufiihren und



so den Impfschutz zu kontrollieren. Alterna-
tiv kann man auch ohne Impftiterkontrolle
impfen, wenn man davon liberzeugt ist, es
bestehe kein Impfschutz mehr.

Impfung mit Totimpfstoffen

Ergibt die Untersuchung der Impftiter,
dass ein vollstandiger Impfschutz nicht
mehr gewahrleistet ist, kann friihestens
drei bis sechs Monate nach Therapieende
(nach SZT 6-12 Monate) eine Impfung mit
einem sogenannten Totimpfstoff, also ei-
nem Impfstoff mit vollkommen abgetéteten
Krankheitserregern durchgefiihrt werden.
Maglich ist damit zu diesem Zeitpunkt
eine Impfung gegen Tetanus, Diphtherie
und Kinderlahmung sowie gegen eine
Hepatitis B, gegen Keuchhusten und auch
eine Grippeschutzimpfung. In vielen Fallen
sind Kombinationsimpfstoffe verfligbar,
so dass sich die Anzahl der Impfungen
begrenzen lasst.

Impfung mit Lebendimpfstoffen
Friihestens 1-2 Jahre nach einer allogenen
HSZT ist auch eine Impfung mit sogenann-
ten Lebendimpfstoffen maglich, also mit
Impfstoffen, die lediglich abgeschwachte,
aber nicht véllig abgetétete Erreger enthal-
ten. Bei einer chronischen GvHD und/oder
anhaltender Immunsuppression wird der
Zeitpunkt weiter verschoben oder von einer
Impfung mit Lebendimpfstoffen abgeraten.

Lebendimpfstoffe werden zum Beispiel
bei der Impfung gegen Masern, Mumps
und Roteln verwendet. Auch bei diesen
sind Kombinationsimpfstoffe tblich.
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Warum klinische Studien?

| Die verbesserten Heilungschancen bei vie-

len Krebserkrankungen sind vor allem der
Tatsache zu verdanken, dass die Behandlung
der jeweiligen Krankheiten im Rahmen kli-
nischer Studien festgelegt, kontrolliert und
dabei immer weiter optimiert wurde. Das
gilt auch fiir die Stammzelltransplantation.

Schon vergleichsweise friih wurde das
Konzept der Behandlung im Rahmen kli-
nischer Studien bei Krebserkrankungen im
Kindes- und Jugendalter etabliert, wobei
die Deutsche Gesellschaft fiir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH) und
die von ihr gebildeten Studiengruppen fe-
derfiihrend waren (www.gpoh.de).

Initiiert wurden Untersuchungen zur
Behandlung und auch Nachsorge nach
erfolgreicher Therapie in der Kinderonko-
logie (www.kinderkrebsinfo.de). So wurde
beispielsweise die Zentrale der Studien-
gruppe LESS — Arbeitsgruppe Spatfolgen
eingerichtet. Die Abkilirzung LESS steht fiir
die englische Bezeichnung ,Late Effects
Surveillance System” und beschreibt die
Aufgabe der Studiengruppe. Diese soll die
nach einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter moglicherweise auftretenden
Spatfolgen systematisch erfassen und er-
forschen und spezielle Nachsorgepléne/
Nachsorgekalender erarbeiten. Die Studi-
enzentrale LESS versteht sich dariiber hin-

aus als tberregionaler Ansprechpartner in
Sachen Nachsorge nach Krebserkrankun-
gen im Kindes- und Jugendalter. Bei Fra-
gen unterstiitzt sie die Betroffenen sowie
deren Familien und auch die Kinder- und
Hausarzte, die die jungen Menschen nach
Abschluss der Krebsbehandlung in ihrem
weiteren Leben bei gesundheitlichen Pro-
blemen betreuen und begleiten
(www.nachsorge-ist-vorsorge.de).

In der Deutschen Gesellschaft fiir Ha-
matologie und Medizinische Onkologie
(DGHO) haben sich vergleichbare Struktu-
ren entwickelt. Im Bereich der Lymphome
sind insbesondere die Deutsche Hodgkin-
Studiengruppe (GHSG) zu nennen, die
Deutsche Studiengruppe Hochmaligne
Non-Hodgkin-Lymphome (DSHNHL), die
Deutsche Studiengruppe Niedrigmaligne
Lymphome (GLSG) und die Deutsche CLL-
Studiengruppe (DCLLSG). Weitere Studien-
gruppen zu Lymphomen sind im Internet
beim Kompetenznetz Maligne Lymphome
unter www.lymphome.de zu finden.

In der im Jahre 2011 gegriindeten Ar-
beitsgemeinschaft ,Langzeitbeobachtung”
(Stellvertr. Sprecher: Prof. Dr. med. Thorsten
Langer) arbeiten alle Arbeitsgruppen auf
dem Gebiet der Nachsorge nach Krebs im
Kindes- und Jugendalter zusammen. Nach-
sorgezentren und —sprechstunden fir ehe-



mals krebskranke Kinder und Jugendliche,
die jetzt erwachsen sind, werden derzeit
definiert und an verschiedenen Standorten
aufgebaut.

Folgekrebserkrankungen (Zweitmalig-
nome) nach einer Krebserkrankung bei
Kindern und Jugendlichen werden dari-
ber hinaus auch durch das Deutsche Kin-
derkrebsregister (DKKR) erfasst. Es hat
seinen Sitz am Institut fiir Medizinische
Biometrie, Epidemiologie und Informatik
der Universitatsmedizin Mainz und stellt
die Strukturen fir eine Langzeitbeobach-
tung der ehemaligen Patienten sicher. Der
wissenschaftliche Schwerpunkt des DKKR
liegt auf der Erforschung dieser Zweitmali-
gnome, also bosartigen Erkrankungen, die
infolge einer vorausgegangenen Krebser-
krankung entstanden sind. Zweitmalignome
bei Erwachsenen werden in den jeweiligen
Landeskrebsregistern dokumentiert.

Mit dem Programm ,L.0.T.S.E — Leben
ohne Tumor, Strategie und Edukation”
wurde auBerdem am Universitaren Can-
cer Center Hamburg (UCCH) ein spezielles
Survivorship-Programm etabliert. Es koor-
diniert die Nachsorgeangebote fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene nach einer
Krebserkrankung.

Weitere Informationen gibt es hierzu auf
der Internetseite
www.allianz-gegen-brustkrebs.de/index.php/
experten-interviews/102-das-projekt-lotse.



Im Jahr 2014 wurde zudem durch die
DGHO die ,Deutsche Stiftung fiir junge
Erwachsene mit Krebs” gegriindet. Ziel der
Stiftung ist es, die Therapiemdglichkeiten
junger krebskranker Frauen und Manner
zu verbessern und Versorgungsstrukturen

T —

aufzubauen, die den Bediirfnissen dieser
speziellen Patientengruppe besser gerecht
werden. Insbesondere sollen dabei die me-
dizinische und psychosoziale Versorgung
wie auch die Nachsorge junger Krebspa-
tienten verbessert werden. Hierzu finden




Sie weitere Informationen im Internet un-
ter www.junge-erwachsene-mit-krebs.de.

Um junge Erwachsene wahrend der Be-
handlung und in der Nachsorge einer Krebs-
erkrankung besser unterstiitzen zu kdnnen,
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wurde eine Leitlinie ,Heranwachsende
und junge Erwachsene (AYA, Adolescents
and Young Adults)” verfasst. Die Leitlinie
steht im Internet unter https://www.dgho-
onkopedia.de/de/onkopedia/leitlinien/her-
anwachsende-und-junge-erwachsene-aya
zum Download bereit.

Es gibt eine Reihe weiterer Initiativen
und Organisationen, die sich in der Tumor-
nachsorge bei Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen engagieren. Die Initiativen
sind zum Teil regional und krankheitsbe-
zogen. Der , Survivor Day” der Deutschen
Kinderkrebsstiftung bringt viele Interes-
sierte, Betroffene und Nachsorge-Teams
zusammen und bietet Informationen und
Austauschmaglichkeiten (www.kinder-
krebsstiftung.de).

Die jeweiligen Arbeitsgruppen sind auf
eine gute Zusammenarbeit mit den be-
troffenen Patienten, ihren Familien und
den behandelnden Arzten angewiesen,
damit die Dokumentation auftretender
Spatkomplikationen mdglichst lickenlos
erfolgen kann. Denn dies ist eine wesent-
liche Voraussetzung dafiir, dass die lang-
fristigen Risiken einzelner MaBnahmen
der Tumorbehandlung kiinftig genauer als
bisher abzuschatzen sind.
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Wichtige Ansprechpartner

Ansprechpartner Nachsorge

Unter Leitung der Gesellschaft fiir Pa-
diatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH) sind im deutschsprachigen Raum
in den vergangenen Jahren mehrere Pro-
jekte initiiert worden, die sich den Fragen
und Problemen der stetig groBer werden-
den Gruppe junger Menschen, die eine
Krebserkrankung tiberwunden haben,
annehmen. Diese Aktivitdten und Projekte
werden zusammen mit der DGHO fiir junge
Erwachsene weiterentwickelt.

In den vorangehenden Kapiteln dieser
Broschiire wurden diese Institutionen, die
unterschiedliche Schwerpunkte haben, zum
Teil bereits vorgestellt. Sie behandeln und
betreuen vor allem Kinder und Jugendliche,
die an Krebs erkrankt sind und fiihren au-
Berdem klinische Studien durch, um neue
Erkenntnisse zu gewinnen und die Be-
handlung maglichst weiter zu verbessern.
Die Mitarbeiter verstehen sich auBerdem
als Ansprechpartner fir alle Fragen, die
im Zusammenhang mit der Erkrankung
auftreten — sei es in der akuten Phase der
Erkrankung und ihrer Behandlung oder da-
nach in der Zeit der Nachsorge sowie ganz
allgemein im spateren Leben.

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR)
in Mainz erfasst alle Krebserkrankungen im
Kindes- und Jugendalter und hat zudem das

Thema , Zweitmalignome” als Schwerpunkt.
Spatfolgen nach einer Chemotherapie wer-
den vom , Late Effects Surveillance System”
(LESS) in Libeck erfasst; die durch Bestrah-
lungen wie auch eine Chemotherapie verur-
sachten Spatfolgen bei Tumorerkrankungen
im Kindes- und Jugendalter auBerdem vom
LEaHL-Register am Universitatsklinikum
GieBen, Abteilung fiir Padiatrische Hadmato-
logie und Onkologie. Neben den méglichen
kérperlichen Folgen der Krebsbehandlung
kann diese unter Umstanden auch weite-
re Konsequenzen flir das spatere Leben
haben. Das kdnnen besondere psychische
Belastungen, Einschrankungen hinsichtlich
der Fruchtbarkeit oder andere Folgen sein,
die die Lebensplanung, Lebensfiihrung und
die Lebensqualitat beeintrachtigen. Unter-
suchungen hierzu fiihrt die Arbeitsgruppe
Lebensqualitat (AG Lebensqualitat) in Bonn
durch. Die Mitarbeiter verstehen sich au-
Berdem als Ansprechpartner und bieten
Beratung und Unterstiitzung, wenn eine
solche Situation eintritt.

Auch in der DGHO sind Studiengruppen
aktiv (www.dgho.de). Informationen hierzu
sind im Internet unter www.onkopedia.de
zu finden. Ein weiterer Ansprechpartner ist
die Deutsche Hodgkin Studiengruppe (Ger-
man Hodgkin Study Group). Informationen
gibt es im Internet unter www.ghsg.org.



Zu erreichen sind die einzelnen Organisati-

onen unter folgenden Anschriften:

Late Effects Surveillance System
(LESS)

Universitatsklinikum Schleswig-Hol-
stein, Campus Liibeck

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Ratzeburger Allee 160

23538 Liibeck
info@nachsorge-ist-vorsorge.de
www.less-studie.de
www.hachsorge-ist-vorsorge.de

Register fiir Spatfolgen nach
Hodgkin-Lymphom im Kin-
des- und Jugendalter (LEaHL)
und Beratungsstelle
Universitatsklinikum GieBen
Pédiatrische Hamatologie und Onkologie
Feulgenstr. 10-12

35394 GieBen
hodgkin.nachsorge@
paediat.med.uni-giessen.de
www.hodgkin-euronet-phl.de

Deutsche Gesellschaft fiir Himatolo-
gie und Medizinische Onkologie e.V.
(DGHO)

DGHO Geschéftsstelle, Berolinahaus
Alexanderplatz 1

10178 Berlin

www.dgho.de

Register zur Erfassung radiogener
Spatfolgen bei Kindern und Jugendli-
chen (RiSK)

Medizinische Hochschule Hannover
Strahlentherapie und spezielle Onkologie
Carl-Neuberg-Str. 1-3

30623 Hannover

Tel.: 0511/ 532-2574

Fax: 0511 /532-2575
steinmann.diana@mh-hannover.de

Deutsches Kinderkrebsregister
Institut fiir Medizinische Biometrie,
Epidemiologie und Informatik (IMBEI)
Obere Zahlbacher StraBe 69

55131 Mainz
kinderkrebsregister@imbei.uni-mainz.de
www.kinderkrebsregister.de

AG Lebensqualitat
Universitatsklinikum Bonn
Zentrum fiir Kinderheilkunde

Pad. Himatologie/ Onkologie
Konrad-Adenauer-Allee 119

53113 Bonn

Tel.: 0228 / 287 33305

Fax: 0228 / 287 33605
Gabriele.Calaminus@ukb.uni-bonn.de
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Ansprechpartner Familien-
Rehabilitation — Jugend-Reha

Die Krebserkrankung und ihre Behandlung
verandert nicht nur das Leben des betroffe-
nen Kindes, Jugendlichen oder Erwachse-
nen, sondern oft auch das der Angehérigen.
Vielen jungen Familien macht die durch die
Situation bedingte korperliche und auch
psychische Belastung zu schaffen, deren
Bewaltigung aber oft wegen der aktuellen
Probleme erst einmal zuriickgestellt werden
muss. Sind Behandlung und Klinikaufent-
halte gut iberstanden, so ist es an der Zeit,
sich um den , Patienten Familie” oder ge-
gebenenfalls die weitere Familienplanung
zu kiimmern. Hilfreich ist in dieser Situation
eine ,Familienorientierte Rehabilitation”
(FOR), also eine Reha-MaBnahme, die die
gesamte Familie umfasst. Es geht darum,
die Familie als Ganzes wieder zu starken,
wobei stets die besonderen individuellen
Bed(irfnisse der einzelnen Familienmitglie-
der Berticksichtigung finden. Die ,,Familien-
orientierte Rehabilitation” bietet deshalb
eine medizinische und psychologische
Betreuung verbunden mit Freizeitaktivitét
und Erholung.

In Deutschland gibt es fiinf Rehakliniken,
die sich auf die , Familienorientierte Reha-
bilitation” spezialisiert haben:

Klinik Bad Oexen
Oexen 27

32549 Bad Oeynhausen
Tel.: 05731 /5370

Fax: 05731 /537736
klinikk@badcexen.de
www.badoexen.de

Kindernachsorgeklinik
Berlin-Brandenburg
Bussardweg 1

16321 Bernau

Tel.: 03338 /908020
Fax: 03338 /908039
info@knkbb.de
www.knkbb.de

Katharinenhohe
Rehabilitationsklinik
Oberkatzensteig 11

78141 Schonwald / Schwarzwald
Tel.: 07723 / 65030

Fax: 07723 / 6503100
verwaltung@katharinenhcehe.de
www.katharinenhoehe.de



Nachsorgeklinik Tannheim
GemeindewaldstraBe 75
78052 Tannheim

Tel.: 07705 / 9200

Fax: 07705 /920199
info@tannheim.de
www.tannheim.de

Syltklinik

Osetal 7

25996 Wenningstedt-Braderup
Tel.: 04651 /9490

Fax: 04651 /949160
info@awo-syltklinik.de
www.awo-syltklinik.de
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Glossar

Adriamycin

Allogene
Stammzelltransplantation

Andmie
Arteriosklerose
Anthrazykline

Autologe
Stammzelltransplantation
Azoospermie

Biometrie
Bleomycin

Chemotherapie

Cyclophosphamid
Dacarbazin
Echokardiographie
Ejakulation
Elektrokardiographie
Etoposid

Fatigue
Graft versus Host Disease

Glomerulus
Gonaden

Gray

Hochdosis-Chemotherapie
Impftiter

Infertilitat
Kardiomyopathie
Kryokonservierung

Lebendimpfstoff

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

Ubertragung von Stammzellen eines Stammzellspenders

Blutarmut
GefaBverkalkung
eine spezielle Medikamentengruppe bei der Chemotherapie

Entnahme und Riickgabe kérpereigener Stammzellen

volliges Fehlen von Spermien im Ejakulat
mathematisches Verfahren zur Beschreibung biologischer Prozesse
Zytostatikum, das oft im Rahmen der Chemotherapie eingesetzt wird

Behandlung einer Erkrankung mit Medikamenten,
die synthetisch hergestellt wurden

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt
Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt
Ultraschalluntersuchung des Herzens

Samenerguss

Aufzeichnung der elektrischen Impulse, die am Herzen entstehen

Medikament, das oft im Rahmen der Chemotherapie

bei Hodgkin-Lymphom eingesetzt wird

Gefiihl der Miidigkeit und Erschépfung als Folge einer Krebserkrankung
AbstoBungsreaktion bei der Stammzelltransplantation

Filterelement des Nephrons, aufgebaut aus einem

Blutkapillarknduel und einem siebartigen Element

Keimdriisen bzw. Geschlechtsdriisen, die bei der Frau die
Eizellen und beim Mann Spermazellen produzieren

MaBeinheit fir Dosen bei der Strahlentherapie

Chemotherapie in sehr hoher Dosierung zur
Vorbereitung einer Stammzelltransplantation

MabB fiir die Immunitat des Korpers gegen eine bestimmte
Krankheit nach einer vorausgegangenen Impfung

Unfruchtbarkeit, Unfahigkeit, Kinder zu bekommen oder zu zeugen
Erkrankung des Herzmuskels
Aufbewahren von Zellen durch Einfrieren in fliissigem Stickstoff

Impfstoff, der abgeschwéchte, aber nicht véllig abgetétete Erreger enthalt



Lungenfibrose

Metabolisches Syndrom

Nephron

Odeme
Parasthesien
Prednison
Procarbazin
Proteine
Proteinurie
Radiotherapie
Raynaud-Syndrom

Rezidiv

Sekundare maligne
Neoplasie (SMN)
Sexualhormone

Spermien
Stammzellen
Strahlentherapie

Tanner-Stadien

Tinnitus

Totimpfstoff

Tubulus
Unfruchtbarkeit
Vinblastin
Vincristin
Zweitmalignom

Zytostatika

Erkrankung der Lunge, bei der es zu krankhaft
verstarkter Bildung von Bindegewebe kommt

Stoffwechselerkrankung, die durch einen erhéhten Blutdruck, eine Stérung
des Zucker- und des Fettstoffwechsels und durch Ubergewicht gepragt ist

Funktionseinheit der Niere; jede Niere enthalt etwa eine Million Nephrone
Wassereinlagerungen im Gewebe

Gefiihlsstérung verbunden mit Taubheit und Kribbeln

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

EiweiBstoffe

(krankhaft gesteigerte) Ausscheidung von EiweiB Gber den Urin
Strahlentherapie

anfallsartig auftretendes Erblassen der Finger oder Zehen als
Folge einer krampfartigen Verengung der BlutgefaBe
Wiederauftreten der urspriinglichen Krebserkrankung
Zweitmalignom; bosartige Erkrankung, die infolge einer
vorausgegangenen Krebserkrankung entstanden ist

Hormone, die die Entwicklung und Auspragung der
Geschlechtsmerkmale und der Sexualfunktionen steuern

mannliche Keimzellen
im Knochenmark gebildete Vorform verschiedener Blutzellen
Krebsbehandlung mit ionisierenden Strahlen

Einteilung der korperlichen Entwicklung; wichtig
bei der Beurteilung der Pubertat

Erkrankung, bei der nicht existente Gerdausche im Ohr
wahrgenommen werden, z.B. ein Pfeifen oder Klingeln

Impfstoff, der nur vollstandig abgetétete Krankheitserreger
bzw. nur Bestandteile davon enthalt

Nierenkanalchen; bilden einen Teil des Nephrons

Unfahigkeit, Kinder zu bekommen oder zu zeugen

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

Zytostatikum, wird bei der Chemotherapie eingesetzt

erneute Krebserkrankung nach Abschluss einer friiheren Krebserkrankung

. Zellgifte”; spezielle Medikamente, die im Rahmen
der Chemotherapie eingesetzt werden
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