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1 Was diese Patientenleitlinie bietet

|:|Diese Broschiire kann das Gesprach mit lhrer Arztin oder lhrem Arzt nicht ersetzen. Sie finden hier
jedoch zusatzliche Informationen, Hinweise und Hilfsangebote, die Sie im Arztgesprach und im Alltag

unterstiitzen konnen.
Liebe Leserin; lieber Leser,

vielleicht wurde bei Ihnen ein follikulares Lymphom festgestellt oder es besteht der
Verdacht darauf. Ein follikulares Lymphom ist eine Krankheit, dies kann eine schwere
Belastung fiir Sie sein. In dieser Patientenleitlinie finden Sie Informationen, die lhnen
helfen konnen, lhre Situation besser einzuschatzen. Sie erfahren, wie ein follikulares
Lymphom entsteht, wie es festgestellt und wie es behandelt wird. So kdnnen Sie besser
absehen, was in Folge der Krankheit womoglich auf Sie zukommt und wie Sie dem be-

gegnen kénnen.

Wenn Sie als Angehoriger eines erkrankten Menschen diese Patientenleitlinie lesen,

finden Sie spezielle Hinweise ab Seite 103.

(i) Wir mochten Sie mit dieser Patientenleitlinie...

e mit der Funktionsweise eines gesunden Blut- und Lymphsystems vertraut machen

e Uber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zum follikularen Lymphom infor-
mieren;

e (ber die empfohlenen Untersuchungen und Behandlungsmdéglichkeiten aufklaren;

e darin unterstiitzen, im Gesprach mit allen an der Behandlung Beteiligten fiir Sie hilfreiche Fragen
zu stellen. In einigen Kapiteln finden Sie Vorschlage fiir verschiedene Fragen;

e dazu ermutigen, anstehende Behandlungsentscheidungen in Ruhe und nach Beratung mit lhrem
Behandlungsteam sowie Ihren Angehorigen zu treffen;

e auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag aufmerksam machen;

e auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
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1.1 Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser Broschiire

verlassen konnen

Grundlage fur diese Patientenleitlinie ist die ,S3-Leitlinie zur Diagnostik, Therapie und
Nachsorge fiir Patienten mit einem follikularen Lymphom®. Diese Leitlinie enthalt
Handlungsempfehlungen fiir verschiedene Berufsgruppen, die Patienten mit follikula-
rem Lymphom behandeln oder sie im Rahmen der Nachsorge langfristig betreuen. Ins
Leben gerufen und koordiniert durch die Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und
medizinische Onkologie (DGHO) und geférdert durch die Stiftung Deutsche Krebshilfe
im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie, haben mehrere medizinische Fachge-
sellschaften und Organisationen diese Leitlinie erstellt. Zu dieser Expertengruppe ge-
héren neben der DGHO unter anderem auch die Deutsche Gesellschaft fiir Innere Me-
dizin, die Deutsche Gesellschaft fiir Radioonkologie, der Berufsverband der Niederge-
lassenen Himatologen und Onkologen in Deutschland, die Arbeitsgemeinschaft
Psychoonkologie der Deutschen Krebsgesellschaft und die Arzneimittelkommission der
deutschen Arzteschaft. Um die Perspektive der Patienten angemessen zu beriicksichti-
gen, wirkte die Selbsthilfeorganisation Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH)

aktiv an der Erstellung der Leitlinie mit.

Die Empfehlungen in der S3-Leitlinie sind fur Experten, vor allem fir Facharzte, for-
muliert und daher nicht fir jeden verstandlich. In dieser Patientenleitlinie Gibersetzen
wir die Handlungsempfehlungen in eine allgemeinverstdndliche Sprache. Die wissen-
schaftlichen Quellen, auf denen die Aussagen dieser Patientenleitlinie beruhen, sind in

der S3-Leitlinie aufgefiihrt und kénnen dort nachgelesen werden.

Die S3-Leitlinie ,S3-Leitlinie zur Diagnostik, Therapie und Nachsorge fiir Patienten mit
einem follikularen Lymphom*“ finden Sie kostenlos im Internet: https://www.leitlinien-

programm-onkologie.de/leitlinien/follikulaeres-lymphom/.

(i) Aktualitat

In der Patientenleitlinie finden Sie alle Untersuchungs- und Behandlungsverfahren, die in der aktuellen
S3-Leitlinie (Stand Juni 2020) genannt werden. Aber die Forschung geht weiter. Immer wieder werden
neue Verfahren, beispielsweise auch Wirkstoffe, getestet. Wenn sie sich nach kritischer Bewertung aller
vorhandenen Daten als wirksam erwiesen haben, nimmt das Expertenteam beispielsweise neue Unter-
suchungen oder Medikamente in die S3-Leitlinie auf. Dann wird auch diese Patientenleitlinie aktuali-

siert.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
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1.2

Soll-, Sollte-, Kann-Empfehlungen - was heif’t das?

Die Empfehlungen einer S3-Leitlinie beruhen so weit wie moglich auf fundierten wis-
senschaftlichen Erkenntnissen. Manche dieser Erkenntnisse sind eindeutig und durch
aussagekraftige Studien abgesichert. Andere wurden in Studien beobachtet, die keine
sehr zuverldssigen Ergebnisse liefern. Manchmal gibt es in unterschiedlichen Studien
auch widerspriichliche Ergebnisse. Alle Daten werden einer kritischen Wertung durch
die Expertengruppe unterzogen. Dabei geht es auch um die Frage: Wie bedeutsam ist
ein Ergebnis aus Sicht der Betroffenen? Das Resultat dieser gemeinsamen Abwagung
spiegelt sich in den Empfehlungen der Leitlinie wider. Je nach Datenlage und Einschat-
zung der Leitliniengruppe gibt es unterschiedlich starke Empfehlungen. Das wird auch

in der Sprache ausgedriickt:

e ,soll”(starke Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind eindeutig be-
legt und/oder sehr bedeutsam, die Ergebnisse stammen eher aus sehr gut

durchgefiihrten Studien;

e sollte”(Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind belegt und/oder

bedeutsam, die Ergebnisse stammen eher aus gut durchgefiihrten Studien;

e kann"(offene Empfehlung): Die Ergebnisse stammen entweder aus weniger
hochwertigen Studien oder die Ergebnisse aus zuverldssigen Studien sind nicht

eindeutig oder der belegte Nutzen ist nicht sehr bedeutsam.

Manche Fragen sind fiir die Versorgung wichtig, wurden aber nicht in Studien unter-
sucht. In solchen Fallen kann die Expertengruppe aufgrund ihrer eigenen Erfahrung
gemeinsam ein bestimmtes Vorgehen empfehlen, das sich in der Praxis als hilfreich

erwiesen hat. Das nennt man einen Expertenkonsens.

Bei der Umsetzung der drztlichen Leitlinie in diese Patientenleitlinie haben wir diese
Wortwahl beibehalten. Wenn Sie hier also lesen, lhre Arztin oder lhr Arzt soll, sollte
oder kann so oder so vorgehen, dann geben wir damit genau den Empfehlungsgrad
der Leitlinie wieder. Beruht die Empfehlung nicht auf Studiendaten, sondern auf Exper-

tenmeinung, schreiben wir: ,nach Meinung der Expertengruppe ..."“.

(") Was wir lhnen empfehlen méchten

Bevor Sie sich in die Patientinnenleitlinie vertiefen, moéchten wir lhnen vorab einige Punkte ans Herz

legen, die uns besonders wichtig sind:

Diese Patientenleitlinie ist kein Buch, das Sie von vorn bis hinten durchlesen miissen. Sie
kénnen einzelne Kapitel auch liberspringen und spater lesen. Jedes Kapitel steht, so gut es

geht, fir sich.
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e Fragen Sie nach: Auch wenn wir uns vorgenommen haben, verstandlich zu schreiben, sind
die Informationen umfangreich und oft kompliziert. Wenn etwas unklar bleibt, nutzen Sie die

Moglichkeit, Ihre Fragen gezielt dem Arzt zu stellen.

e Sie haben das Recht mitzuentscheiden: Nichts sollte tiber Ihren Kopf hinweg entschieden
werden. Eine Untersuchung oder Behandlung darf nur erfolgen, wenn Sie damit einverstan-

den sind.

e Sie haben die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mitzuentscheiden heilt nicht, zu allem ja zu
sagen. Das gilt fur Untersuchungen und Behandlungen ebenso wie fiir Informationen. Ob-
wohl wir davon ausgehen, dass Informationen die Eigenstandigkeit von Betroffenen starken,
kann lhnen niemand verwehren, etwas nicht an sich heranlassen oder nicht wissen zu wol-

len.

(i) Noch einige allgemeine Hinweise

Fremdworter und Fachbegriffe sind im Kapitel ,Worterbuch“ erklart.
Die (Buroklammer) neben dem Text weist auf weiterfithrende Informationen in dieser Broschire hin.

Damit diese Patientenleitlinie besser lesbar ist, verzichten wir darauf, gleichzeitig mannliche und
weibliche Sprachformen zu verwenden. Samtliche Personenbezeichnungen schlieRen selbstverstand-
lich alle Geschlechter ein.
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1.3 Unterstitzungs- und Informationsbedarf

Viele Menschen erleben eine Lymphomerkrankung als eine schwierige und belastende
Situation. Deshalb wiinschen sich Betroffene oft seelische Unterstitzung und Hilfe
beim gemeinsamen Zusammenleben mit der Krankheit (psychosoziale Unterstiitzung).
Sie suchen fachlich kompetente Vertrauenspersonen, zum Beispiel Arztinnen, Pfle-
gende, Psychologinnen, Psychotherapeuten, Sozialarbeiterinnen, Seelsorger oder

Gleichbetroffene.
Wer eine Lynphomdiagnose bekommen hat, hat auRerdem viele Fragen wie:

e Wo finde ich Hilfe?

e Wie gehe ich mit Belastungen und Stress um?

e Mit wem kann ich tber meine Probleme sprechen?
e Ist es normal, was ich empfinde?

Der Informationsbedarf von Betroffenen kann sich je nach Verlauf der Erkrankung oder
Behandlung verdndern. Es gibt viele Méglichkeiten, sich Gber eine Lymphomerkran-
kung zu informieren. Eine wichtige Rolle spielen dabei Selbsthilfeorganisationen sowie
Beratungsstellen. Aber auch medizinische Fachgesellschaften oder wissenschaftliche
Organisationen koénnen fir Betroffene wichtige Anlaufstellen sein. Adressen, an die Sie

sich wenden konnen, finden Sie im Kapitel ,Adressen und Anlaufstellen“ ab Seite 111.

(i) Gesundheitsinformationen im Internet - Worauf Sie achten sollten

Im Internet finden Sie Material zum Thema Lymphome in Hille und Fille. Nicht alle Webseiten bieten
ausgewogene Informationen. Und nie kann ein einzelnes Angebot allein alle Fragen beantworten.
Wer sich umfassend informieren mochte, sollte daher immer mehrere Quellen nutzen. Damit Sie wis—
sen, wie Sie verlassliche Seiten besser erkennen kénnen, haben wir ein paar Tipps fiir Sie zusam-

mengestellt.

Qualitatssiegel konnen nur eine grobe Orientierung geben. Die ,Health on the Net* Foundation (HON)
in der Schweiz und das Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem (afgis) zertifizieren Internet-
seiten zu Gesundheitsthemen. Diese Siegel tberpriifen allerdings lediglich formale Voraussetzun-
gen, zum Beispiel ob die Finanzierung transparent ist oder ob Autoren und Betreiber angegeben
werden. Eine inhaltliche Bewertung der medizinischen Informationen findet durch diese Qualitatssie—
gel nicht statt. Wenn Sie genauere Informationen zur Siegelvergabe haben mochten, klicken Sie auf

die Logos von HON und afgis.

Wenn Sie auf einer Internetseite sind, sehen Sie sich die Information genau an! Uberpriifen Sie, ob Sie

folgende Angaben finden:
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e Wer hat die Information geschrieben?

e Wann wurde sie geschrieben?

e Sind die Quellen (wissenschaftliche Literatur) angegeben?
e Wie wird das Informationsangebot finanziert?

Vorsicht ist geboten, wenn:

e Markennamen genannt werden, zum Beispiel von Medikamenten;

e die Information reiRerisch geschrieben ist, etwa indem sie Angst macht oder verharmlost;
e nur eine Behandlungsmaoglichkeit genannt wird;

e Heilung ohne Nebenwirkungen versprochen wird;

e keine Angaben zu Risiken oder Nebenwirkungen einer Behandlung gemacht werden;

e von wissenschaftlich gesicherten oder empfohlenen MaRnahmen abgeraten wird.

Bevor Sie sich fir eine Untersuchung oder Behandlung entscheiden, besprechen Sie alle Schritte mit
Ihrem Behandlungsteam. Weitere Hinweise finden Sie im Informationsblatt ,Gute Informationen im

Netz finden®.

https://www.patienten-information.de/kurzinformationen/gesundheitsthemen-im-internet

() Psychoonkologische Unterstiitzung

Die Psychoonkologie gehort zur Krebsmedizin (Onkologie). Sie hilft den Betroffenen vor allem dabei,
mit den seelischen und sozialen (psychosozialen) Belastungen einer Lymphomerkrankung besser um-
zugehen. Diese Probleme konnen in jeder Krankheitsphase auftreten, also bereits bei Bekanntwerden
der Diagnose. Aus diesem Grund soll Ihr Behandlungsteam Sie auch nach psychosozialen Belastungen
befragen. Hierzu gibt es besondere wissenschaftlich gepriifte Fragebdgen. Falls sich daraus Hinweise
auf eine Belastung ergeben, werden Sie in einem Gesprach ausfiihrlicher dazu befragt. So kann Ihnen

das Behandlungsteam friihzeitig Unterstiitzung anbieten.

Sie sollen auch bereits bei Diagnosestellung Kontakt und Informationen zu Selbsthilfegruppen erhal-
ten. Vielen Patienten macht es Hoffnung und Mut, schon frith mit einem Gleichbetroffenen zu spre-

chen.

Im Kapitel ,Psychoonkologie - psychosoziale Unterstiitzung“ ab Seite 92 finden Sie zu diesem Thema

weitere Informationen
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2 Auf einen Blick - Das follikuldre Lymphom

Dieses Kapitel ist ein kurzer Steckbrief zu wichtigen Inhalten der Patientenleitlinie
wFollikulires Lymphom®. Wenn Sie sich zu den in diesem Kapitel aufgegriffenen
Fragen umfassend informieren wollen, dann kénnen Sie in den jeweiligen Ab-
schnitten weiterlesen, auf die im Text verwiesen wird.

2.1 Was ist ein follikulares Lymphom?

Das follikulare Lymphom ist eine bosartige Erkrankung des Lymphsystems. Es gehort
zu den malignen Lymphomen. In Deutschland wird es pro Jahr bei rund 3.400 Perso-
nen festgestellt. Die Erkrankung betrifft vor allem dltere Menschen. Zum Zeitpunkt der
Diagnose sind sie im Durchschnitt 66 Jahren alt. Das follikuldare Lymphom schreitet in
der Regel langsam voran und bereitet (iber lange Zeit kaum oder tiberhaupt keine Be-

schwerden. Es ist meist gut behandelbar (siehe Kapitel 7).

2.2 Warum entsteht ein follikuldares Lymphom?

Eine eindeutige Ursache fir die Entstehung des follikularen Lymphoms konnte bislang
nicht gefunden werden. Vermutlich miissen mehrere Faktoren zusammenwirken, bevor
es sich entwickelt. Dazu gehoren u.a. das gehdufte Auftreten von Leukdmien oder
Lymphomen bei nahen Verwandten, der Lebensstil (zum Beispiel Rauchen, Uberge-
wicht) und berufliche Risikofaktoren (etwa Lackierer oder Landwirte). Fiir eine erbliche

Veranlagung gibt es jedoch keine sicheren Beweise (siehe Abschnitt 4.4).

2.3 Welche Anzeichen deuten auf ein follikulares Lym-
phom hin?
Das follikulare Lymphom beginnt meist in einem einzelnen Lymphknoten und breitet
sich von dort Uber das Lymphsystem im Koérper aus. Die krankhaft veranderten weillen
Blutkdrperchen (Lymphozyten) wachsen und vermehren sich unkontrolliert und sterben
nicht ab. Dadurch schwellen die befallenen Lymphknoten an - ein typisches Symptom

des follikuldaren Lymphoms.

Die normalen, funktionstiichtigen Lymphozyten sind ein wesentlicher Bestandteil des
Immunsystems und der Immunabwehr. Wenn sie durch kranke Zellen des follikularen
Lymphoms verdrangt werden, ist die Imnmunabwehr geschwacht: Der Betroffene wird
anfallig fir Infektionen. Bei einer fortgeschrittenen Erkrankung kénnen die kranken
Zellen auch das Knochenmark befallen und die normale Bildung von Blutzellen im Kno-
chenmark beeintrachtigen. Es kdnnen nicht mehr ausreichend gesunde weiRe und rote
Blutkdrperchen gebildet werden. Die Folgen sind Infektanfalligkeit, Erschdpfung und
Leistungsminderung. Auch kénnen Fieber ohne erkennbare Ursache, ein nicht erklar-

barer Gewichtsverlust oder nachtliches starkes Schwitzen auf ein follikulares Lymphom
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2.4

2.5

2.6

hindeuten. Diese Symptome nennt man auch B-Symptome. Sie sind auf Botenstoffe des
Immunsystems (Zytokine) zuriickzufiihren, die von den Zellen des follikularen Lym-

phoms freigesetzt werden (siehe Abschnitt 5.2).

Wie wird ein follikuldares Lymphom festgestellt?
Zundchst wird der Arzt ausfihrlich Fragen zur Krankengeschichte stellen und eine kor-
perliche Untersuchung durchfiihren. Besonders wird er die Lymphknoten am Hals, Na-
cken, unter den Achseln und in der Leistengegend abtasten und prifen, ob sie ge-
schwollen sind. AuRerdem wird er den Bauch abtasten, um festzustellen, ob die Leber

oder die Milz vergroRert sind (siehe Abschnitte 5.3 und 5.4).

Falls sich der Verdacht auf ein follikulares Lymphom erhartet, muss eine feingewebli-
che Untersuchung erfolgen. Sie setzt einen kleinen chirurgischen Eingriff zur Entnahme
einer Gewebeprobe voraus. Dabei wird zum Beispiel im Halsbereich ein vergroRerter
Lymphknoten operativ entfernt. AnschlieRend beurteilt ein darauf spezialisierter Arzt
(Pathologe) das verdachtige Lymphgewebe unter dem Mikroskop. Falls die Entfernung
eines ganzen Lymphknotens zu kompliziert oder zu risikoreich ist, kann alternativ eine
Gewebeentnahme durch eine Lymphknotenstanze erfolgen. Als weitere Schritte erfol-
gen Blutuntersuchungen und bildgebende Verfahren, wie zum Beispiel Computertomo-

graphie und Ultraschall (siehe Abschnitt 5.5 bis 5.7).

Kann ein follikulares Lymphom geheilt werden?

Wird das follikulare Lymphom im friihen Stadium entdeckt und behandelt, ist es haufig
heilbar oder kann fiir viele Jahre nahezu vollstandig zuriickgedrangt werden. Bei den
meisten Betroffenen wird es jedoch erst in einem fortgeschrittenen Stadium entdeckt,
da die Erkrankung langsam fortschreitet und somit lange symptomlos bleibt. Aber
auch in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium kann das Lymphom durch eine
Therapie so weit zuriickgedrangt werden, dass viele der Patienten mit einer guten Le-

bensqualitdt ein normales Lebensalter erreichen (siehe Abschnitt 6.3).

Wie wird ein follikuldares Lymphom behandelt?

Welche Therapie gewdhlt und ob direkt nach der Diagnose mit der Behandlung begon-
nen wird, hangt vom Krankheitsstadium, den Beschwerden und mdglichen anderen Be-

gleiterkrankungen des Patienten ab.

Im frithen Stadium ist die Bestrahlung der betroffenen Lymphknoten die Therapie der
Wabhl, da das follikuldre Lymphom auf einen oder wenige Lymphknoten begrenzt ist.
Sie wird meist durch eine Immuntherapie in Form einer Antikorperinfusion erganzt. Im
fortgeschrittenen Stadium wird erst dann therapiert, wenn deutliche Symptome vor-

handen sind. Wenn der Betroffene keine Krankheitszeichen zeigt und seine Blutwerte
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nicht beeintrachtigt sind, wird zunachst abgewartet (,watch and wait“-Strategie). Stel-
len sich Beschwerden ein, wird mit einer Imnmunchemotherapie, einer Antikorperthera-
pie oder der Behandlung mit neuartigen Substanzen begonnen (siehe Abschnitt 8.1).
Fur eine kleine Gruppe von Patienten kommt bei raschem Wiederauftreten des Lym-
phoms nach einer Immunchemotherapie auch eine Transplantation von Blutstammzel-

len in Frage (siehe Abschnitt 8.2 bis 8.4).
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3.1

3.2

Normale Blutbildung und Lymphsystem

Was ist Blut?

Blut ist eine fiir den Organismus wichtige Flussigkeit, die verschiedene lebenswichtige

Aufgaben tbernimmt:

= Es versorgt den Korper mit Nahrstoffen und Sauerstoff.

= Uber den Blutkreislauf wird Warme im Kérper gleichmiRig verteilt und die Kér-

pertemperatur reguliert.

= Es transportiert Hormone und andere Botenstoffe und sorgt so fiir die Weiter-

leitung wichtiger Informationen im Korper.
= Spezialisierte Blutzellen sorgen fiir die Abwehr von Krankheitserregern.

= Spezialisierte Blutzellen und EiweilRe sorgen fiir die Blutstillung bei Verletzun-

gen.

Blut besteht gut zur Halfte aus fliissigem Blutplasma. Dieses setzt sich vor allem aus
Wasser und verschiedenen Eiweifen zusammen. Die andere Halfte des Blutes bilden die
Blutzellen. Unter diesen haben die roten Blutkérperchen (Erythrozyten) mit etwa 40 %
den groRten Anteil. Die weilen Blutkérperchen (Leukozyten) und die Blutpladttchen
(Thrombozyten) machen nur einen geringen Prozentsatz der Blutzellen aus. Dabei be-
stehen hinsichtlich der Zusammensetzung der einzelnen Bestandteile zwischen Man-

nern und Frauen geringe Unterschiede.

Rote Blutkorperchen (Erythrozyten)
Die roten Blutkorperchen bilden die grofite Gruppe unter den Blutzellen: Ein gesunder
Erwachsener besitzt bei einem Blutvolumen von vier bis sechs Litern etwa 25 Billionen

davon.

Ihre Hauptaufgabe ist, den Sauerstoff von der Lunge bis zu den einzelnen Korperzellen
der Organe und Gewebe zu verteilen. Ist die Menge roter Blutkdrperchen zu niedrig,
besteht eine Blutarmut (Andmie). Da der Kérper dann nicht mehr ausreichend mit Sau-
erstoff versorgt wird, treten Symptome wie Miidigkeit, Schwache, Luftnot, Leistungs-
minderung oder Kopfschmerzen auf. Griinde fiir eine Andmie kdnnen beispielsweise
Blutungen, Eisen- oder Vitaminmangel aber auch bésartige Erkrankungen sein. Leis-

tungssportler, Bergsteiger im Hochgebirge, Bewohner groler Hohenlagen (3.000 Meter
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liber dem Meeresspiegel und hoher) und auch Raucher weisen dagegen oft eine er-

hohte Anzahl an roten Blutkérperchen auf.

3.3 Weile Blutkorperchen (Leukozyten)
Die weilen Blutkoérperchen sind bei gesunden Menschen im Vergleich zu anderen Blut-
korperchen nur in geringer Zahl im Blut vorhanden. Bei einer Infektion, die mit einer

akuten Entzindung einhergeht, steigt deren Anteil jedoch deutlich an.

Die weilen Blutkdrperchen gehéren zur Immunabwehr des Kérpers und bekampfen
Krankheitserreger wie Bakterien, Viren und Parasiten, aber auch Fremdkérper und Tu-
morzellen. AuBerdem beseitigen sie Bestandteile von zugrunde gegangenen Korper-

zellen.

Man teilt sie in drei Gruppen auf: Mit 60 bis 70 Prozent bilden die Granulozyten den
groRten Anteil; 25 bis 40 Prozent sind Lymphozyten (B-Lymphozyten, T-Lymphozyten,
natirliche Killerzellen). Zwei bis sechs Prozent bezeichnet man als Monozyten. Jede

Untergruppe erfiillt eine spezielle Funktion.

Ein Mangel oder Uberschuss an Leukozyten ist oft Anzeichen einer Erkrankung: Sind im
Blut zu wenige neutrophile Granulozyten vorhanden, sprechen Arzte von einer Neutro-
penie. Dies kann auf eine Immunschwache, eine Schdadigung der Blutbildung oder ei-
nen viralen Infekt hinweisen. Gibt es hingegen zu viele weiRe Blutkérperchen im Blut,
spricht man von einer Leukozytose. Sie kann ein Hinweis auf Infektionen durch Bakte-
rien oder Parasiten sein, ebenso wie auf Bluterkrankungen wie beispielsweise eine Leu-
kdamie. Manchmal sind auch Allergien oder Vergiftungen die Ursache fiir eine Leukozy-

tose.

3.4 Blutplattchen (Thrombozyten)

Die Thrombozyten sind die kleinsten Blutzellen. Sie sorgen gemeinsam mit speziellen
EiweiRstoffen, den Gerinnungsfaktoren, fir die Blutstillung und den Verschluss von
Wunden. Bei einer Verletzung dichten sie die Wande der BlutgefdRe ab, indem sie sich
innerhalb kiirzester Zeit an der verletzten Stelle untereinander vernetzen und auf diese

Weise den Defekt verschlieRen.

Anzeichen fiir eine zu niedrige Thrombozytenzahl sind zum Beispiel Nasenbluten und
kleine Einblutungen in die Haut (Petechien). Bei Frauen treten oft verstarkte Monats-
blutungen auf. Zu viele Blutplattchen weisen auf entziindliche Prozesse hin. Nach
akuten Infektionen, Operationen mit hohem Blutverlust oder bei Krebserkrankungen

kann ihre Anzahl ebenfalls erhoht sein.
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3.5 Blutbildung (Himatopoese)
Die normale Blutbildung findet im Knochenmark statt, wo sich die Blutstammzellen be-
finden. Diese entwickeln sich zu Vorlauferzellen fuir zwei Blutzelllinien: den myeloi-
schen Zellen und den lymphatischen Zellen. Aus diesen beiden Zelltypen werden alle

Blutzellen kontinuierlich nachgebildet.

‘ Blutstammzelle

; : }
myeloische lymphatische
Vorlauferzelle Vorlauferzelle
7 =3 } g
Erythrozyten Thrombozyten Monozyten  Granulozyten B-Lymphozyten T-Lymphozyten
L )
[
Leukozyten

Abbildung 1: Bildung der Erythrozyten, Leukozyten und Thrombozyten

Sie reifen im Knochenmark heran und werden dann in die Blutbahn freigesetzt. Eine
Ausnahme bilden die Lymphozyten. Damit sie ihre volle Funktion libernehmen kénnen,
missen sie zunachst mit Infektionserregern oder anderen, fremden Strukturen in Be-
rihrung kommen. Nach dem Erstkontakt wandern sie aus Blut oder Lymphfliissigkeit
in die Organe des Lymphsystems wie Lymphknoten, Milz und Thymus ein. Dort reifen

sie zu wirksamen Abwehrzellen heran.

Die reifen Blutzellen haben eine relativ kurze Lebensdauer, die bei Granulozyten nur
wenige Stunden, bei Thrombozyten ca. acht bis zwolf Tage betrdgt. Erythrozyten leben
durchschnittlich 120 Tage. Der Verbrauch an Blutzellen ist hoch, jede Sekunde sterben
Uber zwei Millionen von ihnen ab und werden im Knochenmark ebenso schnell nach-

gebildet.

3.6 Lymphsystem
Das Lymphsystem umfasst die weit verzweigten LymphgefaRe sowie Lymphknoten,
Mandeln, die Milz, den Wurmfortsatz des Blinddarms und bei Kindern auch die Thy-
musdrise hinter dem Brustbein. Alle diese Strukturen stehen mit dem blutbildenden

Knochenmark in enger funktionaler Beziehung.
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Ahnlich den BlutgefiRen durchziehen die LymphgefiaRe den ganzen Kérper. In ihnen

flieRt die Lymphflussigkeit, die dem Transport der Lymphozyten vom Gewebe zuriick

in den Blutkreislauf dient. Eine groRere Anzahl von LymphgefdRen miindet in einen von

vielen Lymphknoten. Diese sind Filterstationen der jeweiligen Korperregion und der

Ort, wo die Lymphozyten im Kontakt mit als fremdartig erkanntem Material (Antige-

nen) endgiiltig heranreifen.

Lymphknoten befinden sich vorwiegend in Gruppen:

= am Hals

= im Nacken

= in den Achselhdhlen

= in den Leisten

= im Bauchraum

= im Bereich zwischen rechtem und linkem Lungenfliigel (Mediastinum)

HALSLYMPHKNOTEN

LYMPHGEFASSE

LYMPHKNOTEN

WURMFORTSATZ
DES BLINDDARMS

KNOCHENMARK

Abbildung 2: Das Lymphsystem des Menschen

MANDEL UND
GAUMENMANDEL

THYMUS

MILZ

PEYER'SCHE PLAQUES
DES DUNNDARMS
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4.1

4.1.1

Was ist ein follikulires Lymphom?

Was ist ein follikulares Lymphom?

Das follikuldare Lymphom ist eine bosartige Erkrankung, die die Lymphknoten befillt.

Lymphome sind bésartige Tumore des lymphatischen Systems. Sie entstehen, wenn
das Immunsystem die krankhaft veranderten Lymphozyten nicht rechtzeitig erkennt
und vernichtet. Lymphome werden je nach Erscheinungsbild von Zellen und Gewebe in
zwei Gruppen eingeteilt: die Hodgkin-Lymphome und die Non-Hodgkin-Lymphome.
Da sich Lymphgewebe im gesamten Korper befindet, kdnnen sie in allen Kérperregio-
nen entstehen. In erster Linie geschieht dies aber in Lymphknoten, Milz und Knochen-

mark.

Die Gruppe der Non-Hodgkin-Lymphome unterteilt sich in verschiedene Typen, die fir
die Therapieform und die Abschitzung des Krankheitsverlaufs von Bedeutung sind. Sie
entwickeln sich meist aus krankhaft veranderten B-Lymphozyten; nur etwa jedes
zehnte Non-Hodgkin-Lymphom geht von T-Lymphozyten aus. Das follikulare Lym-

phom gehoért zu den B-Zell-Lymphomen.

Der Krankheitsverlauf schreitet beim follikularen Lymphom oft nur langsam voran, so
dass diese Lymphome auch als ,indolent” bezeichnet werden. Dies bedeutet, dass die
Erkrankung liber lange Zeit kaum oder Gberhaupt keine Beschwerden bereitet. Erst
wenn das follikuldre Lymphom weiter wachst, kann es zu deutlich erkennbaren, meist
schmerzlosen VergroRerungen der Lymphknoten, Verdnderungen der Blutwerte und

anderen Beschwerden kommen.

Formen von Lymphomen

Neben der feingeweblichen Unterscheidung kann man die malignen Lymphome auch
danach einteilen, wie schnell die Krankheit fortschreitet. Dementsprechend wird von
langsam verlaufenden (indolenten) oder rasch verlaufenden (aggressiven) Lymphomen

gesprochen.

Indolente (veraltet niedrig-maligne) Lymphome: Sie verlaufen langsam lber Jahre. Es
handelt sich um chronische Erkrankungen, die sich durch eine Behandlung gut zuriick-
drangen lassen. Dauerhaft heilbar sind sie jedoch nur, wenn sie in einem frithen Sta-

dium entdeckt werden.

Aggressive (veraltet hoch-maligne) Lymphome: Sie schreiten ohne Behandlung rasch

voran. Patienten mit diesen Erkrankungen kénnen haufig geheilt werden.
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4.2

4.3

Wie haufig ist das follikulare Lymphom?

Das follikulare Lymphom ist nach dem groRzelligen B-Zell-Lymphom und der chroni-
schen lymphatischen Leukdmie das dritthdaufigste Lymphom der Gruppe der Non-Ho-
dgkin-Lymphome. Dennoch gehort es zu den relativ seltenen Erkrankungen des
Lymphsystems. Im Jahr 2016 erkrankten in Deutschland rund 3.400 Menschen an ei-
nem follikularen Lymphom. Frauen und Madnner waren etwa gleich hdufig betroffen.
Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Diagnose lag bei 66 Jahren. Im Vergleich
dazu wurde 2016 bei insgesamt 57.500 Personen Lungenkrebs und bei 58.300 Perso-

nen Darmkrebs diagnostiziert.

Wie entsteht ein follikuldares Lymphom?

Bei dem follikularen Lymphom vermehren sich bdsartig veranderte B-Lymphozyten un-
kontrolliert. Die veranderten Zellen gehen deutlich langsamer zugrunde als gesunde
Zellen. Dies fiihrt dazu, dass die Lymphknoten meist schmerzlos anschwellen. Gele-

gentlich kommt es auch zu einer VergroRerung von Leber und Milz.

Die Bezeichnung follikuldr bezieht sich auf das feingewebliche Bild mit einer kugelfor-
migen Ansammlung von gesunden B-Lymphozyten in den Lymphknoten, den Follikeln.
Diese sind normalerweise gut abgrenzbar, wenn ein gesunder Lymphknoten unter dem
Mikroskop untersucht wird. Wenn beim follikularen Lymphom sehr viele bosartig ver-

anderte B-Lymphozyten vorhanden sind, geht die regelhafte Struktur des Follikels zu-
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Abbildung 3: Feingewebliche, mikroskopische Aufnahme und schematische Dar-
stellung eines gesunden Follikelseines gesunden Follikels

nehmend verloren.
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Der Follikel ist eine kugelige Ansammlung von B-Lymphozyten. Er ist deutlich als ei-
formiger Bereich im Lymphknoten zu erkennen. Das Innere des Follikels erscheint we-

niger dicht als der Randbereich.
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Abbildung 4: Feingewebliche, mikroskopische Aufnahme und schematische Dar-
stellung eines Follikels bei einem follikularen Lymphom

Beim follikularen Lymphom vermehren sich die kranken B-Lymphozyten ungebremst.
Sie sammeln sich im Follikel an und lagern dicht zusammen, wodurch dieser an-

schwillt. Nach und nach geht die typische Follikelstruktur verloren.

In den meisten Fallen (bei 70 bis 95 Prozent der Erkrankten) beginnt das follikulare
Lymphom mit einer zufdlligen Veranderung der Erbinformation eines einzelnen B-
Lymphozyten, genauer mit einer Veranderung auf zwei bestimmten Chromosomen.
Chromosomen enthalten die Erbinformationen einer Zelle. Mit Beginn der Zellteilung
werden die 23 Chromosomen des Menschen normalerweise exakt kopiert und geord-
net auf die beiden Tochterzellen verteilt. Wenn dabei aber Fehler auftreten, kann ein
Teil eines Chromosoms abbrechen und auf ein anderes Chromosom libertragen wer-
den. Durch den gegenseitigen Austausch von Abschnitten der Chromosomen 14 und
18 wird das bcl-2 Gen dauerhaft aktiviert. Das fihrt dazu, dass der natiirliche, pro-
grammierte Zelltod (Apoptose) der defekten Zellen abgeschaltet wird. Dieses sehr fein
regulierte Programm sorgt normalerweise dafiir, dass Gberalterte oder kranke Zellen
absterben. Durch das nun permanent aktive bcl-2 Gen werden die B-Lymphozyten viel
unempfindlicher gegeniiber Signalen, die zum natirlichen Zelltod fiihren und sie wer-
den somit gewissermaRen unsterblich. Wenn sie sich teilen, wird die fehlerhafte Infor-
mation an samtliche Tochterzellen weitergegeben, welche ihrerseits den Defekt weiter-
vererben. Auf diese Weise kommt es zu einer wachsenden Ansammlung krankhaft ver-

anderter Zellen.

4.4 Was sind Ursachen und Risikofaktoren?

Eine eindeutige Ursache fiir die Entstehung des follikularen Lymphoms konnte bislang
nicht gefunden werden. Vermutlich missen mehrere Risikofaktoren zusammenwirken,

bevor es sich entwickelt.

Mit zunehmendem Lebensalter steigt ganz allgemein die Wahrscheinlichkeit, an einem

bosartigen Tumor zu erkranken. Es gibt aber auch Hinweise darauf, dass die
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geografische Herkunft der Familie, Umweltfaktoren und der Lebensstil einen Einfluss
darauf haben, im Laufe des Lebens an einem follikularen Lymphom zu erkranken.
Grund fir die Annahme sind Migrationsstudien, die in den USA durchgefiihrt wurden.
Dabei zeigten asiatische Einwanderer der ersten Generation, deren kulturelle Wurzeln
noch fest mit der geografischen Herkunft der Eltern verankert waren, niedrigere Er-
krankungsraten als die in die US-amerikanische Lebensart voll integrierten Folgegene-

rationen.
Als mégliche Risikofaktoren gelten:
die Familiengeschichte

= Das Risiko ist erhéht, wenn nahe Verwandte an einem Lymphom oder einer
Leukdmie erkrankt sind. Erbliche Faktoren oder eine genetische Veranlagung

sind jedoch bisher nicht bekannt.

der Lebensstil

= Rauchen und Passivrauchen kdnnen das Risiko erhdhen, an einem Lymphom

zu erkranken.

= Ubergewicht, das heilt ein erhéhter Body-Mass-Index (BMI), im jungen Er-
wachsenenalter und Fettleibigkeit (Adipositas) im Erwachsenenalter kdnnen die

Entstehung eines Lymphoms beglinstigen.

beruflich bedingte Risikofaktoren

= Bestimmte Berufsgruppen scheinen ein hoheres Risiko zu haben, an einem fol-
likularen Lymphom zu erkranken. Dazu zdhlen Lackierer oder Beschaftigte in
der Landwirtschaft, die in einem hohen Malk mit den Schadlingsbekampfungs-
mitteln (Pestiziden) Lindan und Diazinon oder den Unkrautvernichtungsmitteln

(Herbiziden) Metolachlor und Glyphosat in Kontakt kommen.
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5 Wie wird ein follikuldres Lymphom festge-

stellt?

5.1 Nachfragen und verstehen

Es wird Ihnen helfen, wenn Sie die Untersuchungen und deren Ergebnisse verstehen.
Sie kénnen lhre Fragen offen stellen, also so, dass der Arzt nicht nur mit ja oder nein
antworten kann. Haben Sie auch keine Scheu nachzufragen, wenn lhnen etwas unklar
ist. Und lassen Sie sich die Ergebnisse bei Bedarf griindlich erkldren. Im Kasten ,Das

gute Gesprach" finden Sie Tipps, wie Sie das Gesprach in lhrem Sinne gestalten kon-

nen.

(i) Das gute Gesprach

o Uberlegen Sie sich vor dem Arztgesprich in Ruhe, was Sie wissen mdchten. Es kann lhnen hel-
fen, wenn Sie sich Ihre Fragen vorher auf einem Zettel notieren.

e Ebenso hilfreich kann es sein, wenn Sie Angehdrige oder eine andere Person lhres Vertrauens
zu dem Gesprach mitnehmen.

e Sie konnen wahrend des Gesprachs mitschreiben. Sie kdnnen aber auch um schriftliche Infor-
mationen bitten.

e Teilen Sie Inrem Gegenliber mit, wenn Sie nervos, angespannt oder vollig kraftlos sind. Jeder
versteht das.

e Trauen Sie sich, Ihre Angste, Vorstellungen und Hoffnungen offen anzusprechen.

e Fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben oder Sie weitere Informationen beno-
tigen.

e Bitten Sie darum, dass man lhnen Fachausdriicke oder andere medizinische Begriffe erklart,
zum Beispiel mit Hilfe von Bildern.

e Uberlegen Sie in Ruhe nach dem Gesprich, ob alle lhre Fragen beantwortet wurden und ob Sie
das Gefuihl haben, das Wesentliche verstanden zu haben. Trauen Sie sich, noch einmal nach-

zufragen, wenn lhnen etwas unklar geblieben ist.

Manchmal wird es lhnen womaglich nicht leichtfallen, im Arztgesprach alles anzuspre-
chen, was Sie wissen moéchten. Im folgenden Kasten und auch in den nachsten Kapiteln

finden Sie einige Anregungen fir Fragen, die Sie stellen kdnnen.
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(?) Fragen vor einer Untersuchung

e  Warum ist die Untersuchung notwendig?

e Welches Ziel hat die Untersuchung?

e Wie zuverldssig ist das Untersuchungsergebnis?

e Kann ich auf die Untersuchung verzichten?

e Wie lauft die Untersuchung ab?

e  Welche Risiken bringt sie mit sich?

e Gibt es andere Untersuchungen, die genauso gut sind?

e Sind Komplikationen zu erwarten und wenn ja, welche?

e  Muss ich vor der Untersuchung etwas beachten (zum Beispiel niichtern sein)?

e Wann erhalte ich das Ergebnis?

5.2 Anzeichen und Beschwerden

Follikuldre Lymphome wachsen in der Regel langsam, aber stetig und kénnen tber
Jahre unauffillig sein. Deswegen werden sie haufig zufallig entdeckt, noch bevor Be-

schwerden auftreten.

Bei den ersten Anzeichen handelt es sich um meist schmerzlose, ldnger als vier Wo-
chen anhaltende Lymphknotenschwellungen, die nicht auf eine Infektion zuriickzufiih-
ren sind. Sie konnen am Hals, am Nacken, unter der Achsel, in der Leiste oder an meh-
reren dieser Stellen gleichzeitig auftreten. Auch ein Beginn der Erkrankung in Regio-
nen, die von auBen nicht sichtbar oder tastbar sind, ist moglich, etwa im Bauchraum.
Neben den tastbaren Lymphknoten sind etwas seltener auch andere Kérperregionen
und Organe betroffen, beispielsweise der Hals-Nasen-Ohren-Bereich, der Magen-
Darm-Trakt oder die Haut. Arzte sprechen hier von einem extranodalen (wértlich: au-

Rerhalb der Lymphknoten gelegenen) Befall.

Bei etwa einem Viertel der Patienten treten Beschwerden auf wie Fieber tGber 38 °C fiir
mehr als zwei Wochen ohne erkennbare andere Ursache (zum Beispiel eine Infektion),
ein nicht anderweitig erklarbarer Gewichtsverlust von mehr als zehn Prozent innerhalb
von sechs Monaten oder starkes nachtliches Schwitzen, typischerweise zwischen zwei
und finf Uhr morgens, fiir mehr als zwei Wochen ohne erkennbare andere Ursache.
Betroffene schwitzen in der Nacht so ausgeprdgt, dass sie mehrmals ihre Nachtwadsche
wechseln missen. Da diese allgemeinen Krankheitssymptome ein Lymphom begleiten

kénnen, bezeichnen Arzte sie als Begleit- oder kurz als B-Symptome.

Wenn sich das follikuldare Lymphom auch im Knochenmark ausgebreitet hat, wird ab-

hdangig vom AusmaR der Ausbreitung die normale Blutbildung verdrangt. Die daraus
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entstehende Blutarmut (Andmie) kann zu Mudigkeit und einer anhaltenden Leistungs-
minderung fiihren. Eine Anamie ist auf die verminderte Zahl der roten Blutkorperchen

zuriuckzufiihren, wodurch im Blut weniger Sauerstoff transportiert werden kann.

Aufgrund der gestorten Blutbildung tritt auRerdem ein Mangel an funktionsfahigen
weiRen Blutkdrperchen auf. Die Folge ist eine Abwehrschwache, die haufige und auch
schwerer verlaufende Infektionen nach sich ziehen kann. Durch den Mangel an Blut-
plattchen ist die Blutstillung gestort. Es kommt zu Blutergiissen ohne erkennbare Ur-
sache, verlangerter Nachblutung bei kleinen Verletzungen oder zu winzigen, punktfor-

migen Blutungen (Petechien) vor allem an FiiRen und Beinen.

(i) Folgende Symptome kénnen auf ein follikulares Lymphom hinweisen

Lymphknotenschwellungen seit mehr als vier Wochen, die nicht auf eine Infektion zuriickzu-

fuhren sind;
Fieber tiber 38 °C ohne erkennbare Ursache fir mehr als zwei Wochen;

unerklarter Gewichtsverlust von mehr als zehn Prozent des Kdérpergewichts innerhalb von

sechs Monaten;

starker NachtschweiR ohne erkennbare Ursache, sodass die Nachtwdsche gewechselt werden

muss, typischerweise zwischen zwei und fiinf Uhr morgens fiir mehr als zwei Wochen;
erhohte Blutungsneigung;
erhohte Infektanfalligkeit;

Abgeschlagenheit, Midigkeit, Leistungsabfall oder Schwachegefiihl

5.3

Die drztliche Befragung (Anamnese)

Bei Verdacht auf ein follikuldres Lymphom befragt Sie lhre ArztinG ausfihrlich. In dem
Gesprach geht es zundchst darum, Dauer und Starke der Beschwerden, mogliche Be-

gleit- oder Vorerkrankungen und lhre Lebensgewohnheiten zu erfassen. Wenn Sie Me-
dikamente einnehmen, sollten Sie auf jeden Fall darauf hinweisen. Erwdhnen Sie dabei
auch nicht-verschreibungspflichtige Arzneimittel aus der Drogerie oder Apotheke so-

wie Nahrungsergdnzungsmittel, die Sie selbst kaufen.

Die Anamnese gibt wichtige Hinweise auf die Erkrankung und Ihre gesundheitliche Si-
tuation. Dabei ist Ihre Mithilfe sehr wichtig: Schildern Sie, was lhnen bedeutsam er-
scheint und was sich im Vergleich zu friher verandert hat, ob Sie zum Beispiel nicht

mehr so leistungsfahig sind wie sonst.
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(?) Kann ich mich auf das Gesprdach vorbereiten?

Sie konnen sich vorbereiten, indem Sie bereits vorab zu Hause lhre Beschwerden, frithere Erkrankun-
gen, Untersuchungen und Behandlungen stichwortartig festhalten. AuRerdem sollten Sie eine aktu-
elle Liste aller derzeit eingenommenen oder angewandten Medikamente erstellen oder mitbringen,
damit kein Prdparat vergessen wird. Prazise Angaben erleichtern nicht nur die Diagnosefindung,
sondern bewahren Sie auch vor Schaden. Dabei geht es nicht nur um vermeidbare Doppeluntersu-
chungen, sondern zum Beispiel auch um eine eventuell bekannte allergische Reaktion auf Kontrast-

mittel, die unerkannt schwer verlaufen kann.
Wahrend des Gesprachs:

Schreiben Sie mit. Fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben, beispielsweise wenn un-
gewohnte Fachausdriicke fallen. Haken Sie ebenfalls nach, wenn Sie mehr Informationen brauchen,
um die Lage der Dinge wirklich zu begreifen. Manchmal lassen sich unverstandliche Details besser
anhand von Bildern erklidren. Scheuen Sie sich nicht, lhre Angste und Sorgen anzusprechen. Vielleicht
fallt Ihnnen das Gesprach leichter, wenn ein Angehdériger oder vertrauter Freund mit dabei ist. AuBer-

dem horen vier Ohren mehr als zwei.

Checklisten fiir Ihren Arztbesuch finden Sie auf der Webseite der Patienten-Universitat: www.patien—

ten-universitaet.de/node/121.

5.4 Die kérperliche Untersuchung

Nachdem der Arzt lhre Krankheitsgeschichte aufgenommen hat, wird er Sie griindlich
korperlich untersuchen. Er wird besonders die Lymphknoten am Hals, im Nacken, un-
ter den Achseln und in der Leistengegend abtasten. So kann er erkennen, ob dort eine
Schwellung besteht. Da bei einem follikularen Lymphom oft auch die Leber und die
Milz beteiligt sind, kann es zu einer tastbaren VergréRerung dieser Organe kommen
(Hepato-Splenomegalie). AuRerdem wird Blut abgenommen, die Herz-, Lungen- und
Nierenfunktion untersucht, die Kérpertemperatur gemessen und das Kérpergewicht

notiert.

Nach der Anamnese und der kérperlichen Untersuchung wird der Arzt lhnen erklaren,
welche weiteren Untersuchungen notwendig sind, um die Diagnose zu sichern. Als
nachster Schritt so// zeitnah eine feingewebliche (histologische) Untersuchung durch-

gefuhrt werden.
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5.5

Vielleicht mdchten Sie auch, dass ein weiterer Arzt die Diagnose und den Therapievor-
schlag bestatigt: Dann scheuen Sie sich nicht, eine zweite Meinung bei einem anderen

Facharzt einzuholen (siehe Abschnitt 18.3)

Diagnose sichern: feingewebliche Untersuchung von

Lymphknotengewebe

Um den Verdacht auf ein follikuldres Lymphom abzuklaren, so//lhr Arzt eine Gewebe-
probe veranlassen. Die operative Entnahme einer solchen Probe wird Biopsie genannt.
Die Biopsie eines Lymphknotens ist ein kleiner chirurgischer Eingriff, der oft ambulant
durchgefiihrt werden kann und die Funktion des Lymphsystems nicht beeintrachtigt.

Selten ist ein mehrtdgiger stationdrer Aufenthalt notig.

Nach Moglichkeit so// ein vergroRerter Lymphknoten vollstandig entnommen werden.
In der Regel wird unter ortlicher Betaubung der grofte, am einfachsten zugangliche
Lymphknoten entfernt. Dieser befindet sich meist im Hals-, Leisten- oder Schliissel-
beinbereich. Manchmal ist der verdachtige Lymphknoten fiir den Chirurgen kaum zu-
ganglich. Um in solchen Féllen eine groRere Operation zu umgehen, kénnen alternativ
auch mehrere Gewebeproben durch eine Stanzbiopsie entnommen werden. Dies erfolgt
ebenfalls unter ortlicher Betdubung. Aus der verdachtigen Region wird ein Gewebszy-
linder von ein bis zwei Millimetern Durchmesser und einigen Millimetern Lange ent-

fernt.

Fiir eine sichere Diagnose reicht es nicht aus, Gewebe nur durch eine feine Nadel aus
dem Lymphknoten zu entnehmen (Feinnadelbiopsie oder Aspirationszytologie): Dabei

besteht die Gefahr, dass zu wenig Gewebe entnommen wird.

Fur die sichere Diagnose ist anschlieRend eine feingewebliche Untersuchung der ent-
nommenen Gewebeprobe durch einen Facharzt fir Pathologie erforderlich, der auf Er-
krankungen des blutbildenden Systems spezialisiert ist. Er fertigt einige Mikrometer
dinne Schnitte des entfernten Gewebes an, farbt diese an und bewertet sie anschlie-
Rend unter dem Mikroskop. Zusatzlich dazu so//en in jedem Fall immunhistologische
Untersuchungen mit Hilfe von speziellen Antikérpern durchgefiihrt werden, um an-
sonsten verborgene Gewebestrukturen im mikroskopischen Bild sichtbar zu machen.
Dem Pathologen ist es damit moglich, gesundes von krankhaft verandertem Gewebe

zu unterscheiden.

Mit Hilfe der Immunbhistologie stellt er fest, wie stark das gesunde Lymphknotenge-
webe durch Zellen des follikularen Lymphoms verdrdangt wurde und wie deutlich sich
die Lymphomzellen von normalen Lymphozyten unterscheiden. Diese Analyse wird als

Grading bezeichnet. Dabei werden die Grade 1 bis 3 unterschieden. Innerhalb des
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Grades 3 wird zwischen 3a und 3b unterschieden. Ein follikulares Lymphom mit Grad
1, 2 oder 3a wird wie in Kapitel 8 dargestellt, behandelt. Ein follikuldres Lymphom mit
Grad 3b wird hingegen wie ein aggressives B-Zell-Lymphom therapiert. Darauf wird in

dieser Patientenleitlinie nicht eingegangen.

In Deutschland gibt es ein einzigartiges System von Referenz-Pathologen, die aus-
schlieRlich auf Lymphome spezialisiert sind, um so eine einheitliche und fachlich fun-
dierte Diagnose zu gewahrleisten. Diese Referenzpathologen sollten nach Maglichkeit

in die Diagnostik einbezogen werden.

5.6 Laboruntersuchungen (Blutuntersuchungen)

Blut ist eine wichtige Informationsquelle fur Ihren behandelnden Arzt. Es gibt zum Bei-
spiel Auskunft tiber die Funktion einzelner Organe wie Nieren und Leber. AuBRerdem
kann der Arzt anhand der Blutuntersuchungen die Aktivitat des follikularen Lymphoms
und seine Auswirkungen auf lhren Kérper abschatzen. All diese Informationen sind
notwendig, um eine eventuell erforderliche Behandlung vorzubereiten und zu planen.

Fir diese Untersuchungen werden Ihnen einige Milliliter Blut abgenommen.

Die Aktivitat des follikularen Lymphoms wird durch folgende Laborwerte bewertet:

e Blutbild einschlief3lich Differenzialblutbild
e Laktat-Dehydrogenase (LDH)
e B2-Mikroglobulin (Beta-2-Mikroglobulin)

Zur Vorbereitung und Planung einer eventuell erforderlichen Behandlung werden fol-

gende Werte ermittelt:
e Leberwerte (Leberenzyme und Bilirubin)
e Nierenwerte (Kreatinin, Harnsaure)

Bevor tatsachlich eine Behandlung begonnen wird, so// auf eventuell vorbestehende In-

fektionskrankheiten untersucht werden wie insbesondere:
. HIV

e Hepatitis B und C (HBV und HCV)

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
02/2022



5 Wie wird ein follikulares Lymphom festgestellt? 33

5.7

5.7.1.

5.7.2.

Bildgebende Verfahren

Die Untersuchungen, die unter diesem Begriff zusammengefasst werden, kénnen Bilder
vom Koérperinneren erzeugen. Dabei werden Gerdte eingesetzt, die mit verschiedenen

Techniken und Strahlenarten arbeiten.

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Bei einer Ultraschalluntersuchung werden Schallwellen eingesetzt. Ultraschallwellen
sind weder elektromagnetisch noch radioaktiv. Daher kann diese Untersuchung belie-
big oft wiederholt werden, ohne den Koérper zu belasten oder Nebenwirkungen zu ver-

ursachen. Sie ist auch schmerzfrei.

Die Untersuchung wird im Liegen durchgefiihrt. Die Arztin fiihrt in langsamen Bewe-
gungen den Schallkopf des Ultraschallgerdtes tiber Leber, Milz, Nieren und Lymphkno-
ten. Die Schallwellen durchdringen die direkt darunterliegende Haut und das Gewebe.
Sie werfen je nach Gewebeart eine Schallwelle zuriick. Die zuriickgemeldeten Schallsig-

nale lassen auf einem Schirm ein Bild vom Inneren der Organe entstehen.

Der Ultraschall kann besondere Details im Gewebe (zum Beispiel Bindegewebe, Fett,
GefdRe, dichte und fliissigkeitsgefiillte Strukturen) darstellen. Manche auf dem Bild-
schirm dargestellten Veranderungen kénnen darauf hinweisen, dass ein Lymphom vor-
liegt. Das Verfahren wird haufig auch zur ersten GréRenabschatzung von Lymphknoten
am Hals oder in der Achselhdhle eingesetzt. AuRerdem lasst sich diese wenig auf-
wendige und gefahrlose Methode gut zur Verlaufskontrolle wahrend und nach der

Therapie einsetzen.

Computertomographie (CT)

Bei der Computertomographie durchleuchten Réntgenstrahlen den Koérper aus ver-
schiedenen Richtungen. Ein Computer verarbeitet die Informationen, die hierbei ent-
stehen, und erzeugt ein rdumliches Bild vom untersuchten Organ. Die Untersuchung ist
mit einer gewissen Strahleneinwirkung verbunden, die héher ist als bei einer normalen
Rontgenaufnahme. Bei einer CT liegen Sie auf einem Untersuchungstisch, wahrend in
einem grolRen Ring ein oder zwei Rontgenrohren um Sie kreisen - fiir Sie unsichtbar.
Innerhalb weniger Sekunden entstehen so Bilder des Kérperinneren mit einer Auflo-

sung von 1 mm. Die Untersuchung verursacht keine Schmerzen.

VergroRerte Lymphknoten und befallene Organe, wie zum Beispiel Leber und Lunge,

kénnen durch eine CT genau dargestellt und vermessen werden.
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5.7.3.

Damit das GefdaRsystem, das Lymphsystem, Organe oder auch entziindlicher Verande-
rungen ausreichend kontrastiert dargestellt werden kénnen, wird ein Kontrastmittel

verabreicht.

Positronenemissionstomographie (PET) mit oder ohne CT

Die Positronenemissionstomographie ist ein Verfahren, bei dem Sie eine schwach radi-
oaktive Substanz in ein BlutgefaR gespritzt bekommen - in der Regel Traubenzucker,
der radioaktiv markiert ist. Mit seiner Hilfe ldsst sich der Stoffwechsel der Kérperzellen
dreidimensional sichtbar machen. Da Lymphomzellen meist einen aktiveren Stoffwech-
sel haben als gesunde Korperzellen, verbrauchen sie viel mehr Traubenzucker. Eine

sehr hohe Stoffwechselaktivitdt kann also auf Lymphomzellen hindeuten.

Wie bei einer CT werden auch bei der PET Schnittbilder angefertigt. Um die gesteigerte
Aufnahme von Zucker im PET sichtbar zu machen, wird eine Losung von Zuckermole-
kiilen Gber die Vene infundiert, die an eine schwach radioaktive Substanz gekoppelt
sind. Der so markierte Zucker wird von den Zellen wie normaler Zucker als Energie-
quelle aufgenommen und reichert sich an. Bei dessen Zerfall wiederum wird Energie in
Form von Rontgenstrahlung freigesetzt, die Gber ein Sensorfeld rund um den Korper
nach Intensitdat und Richtung vermessen wird. Kérpergewebe mit einem hohen Zu-
ckerumsatz senden ein kréaftiges Signal aus, wahrend Gewebe mit einem geringen Um-
satz sich schwacher darstellen. Damit kann Lymphomgewebe von gesundem Gewebe

abgegrenzt werden.

Die PET kann zu verschiedenen Zeitpunkten des Krankheitsverlaufs eingesetzt werden:
Vor Beginn der Behandlung gibt sie Aufschluss tiber die Ausbreitung und die Aktivitat
des Lymphoms. AuRerdem gibt die PET Aufschluss dariiber, ob sich das Lymphom un-

ter der jeweiligen Behandlung zuriickbildet.

Nach Meinung der Experten ist eine PET-Untersuchung bei der Diagnose des follikula-
ren Lymphoms zu empfehlen und so//te auch therapiebegleitend eingesetzt werden.
Allerdings steht es den gesetzlichen Krankenkassen frei, ob sie die Kosten dafiir liber-
nehmen, da diese Untersuchungsmethode noch nicht in den Leistungskatalog aufge-

nommen wurde.

Ob lhre Krankenkassen die Kosten fiir dieses Untersuchungsverfahren tibernimmt,

sollten Sie vorab kladren.

(!) Hinweis
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Die Expertengruppe der Leitlinie rdat von Untersuchungen ab, die in dieser Patientenleitlinie nicht auf-
gefiihrt sind, insbesondere wenn Sie diese selbst zahlen missen und sie sehr teuer sind. Fragen Sie lhr

Behandlungsteam, wenn Sie Zweifel haben.

5.8

Weitere mogliche Untersuchungen

Im Rahmen einer Ausbreitungsdiagnostik so//ten laut Meinung der Experten durch eine
Punktion auch Proben aus dem Knochenmark gewonnen werden. Dadurch ldsst sich
feststellen, ob das Knochenmark von krankhaft verdanderten B-Lymphozyten besiedelt
ist. Diese Untersuchung ist in der Mehrzahl der Fdlle notwendig, da das Ergebnis Ein-
fluss auf die Festlegung des Stadiums der Erkrankung hat (siehe Kapitel 6). Unter be-
stimmten Umstdnden kann aber auf eine Punktion des Knochenmarks verzichtet wer-
den. Dies ist der Fall, wenn die Ausdehnung des Lymphoms zuverldssig bereits anhand

der bildgebenden Verfahren festgestellt werden kann.

Es kdnnen weitere Untersuchungen hinzukommen, wenn beispielsweise an die Gabe
von Medikamenten gedacht wird, welche als Nebenwirkung das Herz schadigen kén-
nen. Dazu gehoren die bei der Chemotherapie verbreitet eingesetzten Anthrazykline.
In solchen Fallen sol/te vorab die Herzfunktion mittels Untersuchung der Herzimpulse
(Elektrokardiographie, EKG) und einer Ultraschalluntersuchung des Herzens (Echokar-
diographie) untersucht werden. AuRerdem sind zusatzliche Untersuchungen sinnvoll,
wenn unter der Therapie neue Beschwerden auftreten oder die empfohlenen Standard-

untersuchungen die Krankheitssymptome nicht ausreichend erklaren kénnen.
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6.1

Die Stadieneinteilung beim follikuldren

Lymphom

Abschatzen des Krankheitsverlaufs

Aus allen Untersuchungsergebnissen ermittelt Ihr Arzt das Krankheitsstadium, das
heift, die Ausdehnung der Erkrankung. Die Zuordnung zu einem Stadium so// nach der
fir maligne Lymphome entwickelten Ann Arbor-Klassifikation vorgenommen werden.
Sie ist eine notwendige Voraussetzung fir eine angemessene Therapieplanung. Dabei
sind folgende Fragen zu beantworten, die fiir Therapie und Prognose von Bedeutung

sind:

e Wie viele Lymphknotenregionen sind betroffen?
e Welche Lymphknotenregionen sind betroffen?

e Befinden sich die betroffenen Lymphknotenregionen oberhalb oder unterhalb
des Zwerchfells?

e Sind weitere Organe wie Milz, Leber oder Knochenmark befallen?

e Treten B-Symptome auf?

Auch lhr allgemeiner korperlicher Zustand und lhre Vorerkrankungen spielen eine
wichtige Rolle. All diese Angaben sind wichtig, damit Sie gemeinsam mit Ihren behan-
delnden Arztinnen die Behandlung planen kénnen. Das bedeutet: abschitzen, welche

Eingriffe bei lhnen moglich und notwendig sind, und unnoétige MaRnahmen vermeiden.

Um die fiir Sie passende Behandlung zu finden, muss lhr Behandlungsteam in etwa ab-
schatzen konnen, wie die Krankheit bei lhnen verlaufen wird und welche Vor- und
Nachteile Ihnen eine Behandlung moglicherweise bringt. Dabei sind sowohl die Aus-
breitung der Erkrankung (Stadieneinteilung, Staging) als auch bestimmte Eigenschaften
der Lymphomzellen (Grading) wichtig, die anhand von Gewebeproben im Labor festge-

stellt werden.

Es werden vier Stadien unterschieden, je nachdem, wie viele und welche Lymphknoten,
Gewebe und Organe betroffen sind. Je weiter sich die Lymphome im Korper ausgebrei-

tet haben, desto hoher ist das mit romischen Zahlen bezeichnete Ann Arbor-Stadium.

Stadium

Erkldrung
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Stadium |

Befall von Lymphknoten einer einzelnen Lymphknotenregion oder eines einzigen lo-

kalisierten Bereichs auRerhalb des Lymphsystems

STADIUM li

Befall von zwei oder mehr Lymphknotenregionen auf derselben Seite des Zwerch-
fells mit oder ohne Beteiligung eines lokalisierten Bereichs auRerhalb des Lymph-
systems. Auf derselben Seite des Zwerchfells bedeutet: entweder nur oberhalb (im

Brustraum) oder nur unterhalb (im Bauchraum).

STADIUM Il

Befall von zwei oder mehr Lymphknotenregionen auf beiden Seiten des Zwerchfells

mit Beteiligung von Organen aulerhalb des Lymphsystems

STADIUM IV

Diffuse (6rtlich nicht begrenzte) Beteiligung eines oder mehrerer nicht-lymphati-
scher Organe gegebenenfalls unter Beteiligung von lymphatischem Gewebe. Eine
Beteiligung des Knochenmarks und ein diffuser Befall der Leber werden automatisch

als Stadium IV eingestuft.

Wichtig fiur die Stadieneinteilung ist nicht nur das AusmaR des Lymphknotenbefalls,
sondern auch der Allgemeinzustand des Betroffenen. Etwa jeder Vierte klagt liber min-

destens eine der folgenden Beschwerden (B-Symptome: siehe Abschnitt 5.2):

e Fieber Giber 38° C Uiber zwei Wochen ohne Anhalt fur eine Infektion,

e Starker Nachtschweil, wodurch ein Wechsel der Nachtwasche notwendig wird

fir mehr als zwei Wochen ohne erkennbare Ursache,

e Gewichtsverlust von mehr als 10 Prozent des Kérpergewichts innerhalb der

zurickliegenden sechs Monate.

Treten sie auf, wird dem Ann Arbor-Stadium ein B zugefiigt. Fehlen diese Symptome,

steht hinter dem Stadium ein A.
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6.2
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Abbildung 5: Darstellung der vier Ann Arbor-Stadien

Abschdtzung des Krankheitsverlaufs (Prognose)

Um den wahrscheinlichen Verlauf der Erkrankung noch besser einschatzen zu kénnen,
wurde speziell fir Patienten mit follikularem Lymphom der Prognose-Index FLIPI (Folli-
cular Lymphoma International Prognostic Index) entwickelt. Dieser beriicksichtigt das
Lebensalter, das Ann Arbor-Stadium, die Anzahl der betroffenen Lymphknotenregio-
nen, die LDH-AKktivitat im Blut sowie die Himoglobin-Konzentration. Anhand des FLIPI
kdnnen Patienten in drei Risikogruppen mit unterschiedlicher Prognose eingeteilt wer-

den:

e Niedriges Risiko (0-1 Risikofaktoren)
e Mittleres Risiko (2 Risikofaktoren)
¢ Hohes Risiko (3 bis 5 Risikofaktoren)

Als Risikofaktoren gelten:

e Ein Alter von 60 Jahre und alter

e Ann Arbor-Stadium Ill oder IV

e Mehr als vier befallene Lymphknotenregionen

e  Erhohter Wert der Laktat-Dehydrogenase (LDH) im Blut vor
Behandlungsbeginn

e Hamoglobin (Hb) kleiner 12,0 Gramm pro Deziliter (g/dl)

Was kann eine Behandlung erreichen?

Fir die meisten Patienten ist die wichtigste Frage: ,Kann meine Krankheit geheilt wer-

den?”.

In den Stadien | und Il, wenn das Lymphom sich noch nicht oder nur begrenzt ausge-

breitet hat, sind die Heilungschancen sehr gut. Dabei ist das Risiko, einen Riickfall
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(Rezidiv) zu erleiden im Stadium Il hoher als im Stadium |. Doch selbst wenn durch die
Behandlung keine Heilung erzielt werden kann, bleiben die meisten dieser Patienten

tiber viele Jahre beschwerdefrei.

Bei mehr als 8 von 10 Betroffenen wird das follikulare Lymphom jedoch erst in einem
fortgeschrittenen Stadium (lll oder 1V) entdeckt. Fiir sie ist derzeit noch keine dauer-
hafte Heilung moglich. Aber auch dann kénnen viele Patienten eine hohe Lebensquali-
tat behalten und ein normales Lebensalter erreichen. Dies liegt einerseits daran, dass
die Erkrankung in der Regel nur sehr langsam fortschreitet. Andererseits kann sie
heute medikamentds weitgehend zurlickgedrangt werden, was im klinischen Sprach-

gebrauch als Remission bezeichnet wird.
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7 Die Behandlung Planen

7.1 Aufklarung und Information

Wichtig fiir Sie zu wissen: Das follikulare Lymphom ist kein Notfall. Sie haben meist
genug Zeit, sich gut zu informieren und nachzufragen. Auch und gerade bei Lympho-
men ist es wichtig, anstehende Entscheidungen erst nach sorgfiltiger Prifung zu tref-

fen.

Um liber das weitere Vorgehen gemeinsam entscheiden zu kénnen, soll Ihr Behand-
lungsteam Sie gut liber die Erkrankung aufkldaren. Dazu brauchen Sie auch ausfihrliche
und verstandliche Informationsmaterialien. Das Behandlungsteam sollte lhnen diese
aushiandigen. Wie Sie selbst gute und verlassliche Informationen im Internet finden

kénnen, erfahren Sie im Kapitel ,Adressen und Anlaufstellen® ab Seite 111.

Wie weit Sie an den Behandlungsentscheidungen teilnehmen mochten, bestimmen Sie
selbst. Es ist wichtig, dass lhre ArztinG im Gespréch auf Ihre persénlichen Bediirfnisse,
Ziele, Lebensumstinde, Angste und Sorgen eingeht und diese bei anstehenden Ent-
scheidungen beriicksichtigt. Dafiir brauchen Sie vielleicht sogar mehrere Gesprache.
Selbstverstdndlich konnen Sie auch Personen lhres Vertrauens in die Gesprache einbe-

ziehen.

Eine Lymphomerkrankung wirkt sich auch immer auf Ihr gewohntes Lebensumfeld aus
und verdndert Ihren Alltag und den lhrer Angehérigen. Neben der medizinischen Ver-
sorgung gibt es daher weitere Hilfen zur Bewaltigung der Krankheit. Ihr Behandlungs-
team erfasst friihzeitig Ihre psychosozialen Belastungen, denn bei psychischen, sexu-
ellen oder partnerschaftlichen Problemen kénnen Sie zu jedem Zeitpunkt psychoonko-
logische Unterstitzung bekommen. Manchmal entstehen durch die Erkrankung auch
soziale Notsituationen. Fiir solche Probleme ist beispielsweise der Sozialdienst eine
gute Anlaufstelle. Informationen zu psychoonkologischen und sozialrechtlichen The-
men bei einer Krebserkrankung erhalten Sie im Kapitel ,Beratung suchen - Hilfe an-

nehmen“ ab Seite 92.

Hilfreich kann auch sein, den Kontakt zu einer Selbsthilfeorganisation und Beratungs-

stelle bereits nach der Mitteilung der Diagnose zu suchen, also noch vor dem Kranken-
hausaufenthalt. Zu diesem Zeitpunkt werden Betroffene mit vielen Fragen konfrontiert,
mit denen sie sich moglicherweise vor der Erkrankung noch nie beschaftigt haben, wie

zum Beispiel: Wie gehe ich mit der neuen Lebenssituation um? Was kann ich selbst tun,
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7.2

damit ich mich besser fliihle? Wo finde ich eine gute Klinik oder Rehabilitationseinrich-
tung? Wer hilft mir, wenn es mir einmal ganz schlecht gehen sollte? Im Kapitel ,Adres-
sen und Anlaufstellen” ab Seite 93 haben wir fiir Sie Ansprechpartner zusammenge-

stellt.

Wenn Sie sich aktiv an der Behandlung beteiligen, kann sich dies positiv auf den
Krankheitsverlauf auswirken. Eine wichtige Voraussetzung dafiir ist, dass Sie lhre
Rechte kennen und wahrnehmen. Im Jahr 2013 hat die Bundesregierung das Patienten-
rechtegesetz verabschiedet. Weitere Informationen hierzu finden Sie im Kapitel ,lhr
gutes Recht” ab Seite 104.

Die Behandlung planen - eine gemeinsame Entschei-
dung

Zur Behandlung eines follikularen Lymphoms stehen unterschiedliche Verfahren zur
Verfligung. Es gibt aber keine ideale Methode, die fir alle empfohlen wird. Vielmehr
muss sehr sorgfaltig erwogen werden, welche Behandlungsmdéglichkeiten speziell bei
lhnen in Betracht kommen. Deshalb ist es wichtig, dass Spezialisten aller beteiligten
Fachrichtungen gemeinsam lhre Behandlung besprechen, dabei aber auch lhre Bediirf-

nisse beriicksichtigen.

Welche Behandlung gewdhlt und ob direkt nach der Diagnose damit begonnen wird,
hdngt von Ihrem Krankheitsstadium, den Beschwerden und eventuell bestehenden Be-

gleiterkrankungen ab.

Man unterscheidet die Behandlung der frithen (Stadien | und 1l) und der fortgeschritte-
nen Stadien (Stadien 1l und 1V). Zusatzlich sind der kérperliche Allgemeinzustand und
bestehende Begleiterkrankungen fiir die Therapieentscheidung maRgebend. Ein Patient
im fortgeschrittenen Stadium wird in der Regel erst dann therapiert, wenn deutliche
Symptome vorliegen; aber nicht, wenn er symptomlos ist und sich ansonsten gesund
fuhlt. Auch personliche Wiinsche, Einstellungen und die seelische Belastbarkeit werden
bei Wahl der geeigneten Behandlung berticksichtigt. Der Arzt so//te Sie von Beginn an

in die Therapieentscheidungen einbeziehen.

Die Behandlung eines Riickfalls unterscheidet sich oft von der Erstbehandlung und
wird in einem besonderen Abschnitt beschrieben (siehe ,Behandlung eines Riickfalls
(Rezidiv)“, Seite 56).

Wahrend lhrer akuten Behandlung und danach werden Sie sowohl ambulant, d.h. in

Arztpraxen, als auch stationar, d.h. im Krankenhaus, betreut.
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Erstdiagnose ,follikuldres Lymphom*
Untersuchungen zur Bestimmung des Stadiums

Frithes Stadium Fortgeschrittenes Stadium
(Stadium 1 und I1) (Stadium 1l und IV)
Standard: 3 "
Strahlentherapie® asymptomatisch symptomatisch
oder
Patienten, bei denen Strahlentherapie Beobachtung des Verlaufs guter schlechter
nicht méglich: wie Stadium Ill und IV (,watch and wait*) Allgemeinzustand Allgemeinzusand
oder
Patienten in schlechten Chemotherapie & gy ’
Allgemeinzustand: Beobachtung des anti-CD20-Antikorper Rituxiniob-Monotherale
Verlaufs (,watch and wait“)
danach oder
anti-CD20-Antikorper Patienten-individuelle
Erhaltungstherapie Therapie

* Nach Meinung der Experten sollte die Bestrahlung zusammen mit Rituximab durchgefiihrt werden. Die Kombination mit Rituximab ist
derzeit in Deutschland noch nicht fiir die Behandlung des follikuldren Lymphoms zugelassen (,off-label use”).

Abbildung 6: Behandlungsméglichkeiten bei Erstdiagnose eines follikuliren Lym-
phoms

Expertengruppen empfehlen in einigen begrindeten Fillen den Einsatz von Medika-
menten und MaRnahmen, die in Deutschland bislang noch nicht fir Patienten mit folli-

kuldrem Lymphom zugelassen sind. Der Fachbegriff fir hierfir lautet Off-Label-Use.

(i) Off-Label-Use

Die Wirksamkeit und Sicherheit eines Medikamentes werden im Rahmen klinischer Studien gepriift,

bevor es auf dem deutschen Markt zugelassen wird.

Bei Lymphompatienten kann es allerdings vorkommen, dass bestimmte Medikamente verwendet
werden, obwohl sie keine Zulassung fiir die jeweilige Lymphomart haben. Dies kann zum Beispiel
daran liegen, dass es fir die Behandlung keine Alternative gibt und hochwertige Studien einen
sehr guten Therapieerfolg zeigen. Moglicherweise hat der Hersteller des Arzneimittels jedoch noch

keine Zulassung beantragt oder das Zulassungsverfahren ist noch nicht abgeschlossen.

Die Voraussetzungen dafiir, dass die Kosten fiir einen Off-Label-Use von der Krankenkasse tber-
nommen werden, sind komplex und werden fiir den Einzelfall bewertet. Ihr behandelnder Arzt
kennt diese gesetzlichen Anforderungen und beriicksichtigt beispielsweise den Schweregrad der

Erkrankung und die Verfiigbarkeit anderer Medikamente.

Einige Wirkstoffe, die in der Leitlinie beschrieben oder empfohlen werden, sind in Deutschland

bislang nicht fiir die Behandlung von follikularen Lymphomen zugelassen.
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Mehr zum Off-Label-Use konnen Sie unter anderem hier nachlesen:

e beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)

e im Buch ,Medikamente im Test - Krebs" der Stiftung Warentest.

Viele verschiedene Fachdisziplinen arbeiten gemeinsam bei der Behandlung von Lym-
phompatienten. Eine gute Vernetzung dieser Fachrichtungen garantiert die bestmogli-
che Versorgung. Zertifizierte hamatoonkolgische Zentren stehen fiir héchste Qualitat

in der Versorgung sowie eine besonders gute Vernetzung aller Ansprechpartner*innen

im Sinne der Patienten (ggf. anpassen oder streichen, zusammen mit dem Infokasten).

() Was ist ein zertifiziertes himatoonkologisches Zentrum?

In einem hamatoonkologischen Zentrum arbeiten Fachleute verschiedener Fachrichtungen eng zu-
sammen und betreuen Menschen mit follikularem Lymphom wahrend der akuten Behandlung und
danach: Sowohl im Krankenhaus (stationdr) als auch im niedergelassenen Bereich (ambulant) arbeitet
ein Netzwerk von Krebsspezialist¥innen (Arzte, Pflegende, Psychologen, unter Einbeziehung der

Selbsthilfe) gemeinsam an der Behandlung.

Die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG) zeichnet hamatoonkolgische Zentren, die diese besonde-

ren Anspriiche erfiillen mit einem Qualitatssiegel aus

Fur dieses Siegel muss das hamatoonkolgische Zentren nachweisen, dass

es groRe Erfahrung in der Behandlung von follikularen Lymphomen hat,

e die Behandlung dem aktuellen wissenschaftlichen Stand entspricht,

e das Personal qualifiziert ist und sich regelmaRig in der Behandlung von follikularen Lympho-
men fortbildet,

e es Uber die erforderliche Ausstattung und Technik verfligt,

e und es lber ein Netzwerk von Krebsspezialist*innen verfiigt.

Es reicht nicht, wenn das Zentrum nur einmal seine Qualitat nachweist:

Jedes Jahr besuchen Fachexperten das Zentrum, schauen sich Patientenakten an und sprechen mit

den Behandelnden, um zum Beispiel zu liberpriifen

e wie gut die Behandlung im Zentrum dem wissenschaftlichen Stand entspricht,
e 0b zu viele vermeidbare Nebenwirkungen bei Patienten entstehen,

e ob die Behandelnden Notfélle und Komplikationen gut und sicher bewaltigen kénnen.
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Nur Zentren, die in allen Bereichen gute Ergebnisse vorweisen, diirfen den Namen ,DKG-zertifiziertes
hdamatoonkolgisches Zentrum* tragen. Wenn das Zentrum die Anforderungen nicht erfiillt, verliert es
das Qualitatssiegel und darf sich auch nicht mehr ,DKG-zertifiziertes himatoonkolgisches Zentrum*“

nennen.
Die Behandlung in einem zertifizierten hamatoonkolgischen Zentrum bringt lhnen folgende Vorteile:

e eine umfassende Betreuung - von der Diagnose iiber die Therapieplanung bis hin zur Nach-
sorge

e eine sorgfaltige Behandlungsplanung - lhre Behandlung wird von einem fachiibergreifenden
Team gemeinsam in einer Tumorkonferenz besprochen

e eine Behandlung, die dem neusten wissenschaftlichen Stand entspricht und regelmaRig
Uberpruft wird

e Unterstltzung - Sie haben jederzeit die Moglichkeit mit dem Sozialdienst und Psychoonkolo-

gen zu sprechen.

() Wie finde ich ein zertifiziertes Lymphomzentrum in meiner Ndhe?

Ihr behandelnder Arzt oder lhre Krankenkasse kann lhnen bei der Suche nach einer geeigneten Klinik
helfen. Im Internet konnen Sie selbst nach einem Zentrum in Ihrer Nahe suchen. Zertifizierte Zentren

der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. finden Sie unter.

(1) Die Tumorkonferenz

In Krankenhausern, die auf die Behandlung von boésartigen Erkrankungen spezialisiert sind, gibt es
Tumorkonferenzen. Arzte aller beteiligten Fachrichtungen treffen sich in regelmiRigen Sitzungen und
beraten fur jede*n Patient*en gemeinsam und ausfiihrlich das weitere Vorgehen. In einer solchen Tu-
morkonferenz soll das Behandlungsteam die in Ihrem Fall bestmogliche Behandlung finden und dabei
alle vorliegenden Untersuchungsergebnisse, Ihren kdrperlichen Zustand sowie mégliche vorhandene
weitere Erkrankungen beriicksichtigen. Besprechen Sie mit lhren Arzten die in der Tumorkonferenz

empfohlene Behandlung ausfiihrlich.

Die endgiiltige Entscheidung liber eine Behandlung liegt bei lhnen selbst. Fragen Sie
nach Erfolgsaussichten sowie Vor- und Nachteilen der unterschiedlichen Méglichkei-
ten, denn lhre Therapieentscheidung zieht unter Umstanden betrachtliche Folgen fiir

Ilhr weiteres Leben und lhre Lebensqualitdt nach sich. Deshalb nehmen Sie sich ruhig
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Zeit, um gegebenenfalls mehrere Gespriache mit Ihren Arzten zu fihren und in Ruhe

nachzudenken.

Schreiben Sie im Gesprdch mit, was lhnen wichtig erscheint. So kénnen Sie auch spater
in Ruhe noch einmal alles iberdenken. Und fragen Sie immer wieder und so lange
nach, bis Ihnen wirklich alles klar ist. Auch Gesprache mit Menschen, denen Sie ver-
trauen, z.B. Angehorigen oder Freund*innen, kénnen Ihnen weiterhelfen. Doch lassen
Sie sich dabei nicht in eine Richtung drdngen. Wichtig ist nur, dass Sie in einem ange-

messenen Zeitrahmen bewusst eine Entscheidung treffen.

(1) Lebensqualitdt - was ist das?

Der Wert einer Lymphombehandlung bemisst sich nicht nur daran, ob das Leben verlangert werden

kann. Wichtig ist auch, ob und wie sie die Lebensqualitat beeinflusst.

Fur viele Menschen mit bosrtigen Erkrankungen bedeutet Lebensqualitat, weitestgehend schmerzfrei
und ohne grolkere Beschwerden oder Einschrankungen leben zu kénnen. Fiir viele gehort auch dazu,
den Alltag selbststandig zu meistern, soziale Beziehungen weiter zu pflegen und mit unangenehmen
Geflihlen wie Angst und Traurigkeit umgehen zu koénnen. Vielleicht gehort auch ein aufgrund der Er-
krankung oder der Behandlung verdandertes Aussehen dazu. Jeder Mensch beurteilt anders, was fir
sein Leben wichtig ist und was ihn zufrieden macht. Der Begriff Lebensqualitit ist also sehr viel-

schichtig.

Die Behandlung kann auch Nebenwirkungen mit sich bringen, die lhre Lebensqualitit méglicherweise
beeintrichtigen. lhre behandelnden Arztinnen kénnen lhnen die medizinischen Folgen eines Eingriffs
erlautern: ob es eine Aussicht auf Lebensverlangerung oder Schmerzlinderung gibt, ob Folgen der
Krankheit gemildert werden kénnen, wie stark sich die Behandlung auf den Kérper auswirken kann.
Aber was Lebensqualitat flr Sie bedeutet, welche Behandlungsziele fiir Sie wichtig sind und welche
Belastungen Sie durch eine Therapie auf sich nehmen wollen, wissen nur Sie allein. Denn das hangt
von lhren personlichen Bedirfnissen und lhrer Lebenssituation ab. Deshalb ist es wichtig, dass Sie
mit Ihrem Behandlungsteam dariiber reden. So finden Sie gemeinsam am ehesten den Weg, der zu

Ihnen passt.

(?) Mogliche Fragen vor Beginn einer Behandlung

e Sind alle notwendigen Untersuchungen erfolgt?

e Liegen die Untersuchungsergebnisse vor?

e Wo genau sitztdas Lymphom?

e In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

e Welche Behandlungsmdglichkeiten gibt es?
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e Welche Behandlungen kommen speziell fiir mich in Frage und warum?
e Welche Vor- und Nachteile haben sie?

e  Welche Auswirkungen hat die Behandlung auf meinen Alltag?

e Wie viel Zeit habe ich, eine Behandlungsentscheidung zu treffen?

e Kann ich eine Entscheidung spater auch nochmal andern?

e Gibt es eine Studie, an der ich teilnehmen konnte (siehe unten)?

7.2.1. Arztliche Zweitmeinung
Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie wirklich geeig-
net ist. Oder Sie fiihlen sich nicht gut beraten. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen Sie
offen mit lhren behandelnden Arztinnen. Machen Sie dabei auch auf lhre Unsicherhei-
ten und lhre Vorstellungen und Wiinsche aufmerksam. Vielleicht hilft es lhnen, sich auf
ein solches Gesprach vorzubereiten, indem Sie sich Fragen aufschreiben und bei ver-

trauenswiirdigen Quellen noch einmal gezielt Informationen suchen.

Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausraumen oder bleibt
das Gefiihl, nicht sorgfaltig genug beraten worden zu sein, kdnnen Sie eine zweite
Meinung einholen. Sie haben das Recht dazu. Mehr dazu lesen Sie im Kapitel ,Ihr gutes
Recht“ ab Seite 104.

7.3 Ein Wort zu klinischen Studien

Neben der Behandlung mit bewadhrten Therapien kénnen Patienten mit einem follikula-
ren Lymphom moglicherweise auch an klinischen Studien teilnehmen. Dabei handelt es
sich um Untersuchungen im Rahmen der medizinischen Forschung, in denen Frage-
stellungen zu neuen Therapien untersucht werden. Die Studienteilnehmer werden oft
zufallig unterschiedlichen Gruppen zugewiesen, und nur ein Teil davon wird mit einem
neuen Wirkstoff behandelt, der andere mit einer Vergleichstherapie, die haufig einer
bewdhrten Behandlungsmethode entspricht. Dieses Vorgehen ist notwendig, um bei-
spielsweise einen Vergleich zwischen verschiedenen Therapien mit einer héchstmogli-

chen Aussagekraft zu ermoglichen.

Klinische Studien sind wichtig: Sie helfen, die Versorgung zu verbessern. Wer daran

teilnimmt, tragt dazu bei, dass Menschen besser behandelt werden kénnen.
Klinische Studien werden aus verschiedenen Griinden durchgefiihrt:

e Sie prifen, wie wirksam, vertraglich und sicher eine neue Behandlung ist.

e Sie vergleichen verschiedene Behandlungsmdéglichkeiten miteinander. Denn oft

ist nicht klar, welche der verfiigbaren Therapien die beste ist.
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e Manchmal geht es auch darum, bewdhrte Behandlungen durch Anpassungen

weiter zu verbessern, so dass zum Beispiel weniger Nebenwirkungen auftreten.

e Nicht nur Behandlungen kénnen miteinander verglichen werden, sondern auch

Untersuchungsmethoden.

Ob es eine geeignete Studie gibt und ob die Teilnahme daran fir Sie sinnvoll ist, kon-
nen Sie zusammen mit lhrem Behandlungsteam entscheiden. Sie sollten dabei die
moglichen Vor- und Nachteile abwédgen. Ein Vorteil ist der Zugang zu neuen Behand-
lungsverfahren fiir Sie. AuRerdem konnen Sie somit bei der Entwicklung neuer und

eventuell wirksamerer und vertraglicherer Verfahren mithelfen.

Wenn Sie sich fiir die Teilnahme an einer klinischen Studie entscheiden, wird von lhnen
jedoch eine starke Beteiligung an der Behandlung erwartet, zum Beispiel in Form von
zusatzlichen Untersuchungsterminen. Da neue Behandlungen noch nicht so gut er-
probt sind, kénnen unter Umstanden bisher unbekannte Nebenwirkungen auftreten.
Ebenso ist es moglich, dass die neue Behandlung lediglich genauso gut wirkt wie die
bewdhrte. AuRerdem ist bei vielen Studien weder lhnen noch lhrem Arzt bekannt, in
welche der Behandlungsgruppen sie eingeteilt werden (Doppelblind-Studien). Die Er-
gebnisse werden allerdings im Studienverlauf regelmaRig geprift. So kénnen die teil-

nehmenden Personen gegebenenfalls auf das bessere Verfahren umgestellt werden.

Lassen Sie sich genau aufklaren und informieren Sie sich, bis wann Sie Bedenkzeit ha-

ben. Entscheiden Sie nicht unter Druck.

Die Teilnahme an einer klinischen Studie ist immer freiwillig. Sie konnen Ihre Einwilli-
gung auch jederzeit wahrend der klinischen Studie zuriickziehen und die Studie wieder

verlassen. Es entsteht daraus fir Sie kein Nachteil fir die weitere Behandlung.

7.3.1 Woran erkenne ich eine gute klinische Studie?
Bevor Sie sich zur Teilnahme an einer Studie entschlieRen, lassen Sie sich zeigen, dass
die Studie in einem o6ffentlichen Register gefiihrt wird. Lassen Sie sich auch schriftlich

geben, dass die Ergebnisse veroffentlicht werden.
Hinweise auf Studien mit guter Qualitat sind:

e eine umfassende Patientenaufklarung
e eine Priifung der Studie durch eine Ethikkommission
e Beteiligung mehrerer Einrichtungen an der Studie (multizentrisch)

e ein ausfiihrliches, 6ffentlich einsehbares Studienprotokoll, in dem die Ziele

und Annahmen der Studie genau formuliert und begriindet sind
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7.3.2

e Studien sollten vor allem priifen, ob sich die Behandlung positiv auf das Uber-
leben und die Lebensqualitdt auswirkt. Die untersuchten Behandlungsergeb-

nisse sollten angemessen und fiir kranke Menschen bedeutsam sein.

Die Entscheidung zur Studienteilnahme kann unterstitzt werden durch ein ausfiihrliches
Aufklarungsgesprich der behandelnden Arzte und die lhnen zur Verfiigung gestellten

Informationen zur Studie.

Schriftliche Informationen zu diesem Thema finden Sie in der Kurzinformation ,Soll ich
an einer klinischen Studie teilnehmen?“ der Kassendarztlichen Bundesvereinigung und der

Bundesarztekammer. www.patienten-information.de

Wo kann ich mich uber klinische Studien zum follikularen
Lymphom informieren?

Auch beim follikularen Lymphom wird in vielen Studien intensiv nach neuen Medika-
menten geforscht. Derzeit wird vor allem nach neuen Angriffspunkten fiir zielgerichtete
Therapien gesucht (siehe Abbildung: Angriffspunkte von Therapien mit neuen Substan-
zen). Damit die wissenschaftlichen Erkenntnisse erweitert und die Behandlung des fol-
likularen Lymphoms verbessert werden kénnen, sol/te Patienten mit einem follikuldren
Lymphom eine Behandlung im Rahmen von klinischen Studien angeboten werden. Dazu
gehoren insbesondere diejenigen, bei denen schon kurze Zeit nach Therapieende ein

Ruckfall auftrat.

Im Kompetenznetz Maligne Lymphome (KML) haben sich mehrere Studiengruppen zu
einem Forschungsverbund zusammengeschlossen. In Kooperation mit der German Lym-
phoma Alliance (GLA) verfolgen sie das Ziel, die Behandlung und Betreuung von Lym-
phompatienten zu verbessern. Sie biindeln und koordinieren die Aktivitaten an den Be-

handlungszentren in Deutschland.

Auf den Webseiten des KML und der GLA finden Sie umfassende Informationen zu aktu-
ellen (aber auch abgeschlossenen) klinischen Studien und zu den Zentren, an denen
diese durchgefiihrt werden: https://lymphome.de/studien/follikulaeres-lymphom und

https://www.german-lymphoma-alliance.de/Startseite.html.

Wenn lhr Arzt Sie nicht direkt auf eine Studienteilnahme anspricht, kénnen Sie auch ge-
zielt nachfragen, ob es fiir Sie eine geeignete Studie oder ein passendes Studienregister

gibt.
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8.1

8.1.1.

Wie kann ein follikulares Lymphom be-
handelt werden?

Zur Behandlung eines follikularen Lymphoms werden Strahlentherapie, Chemotherapie,
die Gabe eines anti-CD20-Antikdrpers (Immuntherapie) sowie Therapien mit neuarti-
gen Substanzen eingesetzt. Wenn es einen besseren Behandlungserfolg verspricht,
kann man Therapieformen auch miteinander kombinieren. Beispielsweise kann ein
anti-CD20-Antikdrper zusammen mit Chemotherapeutika verabreicht werden (Im-
munchemotherapie). Fir einige Patienten kommt auch eine Transplantation von

Stammzellen in Frage.

Besonders auf dem Gebiet der Antikorperentwicklung und der Therapien mit neuen
Substanzen sind in den letzten Jahren neue Behandlungsmaoglichkeiten entwickelt wor-
den. Diese neuen Medikamente konnen die Wahrscheinlichkeit eines Ruckfalls verrin-
gern, sodass der Patient an Lebensqualitdat und Lebenszeit gewinnt. In manchen Fillen
ist es jedoch sinnvoll, nicht sofort mit einer Therapie zu beginnen, sondern mit der Be-
handlung abzuwarten. Wann diese Méglichkeit empfohlen wird, erfahren Sie im Ab-

schnitt 8.4.

Systemische medikamentdse Therapie

Chemotherapie

Die Chemotherapie macht sich Unterschiede zwischen Lymphomzellen und gesundem
Gewebe zu nutze. Die Medikamente (Zytostatika) greifen in den Stoffwechsel von
schnell wachsenden Zellen ein und hemmen die Zellteilung. Sie hindern die Zellen da-

ran, weiter zu wachsen und sich zu vermehren.

Chemotherapie-Medikamente werden in eine Vene (intravends) oder unter die Haut
(subkutan) gespritzt bzw. als Tabletten verabreicht. Sie gelangen so in den Kérper und
verteilen sich dort. Im Gegensatz zu einer Bestrahlung, die auf eine genau bestimmte
Region ausgerichtet ist, wirkt die Chemotherapie auf alle Bereiche des Kdrpers. Sie
wird daher auch als systemische Therapie bezeichnet. Diese hat somit den Nachteil,
dass sie grundsatzlich alle sich schnell teilenden Zellen schadigt, auch die gesunden.
Besonders betroffen sind Haut, Haare, Schleimh&aute und die blutbildenden Zellen im
Knochenmark. Die damit verbundenen Nebenwirkungen werden im Abschnitt 8.7 na-
her beschrieben. Die meisten gesunden Korperzellen reagieren jedoch weniger emp-

findlich auf Chemotherapie-Medikamente als Lymphomzellen und erholen sich wieder.
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8.1.1.1. Wie lauft eine Chemotherapie ab?

Bei einer Chemotherapie erhalten Sie Wirkstoffe, die das Lymphom in seinem Wachs-
tum hemmen sollen. Diese heilRen Zytostatika. Sie bekommen die Medikamente meis-
tens als Infusion tiber eine Vene, also liber einen Tropf, oder subkutan, d.h. durch eine
Injektion unter die Haut. Manche Wirkstoffe kdnnen Sie auch als Tablette einnehmen.
Eine Chemotherapie besteht aus mehreren Zyklen, das bedeutet: Sie erhalten die Medi-
kamente wiederholt in ganz bestimmten Abstanden. Dazwischen gibt es Pausen, in de-
nen der Korper sich wieder erholen und die Medikamente abbauen kann. Wie lange
eine Chemotherapie dauert, ist je nach Art und Anzahl der eingesetzten Wirkstoffe un-

terschiedlich. Meist kann die Behandlung ambulant durchgefiihrt werden.

Bei Patienten mit einem follikularen Lymphom konnen verschiedene Wirkstoffgruppen

zum Einsatz kommen.

Therapie mit anti-CD20-Antikoérpern
Antikorper sind ein wesentlicher Teil der gesunden Krankheitsabwehr (Immunabwehr).
Sie erkennen besondere Merkmale, die Krankheitserreger und krankhaft veranderte
Korperzellen auf ihrer Oberflache tragen und aktivieren das Immunsystem. Die akti-
vierten Zellen der Krankheitsabwehr greifen gezielt die mit den Antikérpern markierten

Krankheitserreger und Zellen an und toéten diese ab.

Diese Fahigkeit des Immunsystems wird bei der Therapie mit kinstlich hergestellten
anti-CD20-Antikorpern genutzt. B-Lymphozyten tragen an ihrer Oberflache ein be-
sonderes Eiweil (Antigen), das CD20-Antigen. Ein dagegen gerichteter Antikdrper bin-
det deshalb spezifisch an B-Lymphozyten und l6st damit ihren Zelltod aus. Da CD20
auf Lymphomzellen deutlich starker ausgepragt ist als auf gesunden B-Lymphozyten,

werden vor allem die Lymphomzellen zerstort.

Lymphomzelle mit Antikérperbindung abgestorbene Lymphomzelle

CD20 Antikorper gegen
= L zel =
Lymphomzelle mit Lymphomzellen
CD20 Ober

flachenmerkmalen

Killerzelle &°

a) CD20 Antikorper-
bindung

Abbildung 7: Antikérpertherapie bei einem follikularen Lymphom

Bildquelle www.leben-mit-lymphom.de/fl/therapie
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Therapie mit neuen Substanzen
In den letzten Jahren sind verschiedene neue Substanzen entwickelt worden, die der-

zeit in klinischen Studien zur Behandlung von Lymphomen gepriift werden. Diese Me-
dikamente richten sich zielgerichtet gegen Eigenschaften der Lymphomzellen, die fiir
das Wachstum des Lymphoms wichtig sind. Sie sind auf biologische Merkmale des

Lymphoms ausgerichtet. Nur wenn die Lymphomzellen diese Merkmale besitzen, kann

die Behandlung erfolgreich sein.

Zu den Angriffspunkten der zielgerichteten Therapien gehoren Stoffwechselwege oder
Oberflaichenmerkmale von Lymphomzellen, die bei ihnen deutlich stiarker ausgepragt
sind als bei gesunden Zellen. So kénnen sie zum Beispiel den Zugang zu einer Bin-
dungsstelle (Rezeptor) fiir einen Botenstoff verlegen, der sich auf der Oberflache der
Zelle befindet. Damit wird die Bindung des urspriinglichen, fiir das Wachstum notwen-

digen Botenstoffs an die Zelle verhindert, wodurch die Zelle abstirbt.

Eine weitere Wirkstoffgruppe (Signalweghemmer) dringt in die Lymphomzellen ein und
blockiert dort ein wichtiges Wachstumssignal. Damit kdnnen die Zellen weder weiter

wachsen noch sich teilen und gehen unter.

Derzeit sind die meisten zielgerichteten Wirkstoffe noch in der klinischen Priifung
(siehe Abschnitt 7.3). Verlauft diese erfolgreich, werden die neuen Substanzen Eingang

in die Lymphombehandlung finden.

JF Ansatzpunkte (Targets) der zielgerichteten Therapie

»
e Botenstoff
/

Bindestelle

__—" (Rezeptor)

v 4 Signalweg
o= :
4

KREBSZELLE ZELLKERN

Abbildung 8: Angriffspunkte von Therapien mit neuen Substanzen

Bildquelle: Krebsinformationsdienst, Deutsches Krebsforschungszentrum

8.2 Stammzelltransplantation

Blutstammzellen sind die ,Mutterzellen aller Blutzellen. Aus ihnen entwickeln sich im
Knochenmark die roten und weiBen Blutkdrperchen (Erythrozyten, Leukozyten) und die
Blutplattchen (Thrombozyten). Die Stammzellen fiir die Transplantation konnen entwe-

der aus dem Knochenmark (Knochenmarktransplantation) oder aus dem Blut
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8.3

(periphere Blutstammzelltransplantation) gewonnen werden. Ziel der Stammzelltrans-
plantation ist es, gesunde blutbildende Zellen vor einer Behandlung zu sammeln und
sicher aufzubewahren. Grundsatzlich werden bei der Stammzelltransplantation zwei
unterschiedliche Verfahren eingesetzt: die autologe Stammzelltransplantation, bei der
blutbildende Zellen (Blutstammzellen) des Patienten selbst verwendet werden, und die
allogene Stammzelltransplantation, bei der Stammzellen eines Familienangehorigen

oder eines fremden Spenders libertragen werden.

Bei Patienten mit follikularem Lymphom wird in der Regel die autologe Stammzell-
transplantation durchgefihrt. Sie wirkt dann besonders gut, wenn das Lymphom durch
eine vorhergehende intensive Chemotherapie stark zuriickgedrangt wurde. Ist dies der
Fall, wird eine sogenannte Hochdosis-Chemotherapie durchgefiihrt. Sie hat zum Ziel,
moglichst alle noch verbliebenen Lymphomzellen zu zerstéren. Allerdings werden
dadurch auch die gesunden blutbildenden Zellen geschadigt. Um diese Schadigung zu
Uberwinden, werden nach der Hochdosis-Chemotherapie die vorher gesammelten ei-
genen Blutstammzellen durch eine Infusion zuriickgegeben. Deshalb erfolgt vor Beginn
der Hochdosis-Chemotherapie die Sammlung der Blutstammzellen (Leukapherese) aus
dem Blut des Patienten. AnschlieRend werden sie in flissigem Stickstoff tiefgefroren,
um sie nach Abschluss der Hochdosis-Chemotherapie zuriickzugeben. Die dabei tGber-
tragenen Stammzellen siedeln sich im Knochenmark erneut an, von wo die Blutbildung
(siehe Abschnitt 3.5) aller gesunden Blutzellen (Leukozyten, Erythrozyten und Throm-

bozyten) wieder in Gang gebracht wird.

Die allogene Stammzelltransplantation erfolgt beim follikularen Lymphom nur in sehr
seltenen Fallen. Sie wird ggfs. nach mehreren Rickfillen durchgefiihrt, wenn keine Be-
handlungsalternativen bestehen oder wenn die autologe Stammzelltransplantation er-

folglos blieb.

Ein Vorteil der autologen gegeniber der allogenen Stammzelltransplantation ist, dass
es zu keiner AbstoRungsreaktion kommen kann, weil hierbei nur kérpereigene Zellen

Ubertragen werden.

Strahlentherapie
Die Bestrahlung des follikularen Lymphoms erfolgt von auRen durch die Haut (perku-

tane Strahlentherapie).

Zellen des follikularen Lymphoms sind wesentlich empfindlicher gegeniber Strahlen
als gesunde Zellen, da sie sich schneller teilen. Das ist gewissermalen die Achillesferse
von Lymphomzellen, an der die Strahlentherapie ansetzt: Energiereiche, ionisierende
Strahlung zerstort die Lymphomzellen indem sie den Zellkern besonders wadhrend der

empfindlichen Phase der Zellteilung schadigt. Gesunde Zellen in der Umgebung des
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8.3.1

bestrahlten Lymphoms werden durch die Strahlen zwar ebenfalls in Mitleidenschaft ge-

zogen, da sie sich aber seltener teilen, reagieren sie auch weniger empfindlich darauf

Vor der Bestrahlung werden die Regionen, auf die sich das Lymphom ausgedehnt hat,
durch bildgebende Verfahren (unter anderem CT und PET) genau bestimmt. Auf diese
Weise wird das Strahlungsfeld stark eingegrenzt. Um sicherzustellen, dass das ge-
samte Lymphomgewebe zerstort wird und sich nicht aus wenigen verbliebenen Zellen
auBerhalb des Strahlungsfelds erneut ein Lymphom entwickelt, wird auch ein kleiner

Teil der unmittelbar angrenzenden gesunden Region bestrahlt.

Wie funktioniert eine Strahlentherapie?

Bei der Strahlentherapie oder Radiotherapie wird energiereiche ionisierende Strahlung
direkt auf das Tumorgewebe gerichtet. Diese schadigt die Zellkerne so, dass die Lym-
phomzellen sich nicht mehr teilen kénnen und absterben. Die Strahlung kann auch auf
gesunde Zellen in der Umgebung wirken. Es ist heute aber moglich, die Strahlung so
gezielt auszusenden, dass Uberwiegend Lymphomzellen zerstort werden. So wird das
umliegende Gewebe geschont. Die Hohe der Strahlendosis wird in Gray (Gy) angege-

ben.

Welches Gebiet mit welcher Dosis mit den Strahlen behandelt werden soll, wird vorher
in der Regel fir Sie personlich in einer Computertomographie festgelegt. Dadurch soll
sichergestellt werden, dass die Strahlen maglichst viele Krebszellen abtdten. Gesundes
Gewebe soll dabei aber so gut es geht geschont werden. Bei der genauen Planung sol-
len Sie méglichst ruhig liegen. Mit einem wasserfesten Stift wird dann das zu bestrah-

lende Gebiet auf Ilhrer Haut markiert.

Eine Strahlentherapie kann oft ambulant erfolgen. Die gesamte Strahlendosis erhalten
Sie aufgeteilt in kleine Einzelportionen, wobei eine einzelne Bestrahlung meist nur ei-

nige Minuten dauert. Die Strahlen tun nicht weh, Sie spiiren sie iberhaupt nicht.

Oft folgt auf finf Tage Bestrahlung von Montag bis Freitag eine Pause am Wochenende.
Die gesamte Behandlung kann sich Gber mehrere Wochen erstrecken. Eine kiirzere Be-
strahlungsdauer ist ebenso moglich. Dann spricht man von einer Kurzzeitbestrahlung:

Hier werden Sie an flnf aufeinanderfolgenden Tagen zu je 5 Gy bestrahlt.

Wie oft und mit welcher Technik und Dosis Sie bestrahlt werden, ist von lhrer personli-
chen Situation abhangig und wird innerhalb des gesamten Behandlungsteams bespro-
chen. Speziell dafiir ausgebildete Strahlentherapeuten planen im Voraus sehr sorgfiltig

Ihre persodnliche Bestrahlung.
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8.4

8.4.1

8.4.2

Die Erstbehandlung

Therapie in den friihen Stadien | und Il

Patienten mit follikulirem Lymphom im Stadium | oder Il haben eine gute Aussicht auf
eine dauerhafte Heilung. Da das Lymphom auf einen oder wenige Lymphknoten be-
grenzt ist, wird in der Regel die Bestrahlung der betroffenen und angrenzenden

Lymphknoten empfohlen.

Nach Meinung der Experten so//te die Bestrahlung zusammen mit dem anti-CD20-An-
tikorper Rituximab durchgefiihrt werden. Allerdings ist diese Kombination in Deutsch-
land noch nicht fir die Behandlung des follikularen Lymphoms zugelassen. Es wird in
solchen Fallen von Off-Label-Use gesprochen (siehe Abschnitt 7.2). Es gibt aber ver-
schiedene klinische Studien, die belegen, dass eine Kombination mit Rituximab zu ei-
nem besseren Behandlungserfolg fiihren kann. Vor der Behandlung so//ten Sie durch
Ilhren Arzt ausfuhrlich Gber den zusatzlichen Nutzen und moégliche Nebenwirkungen
aufgeklart werden. AuBerdem muss zuvor geklart werden, ob lhre Krankenkasse die

Kosten dafiir Ubernimmt.

Bei einem stark eingeschrankten Allgemeinzustand oder wenn Begleiterkrankungen
eine Bestrahlung nicht erlauben, kann zunachst mit einer Behandlung abgewartet wer-
den. Wahrend dieser Zeit werden regelmaRig Untersuchungen durchgefiihrt (,watch
and wait“-Strategie). Wenn eine Behandlung erforderlich ist, kann z.B. mit einer alleini-

gen Antikorpertherapie begonnen werden.

Therapie in den fortgeschrittenen Stadien Ill und IV

Wann Sie mit der Behandlung abwarten kénnen

Ihr Arzt hat lhnen mitgeteilt, dass Sie an einem follikularen Lymphom erkrankt sind
und dass die Erkrankung bereits fortgeschritten ist (Stadium Il oder 1V). Dennoch hat
er empfohlen, Sie zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht zu behandeln, sondern die
Krankheit in ihrem Verlauf vorerst nur zu beobachten (,watch and wait“-Strategie, Be-
obachten und Abwarten). Moglicherweise hat Sie diese Nachricht iberrascht oder gar
verunsichert. Doch kann dies bei einem follikularen Lymphom durchaus die richtige
Entscheidung sein, da die Erkrankung bei vielen Patienten nur sehr langsam voran-

schreitet und liber einen langeren Zeitraum keine Beschwerden verursacht.

In mehreren klinischen Studien wurde gezeigt, dass eine friihzeitige Behandlung mit
Zytostatika oder einem anti-CD20 Antikorper keine Vorteile fir Sie hat, wenn Sie ein
follikulares Lymphom im fortgeschrittenen Stadium ohne Symptome haben. Im Gegen-

teil kdnnen sogar die Nachteile Uberwiegen, wenn lhre Lebensqualitdt durch die
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Behandlung und deren Nebenwirkungen starker eingeschrankt wird, als es ohne eine

Therapie der Fall ware.

Sollte das Lymphom irgendwann fortschreiten und bei lhnen Beschwerden hervorrufen,
kann Ihr Arzt eine notwendige medikamentdse Behandlung durchfiihren, ohne dass Sie
dadurch Nachteile haben. Bis dahin erfolgt eine regelmaRige, engmaschige Kontrolle
des Lymphoms. In der Regel werden Sie in den ersten zwei Jahren im Abstand von drei
Monaten untersucht. Bleibt das Lymphom weiterhin unauffallig, kénnen gréRere Ab-

stande vereinbart werden.

Wann eine Behandlung eines follikularen Lymphoms im fortgeschrittenen Stadium be-
ginnt
Wenn Anzeichen einer Blutarmut (Andmie) auftreten, sich die Lymphknoten rasch ver-
groRern oder sich die als B-Symptomatik bekannten Beschwerden einstellen (Fieber
Uiber 38 °C, ungewollter Gewichtsverlust, starker NachtschweiB), ist der Zeitpunkt ge-
kommen, mit Ihrer Behandlung anzufangen. Vor Beginn der Therapie so//eine erneute
Diagnostik einschlieRlich Anamnese, korperlicher Untersuchung, Laboruntersuchungen

und bildgebenden Verfahren erfolgen (siehe Kapitel 5).

Die Standardtherapie bei Patienten, die keine anderen starken gesundheitlichen Ein-
schrankungen haben, ist die Kombination eines anti-CD20-Antikdrpers mit einer Che-
motherapie. Als Antikorper sol/lten Rituximab oder Obinutuzumab eingesetzt werden.
Als Chemotherapie werden zur Erstbehandlung eines follikularen Lymphoms am hau-
figsten Bendamustin oder spezielle Chemotherapie-Schemata eingesetzt. Darunter
versteht man einen genauen Plan, wann und in welcher Dosierung die jeweiligen Sub-
stanzen eingesetzt werden. Beim follikularen Lymphom kommen die Schemata CHOP
(Wirkstoffe: Cyclophosphamid, Vincristin, Doxorubicin, Prednison) oder CVP (Wirk-

stoffe: Cyclophosphamid, Vincristin, Prednison) zum Einsatz.

Die Kombination mit einem anti-CD20 Antikdrper steigert die Wirksamkeit einer Che-
motherapie. Die beiden Therapieformen greifen das Lymphom auf verschiedene Weise
an und ergdnzen sich in ihrer Wirksamkeit: Bei tiber 90 Prozent aller Patienten wird das
Lymphom mit dieser Kombination stark zuriickgedrdangt (Remission). Anschliefend
kann eine Erhaltungstherapie mit einem anti-CD20-Antikorper durchgefiihrt werden,

um einen Rickfall hinauszuzégern oder zu verhindern.

Eine Alternative fiir die Patienten, die eine Immunchemotherapie nicht tolerieren oder
die schwere Begleiterkrankungen haben, aufgrund derer eine Immunchemotherapie

nicht durchfihrbar ist, kann eine Monotherapie mit einem anti-CD20-Antikorper ein-
gesetzt werden; konkret wird dazu eine Behandlung mit Rituximab ohne Chemothera-
peutika empfohlen. Andere alternative Verfahren mit neuen Medikamenten so/len nur

im Rahmen von klinischen Studien erfolgen (siehe Abschnitt 7.3).
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(?)Wie lauft eine Immunchemotherapie ab?

Die Immunchemotherapie wird in Behandlungszyklen durchgefiihrt. Das heiRt, die Gesamtbehand-
lung setzt sich aus mehreren Therapieblécken zusammen. Diese werden in bestimmten zeitlichen

Abstianden wiederholt.

In der Regel erfolgt die Behandlung ambulant. Solange keine ernsthaften Nebenwirkungen auftreten,
kénnen Sie am Nachmittag wieder nach Hause. Die Behandlung wird meist in Abstanden von drei bis
vier Wochen bis zu sechs Mal wiederholt. Da sowohl die Chemotherapie als auch der anti-CD20-An-
tikorper Nebenwirkungen hervorrufen kénnen (siehe Kapitel 12), werden lhnen zusatzliche Medika-

mente gegeben. Dazu gehéren unter anderem solche, die einer Ubelkeit vorbeugen sollen (soge-

nannte Antiemetika).

Nach der Abschlussuntersuchung kann fiir weitere zwei Jahre eine Erhaltungstherapie durchgefiihrt
werden. Sie bekommen dann im Abstand von zwei Monaten eine Infusion mit einem anti-CD20-An-
tikorper. Es werden entweder Rituximab oder Obinutuzumab angewendet, wobei Rituximab auch un-
ter die Haut (subkutan) injiziert werden kann. Durch die Erhaltungstherapie soll ein Riickfall hinaus-

gezogert und im besten Fall ganz verhindert werden.

8.5 Wenn das follikulare Lymphom fortschreitet
Es ist moglich, dass die Erkrankung trotz einer vorhergehenden, erfolgreichen Behand-
lung wieder auftritt. Stellt Ihr Arzt im Rahmen der Nachsorge einen Rickfall fest, wer-
den Sie erneut behandelt, sobald Beschwerden auftreten. Nach Meinung von Experten
sollte zuvor eine erneute Probe (Biopsie) aus den betroffenen Geweben entnommen
werden, da die eigentlich langsam wachsenden follikuldren Lymphome in seltenen Fal-
len in aggressive Lymphome libergehen kénnen. Die Therapie aggressiver Lymphome

wird in diesem Patientenleitfaden nicht naher beschrieben.

Die Behandlung des Rezidivs richtet sich nach Ihrem koérperlichen Zustand, Begleiter-

krankungen, der Art der Erstbehandlung und Erhaltungstherapie, der Qualitdt des An-
sprechens, der Zeit bis zu einem Rickfall und lhren personlichen Priferenzen. Ebenso
werden die zu erwartenden Nebenwirkungen der verschiedenen Therapieverfahren be-

racksichtigt.

8.6 Behandlung eines Riickfalls (Rezidiv)
Wenn bei Ihnen ein Rickfall des follikularen Lymphoms festgestellt wurde, sind die
wichtigsten Einflussfaktoren fiir die Wahl der Behandlung die Zeit, die ab dem Beginn

der Erstbehandlung bis zum Riickfall vergangen ist und die Art der Erstbehandlung.
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Von einem raschen Krankheitsriickfall oder Therapieversagen spricht man, wenn ein
Rickfall innerhalb von 24 Monaten nach Beginn der Erstbehandlung festgestellt wird.
Doch auch wenn die Behandlung sehr gut angesprochen hat, kann die Krankheit nach
langerer Zeit wiederkehren. Von einem spaten Riickfall oder einer langen Remission

spricht man, wenn die Erstbehandlung mehr als zwei Jahre zuriickliegt.

Sie haben Chancen auf einen sehr guten Behandlungserfolg, wenn Sie vorher nur eine
Strahlenbehandlung erhalten haben. Dann kann entweder eine wiederholte Bestrahlung
geprift oder durch eine Immunchemotherapie eine langanhaltende symptomfreie Zeit

erreicht werden.

Wenn die erste Immunchemotherapie bei lhnen sehr gut angesprochen hat, so//te die
gleiche Immunchemotherapie auch bei einem spateren Rickfall wieder eingesetzt wer-
den. Dadurch kann das Lymphom oft erneut mit Erfolg behandelt werden kann. Aller-
dings sind die Nebenwirkungen vergangener Therapien zu berticksichtigen und fiir
manche Medikamente gibt es eine Obergrenze fiir die Gesamtdosis, die nicht Gber-

schritten werden sollte, um Langzeitschaden zu verhindern.

Doch auch, falls es bei lhnen zu einem raschen Riickfall kommen oder die Erstbehand-
lung nicht erfolgreich gewesen sein sollte, besteht eine ganze Reihe von aussichtsrei-
chen Behandlungsmoglichkeiten. Dazu gehort eine neue Immunchemotherapie mit an-

deren Chemotherapeutika, wie zum Beispiel Bendamustin statt CHOP.

Auch bei einem weiteren Rickfall stehen alternative Kombinationstherapien zur Verfi-

gung, zum Beispiel Rituximab zusammen mit dem Immunmodulator Lenalidomid.

Wenn alle herkdmmlichen Behandlungsmaoglichkeiten ausgeschopft sind, das Krank-
heitsgeschehen schnell fortschreitet und eine Stammzelltransplantation nicht in Frage
kommt, kdnnen Therapien mit neuen Substanzen zum Einsatz kommen. Dazu gehort
beispielsweise der Signalweghemmer Idelalisib (siehe Abschnitt 8.1)und weitere, in

Europa zugelassene Therapieoptionen.

8.7 Nebenwirkungen einer Chemotherapie oder Strah-
lentherapie

Welche Nebenwirkungen im Einzelfall auftreten, hangt unter anderem von der Art der
Behandlung, den eingesetzten Medikamenten beziehungsweise dem jeweiligen Be-
strahlungsgebiet sowie von persdnlichen Umstdanden wie beispielsweise einer beste-

henden Begleiterkrankung ab.

Beschwerden, die wahrend und nach der Behandlung eines follikularen Lymphoms auf-

treten kénnen, sind:
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8.7.1

8.7.2

e Infektanfalligkeit

e  Blutarmut und Blutungsrisiko

e Haarausfall

e Hautschdden

e Ubelkeit und Erbrechen

e Erschopfung (Fatigue)

e Einschriankungen der Fruchtbarkeit

e Einfluss auf die Monatsblutung

e Schadigung von Nerven, Herz, Lunge, Nieren oder Leber

e Sekundare Krebserkrankungen (Zweittumore)

Ubelkeit und Erbrechen

Ubelkeit und Erbrechen kénnen einige Stunden bis wenige Tage nach einer chemothe-
rapeutischen Behandlung auftreten. Sie lassen sich durch geeignete Arzneimittel gut
verhindern. Diese wirken am besten, wenn sie schon vorab (prophylaktisch) verabreicht

werden. Sie bekommen diese wahlweise als Infusion oder als Tablette.

Infektanfalligkeit - Mangel an weiRen Blutzellen (Neutropenie)
Das follikulare Lymphom kann gesunde weiRe Blutzellen verdrangen und damit die Ab-
wehr gegen Infektionen beeintrachtigen. Auch Chemo- und Strahlentherapie kénnen
dazu fiihren, dass weniger weiBe Blutkdrperchen gebildet werden. Arzte sprechen bei
einer zu geringen Anzahl an Leukozyten im Blut von Neutropenie, da auch zu wenige
neutrophile Granulozyten (Neutrophile) vorhanden sind. Neutrophile filtern Erreger aus

dem Blutstrom, aber auch aus den Geweben und zerstéren sie.

Die niedrigste Zahl an weiRen Blutzellen findet man ein bis zwei Wochen nach der Che-
motherapie. In dieser Zeit ist der Patient besonders anfillig fiir Infektionen. Bis sich die
Leukozytenzahl wieder normalisiert hat, sollte daher das Blutbild regelmaRig kontrol-

liert werden.

Um einer Infektion beispielsweise mit Erregern wie Grippe-Viren, SARS-CoV-2 oder
Bakterien, die eine Lungenentziindung verursachen kénnen (Pneumokokken), besser
vorzubeugen, ist eine Impfung hilfreich. Besprechen Sie mit Ihrem Arzt, welche emp-

fohlenen Impfungen oder Auffrischungen in die Wege geleitet werden kénnen.

(i) Wichtig zu wissen
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Eine Neutropenie kann bedrohlich werden, wenn sie mit hohem Fieber als Ausdruck einer Infektion
oder Entziindung einhergeht. Aus diesem Grund sollten Sie umgehend einen Arzt aufsuchen, sobald
Sie hohes Fieber bekommen - egal zu welcher Tages- und Nachtzeit und an welchem Wochentag. Das

gilt auch am Wochenende.

8.7.3

8.74

Blutarmut und Blutungsrisiko
Weil das blutbildende Knochenmark sehr empfindlich auf Chemotherapie und Bestrah-
lung reagiert, kann die Blutbildung gestort sein. Als Folge kann es zu Blutarmut kom-

men.

Blutarmut kann sich auf unterschiedliche Art bemerkbar machen. Man fihlt sich haufig
miide, erschopft, niedergeschlagen, unkonzentriert und weniger leistungsfahig. Wenn
Sie sich korperlich anstrengen, werden Sie schneller kurzatmig. Manche Betroffen kla-
gen Uber Kopfschmerzen, Schwindel, Ohnmachtsanfille, Ohrensausen oder Herzrasen.

AuRerlich kann sie an Bldsse der Haut oder der inneren Augenlider erkennbar sein.

Blutarmut aufgrund einer Lymphombehandlung muss nur selten behandelt werden.
Nur bei sehr starken Beschwerden kann eine Blutlibertragung (Bluttransfusion) erfor-
derlich sein. Wenige Wochen nach Therapieende haben sich Ihre Blutwerte in der Regel

auf natiirlichem Weg wieder normalisiert.

Die Therapie des Lymphoms kann auch die Anzahl der Thrombozyten senken, die bei
Verletzungen fir die Blutstillung sorgen. Wenn zu wenig Thrombozyten vorhanden
sind, kann es zu Blutungen, meist in Form von kleinen Einblutungen in die Haut (Pete-
chien) aber auch Nasenbluten oder verstarkten Menstruationsblutungen kommen. In
den seltenen Fallen, in denen die Thrombozytenzahl unter einen kritischen Wert ab-

fallt, kbnnen Thrombozyten eines Blutspenders als Infusion verabreicht werden

Erschopfung (Fatigue)

Einige Lymphompatienten leiden wahrend oder nach der Therapie unter einer starken
Erschdpfung. Bei den meisten Patienten klingt sie innerhalb weniger Wochen wieder ab.
Bei einigen hilt dieser belastende Zustand jedoch viele Monate oder gar Jahre nach Be-
endigung der Therapie an. Aus der akuten Erschopfung wird eine andauernde (chroni-

sche) Erschopfung (Fatigue).

Die Erscheinungsformen sind vielfaltig. Die Fatigue bezeichnet eine liber das Ubliche
MaR hinausgehende Erschopfung, die selbst durch Erholungsphasen und Schlaf kaum
gelindert werden kann. Haufig zeigt sie sich auch dann, wenn der Betroffene sich kor-
perlich oder geistig Giberhaupt nicht angestrengt hat. Neben Schwache treten auch all-

gemeine Traurigkeit, Lust- und Interessenlosigkeit auf; unter Umstdnden kommen
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Konzentrationsprobleme und Vergesslichkeit hinzu. Fatigue ist belastend und beein-
trachtigt die Lebensqualitat des Betroffenen und das soziale Umfeld (Familie, Partner-

schaft, Freunde). Sie kann ein Grund fiir eine zwischenzeitliche Berufsunfahigkeit sein.

Die Beschwerden konnen in allen Phasen der Erkrankung auftreten: als frithes Zeichen
bereits vor der Lymphom-Diagnose, wahrend der Behandlung, lange nach deren Ab-

schluss oder auch bei Fortschreiten der Erkrankung oder einem Ruickfall.

Bewegung hat sich als wirksames Mittel gegen Fatigue erwiesen. Studien belegen: Wer
aktiv ist, fuhlt sich leistungsfahiger und ist weniger erschopft. Durch Bewegung wird
die Bildung roter Blutkdrperchen angeregt. Somit wird der Kérper wieder besser mit
Sauerstoff versorgt. Patienten, die sich trotz der Krankheit bewegen, fiihlen sich auch
wahrend der Therapie kraftvoller. Bewegung kann auch Angst, Depression und Schlaf-
storungen lindern. Viele Betroffene kénnen damit ihren Alltag leichter bewadltigen.

Sie sollten mit Ihrem behandelnden Arzt kldren, ob und in welchem MaR kérperliche
Aktivitat fur Sie moglich ist. Oft hilft bereits ein leichtes, auf Ihre Bedurfnisse abge-

stimmtes Bewegungsprogramm.

8.7.5 Haarausfall
Haarwurzeln enthalten sich schnell teilende Zellen und kénnen deshalb genauso wie
krankhaft veranderte Zellen durch eine medikamentdse Therapie geschadigt werden.
Die Folge ist ein voriibergehender Haarausfall. Dabei verlieren Sie nicht nur die Kopf-

haare, sondern die gesamte Korperbehaarung.

Ob das Kopfhaar gar nicht, schwach oder véllig ausfallt, hangt von der Art der medika-
mentdsen Therapie, der Dosis und lhrer persénlichen Veranlagung ab. Dies gilt auch
flr die Wahrscheinlichkeit, dass Augenbrauen, Wimpern, Bart und Kérperbehaarung
betroffen sind. In welchem AusmaR Sie bei der angewendeten Therapie mit einem

Haarausfall zu rechnen haben, kann lhr Arzt genauer sagen.

Fir manche Betroffene ist der Verlust der Haare kein Problem, andere fiihlen sich mit
einer Perlicke wohler. Am besten besorgen Sie diese schon, bevor alle Haare ausgefal-
len sind. Da gute Periicken teuer sind, sollten Sie sich zuvor mit Ihrer Krankenkasse in
Verbindung setzen. Bei Frauen Ubernimmt die Kasse in der Regel einen Grundbetrag
von 400 Euro. Mannerperiicken werden bislang nicht bezahlt. Alternativen sind Tiicher,

Mutzen und Kappen; auch Accessoires konnen helfen, vom Haarverlust abzulenken.

Normalerweise setzt das Haarwachstum zwei bis vier Wochen nach Abschluss der Che-
motherapie wieder ein. Von diesem Zeitpunkt an kénnen Sie damit rechnen, dass Sie

nach etwa drei Monaten keine Perlicke mehr bendétigen.
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Im Gegensatz zur Chemotherapie fiihrt die Strahlentherapie dazu, dass Sie nur im be-
strahlten Bereich Haare verlieren. Diese Folge der Bestrahlung geht einige Wochen bis

Monate nach Abschluss der Therapie zurtick.

8.7.6 Hautschaden
Genauso wie Haarwurzeln teilen sich die Zellen von Haut und Nadgeln schnell und kén-
nen deshalb durch eine Chemotherapie geschadigt werden. Die Haut kann sich réten,
schmerzen, jucken, schuppig werden und sich farblich verandern. Die Nagel brechen
leichter, verfarben sich, es bilden sich Rillen und Verdickungen oder sie I6sen sich
ganz ab. Die meisten Haut- und Nagelverdanderungen bilden sich nach Ende der Thera-

pie innerhalb weniger Wochen zuriick. Eventuell verbleiben Verfarbungen.

Viele dieser Beschwerden kénnen gemildert oder verhindert werden, wenn Sie einige

wichtige Empfehlungen beriicksichtigen:

e Achten Sie auf eine gute Hautpflege mit fettenden Salben.

e Vermeiden Sie warme Temperaturen und direkte Sonneneinstrahlung.
e Duschen Sie kurz und nicht zu heiB.

e Benutzen Sie weiche Tiicher, um FiRe und Hande trocken zu tupfen.

e Vermeiden Sie den Kontakt zu scharfen Reinigungsmitteln, verwenden Sie
keine Kérperpflegemittel auf Alkoholbasis oder solche, die dtherische Ole ent-

halten.

Auch durch Bestrahlung wird die Haut gereizt. Hier gilt wiederum: Schonen Sie lhre
Haut. Um sie nicht mehr als notwendig zu belasten, sollte das Bestrahlungsfeld wah-
rend und auch noch in den Wochen nach der Bestrahlung nur wenig und sehr vorsich-
tig gewaschen werden. Pflegen Sie die Haut ausschlieRlich mit Substanzen, die lhr Arzt

empfohlen oder verordnet hat.

e Benutzen Sie keine stark parfiimierte Seife.
e Verwenden Sie weder Parfiim noch alkoholhaltige Mittel im bestrahlten Bereich

e Verzichten Sie auf Salben und Cremes, warme oder heiRe Umschlage, Infrarot-
bestrahlung, und vermeiden Sie allgemein die Einwirkung von UV-Strahlung
(Sommersonne, Hohenstrahlung, Solarien). All das belastet zusatzlich das Re-

paratursystem |hrer Haut.

e Vermeiden Sie aus dem gleichen Grund mechanische Reize durch Pflaster,

Kratzen, Biirsten oder zu enge Kleidung.
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8.7.7

8.7.8

8.7.9

Entziindung der Schleimhaute

Als Folge einer Chemotherapie oder durch eine Bestrahlung im Bereich von Kopf und
Hals kann sich die empfindliche Schleimhaut von Mund und Rachen entziinden (Muco-
sitis). In leichten Fallen ist die Schleimhaut gerotet, trocken und fiihlt sich pelzig oder

geschwollen an.

Bei einer Schleimhautentziindung kénnen Krankheitserreger durch die entziindete

Schleimhaut tiefer ins Gewebe eindringen. Aufgrund der kérperlichen Abwehrschwéche
breiten sie sich dort weiter aus. Etwa eine Woche nach der Chemotherapie beziehungs-
weise zwei Wochen nach der Strahlentherapie kénnen so schmerzhafte Geschwiire ent-

stehen.

Achten Sie deshalb besonders auf eine griindliche, aber schonende Mundhygiene und
regelmaRige Mundspilungen. Pflegen Sie lhre Zahne nach jeder Mahlzeit mit einer
weichen Zahnburste und fluoridhaltiger Zahncreme. Trinken Sie viel, aber nicht heiR.
Auch Alkohol und Rauchen behindern die Selbstheilung der durch die Therapie ge-
schadigten Schleimhaut und fordern so die Entziindung. Die entziindete Mundschleim-
haut kann durch ein Antibiotikum, schmerzstillende und entziindungshemmende Me-

dikamente gut behandelt werden.

Einfluss auf die Fruchtbarkeit von Mann und Frau

Bei der Chemo-, Strahlentherapie und zielgerichteten Therapien kénnen Schaden der
Ei- und Samenzellen Spatfolgen der Behandlung sein. Im unginstigsten Fall kann dies
dazu fiihren, dass Sie nach der Lymphomtherapie auf natiirlichem Wege keine Kinder
mehr bekommen beziehungsweise zeugen kdnnen. Es gibt jedoch mehrere etablierte
Verfahren, durch welche die Fruchtbarkeit erhalten werden kann. Auf diese wird in Ka-

pitel 11 eingegangen.

Einfluss auf den weiblichen Hormonhaushalt

Bei Frauen koénnen sich Chemo- und Strahlentherapie auf den Hormonhaushalt auswir-
ken, sodass deutlich weniger weibliche Sexualhormone produziert werden. Deswegen
treten bei einigen Frauen wadhrend oder nach der Behandlung Nebenwirkungen auf, die
den Symptomen wie bei Wechseljahren vergleichbar sind: Hitzewellen, Nachtschweil®
(der nichts mit dem follikuldren Lymphom zu tun hat), Herzrasen, Stimmungsschwan-
kungen, unregelmaRige oder ganz aussetzende Monatsblutungen. Eventuell kann eine

Hormonbehandlung erforderlich sein, um diese Beschwerden zu lindern.

Je nach Art und Intensitat der Therapie, Alter und korperlicher Verfassung vergehen
derartige Symptome bald nach Beendigung der Therapie, teils bleiben sie aber auch
dauerhaft bestehen. Besonders bei Frauen lber 40 Jahren kénnen die Wechseljahre

(Menopause) verfritht beginnen.
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8.7.10

8.7.11

Nervenschadigungen

Einige Chemotherapeutika kdnnen die Nerven schadigen (Neuropathie). Bei der Be-
handlung eines follikularen Lymphoms kann vor allem Vincristin als Bestandteil der
CHOP- und der CVP-Chemotherapieschemata zu Empfindungs- und Funktionsstorun-

gen fiihren.

Die Beschwerden beginnen normalerweise zuerst an den Handen oder FiiRen, spater
konnen sie sich auch an den Armen und Beinen bemerkbar machen. Sie duRern sich
durch Veranderungen der Sensibilitdt. Betroffene berichten liber vermindertes Tast-
und Temperaturempfinden, ein beginnendes Taubheitsgefiihl in Hinden und FiiRen
und Missempfindungen wie Kribbeln oder ,Ameisenlaufen®. FiiRe und Hinde werden
sehr kalteempfindlich. Manche Patienten reagieren tber das Ubliche MaR hinaus sensi-
bel. Von ihnen werden sonst normale Beriihrungen als sehr unangenehm bis schmerz-
haft empfunden. Nervenschadigungen kénnen auch die Feinmotorik und das Gehen
behindern. Normalerweise klingen die Beschwerden nach einiger Zeit von selbst wieder
ab.

Teilen Sie Ihrem behandelnden Arzt mit, wenn Sie Beschwerden haben und diese an-
dauern. Er wird moglicherweise die Dosis von Vincristin verringern oder das Medika-

ment ganz absetzen.

Reagieren Sie sehr empfindlich auf Kalte, sollten Sie bei kaltem Wetter Handschuhe und
dicke Socken tragen. Handschuhe sind auch angeraten, wenn Sie aus dem Kihlschrank
oder der Tiefkiihltruhe etwas entnehmen wollen. Arzte und Therapeuten raten auRer-

dem zu regelmaRigen Bewegungsiibungen. Gehen Sie frihzeitig zur Krankengymnastik

oder Ergotherapie mit Sensibilitdtstraining.

Spatschaden an Herz, Lunge, Nieren oder Leber

Die Behandlung mit Zytostatika kann zu Herzrhythmusstérungen, Herzmuskelschwa-
che, Lungenverhartung mit Luftnot bei Belastung sowie zur Schadigung der Leber und
Nieren fiihren. Diese Organfunktionen sollten deshalb wahrend und nach einer Che-
motherapie regelmadRig liberpriift werden. Ob und wie stark sie beeintrachtigt werden,
ist von den eingesetzten Medikamenten und deren Dosis abhdngig und variiert von Pa-
tient zu Patient. Die Schdden treten oft mit groRer zeitlicher Verzégerung zur Chemo-
therapie auf. Im Unterschied zu akuten Nebenwirkungen wie Infektanfalligkeit und
Haarausfall, die sich kurze Zeit nach der Therapie wieder normalisieren, handelt es
sich hierbei um Spatschaden. Wichtig ist zu wissen, dass Spatschaden zwar auftreten

konnen, aber sehr selten sind.

Wahrend und nach einer Strahlentherapie kann es je nach Strahlenfeld und Strahlungs-
art zu entzindlichen Reaktionen an den benachbarten Organen wie zum Beispiel

Brustfell, Lunge, Bronchien, Herz und Darm kommen.
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8.7.12

8.8

Erneute Krebserkrankungen (Zweittumore)

Eine seltene, aber schwerwiegende Spatfolge einer Chemotherapie ist das erhohte Ri-
siko, lange nach erfolgreicher Behandlung erneut an einem bdsartigen Tumor zu er-
kranken. Dieser kann wiederum das lymphatische System betreffen, aber auch das
blutbildende System (Leukdmien, Myelom, Myelodysplastisches Syndrome) und andere
Organe. Vor allem bosartige Krebserkrankungen von Lunge, Prostata, Dickdarm oder

Brust sowie Hautkrebs konnen als Therapiefolge auftreten.

Auch infolge einer Strahlentherapie kdnnen noch Jahrzehnte spater Zweittumore ent-
stehen. Die drztliche Leitlinie empfiehlt deshalb, die im Rahmen der Krebsfritherken-

nung empfohlenen Untersuchungen wahrzunehmen (siehe Kapitel 14).

Nebenwirkungen von anti-CD20-Antikoérpern

Die anti-CD20-Antikdrper Rituximab und Obinutuzumab sind vergleichsweise gut ver-
traglich. Insbesondere wahrend der ersten Infusion kann es aber zu teils ernsten Ne-
benwirkungen kommen, die jedoch durch Zusatzmedikamente gut behandelt werden

kénnen.
Mogliche Nebenwirkungen sind:

e Fieber

e Schuttelfrost

e Ubelkeit

e Kopfschmerzen

e Atembeschwerden

e Schwellungen im Mund oder Rachenraum
e Hautausschlag

Ursache dieser Nebenwirkungen kann eine Uberempfindlichkeit gegen den Antikérper
selbst sein. Der Kérper gewdhnt sich in der Regel wahrend der Behandlung sehr rasch
an das Medikament. Damit verlieren sich auch die durch die Uberempfindlichkeit ver-

ursachten Beschwerden.

Bei Patienten, die sehr viele Lymphomzellen im Kérper haben, treten Nebenwirkungen
auch dadurch auf, dass durch die Antikorper in relativ kurzer Zeit groRe Mengen an
Bestandteilen von zerstorten Krebszellen im Korper freigesetzt werden. Diese Be-
schwerden gehen von Behandlungszyklus zu Behandlungszyklus immer weiter zuriick,

weil die Anzahl der verbleibenden Lymphomzellen immer weiter abnimmt.
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Jeder Mensch hat ruhende Viren im Korper, die keine akute Erkrankung hervorrufen.
Diese schlafenden Krankheitserreger werden als latente Infektionen bezeichnet. Sie
werden von unserem Immunsystem normalerweise gut in Schach gehalten. Besonders
eine lange Therapie mit anti-CD20-Antikérpern kann das Immunsystem jedoch vo-
ribergehend schwachen und damit die Infektanfélligkeit erhéhen. Dadurch kénnen
auch ruhende (latente) Virusinfektionen erneut ausbrechen. Ein Beispiel hierfiir sind die
von Herpesviren ausgeldsten Windpocken, die bei gesunden Personen nach einer Giber-
standenen ersten Infektion jahrzehntelang unbemerkt in den Nerven tuberdauern kén-
nen. Wird die Immunabwehr durch die Therapie geschwacht, beginnen sich die Her-
pesviren im Korper erneut zu vermehren und wandern entlang der Nerven nach auRen
an die Haut. Sie konnen dann einen girteldhnlichen, stark schmerzenden Hautaus-

schlag (Gurtelrose) hervorrufen.

Bevor die Therapie mit CD20-Antikdrpern beginnt, wird daher gepriift, ob Sie zum Bei-
spiel bereits einmal an Hepatitis oder einer Infektion mit Herpes Viren erkrankt waren.

Eventuell werden Sie geimpft oder erhalten eine andere vorbeugende Behandlung.

(?) Fragen vor einer Strahlen- oder Chemotherapie

e Wie lauft die Chemotherapie/ Strahlentherapie ab? Muss ich dafiir ins Krankenhaus? Wie
lange?

e Wie oft und wie lange muss ich die Medikamente bekommen?

e  Welche Wirkstoffe soll ich erhalten? Warum?

e Mit welchen Nebenwirkungen muss ich rechnen?

e Was kann ich dagegen tun?

e Wenn Nebenwirkungen auftreten: Welche Mittel kann ich zu Hause selbst anwenden? Wann
sollte ich mein Behandlungsteam informieren?

e Mit welchen Langzeitfolgen muss ich rechnen?

e  Welche Mittel gibt es dagegen?

e  Wie wird sich die Behandlung auf meinen Alltag auswirken?

e Was muss ich bei meiner Erndhrung beachten?

e Hat die Chemotherapie/ Strahlentherapie Einfluss auf meinen Appetit und mein Gewicht?

e Was machen wir, wenn ich die Behandlung nicht vertrage? Kann man auf andere Medika-
mente ausweichen?

e Gibt es eine Studie, an der ich teilnehmen kénnte?

e  Wobei kénnen Angehorige und mein Freundeskreis mich unterstiitzen?

e Was passiert, wenn ich keine Strahlentherapie oder Chemotherapie mache?
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8.9 Nebenwirkung neuer Substanzen
Zu den zielgerichteten Therapien mit neuen Substanzen (siehe Abschnitt 8.1.1.1) zdh-
len zum Beispiel der Signalweghemmer Idelalisib und der Immunmodulator Lenalido-
mid. Daneben wird an einer Reihe weiterer neuer zielgerichteter Wirkstoffe geforscht

und in klinischen Studien erprobt.
Mogliche Nebenwirkungen der genannten Substanzen sind:

e Darmentziindungen

e Durchfille (insbesondere ab dem sechsten Monat nach Therapiebeginn)
e Hustenreiz

e Infektanfalligkeit

e Lungenentziindung

e Nierenschdden

e Erschopfung (Fatigue)

e fiir Lenalidomid: Auslésung von Missbildungen in der Schwangerschaft

Genauso wie bei einer Therapie mit anti-CD20-Antikdrpern kann eine zielgerichtete
Therapie mit neuen Substanzen zu einer vorubergehenden Schwachung des Immun-
systems und somit zu einer erhdhten Infektanfalligkeit fihren. Deshalb wird auch hier
vor Therapiebeginn gepriift, ob latente Virusinfektionen vorliegen. Eventuell werden

vorbeugende Behandlungen durchgefiihrt, die vor Infektionen schiitzen sollen.

8.10 Risiken einer autologen Stammzelltransplantation
Nach der autologen Stammzelltransplantation dauert es mehrere Wochen, bis die Blut-
bildung und die Produktion von Abwehrzellen durch die libertragenen Stammzellen

wieder in Gang gekommen sind und ausreichend gesunde Blutzellen zirkulieren.

Risiken ergeben sich aus der vorangehenden Hochdosistherapie. Bei dieser Form der
Chemotherapie liegt die Dosis der Zytostatika um das Drei- bis Zehnfache (liber der
sonst Ublichen Dosis. Da das blutbildende Knochenmark dadurch zerstért und keine
Blutkdrperchen mehr gebildet werden, kommt die Immunabwehr zunadchst zum Erlie-
gen. Bis wieder genligend weiRe Blutkérperchen gebildet werden, ist der Kérper kaum

in der Lage, sich gegen eindringende Krankheitserreger zu wehren.

Da die allogene Stammzelltransplantation duRerst selten erfolgt, wird an dieser Stelle
nicht auf mogliche Risiken eingegangen. Fiir den Fall, dass diese Behandlungsmoglich-

keit fur Sie infrage kommt, kénnen Sie sich ausfihrlich informieren im ,Ratgeber fir
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Patienten nach allogener Knochenmark- und Stammzelltransplantation“ (www.leukae-

mie-hilfe.de/infothek/eigene-publikationen/informationsbroschueren).
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9 Unterstiitzende Behandlung (Supportivthe-
rapie)

Die meisten Nebenwirkungen treten unmittelbar wahrend der Behandlung auf und
klingen danach wieder ab. Dann sprechen Fachleute von Akutfolgen. Andere kénnen
dauerhaft (chronisch) werden und bleiben als Spatfolgen nach Behandlungsende be-

stehen.

Auch die Lymphomerkrankung selbst kann den ganzen Koérper stark beanspruchen und

mit verschiedenen Beschwerden einhergehen.

Daher richtet sich eine gute Lymphombehandlung nicht nur gegen das Lymphom
selbst, sondern auch gegen die Nebenwirkungen der Lymphombehandlung. Der Fach-
ausdruck fur diese ,zusatzliche” oder ,unterstiitzende“ Behandlung ist ,supportive

Therapie". Sie ist ein wichtiger begleitender Baustein Ihrer Lymphomtherapie.

Ob es zu Nebenwirkungen kommt und wie stark diese sind, ist von Mensch zu Mensch
verschieden. Das hangt unter anderem von der Art des Lymphoms und der Therapie,

wie z. B. den Medikamenten, deren Dosis und der Behandlungsdauer ab.

Um Nebenwirkungen vorzubeugen oder zu behandeln, setzen Arztinnen und Arzte
haufig unterstitzende Medikamente ein. Dabei unterscheiden sie zwischen Mitteln, die
ortlich (lokal) oder im ganzen Korper (systemisch) wirken. Genau wie die eigentliche
Lymphomtherapie kénnen die unterstiitzenden MaRnahmen in einer Praxis (ambulant)

oder in einer Klinik (stationar) durchgefiihrt werden.

(i) Wie stark die Nebenwirkungen Sie beeintrdachtigen

Das hdangt neben der Art und Intensitdat der Lymphombehandlung auch von Ihren persoénlichen Ein-
stellungen, Empfindungen und Befiirchtungen ab. Wenn Sie wissen, welche Belastungen maoglicher-
weise auf Sie zukommen und welche MaRnahmen lhnen Linderung verschaffen, kdnnen Sie mit
den Begleiterscheinungen der Behandlung besser umgehen.

(>) Patientenleitlinie ,Supportive Therapie*

Umfangreiche Informationen zur Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebs-
behandlung erhalten Sie in der Leitlinie ,Supportive Therapie bei onkologischen Patientinnen® und
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der dazugehorigen Patientenleitlinie ,Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Ne-
benwirkungen einer Krebsbehandlung“ www.leitlinienprogramm-onkologie.de

9.1

9.1.1.

Veranderungen des Blutbildes

Mangel an roten Blutzellen (Anamie)

Eine Blutarmut ist durch einen Mangel an roten Blutzellen (Erythrozyten) gekennzeich-
net. Das bedeutet, dass Sie zu wenig roten Blutfarbstoff (Himoglobin) oder rote Blut-
zellen haben. Dadurch bekommt der Kérper weniger Sauerstoff. Das kann sich auf un-
terschiedliche Art bemerkbar machen. Betroffene sind oft mide, erschopft, niederge-
schlagen und weniger leistungsfahig. Wenn man sich korperlich anstrengt, kann man
schneller auBer Atem kommen. Manchen fillt es schwer, sich zu konzentrieren. Kopf-
schmerzen, Schwindel, Ohnmachtsanfalle, Ohrensausen oder Herzrasen konnen eben-

falls auftreten. AuRerdem sind niedriger Blutdruck oder blasse Haut typisch.

Ursache fir eine Blutarmut kann die Lymphomerkrankung an sich sein, wenn das Lym-
phom unter anderem die Bildung der Blutzellen im Knochenmark stort. Fachleute spre-
chen von einer ,Tumoranamie®. AuRerdem kann eine Chemotherapie oder eine Be-
strahlung Blutarmut hervorrufen. Es kann aber auch andere Ursachen geben wie eine
Nierenerkrankung, ein Eisen- oder ein Vitamin-B12-Mangel, eine Blutung im Magen-

Darm-Trakt oder eine Entziindung.

Ihr Behandlungsteam sollte auf jeden Fall die Ursache herausfinden. Moglicherweise
fuhren weitere Blutuntersuchungen, der Test auf Blut im Stuhl oder manchmal auch
eine Untersuchung des Knochenmarks weiter. Wenn méoglich, behandeln die Arzte die

Ursache der Blutarmut:
Dafiir gibt es verschiedene Méglichkeiten:

=  blutbildende Mittel (Erythropoese-stimulierende Wirkstoffe, kurz: ESA);
=  Dblutbildende Mittel zusammen mit Eisen;
=  Blutiubertragung (Bluttransfusion).

Welche dieser Behandlungen fiir Sie in Frage kommt, hdngt davon ab, wie stark lhre

Beschwerden sind.

Weiterfihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung*

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.
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9.1.2.

Mangel an weilRen Blutzellen (Neutropenie) und Infektionen
Bestimmte weile Blutzellen sind wichtig fiir das korpereigene Abwehrsystem: Sie kén-
nen Bakterien, Pilze oder Viren erkennen und diese ,auffressen”. Nach einer Behand-
lung mit Lymphommedikamenten kann die Anzahl der weiRen Blutzellen abnehmen.
Der Fachausdruck dafiir ist ,Neutropenie“. Dadurch wird das kérpereigene Abwehrsys-

tem geschwacht.

Ob und wie stark dies auftritt, hangt auch von der durchgefiihrten Behandlung ab.
Normalerweise spiiren Betroffene davon zunachst nichts. Bei beeintrdchtigter Abwehr
konnen jedoch Krankheitserreger leichter in den Kérper eindringen und sich ausbrei-

ten: Es kann zu Infektionen kommen.

Im Zeitraum nach einer Chemotherapie sind daher regelmaRige Blutkontrollen wichtig.
Eine Neutropenie kann fir Menschen mit Lymphom lebensgefahrlich sein, wenn sie mit
Fieber oder anderen Infektzeichen als Ausdruck einer Entziindung einhergeht. Deshalb
unterscheiden Arztinnen und Arzte zwischen einer Neutropenie ohne und mit Fieber
(,febrile Neutropenie®). In Folge einer Neutropenie kann es notwendig sein, die Che-
motherapie niedriger zu dosieren oder die Abstande zwischen den Chemotherapie-

Zyklen zu andern. Das kann den Erfolg der Lymphombehandlung beeinflussen.

Weiterfihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung”

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.

(i) Sich vor Infektionen schiitzen

Mit einfachen Verhaltensweisen kdnnen Sie versuchen, sich vor Infektionen schiitzen:
An allererster Stelle steht: regelmaRiges und griindliches Hindewaschen.

Viele Erreger verbreiten sich durch direkten Kontakt tiber die Hinde. Vermeiden Sie Hande-

Wenn viele Menschen an einem Ort zusammenkommen, ist die Ansteckungsgefahr oft hoch.

Wenn madglich, verzichten Sie daher auf Kontakt zu groRen Menschenansammlungen vor al-

schiitteln, besonders in Grippezeiten.

lem in Grippezeiten, zum Beispiel in 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Gegebenenfalls kénnen
Sie auch einen Mundschutz tragen, um sich zu schiitzen.

Besonders wichtig ist, dass Sie keinen Kontakt zu Menschen haben, die Fieber haben oder an
einem grippalen Infekt erkrankt sind.

Moglicherweise ist es sinnvoll, dass Sie sich durch Impfungen vor bestimmten Erregern
schiitzen. Fragen Sie bei lhrem Arzt nach.

Durch kleine Hautverletzungen kénnen Erreger in Ihren Kérper eindringen und Entziindun-
gen verursachen. Das lasst sich vermeiden, indem Sie zum Beispiel elektrische Rasierappa-

rate anstelle von Klingen benutzen.
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Informieren Sie auch Ihre Angehorigen oder Besucher, was sie tun kdnnen, damit sie Sie

nicht anstecken.

(i) Sich

vor Infektionen schiitzen - Hygiene

Auch eine gute Korper- und Mundpflege kann helfen, sich nicht anzustecken. Dazu gehort
unter anderem das griindliche Zahneputzen mit einer weichen Biirste. Auch lhre Kleidung,
besonders die Unterwasche, sollten Sie regelmaRig wechseln.

Die meisten Erreger liberleben Temperaturen tber 60 °C nicht. Waschen Sie lhre Wasche re-
gelmaRig bei hoheren Temperaturen.

Verwenden Sie Handtlicher, Waschlappen und Hygieneartikel wie Zahnbiirsten nur fiir sich.
Ihr Wohnumfeld sollte sauber sein. Daflir sind in der Regel tibliche Haushaltsreiniger ausrei-

chend.

Weitere Informationen und Hygienetipps finden Sie hier:

(i) Sich

vor Infektionen schiitzen - Erndhrung

Auch durch Nahrung kénnen Erreger libertragen werden. Versuchen Sie, auf besonders
keimbelastete Nahrungsmittel zu verzichten. Dazu zdhlen Produkte aus roher Milch oder
rohe Eier.

Waschen Sie Obst und Gemiise grundlich, wenn mdéglich, schalen Sie es.

Garen Sie Fleisch und Fisch gut.

Achten Sie beim Zubereiten von Lebensmitteln darauf, Schneidebretter und Messer mit Rei-
nigungsmittel und Wasser zu waschen - besonders, wenn Sie rohes Fleisch, Gefliigel oder

rohen Fisch verarbeiten.

(i) Sich

vor Infektionen schiitzen - typische Beschwerden

Folgende Beschwerden konnen auf eine Infektion hinweisen:

Erhohte Temperatur liber 38 °C;

Schiittelfrost mit und ohne Fieber;

Brennen oder Schmerzen beim Wasserlassen, Schmerzen in der Nierengegend;
Husten, atemabhangige Brustschmerzen und Atemnot;

Durchfalle langer als 48 Stunden;

Veranderungen an Haut und Schleimhduten, zum Beispiel R6tungen oder Blaschen;
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Verdnderungen des Bewusstseins, zum Beispiel Verwirrtheit mit ungeklarter Schwache.

9.2

9.3

Durchfille

Eine Lymphombehandlung kann sich je nach eingesetztem Medikament oder Ort und
Dosis einer Bestrahlung auf den Darm auswirken. Am haufigsten kommt es zu wieder-

holt auftretenden Durchfallen.

Durchfall ist eine haufige und oft belastende Nebenwirkung. Man versteht darunter
Stuhl, der o6fter als dreimal am Tag auftritt, in der Menge vermehrt und/oder wassrig-
diinn ist. Durchfall ist haufig mit Bauchschmerzen und Krampfen verbunden. Dauer-
hafter Durchfall reizt auRerdem die Haut am Darmausgang. Da der Korper bei Durch-
fall viel Flussigkeit verliert, kann es zu Kreislaufproblemen und Schwindel kommen. Bei

starkem Flussigkeits— und Mineralstoffverlust kann Durchfall auch bedrohlich werden.

Es gibt verschiedene Medikamente, um Durchfall zu behandeln. Ublicherweise klingen
die Beschwerden innerhalb weniger Tage bis Wochen nach Ende der Behandlung wieder
ab.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung®

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.

Haut- und Nagelveranderungen

Als Folge einer Lymphombehandlung mit Medikamenten oder durch eine Bestrahlung
kann es zu unerwiinschten Hautreaktionen kommen. Auch Haare und Ndgel kénnen
betroffen sein. Da Veranderungen an Haut, Haaren und Nageln oft deutlich sichtbar
sind, fiihlen sich viele Betroffene nicht mehr wohl und sind unzufrieden mit ihrem
Aussehen. Es konnte der Eindruck entstehen, ungepflegt zu sein oder gar ansteckend.
Nicht selten begegnet man Ihnen mit Vorurteilen. Fiir manche ist das so belastend,

dass sie seelisch darunter leiden.

Haut, Haare und Nagel bestehen aus Zellen, die sich schnell teilen. Da Lymphommedi-
kamente die Zellteilung behindern, kénnen sie Haut, Haare und Nagel schadigen. Die
Haare kdonnen ausfallen. Die Haut kann sich réten, schmerzen, jucken, schuppig wer-
den und sich farblich oder aknedhnlich verandern. Die Nagel brechen leicht ab oder es

bilden sich Rillen.

Informieren Sie lhr Behandlungsteam, wenn Sie bei sich Hauterscheinungen bemerken.
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9.4

Besprechen Sie mit Ihrem Behandlungsteam eine gute Hautpflege. Das ist ein wichtiger
Beitrag, den Sie selbst leisten konnen, um sich zu schiitzen. Bei schweren Verlaufen
gibt es Medikamente. Je nach Behandlung und Schwere der Hautprobleme prift Ihr Be-
handlungsteam mit lhnen, ob die Therapie in der Dosis verringert, kurzzeitig unter—

brochen oder sogar abgebrochen werden muss

Die Veranderungen an Haut, Nageln und Haaren bilden sich in der Regel zuriick, nach-

dem die Medikamente abgesetzt wurden.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung”

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.

Haarverlust

Der durch Medikamente verursachte Haarausfall gehért zu den oft belastenden Neben-
wirkungen einer Lymphombehandlung. Fachleute sprechen von ,Alopezie“. Ob es zum
Haarverlust kommt, hdngt vor allem von der Art des Lymphommedikaments, aber auch
von der Dosierung und der Darreichung - als Tablette oder Gber eine Vene - ab. Wer-

den mehrere Wirkstoffe miteinander kombiniert, so erhdht sich das Risiko ebenfalls.

Meist fallen die Haare wenige Wochen nach Behandlungsbeginn aus - allerdings in der
Regel nicht alle auf einmal, sondern nach und nach. Berithrungsschmerzen oder ein
komisches Gefiihl auf der Kopfhaut konnen erste Hinweise darauf sein. Seltener betrifft
der Haarverlust nicht nur das Kopfhaar, sondern auch die Behaarung im Gesicht wie
Augenbrauen, Wimpern und Bart, die Behaarung im Schambereich sowie die Achsel-

und Koérperbehaarung

Moglicherweise helfen Ihnen in der Zwischenzeit verschiedene Kopfbedeckungen wie
Tlcher, Mitzen, Kappen oder auch Periicken, dass Sie mit lhrem Aussehen zufriedener
sind und sich wieder wohl fiihlen. Tlicher aus Baumwolle, reiner Seide oder Viskose
eignen sich besser als solche aus Kunststoff, zum Beispiel lassen sie sich besser befes-

tigen.

Sollten Sie sich fiir eine Perticke entscheiden, ist es vorteilhaft, diese bereits vor dem
Haarausfall zu kaufen. Wenn eine Arztin den Haarersatz verordnet, iibernehmen die
Krankenkassen fiir gewdhnlich die Kosten fiir eine Periicke oder zahlen zumindest ei-
nen Zuschuss. Erkundigen Sie sich am besten vorher bei lhrer Krankenkasse und lassen
Sie sich die Periicke beizeiten anfertigen. Dann kdnnen Sie diese bereits aufsetzen, be-

vor Sie alle Haare verloren haben.

Eine Alternative bei lichtem Haar sind sogenannte Streuhaare, die die Haare optisch

dichter wirken lassen kénnen. Sie werden als Pulver auf das Haar gestreut. Durch
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statische Anziehung verbinden sie sich mit dem eigenen Haar und halten dann bis zur

ndchsten Haarwasche. Sie sind rezeptfrei erhiltlich.

Bei Verlust von Wimpern und Augenbrauen konnen Kosmetikseminare hilfreich sein.
Kontaktadressen finden Sie unter anderem im Internet: www.dkms-life.de/pro-

gramme-seminare/kosmetik-seminar.

Ist die Behandlung mit den Lymphommedikamenten abgeschlossen, so wachsen die
Haare meist innerhalb weniger Wochen bis Monate wieder nach. Das nachwachsende
Haar ist oft dichter und lockiger als zuvor und kann sich in der Farbe etwas von der

urspriinglichen Haarfarbe unterscheiden.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung”

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.

9.5 Schmerzen

Schmerzen kénnen durch das Lymphomselbst oder durch die Behandlung verursacht
sein. Schmerzen lassen sich wirksam behandeln. Zum Einsatz kommen unterschiedlich
stark wirkende Schmerzmedikamente. Diese nehmen Sie als Tabletten, Tropfen oder
Kapseln ein. Bei sehr starken Schmerzen kénnen sie auch unter die Haut gespritzt oder

als Infusion liber eine Vene gegeben werden, auch Pflaster sind moglich.

Wie stark ein Schmerz ist, hangt nicht nur vom Schmerzreiz selbst ab, sondern auch
davon, wie es Ilhnen ansonsten geht. Angst, Stress, Traurigkeit oder Anspannung kon-
nen Schmerzen verstdrken. Deshalb wirken bei manchen Menschen auch Entspan-
nungsiibungen schmerzlindernd. Hilfreich kénnen auch Medikamente gegen depres-

sive Verstimmungen sein.

(1) Wichtig bei Schmerzen ist auch

Bei einer Lymphomerkrankung kénnen dauerhafte, chronische Schmerzen entstehen. Die Bahnen,
in denen die Schmerzreize im Korper verlaufen, erhalten durch den standigen Schmerz eine Art
Training und bilden nach relativ kurzer Zeit ein sogenanntes Schmerzgedachtnis aus. Dann ist es
viel schwerer, die Schmerzen zu verringern, als noch zu Beginn der Beschwerden. Reden Sie des-
halb moéglichst friihzeitig mit lhrem Behandlungsteam liber Schmerzen und versuchen Sie nicht,
diese tapfer auszuhalten.

9.6 Herzrhythmusstérungen
Verschiedene Lymphomtherapien kénnen die Zellen des Herzens schadigen. Vor und
wdhrend der Therapie sollte Ihr Behandlungsteam die Herzfunktion regelmaRig mit

EKG und Ultraschall iiberwachen. Wenn sich die Herzfunktion verschlechtert, kénnen
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unterstitzende MaRnahmen, zum Beispiel Medikamente, eingesetzt werden. Moglich-

erweise muss die Krebstherapie aber auch reduziert oder beendet werden.

9.7 Entziindung der Mundschleimhaut

Chemotherapie und Bestrahlung kénnen dazu fiihren, dass sich die empfindliche
Schleimhaut von Mund und Rachen entziindet. Der Fachbegriff dafir lautet ,orale Mu-
kositis“. In leichten Fallen ist die Schleimhaut gerotet, fuhlt sich pelzig an und
schmerzt. Es kann aber auch zu Geschwiiren kommen. Zusatzlich kann es leicht pas-
sieren, dass Krankheitserreger durch die entziindete Schleimhaut eindringen. Um dies
zu verhindern, ist eine tagliche und sorgfaltige Mundpflege besonders wichtig. Alkohol

oder Rauchen kénnen eine Entziindung fordern und sollten vermieden werden.

Wadhrend einer Bestrahlung mit hohen Dosen im Bereich des Mundes oder wahrend ei-
ner Chemotherapie fragt Ihr Behandlungsteam Sie regelmaRig, ob Sie Schmerzen in
Mund oder Rachen haben. Auch méchte man von lhnen wissen, ob Sie Schwierigkeiten
haben, wenn Sie essen, trinken, sprechen oder schlucken. Zudem wird lhr Mund regel-
maRig untersucht, um Hinweise auf eine beginnende Entziindung rechtzeitig zu erken-
nen. Auch Sie selbst kénnen auf frithe Hinweise achten und diese den Arzten oder

Pflegenden mitteilen.

Bei Schluckbeschwerden ist es hilfreich weiche, pirierte oder passierte Speisen mit ho-
hem Energiegehalt zu essen. Auf scharfe oder heile Speisen und sdurehaltige Lebens-

mittel wie Orangen und Zitronen sollten Sie verzichten.

Manchmal konnen die Schmerzen so stark sein, dass Betroffene nichts essen konnen
und Uber eine kurze Zeit kiinstlich erndahrt werden miissen. Sollte das Trinken nicht
moglich sein, kann auch eine kiinstliche Zufuhr von Fliussigkeit notig sein (Infusion).

Gegen Schmerzen kommen zunédchst die Gblichen Schmerzmedikamente zum Einsatz.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung”

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.

9.8 Nervenschaden (Neuropathie)

Einige Medikamente zur Therapie von Lymphomen kénnen voriibergehend, teils auch
dauerhaft die Nerven schadigen. Dann kdénnen diese Reize nicht mehr richtig tibertra-
gen: lhre Funktion ist gestort. Der Fachausdruck dafir ist ,Neuropathie“. Besonders

Vinca-Alkaloide und platinhaltige Mittel kdnnen zu Nervenschadden fiihren.

Die Beschwerden beginnen normalerweise zuerst an den Handen oder Zehen, spater
kénnen sie sich auch an den Armen und Beinen bemerkbar machen. So kénnen nor-

male Beriihrungen fiir Betroffene unangenehm oder schmerzhaft sein. Demgegeniiber
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gibt es Menschen, die Druck, Beriihrung, Schmerzen, Vibrationen und Temperatur nur
noch sehr schwach, manchmal lGberhaupt nicht mehr wahrnehmen. Manche haben
auch Taubheitsgefiihle und Missempfindungen wie Kribbeln oder ,Ameisenlaufen®.
Probleme mit den Muskeln und feinen Bewegungsablaufen kénnen ebenfalls auftreten.

Auch Lahmungen oder Muskelkrampfe sind moglich.

Daneben kénnen die Nerven beeintrdachtigt sein, welche die Organe steuern. Das kann
beispielsweise Beschwerden am Herz-Kreislauf-System, im Magen-Darm-Bereich oder

am Harn- und Geschlechtstrakt verursachen.

Dosis und Dauer der Chemotherapie spielen fiir das Auftreten der Neuropathie eine
Rolle. Deshalb ist es nach Meinung der Expertengruppe wichtig, Nervenschaden frith
zu erkennen, um zu verhindern, dass sich die Beschwerden verschlimmern. Erkennt
der Arzt oder die Arztin Anzeichen fiir Nervenschiden, kann es helfen, die Dosis oder

die Behandlung zu andern.

(') Bitte beachten!

Sind lhre Nerven geschadigt, kann es passieren, dass Sie Kalte, Warme oder Schmerzen kaum oder
gar nicht mehr wahrnehmen. Dann merken Sie zum Beispiel nicht, wenn Sie sich verbrennen oder
verletzen. Ausfihrliche Tipps, wie Sie lhre Hande und FiiRe am besten vor solchen Gefahren schit-
zen konnen, finden Sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Therapie®: www.leitlinienprogramm-
onkologie.de.

9.9

Erschopfung (Fatigue)

Fatigue ist eine Uber das tibliche MaR hinausgehende Erschopfung und dauerhafte
Mudigkeit, die auch nach Ruhephasen und Schlaf anhalt. Sie wird durch die Lympho-
merkrankung selbst ausgeldst oder durch die Behandlung. Neben starker Midigkeit
gehoren auch Lustlosigkeit, Schwache und mangelnde Belastbarkeit zu den Anzeichen.
Wenn eine Behandlung akut Fatigue auslost, konnen die Krankheitszeichen nach Ende

der Therapie wieder abklingen.

Fatigue kann zu erheblichen Einschrankungen im sozialen Leben fiihren: Betroffene
kénnen zu mide sein, um Zeit mit Freunden und Angehoérigen zu verbringen. Das be-

lastet manche Beziehungen.

Mehrere Studien haben gezeigt, dass Bewegung wirksam gegen Fatigue ist. Sie kann
auch Angst, Depression und Schlafstérungen mindern und die kérperliche Leistungsfa-
higkeit verbessern. Viele Betroffene kénnen ihren Alltag leichter bewdltigen. Oft hilft
ein leichtes, auf lhre Bedirfnisse abgestimmtes Bewegungsprogramm oder Ausdauer-

training.
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Einige Studien berichteten, dass Entspannungsverfahren wie zum Beispiel Yoga die

Fatigue geringfligig verbesserten.

(>) Zum Weiterlesen: ,Fatigue bei Krebs*

Die Broschiire ,Fatigue bei Krebs - Die blauen Ratgeber 51“ der Deutschen Krebshilfe informiert
umfassend lUber die Tumorerschépfung. Sie finden Informationen, wie sich Fatigue auRert und was
Sie dagegen tun kénnen. Sie kdnnen die Broschiire kostenlos im Internet herunterladen oder be-
stellen: www.krebshilfe.de

9.10

Knochen schiitzen

Beschwerden in den Knochen, insbesondere Schmerzen, kénnen sowohl durch das
Lymphom selbst als auch durch eine Lymphombehandlung auftreten. Wenn sich das

Lymphom ausbreitet, dann vor allem in Leber, Lunge und Knochen

Bestimmte Lymphommedikamente oder eine Strahlentherapie kénnen Knochen angrei-
fen. Das kann zum Beispiel zu Knochenschwund (Osteoporose) und Knochenbriichen
flhren. Ob Sie wahrend der Lymphombehandlung bestimmte Mittel gegen Osteopo-
rose bendtigen, hangt also unter anderem ab von Ihrem Alter, der Dichte lhrer Kno-

chen, Vorerkrankungen und den einzelnen Lymphommedikamenten, die Sie erhalten.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Supportive Thera-
pie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung*

www.leitlinienprogramm-onkologie.de.
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10

Komplementdarmedizinische Behandlung

Der Begriff Komplementiarmedizin (auch komplementare Medizin) wird in der Praxis oft
synonym mit dem Begriff Alternativmedizin (auch alternative Medizin) verwendet und
unter KAM (komplementare und alternative Medizin) zusammengefasst. Jedoch sind die
Anwendung und die damit verbundenen Konsequenzen in der Behandlung fiir den Pati-
enten streng voneinander zu trennen. Beide Begriffe umfassen ein breites Spektrum an
Behandlungsmethoden, die oft als sanfte, natiirliche, oder ganzheitliche Methoden be-
zeichnet werden. Sie basieren auf dem Wissen, den Fahigkeiten und den Praktiken, die
aus Theorien, Philosophien und Erfahrungen abgeleitet sind (z.B. die Naturheilkunde,
Pflanzenheilkunde, Homdopathie oder Entspannungstechniken). Im Unterschied zur
Komplementarmedizin, die den Wert der konventionellen Verfahren nicht in Frage stellt,
sondern sich als Ergdnzung sieht, versteht sich die Alternative Medizin jedoch als eine

Alternative zur konventionellen Behandlung.

Komplementarmedizinische Verfahren und Methoden werden in vier groRe Gruppen un-

terteilt.

Medizinische Systeme

Darunter werden ganzheitliche Behandlungsmethoden beschrieben, die sich durch eine
eigene medizinische Krankheits- und Behandlungstheorie auszeichnen. Sie umfassen die
klassischen Naturheilverfahren, Akupunktur und Akupressur aus der traditionellen chi-

nesischen Medizin, anthroposophische Medizin und Homdopathie.

Mind-Body-Verfahren

Den sogenannten Mind-Body-Verfahren liegt der wechselseitige Einfluss von Psyche
(Mind), Kérper (Body) und Verhalten zugrunde. Zentrale Aspekte sind die Selbstwahrneh-
mung und Selbstfiirsorge. Darunter fallen verschiedene Formen der Meditation, acht-
samkeitsbasierte Stressreduktion (engl. Mindfulness Based Stress Reduction), Tai Chi/Qi-
gong, Yoga und so genannte individualisierte, multimodale Verfahren (Therapien, bei

denen verschiedene Verfahren kombiniert werden).

Manipulative Kérpertherapien

Darunter versteht man verschiedene passive Therapieformen, die das Gewebe des Bewe-
gungsapparates beeinflussen sollen. Je nach Verfahren soll diese Wirkung tiber spezielle
Handgriffe (Osteopathie, Chirotherapie, FuRreflexzonenmassage, klassische Massage)
bzw. mit oder ohne Beriihrung (Reiki, Therapeutic Touch, Healing Touch, Polarity, Tuina,

Shiatsu) erreicht werden.

Biologische Therapien
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Die librigen Verfahren wurden den biologischen Therapien zugeordnet. Dazu gehdren
Vitamine, die Spurenelemente und Mineralstoffe Selen und Zink, pflanzliche und tieri-
sche Enzyme, Carnitin, verschiedene Heilpflanzen (Phytotherapeutika; z.B. Aloe Vera,
Granatapfel, Mistel) und sekundaren Pflanzenstoffe (d.h. extrahierte Pflanzenstoffe, wie
z.B. Curcumin aus Kurkuma, Lycopin vorwiegend aus Tomatenprodukten etc.), Krebsdi-

aten und Amygdalin (welches falschlicherweise auch als Vitamin B17 bezeichnet wird).

Lassen Sie sich fachkundig beraten, wenn auch Sie zusatzlich zu lhrer Therapie Komple-
mentdarmedizin anwenden mdéchten und sprechen Sie das mit lhren behandelnden On-
kologinnen und Onkologen ab und informieren Sie lhre Hausarztin bzw. Ilhren Hausarzt

daruber.

() Patientenleitlinie ,Komplementarmedizin*

Ausfihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie ,Komplementdarmedizin in der Behand-

lung von onkologischen Patientlnnen®.

Diese Patientenleitlinie mochte lhnen

eine Ubersicht zu den wichtigsten in Deutschland eingesetzten Methoden und Verfahren der
Komplementdrmedizin in der Behandlung von Krebspatienten geben und Sie liber den aktuel-
len Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zu diesen Verfahren informieren

mogliche Wechselwirkungen zwischen komplementarmedizinischen und konventionellen Me-
thoden aufzeigen

dabei helfen, im Gesprach mit allen an der Behandlung Beteiligten die ,richtigen” Fragen zu
stellen;

helfen, anstehende Behandlungsentscheidungen in Ruhe und nach Beratung mit lhrem Be-
handlungsteam sowie Ilhren Angehérigen zu treffen;

Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag geben;

Beratungs- und Hilfsangebote machen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfligbar und kann bei der Deutschen Krebshilfe kostenlos als
Broschiire bestellt werden: www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien

www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung

02/2022



http://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien
http://www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek

11 Kinderwunsch und Fruchtbarkeit (Fertilitat) 80

11

Kinderwunsch und Fruchtbarkeit (Fertili-
tat)

Viele Therapieformen des follikularen Lymphoms greifen sowohl die krankhaft verander-
ten als auch die gesunden Zellen an. Dadurch kénnen auch weibliche Eizellen und mann-
liche Samenzellen oder die Fortpflanzungsorgane (Hoden, Eierstocke, Gebarmutter) be-
eintrachtigt werden. Das AusmaR dieser Beeintrachtigung hangt von der Art und Dauer
der Behandlung, dem Wirkmechanismus der Medikamente, der verabreichten Dosis und
lhrem Alter ab. Im ungiinstigsten Fall konnen Sie nach einer Lymphombehandlung auf

natirlichem Wege keine Kinder mehr bekommen beziehungsweise zeugen.

(') Wichtig zu wissen

Achten Sie wahrend der gesamten Behandlungszeit und in den folgenden zwolf Monaten nach The-
rapieende gemeinsam mit lhrem Partner beziehungsweise lhrer Partnerin auf die Einhaltung von
VerhitungsmaRBnahmen. Der Grund dafir ist, dass Zytostatika, ionisierende Strahlung und zielge-
richtete Therapien mit neuen Substanzen das Erbgut reifender und sich teilender Zellen verandern
kénnen. Das gilt im besonderen MaR bei einer Behandlung mit dem Immunmodulator Lenalidomid,
der zu den zielgerichteten Therapien gehort.

Selbst wenn die Ei- und Samenzellen bei der Zeugung vollkommen gesund waren, ist die Gefahr
groB, dass bei einem ungeborenen Kind Fehlbildungen auftreten, wenn unter einer Lymphomthe-
rapie unbemerkt eine Schwangerschaft zustande kommt.

11.1

11.2

MaRnahmen zur Erhaltung der Fruchtbarkeit
Es gibt verschiedene Verfahren, die Fruchtbarkeit zu erhalten (fertilititserhaltende MaR-

nahmen), damit Sie sich lhren Kinderwunsch trotz einer Lymphomtherapie erfiillen kén-

nen.

Noch vor dem Beginn der Behandlung soll Ihr Arzt Sie dartiber aufkldren, wie hoch fir
Sie das Risiko ist, dass Sie nach der Behandlung keine Kinder mehr bekommen oder
zeugen kénnen. Kann er lhnen diese Frage nicht zuverldssig beantworten, wenden Sie
sich an einen Spezialisten. Adressen und Ansprechpartner finden Sie auf der Webseite

von FertiPROTEKT www.fertiprotekt.com.

Erhaltung der Fruchtbarkeit bei der Frau

Grundsatzlich stehen bei Patientinnen mit follikularem Lymphom mehrere Methoden zur

Verfiigung, um die Fruchtbarkeit schitzen.
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11.3

Bei einer medikamentdsen Schutzbehandlung macht man sich zunutze, dass die Hirn-
anhangsdrise (Hypophyse) die Funktion der Eierstocke durch Hormone (Gonadotropin-
releasing-Hormone, GnRH) reguliert. Verabreicht man vor der Lymphombehandlung Sub-
stanzen, die dhnlich wie das natiirliche Hormon wirkt (GnRH-Analoga), wird der Eierstock

gewissermaRen stillgelegt. Dadurch werden die Eizellen geschiitzt.

Vor einer Lymphombehandlung kénnen Eizellen (Oozyten) aber auch befruchtet oder
unbefruchtet eingefroren (kryokonserviert) werden. Dazu wird die Eizellreifung vorher
mit Medikamenten angeregt (ovarielle Stimulation). Innerhalb von zwei Wochen reifen
die Eizellen danach heran. Im Durchschnitt kénnen vor der Lymphomtherapie zwolf Ei-
zellen gewonnen werden. Allerdings nimmt deren Anzahl im Alter Giber 35 Jahren deut-
lich ab.

Neben einzelnen Eizellen kann auch Eierstockgewebe entnommen und eingefroren wer-
den. Es kann spater transplantiert werden, um die Fruchtbarkeit wieder herzustellen. Die

Eizellentnahme kann auch mit der Entnahme von Eierstockgewebe kombiniert werden.

Erhaltung der Fruchtbarkeit beim Mann

Mannliche Samenzellen (Spermien) koénnen ebenfalls vor einer geplanten Lymphombe-
handlung eingefroren werden. Nach der Behandlung kénnen diese verwendet werden,
um ein Kind zu zeugen. Die Kryokonservierung von Spermien ist ein gut etabliertes Ver-
fahren, bei dem etwa 50 Prozent der eingefrorenen Spermien liberleben. Da in einem
Samenerguss (Ejakulat) im Mittel etwa 250 Millionen Spermien vorhanden sind, reichen
die Uberlebenden Spermien Ublicherweise aus, um spater damit Eizellen zu befruchten.
Sollten im Ejakulat keine Spermien vorhanden sein (Azoospermie), kann Hodengewebe

entnommen und eingefroren werden.
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12 Palliative Behandlung

Wenn das ,kurative” Ziel, also das Ziel der vollstandigen Heilung des follikuldaren Lym-
phoms nicht (mehr) erreicht werden kann, legen Arzte und Patienten gemeinsam - auf
Wunsch auch zusammen mit den Angehdrigen - ein neues Ziel fiir die Behandlung fest.
Die Behandlung kann darauf ausgerichtet sein, die Lebenszeit zu verlangern und/oder
die Lebensqualitat moglichst zu erhalten bzw. zu verbessern (z.B. durch Beschwerde-
linderung). Man spricht in diesem Fall von einem ,palliativen” Ziel der Behandlung (lat.
palliare, ummanteln, im Sinne der Fiirsorge, Begleitung und Betreuung bei einer nicht-

heilbaren Krankheit).

12.1 Erhalt der Lebensqualitat

Fur viele Patienten, die ein fortgeschrittenes follikuldres Lymphom haben, ist es be-
sonders wichtig, die verbleibende Lebenszeit so gut und beschwerdefrei wie moglich
im gewiinschten Umfeld zu gestalten, auch wenn lebensverlangernde Behandlungen
nicht mehr moéglich oder vom Patienten selbst nicht gewiinscht sind. Hier setzt die Pal-
liativmedizin an, die den Fokus auf die Linderung der Beschwerden und die Verbesse-
rung des subjektiven Befindens der Patienten und ihrer Angehérigen legt. In der Pallia-
tivmedizin wird die Erkrankung in der Regel nicht mehr behandelt (meist, weil die The-

rapien bisher nicht ausreichend gewirkt haben).
Das Anliegen und die Aufgabe der Palliativmedizin ist es dabei:

e Beschwerden zu lindern wie Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit und Erbrechen,
Verstopfung (Obstipation), Mudigkeit, Schlafstorungen, Depression oder
Angst.

e Unndtige Belastung durch Untersuchungen und Behandlungen zu vermeiden

e Den schwerkranken oder sterbenden Menschen pflegerisch, seelisch, in seinem
sozialen Umfeld und bei existentiellen und spirituellen Fragen (z.B. nach dem

Sinn des Lebens) zu begleiten
e Ressourcen zu stirken und kraftspendende Lebensinhalte zu unterstiitzen.

Die palliativmedizinische Versorgung beriicksichtigt immer auch die Bedurfnisse der

Angehorigen vor und nach dem Tod der Patientin oder des Patienten.
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Diese Aufgaben koordinieren und leisten meistens die Hausarzte, die Onkologen oder
andere Facharzte. In bestimmten Fallen werden Spezialisten der Palliativversorgung
einbezogen: Das sind spezialisierte Teams, die aus Arzten, Pflegenden und weiteren
Berufsgruppen wie Psychologen, Sozialarbeitern und/oder Seelsorgern, bestehen. Sie
behandeln und betreuen schwerkranke und sterbende Patienten Zuhause, im Hospiz,

im Altenheim oder im Krankenhaus.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie ,Palliativmedizin fiir
Patientinnen und Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung“ www.leitlinien-

programm-onkologie.de.
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13 Rehabilitation - der Weg zuriick in den All-
tag

Viele Menschen fiihlen sich nach dem Abschluss der Behandlung noch nicht stark ge-
nug, um sofort wieder in ihren gewohnten Alltag zuriickzukehren. Um lhnen die Rick-

kehr zu erleichtern, haben Sie Anspruch auf Rehabilitation.

Schon in der Klinik kdnnen Sie mit lhrem Behandlungsteam besprechen, ob und welche
RehabilitationsmaRnahme fiir Sie hilfreich ist. Dies hangt zum Beispiel davon ab, ob
noch eine Behandlung erfolgt, wie viel Beratung Sie wiinschen oder ob Sie wieder be-

rufstdtig sein werden.

13.1 Was ist Rehabilitation?

Es gibt verschiedene Formen der Rehabilitation. Die medizinische Rehabilitation soll
dabei helfen, Ihre Gesundheit wiederherzustellen und die Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft zu erleichtern. Bei der beruflichen Rehabilitation stehen Reha-MaRnah-
men, welche die Berufstdtigkeit von erkrankten Menschen férdern, im Fokus. Im Rah-
men dieser Patientenleitlinie gehen wir in den nachfolgenden Abschnitten vor allem auf

die medizinische Rehabilitation ein.

Die medizinische Rehabilitation kann in Form einer Anschlussrehabilitation bzw. An-
schlussheilbehandlung (AHB) erfolgen. Dabei geht es darum, dass Sie ihr gewohntes
Leben bei guter Lebensqualitat wieder aufnehmen kénnen. Die AHB findet unmittelbar
im Anschluss an die Behandlung im Krankenhaus statt, in der Regel innerhalb von 14
Tagen nach der Entlassung. Die Nachsorge-Rehabilitation erfolgt nach der AHB und
hat zum Ziel, die dort erreichten Erfolge weiter auszubauen und nachhaltig zu sichern
und noch bestehende gesundheitliche Einschrankungen weiter zu verbessern. Bei der
onkologischen Rehabilitation handelt es sich um eine spezielle, auf Patienten nach ei-
ner Krebsbehandlung genau abgestimmte MaRnahme, die entweder direkt nach dem
Krankenhausaufenthalt als AHB oder als Nachsorge-Rehabilitation nach einer abge-

schlossenen AHB erfolgen kann.

Nach Meinung der Expertengruppe soll Ihr Behandlungsteam Sie dariiber informieren,
dass Sie im Anschluss der Lymphombehandlung eine ambulante oder stationdre Reha-
bilitation erhalten konnen. Bei der Rehabilitation arbeiten Fachleute aus verschiedenen

Gebieten zusammen, zum Beispiel Medizin, Krankenpflege, Psychologie, Sozial arbeit,
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Physio-, Ergo- und Sporttherapie. Sie erhalten verschiedene Angebote wie beispiels-
weise Bewegungstherapie, Erlernen von Entspannungstechniken, Sozialberatung, Ge-

sprache sowie Schulungen zum Umgang mit der Krankheit sowie Erndhrungsberatung.

Die Anschluss-Reha (AHB) schliefft sich unmittelbar an den Krankenhausaufenthalt an
und dauert in der Regel drei Wochen. Sie sind natirlich nicht verpflichtet, solch eine
MaRnahme in Anspruch zu nehmen. Sie kénnen auf eine Rehabilitation verzichten oder
spdter eine Nachsorge-Reha durchfiihren. Bei einem spdteren Antrag kénnen lhnen
dann Ihre behandelnden Arzte, lhre Krankenkasse oder die Rentenversicherung helfen.
Auch die zentralen Reha-Servicestellen (siehe Kasten) oder Selbsthilfeorganisationen

unterstiitzen Sie bei Bedarf dabei.

(i) Gut zu wissen

Rechtliche Grundlagen und Beratung

Alle gesetzlichen Bestimmungen zu Grundlagen von Leistungsumfang, Beantragung und Finanzie-
rung einer Rehabilitation sind in Deutschland im Sozialgesetzbuch V (SGB V: Krankenversicherung)
und im Sozialgesetzbuch VI (SGB VI: Rentenversicherung) festgeschrieben. Weitere Kostentrager
von Leistungen zur medizinischen Rehabilitation konnen gesetzliche Unfallversicherung, Agentur
fur Arbeit, Jugendhilfe, Eingliederungshilfe-Trager und Sozialamter sein. Weitere Informationen fin-
den Sie unter anderem bei lhrer Krankenkasse oder auf den Internetseiten der Deutschen Renten-
versicherung. www.deutscherentenversicherung.de

Rehabilitation: Verordnung

Informationen und Hinweise zur Verordnung von Reha-Leistungen bei der Rentenversicherung fin-
den Sie im Internet: www.deutsche-rentenversicherung-bund.de

Reha-Servicestellen

Unterstutzung bei der Auswahl des Tragers und der Stellung der Antrage erhalten Sie auch bei so-
genannten Reha-Servicestellen. Reha-Servicestellen gibt es in allen Bundeslandern. Die Adressen
finden Sie im Internet: www.reha-servicestellen.de.

13.2 Wie beantrage ich eine Rehabilitation?

Eine AHB muss bereits im Krankenhaus beantragt werden und sollte sinnvollerweise an
einer Einrichtung erfolgen, die Erfahrung mit Patienten mit Lymphomerkrankungen

hat. Weiterfiihrende Informationen zur Rehabilitation erhalten Sie hier:

e Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH) www.leukaemie-hilfe.de;
e Krebsinformationsdienst www.krebsinformationsdienst.de;
e INFONETZ KREBS der Deutschen Krebshilfe www.infonetz-krebs.de.

Der Sozialdienst im Krankenhaus oder auch Krebsberatungsstellen kénnen Sie bei der

Antragstellung unterstitzen.
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Den Antrag auf eine Rehabilitation nach lhrer Lymphomerkrankung stellen Sie in der
Regel bei der gesetzlichen Kranken- oder Rentenversicherung. Eine AHB findet dann
statt, wenn die Erstbehandlung abgeschlossen ist, schlieRt sich aber moglichst direkt
an den Aufenthalt im Krankenhaus an. Sie beginnt innerhalb von 14 Tagen, nachdem
Sie aus dem Krankenhaus entlassen wurden, beziehungsweise, nachdem Sie lhre letzte
Bestrahlung oder Ihren letzten Chemotherapie-Tag hatten. Langzeitbehandlungen mit
Medikamenten wie zum Beispiel Hormone, Antikérper oder Bisphosphonate kénnen

auch wahrend der Rehabilitation fortgesetzt werden.

Fragen Sie ruhig nach, wenn sich die Antragsbearbeitung lange hinzieht. Sollten Sie
eine Ablehnung erhalten, dann hat ein Widerspruch (Frist: ein Monat nach Bekanntgabe
des Bescheids) oft Erfolg. Nehmen Sie auch dafiir bei Bedarf die Beratung von Sozial-
diensten, Krebsberatungsstellen und weiteren Fachberatungsstellen wie Integrations-
fachdienste in Anspruch. Informieren Sie sich tber Ihre Leistungsanspriiche auch bei

lhrer Krankenkasse.

(1) Wichtig zu wissen

Ein Antrag auf eine AHB muss bereits im Krankenhaus erfolgen, ein Antrag auf eine onkologische
Nachsorge-Reha muss spdtestens zwolf Monate nach Abschluss der ersten Behandlung gestellt
sein, sonst geht Ihr Anspruch unter Umstanden verloren. Bei fortbestehenden Beschwerden kon-
nen Sie innerhalb eines Jahres nach der Krebsbehandlung einen erneuten Antrag stellen. In Einzel-
fallen wird die onkologische Rehabilitation auch bis zu zwei Jahre nach Abschluss der Erstbehand-
lung bewilligt.

Die Fristen und Voraussetzung sind kompliziert, genauso wie die Formulare fiir den Antrag. Daher
lassen Sie sich ruhig unterstiitzen (siehe vorhergehender Infokasten), und schrecken Sie deswegen
nicht vor einem Antrag zurtick.

Wer |hre RehabilitationsmaRnahme bezahlt, ist im Sozialgesetzbuch geregelt. Sollten Sie einen An-
trag an der falschen Stelle einreichen, zum Beispiel bei der Krankenkasse, obwohl bei Ihnen die
Rentenversicherung zustandig ist, entstehen lhnen dadurch keine Nachteile: Die Stellen sind ver-
pflichtet, den Antrag umgehend richtig weiterzuleiten. Miissen Sie lange auf eine Antwort warten,
scheuen Sie sich nicht nachzufragen. Wird lhr Antrag abgelehnt, hat ein begriindeter Widerspruch
(Frist: 1 Monat nach Bekanntgabe des Bescheids) oft Erfolg.

13.3

Stationdre oder ambulante Rehabilitation?

Eine Rehabilitation ist ambulant oder stationdar moglich. Stationdr bedeutet, dass sie
einen langeren Zeitraum in einer Rehabilitationsklinik verbringen - in der Regel drei
Wochen. Bei einer ambulanten Rehabilitation suchen Sie von zu Hause aus bestimmte
Einrichtungen zur Behandlung auf, gehen im Anschluss an jeden einzelnen Termin

aber wieder nach Hause.
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134

13.5

Ob Sie besser eine ambulante oder stationdre Rehabilitation in Anspruch nehmen,

hangt davon ab:

e was Sie sich wiinschen und was Sie zu dem Zeitpunkt eher brauchen (lieber
,raus aus dem Alltag“ oder lieber in vertrauter Umgebung bleiben);

e wie es lhnen nach dem Krankenhausaufenthalt geht;

e wie gut Sie eine ambulante Rehabilitationseinrichtung in lhrer Nahe erreichen
kénnen.

Bereits wahrend des stationdren Aufenthaltes sollten Sie sich gut liber die Leistungen
in unserem Sozialsystem informieren. Hierzu gehéren neben der Rehabilitation noch
weitere Leistungen, die insbesondere mit finanziellen Vergilinstigungen einhergehen.
Hierzu zdhlen zum Beispiel Anspruch auf einen Schwerbehindertenausweis, Verglinsti-
gungen bei offentlichen Transportmitteln, Sportvereinen oder Steuerentlastungen.
Welche Leistungen Sie in Anspruch nehmen moéchten, entscheiden Sie selbst. Ausfiihr-
liche Informationen dazu finden Sie im Kapitel ,Welche Sozialleistungen gibt es?" auf

Seite 94.

Soziale Rehabilitation: Zuriick in den Beruf?

Bei Fragen zur Rickkehr ins Berufsleben kénnen Sie sich auch an das Mitarbeiterteam
der Reha-Einrichtung und an den Sozialdienst wenden (siehe Kapitel ,Sozialrechtliche
Unterstiutzung“ ab Seite 93). Hier ist wichtig, dass Sie Ihre Rechte, lhre Moglichkeiten,

eventuelle Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie Entscheidungen treffen.

Beim beruflichen Wiedereinstieg werden mégliche Anderungen im Leistungsvermégen
berticksichtigt. Nach langerer Arbeitsunfahigkeit bietet Ihnen die stufenweise Wieder-
eingliederung die Méglichkeit, sich schrittweise wieder an ein normales Arbeitspensum
zu gewodhnen. In welchem Zeitraum dies geschieht, hangt von lhrer persénlichen Situa-
tion ab. Ublicherweise steigert sich die Arbeitsleistung innerhalb von vier Wochen bis
sechs Monaten von anfangs zwei bis vier Stunden uber sechs Stunden wieder auf die

volle Arbeitszeit.

Bewegungstraining und Physiotherapie

Auch im Rahmen der Rehabilitation spielen Sport und Bewegung fiir Lymphompatien-
tinnen eine wichtige Rolle. Beschwerden infolge der Behandlung wie Fatigue kdnnen
durch Sport ertraglicher werden (siehe Seite 76). Moglicherweise fillt es lhnen zu-
ndchst schwer, mit Sport oder Bewegung zu beginnen. Ist die schwierige Anfangsphase
aber uberwunden, berichten viele von einer Abnahme ihrer Beschwerden und einer
Verbesserung der eigenen Belastbarkeit und Lebensqualitdt. Eine Mischung aus maRi-
gem Kraft- und Ausdauertraining kann hilfreich sein. Mehr dazu finden Sie im Kapitel

.Korperliche Bewegung und Sport“ auf Seite 101.
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13.6

Unterstiitzung bei seelischen Belastungen

Viele Lymphompatienten fiihlen sich zeitweise oder langer niedergeschlagen und trau-
rig, manchmal sogar verzweifelt. AuRerdem kann eine Lymphomerkrankung Angst
auslosen. Als besonders belastend empfinden Betroffene haufig die Zeit nach dem
Ende der aktiven Lymphombehandlung und dem Hoffen darauf, dass der Behandlungs-
erfolg sich dauerhaft einstellt. Existenzielle und soziale Sorgen, Gefiihle wie Wut,
Scham, Arger, Hilf- und Hoffnungslosigkeit treten hdufig auf. Psychosoziale Angebote
konnen seelische Belastungen verringern und einen positiven Einfluss unter anderem
auf Angst, Depressionen, Hilflosigkeit, Schmerzen, berufliche Beeintrachtigung, kor-

perliche und soziale Aktivititen haben.

Der Aufenthalt in einer Rehabilitationseinrichtung ist eine gute Moglichkeit, um psy-

chosoziale Angebote wahrzunehmen, zum Beispiel:

e Austausch mit Mitpatientinnen;
e psychologische Einzel- oder Paargesprache;
e Gruppengesprache;

e Verfahren zur koérperlichen und seelischen Entspannung wie die progressive
Muskelrelaxation nach Jacobson;

e Seminare mit Hinweisen zur Lebensfiihrung nach Therapie des follikuldren
Lymphoms;

e medizinische Beratung, insbesondere zum Verlauf der Erkrankung.
Es ist gut, wenn Sie sich so frith wie moéglich Hilfe suchen. Trauen Sie sich, lhrem Be-

handlungsteam lhre Angste und Sorgen mitzuteilen. Man wird Sie verstehen und ge-

meinsam mit Ihnen eine passende Behandlung finden.

Hilfreich ist auch der Kontakt zu anderen Betroffenen in Selbsthilfegruppen (mehr dazu

auf Seite 95).
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14 Nachsorge - Wie geht es nach der Behand-
lung weiter?

Es kann sein, dass sich trotz der Behandlung weiterhin Lymphomzellen in Ihrem Korper
befinden. Diese kénnen zu einem Riickfall filhren. Bei den Nachsorgeuntersuchungen
geht es darum, Riickfille frithzeitig zu entdecken, noch bevor sie Beschwerden verur-

sachen.

Suchen Sie sich fiir die Nachsorge einen Arzt, zu dem Sie Vertrauen haben. Am besten
ist es, wenn dieser auf die Behandlung und Nachsorge von Lymphomen spezialisiert
ist. Bei diesem Arzt sollen auch langfristig alle Fiden zusammenlaufen, damit es eine
zentrale Person gibt, die den vollstindigen Uberblick tiber Ihre Behandlung hat. Auch
wenn Sie die Behandlung durch unkonventionelle Verfahren ergdnzen moéchten, ist es

wichtig, dass er davon weiR.

Die Deutsche Krebshilfe bietet einen Nachsorgekalender fiir Krebspatienten an. Sie
konnen ihn unter https://www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek kos-
tenlos bestellen. In diesen Kalender kénnen die behandelnden Arzte und Therapeuten
alle Untersuchungen und Therapiemalnahmen eintragen. Er soll dabei helfen, einen

Uberblick Gber lhren Behandlungsverlauf und die Nachsorgeuntersuchungen zu geben.

14.1 Wie hdufig und wie lange?
In der ersten Zeit nach Abschluss der Behandlung sind relativ engmaschige Kontrollen
erforderlich. Solange Sie keine Symptome zeigen, so//ten Sie in den ersten beiden Jah-
ren nach Therapieende alle drei Monate an Nachsorgeuntersuchungen teilnehmen.
Bleibt Ihr Gesundheitszustand weiterhin stabil und gibt es keine Anzeichen fiir einen
Ruckfall, dann so//ten die Kontrollen ab dem dritten Jahr nur noch alle sechs Monate

durchgefiihrt werden.
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14.2

14.3

14.4

Nachsorgeuntersuchungen

Die Nachsorge sol/te folgende Untersuchungen umfassen:

e ausfihrliche Anamnese: Sie werden unter anderem zu neu aufgetretenen Be-
schwerden, wie Fieber, Nachtschweil, Gewichtsabnahme (B-Symptome) und

Lymphknotenschwellungen befragt.

e korperliche Untersuchungen: Der Arzt wird besonders die Lymphknoten an
Hals, Nacken und unter den Achseln und in der Leistenregion abtasten und
prifen, ob dort Schwellungen aufgetreten sind. Er kontrolliert auRerdem die

urspriinglichen Krankheitsherde.

e Laboruntersuchungen: lhr Arzt wird Ihnen Blut abnehmen und das Blutbild so-

wie andere Laborwerte (zum Beispiel die Aktivitat der LDH) bestimmen.

e bildgebende Untersuchungen: Bei den regelmaRigen Nachsorgeuntersuchun-
gen und bei zwischenzeitlich auftretenden Beschwerden kann lhr behandeln-
der Arzt mit CT oder gegebenenfalls PET/CT Uberprifen, ob Sie weiterhin frei
von einem Rickfall sind. Nach Meinung der Experten sof/ten diese Verfahren
mit zunehmender Dauer der symptomfreien Zeit nicht mehr routinemaRig ein-
gesetzt werden. Je nach Befund kénnen weitere geeignete Untersuchungen

durchgefiihrt werden, beispielsweise ein Ultraschall des Bauchraumes.

Zur Nachsorge gehort auch die Beratung liber die verschiedenen Mdglichkeiten der
psychischen, sozialen, familiaren, korperlichen und beruflichen Rehabilitation. Es kann
sinnvoll sein, dass Sie im Rahmen der Nachsorge spezielle psychosoziale und psycho-

onkologische Hilfe in Anspruch nehmen.

Erkennen eines Riickfalls (Rezidiv)
Ergibt sich aus dem Befund der Nachsorgeuntersuchungen ein Verdacht auf einen
Ruckfall, so/lte anschlieRend eine feingewebliche Untersuchung des verdachtigen

Lymphgewebes durchgefiihrt werden (siehe Abschnitt 5.5).

Auch wenn kein geschwollener Lymphknoten und kein vergroRertes Lymphorgan er-

tastet werden kann, muss ein geeignetes bildgebendes Verfahren zur Diagnostik ein-
gesetzt werden. Damit konnen veranderte Lymphknoten zum Beispiel im Bauch- oder
Brustraum entdeckt werden. Soweit moglich, wird aus diesen Lymphknoten eine Probe

flr eine feingewebliche Untersuchung genommen.

Fritherkennung von Zweittumoren und Organscha-
den

Nach erfolgreicher Behandlung besteht ein leicht erhéhtes Risiko, an einem anderen

bosartigen Tumor zu erkranken, der kein follikulares Lymphom ist. Deshalb ist es
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ratsam, die im Rahmen der Krebsfritherkennung empfohlenen Untersuchungen wahr-

zunehmen.

Nach der Therapie konnen Schadigungen von verschiedenen Organen, besonders von
Herz, Lunge, Nieren und Leber auftreten (siehe Abschnitt 8.7). Diese Spatfolgen der
Lymphombehandlung so//ten bei der Nachsorge beriicksichtigt und routinemaRig

Uberprift werden.
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15 Beratung suchen - Hilfe annehmen

Wenn Sie das Gefiihl haben, dass die Erkrankung lhre Krafte zu sehr beansprucht, kann
es hilfreich sein, sich professionelle Unterstlitzung zu suchen. Bei seelischen und sozi-
alen Belastungen sowie rechtlichen Fragen infolge der Lymphomerkrankung stehen
Ihnen verschiedene Anlaufstellen zur Verfligung. Wahrend lhres stationaren Aufenthal-
tes konnen Sie das Personal der Klinik oder der Rehabilitationseinrichtung ansprechen.
Ambulant bieten Ihnen beispielsweise lhre Arzte, Psychotherapeutinnen, Krebsbera-

tungsstellen sowie Selbsthilfegruppen Informationen und Unterstitzung an.

15.1 Psychoonkologie - psychosoziale Unterstiitzung
Die Diagnose eines follikularen Lymphoms kann Ihr Leben verdandern. Die Erkrankung,
deren Behandlung und ihre Nebenwirkungen kdnnen Sie nicht nur kérperlich belasten.
Die Erkrankung wirkt sich auch auf die Psyche aus. Sie macht den meisten Betroffenen
Angst. Manchmal treten auch Depressionen und andere seelische Begleiterkrankungen

auf. All das beeintrachtigt die Lebensqualitat.

Die Psychoonkologie ist ein wesentlicher Bestandteil der heutigen Krebsmedizin. Sie
hilft Ihnen mit den vielfdltigen Auswirkungen der Erkrankung umzugehen. In klinischen
Studien konnte gezeigt werden, dass durch psychoonkologische Unterstiitzung Angste
und Depressionen gelindert und somit die Lebensqualitdt und das Wohlbefinden ver-
bessert werden kdnnen. Die Angebote richten sich aber nicht nur an Patienten, son-

dern auch an ihre Angehorigen.

Nach Meinung der Expertengruppe so/len Sie wahrend des gesamten Krankheitsver-
laufs in angemessenen Abstdnden zu psychosozialen Aspekten befragt werden. Um
eine seelische, aber auch soziale Belastung moglichst friih zu erkennen, so//te der be-
handelnde Arzt ausdriicklich danach fragen. Falls sich Hinweise auf eine hohe Belas-
tung oder der Wunsch nach Unterstiitzung ergeben, wird der Arzt im Gesprach detail-

liert darauf eingehen und auf Hilfsangebote hinweisen.

Daneben sollen regelmaRig spezielle Fragebdgen genutzt werden, um die psychosozi-
ale Belastung und den Bedarf nach professioneller Unterstitzung zu erheben. Das er-
folgt zum Beispiel anhand eines sogenannten Distress-Thermometers. Es besteht aus
einer 10-Punkte-Skala und einer umfassenden Liste praktischer, emotionaler, familia-
rer, spiritueller und kérperlicher Probleme. Damit kann die Art der Belastung genauer

charakterisiert werden.
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Bitte scheuen Sie sich darlber hinaus nicht lhrem Behandlungsteam mitzuteilen, wenn

Sie sich belastet fiihlen oder Informations- und Unterstiitzungsbedarf haben.

Bei psychosozialen Belastungen infolge von Lymphomerkrankungen gibt es eine Viel-
zahl von Hilfsangeboten. Welche genau fiir Sie in Frage kommen, hangt vor allem von
lhren personlichen Bediirfnissen und Wiinschen ab. Zahlreiche Einrichtungen bieten
Informationen und Unterstiitzung an. Sie beraten und betreuen auch Angehdrige, wenn
sie Rat und Hilfe brauchen. Weiterfilhrende Informationen, Kontaktdaten zu Beratungs-

angeboten, Anlaufstellen und Hilfsangeboten finden Sie im Kapitel 19.

() Patientenleitlinie ,Psychoonkologie“

Ausfiihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie ,Psychoonkologie - Psychosoziale Unter-

stiitzung fir Krebspatienten und Angehorige*.

Diese Patientenleitlinie mochte Sie
e dariber informieren, was man unter Psychoonkologie versteht,
e (iber mogliche Folgen und Belastungen einer Krebserkrankung informieren,
e Uber die Untersuchungen und Behandlungsmdoglichkeiten bei Belastungen aufkldren,
e auf Unterstitzungsmoglichkeiten, Einrichtungen, Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen,
e darin unterstiitzen, im Gesprach mit lhrem Behandlungsteam fiir Sie hilfreiche Fragen zu stel-

len und auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit im Alltag aufmerksam machen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfligbar und kann bei der Deutschen Krebshilfe kostenlos als
Broschiire bestellt werden: www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien

www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs /infothek

15.2 Sozialrechtliche Unterstilitzung

Eine Lymphomerkrankung wirft oftmals auch sozialversicherungsrechtliche und exis-
tenzielle Fragen auf. Manchmal ist es nicht mehr moglich, in den Beruf zuriickzukeh-

ren.

Deshalb stellen sich zum Beispiel Fragen wie:

e Wie sichere ich kiinftig mein Einkommen?
e Welche Hilfen kann ich in Anspruch nehmen?

e Wie sind meine Angehdrigen abgesichert?

15.2.1. Anlaufstellen bei sozialrechtlichen Fragestellungen

Wenn Sie zu sozialrechtlichen Themen Fragen haben, stehen lhnen zum Beispiel Sozi-

aldienste, Krebsberatungsstellen und das INFONETZ KREBS der Deutschen Krebshilfe
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als Anlaufstellen zur Verfiigung, siehe www.infonetz-krebs.de. Es ist wichtig, dass Sie
und lhre Angehdrigen jemanden haben, den Sie vertrauensvoll ansprechen kénnen und

der Sie unterstitzt.

Sie kénnen sich auch im Krankenhaus mit dem Wunsch melden, eine Sozialdienstmit-
arbeiterin zu sprechen. Oder Sie wenden sich nach der Entlassung an eine Krebsbera-
tungsstelle oder eine andere Fachberatung, schildern lhr Problem und vereinbaren ei-
nen Beratungstermin. Erfahrungen mit dem Thema haben zudem Patientenorganisatio-
nen. Beratungsstellen gibt es auch bei Ihrer Krankenversicherung, dem zustandigen
Rentenversicherungstrdager, Sozialverbanden, dem Sozialamt, dem Versorgungsamt

oder der Arbeitsagentur. Adressen finden Sie ab Seite 111.

15.2.2. Welche Sozialleistungen gibt es?
Es gibt eine Vielzahl von Sozialleistungen, die Sie in Anspruch nehmen kénnen. Es
handelt sich um Sach- oder Geldleistungen, die Ihnen zumindest eine gewisse materi-
elle Sicherheit geben sollen. Haufige Leistungen sind Krankengeld, Schwerbehinder-
tenausweis und medizinische Rehabilitation. Dariiber hinaus gibt es noch einige an-
dere Leistungen. Worauf und in welcher Hohe Sie im Einzelnen Anspruch haben, hingt
auch von lhrer persénlichen Situation ab, zum Beispiel vom Einkommen, von der Dauer

und Schwere der Krankheit oder davon, wo Sie versichert sind.

Bei Beantragung von Leistungen haben Sie eine Mitwirkungspflicht. Dies bedeutet, dass
Sie beispielsweise daflir Sorge tragen mussen, alle Unterlagen vollstiandig einzu-
reichen, die fir die Bewilligung von Leistungen erforderlich sind. Es kann vorkommen,
dass Sie eine Ablehnung aus Ihnen nicht nachvollziehbaren Griinden erhalten oder
dass befristete Leistungen auslaufen. In diesen Fallen sollten Sie lhre Rechte kennen
und sich beraten lassen, wenn Sie unsicher sind (siehe Kapitel ,Ihr gutes Recht” ab
Seite104).

Hier ein paar praktische Tipps:

e Wenn Sie bis vor der Erkrankung als Angestellter gearbeitet haben, erhalten Sie
zunachst sechs Wochen Lohnfortzahlung. Danach beginnt das Krankengeld,
das Sie bei der Krankenkasse beantragen miissen. Die Krankenkasse gewahrt
das Krankengeld in der Regel fiir 78 Wochen. Die 6 Wochen der Lohnfortzah-
lung werden auf die 78 Wochen Krankengeldbezug angerechnet.

e Waihrend einer Reha-Leistung der Rentenversicherung erhalten Sie in der Regel
Ubergangsgeld. Dieses wird auf den 78-Wochen Bezug des Krankengeldes an-
gerechnet.

e Moglicherweise steht eine Rickkehr zum Arbeitsplatz in Frage oder wird von
aulen in Frage gestellt (Frihberentung). Hier ist es wichtig, dass Sie lhre
Rechte, mdgliche Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie Entscheidungen tref-
fen.
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e Wenn Sie zur Arbeit zuriickkehren, gibt es die Mdglichkeit der stufenweisen
Wiedereingliederung. lIhr Arzt legt die Wiedereingliederung in Abstimmung mit
lhnen, IThrem Arbeitgeber und (je nach Kostentrager) lhrer Krankenkasse, Ren-
tenversicherung oder Unfallversicherung fest.

e Wenn Sie die Arbeit tatsachlich - auch nach einer Reha und entsprechender Be-
ratung - nicht wiederaufnehmen kénnen, ist zu priifen, ob Sie eine Erwerbs-
minderungsrente erhalten kénnen.

e Wenn Sie Sorge haben, ob das Einkommen der Familie zum Lebensunterhalt
reicht, sollten Sie sich Uber sozialrechtliche Leistungen zur Sicherung der Le-
bensgrundlage informieren, beispielsweise beim Arbeitsamt, Jobcenter oder
Sozialamt. Lassen Sie sich dabei unterstitzen.

e Der Grad der Behinderung (GdB) gibt an, wie stark jemand aufgrund einer
Funktionsbeeintriachtigung (Behinderung) eingeschrankt ist. Das Versorgungs-
amt legt den GdB fest.

e Bei einer Krebserkrankung erhalten Sie mindestens einen GdB von 50 fiir die
ersten funf Jahre bzw. im Frihstadium fiir die ersten zwei Jahre. Danach wird
der GdB erneut Uberpriift. Ab einem GdB von 50 bekommen Sie einen Schwer-
behindertenausweis. Einen Antrag auf dieses Dokument kénnen Sie direkt bei
lhrem zustdandigen Versorgungsamt stellen. Informationen hierzu finden Sie im
Internet (www.integrationsaemter.de). Die jeweilige Adresse kdénnen Sie beim
Burgeramt der Stadt beziehungsweise der Kommune erfragen.

e Bei einem GdB von 30 oder 40 kdnnen Sie eine sogenannte Gleichstellung bei
der Agentur fiir Arbeit beantragen. Sie erhalten dann dhnliche Leistungen wie
Schwerbehinderte, etwa einen besonderen Kiindigungsschutz. Bei einer Krebs-
erkrankung wird der GdB im Allgemeinen nur fiir einige Jahre bestimmt. Da-
nach erfolgt meist eine Nachprifung. Die Behorde kann jederzeit das Vorliegen
der Voraussetzungen fiir die Behinderung erneut priifen. Getroffene Feststel-
lungen koénnen aufgehoben oder verandert werden, wenn festgestellt wird,
dass sich die gesundheitlichen Verhdltnisse verbessert (Heilungsbewdhrung)
oder verschlechtert (Verschlechterungsantrag) haben. Auch Sie selbst kénnen
jederzeit einen Anderungsantrag stellen.

e Wenn Sie auf Hilfe angewiesen sind, insbesondere bei der Selbstversorgung,
dann kénnten Leistungen der Pflegekasse fiir Sie in Frage kommen. Der Antrag
auf Feststellung eines Pflegegrades wird bei der Pflegekasse, die unter einem
Dach mit der Krankenkasse sitzt, gestellt. Die Pflegekasse beauftragt dann den
Medizinischen Dienst, der bei lhnen zu Hause einen Besuch macht, um lhren
Pflegebedarf zu liberprifen. Es gibt zudem hauswirtschaftliche Dienste oder
Nachbarschaftshilfen, die vielleicht fiir Sie geeignet sind. Erkundigen Sie sich
bei Beratungsstellen und Pflegestiitzpunkten. Dort kénnen Sie sich auch zur
Finanzierung dieser Hilfen beraten lassen.

15.3 Selbsthilfe

Vielen macht es Hoffnung und Mut, mit anderen Betroffenen zu sprechen. Diese kon-

nen ein lebendes Beispiel dafiir sein, dass sich die Krankheit und die auftretenden Be-
lastungen verarbeiten lassen. Gerade, wenn Sie erst kurze Zeit von lhrer Krankheit wis-
sen, kénnen die Erfahrungen von Gleichbetroffenen Ihnen helfen. Sie merken, dass Sie

mit lhrer Krankheit nicht allein sind und viele Menschen in einer dhnlichen Situation

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
02/2022



15 Beratung suchen - Hilfe annehmen 96

sind wie Sie. AuRerdem konnen Sie hier viele alltagstaugliche Tipps erhalten und Infor-
mationen rund um das Leben mit einem follikuldren Lymphom und seinen Folgen. Mit-
glieder von Selbsthilfegruppen kénnen glaubhaft Zuversicht vermitteln und damit hel-
fen, Angste zu iiberwinden und ein selbstbestimmtes Leben zu fiihren. Dies ist auch
Voraussetzung fir eine positive Einstellung zu den notwendigen Behandlungen und fir

eine aktive Mitwirkung am Behandlungsprozess.

Selbsthilfegruppen, in denen Sie jederzeit willkommen sind, finden Sie auch in Ihrer

Nidhe (Adressen siehe Kapitel ,Adressen und Anlaufstellen“ ab Seite 111).
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16 Leben mit einem follikuldaren Lymphom -
den Alltag bewiltigen

Eine Lymphomerkrankung verandert den Alltag von Erkrankten und ihren Angehdrigen.
Nicht nur die Erkrankung selbst, auch die Behandlungen und ihre Folgen haben Aus-
wirkungen auf das gewohnte Leben. Auch mit der Lymphomerkrankung gilt es, den

Alltag zu bewadltigen und das eigene Leben selbstindig und lebenswert zu gestalten.

16.1 Warum ich?

Vielleicht fragen Sie sich, warum gerade Sie an einem Lymphom erkrankt sind, ob
Stress schuld ist oder ob Sie etwas falsch gemacht haben. Sie sind damit nicht allein.
Viele Menschen glauben, dass seelische Belastungen zur Entstehung einer bdsartigen
Erkrankung beitragen wie etwa Depressionen, Stress oder belastende Lebensereig-
nisse. Es gibt keine Belege, die fiir einen Zusammenhang von seelischen Belastungen
und Tumorentstehung sprechen. Manchmal begegnet einem auch der Begriff der
,Krebspersonlichkeit“. Damit ist gemeint, dass bestimmte Charaktere eher Krebs be-

kommen als andere. Auch fiir diese Theorie gibt es keine haltbaren Belege.

16.2 Geduld mit sich selbst haben

Geben Sie IThrem Korper fiir die Genesung Zeit, und haben Sie mit sich Geduld. Setzen

Sie sich nicht unnoétig unter Druck. Erwarten Sie nicht, sofort wieder voll leistungsfahig
und einsatzbereit zu sein. Akzeptieren Sie lhre Erkrankung als Schicksal, und schauen
Sie nach vorne. Auch wenn es merkwiirdig klingt: Viele Betroffene berichten, dass sich
ihr Leben verandert hat und intensiver wurde. Uberlegen Sie, was lhnen friiher in Kri-

sen geholfen hat: Woraus kdnnen Sie Kraft schdopfen? Was bereitet Ihnen besondere

Freude? Wobei entspannen Sie sich am besten?

16.3 Mit Stimmungsschwankungen umgehen
Es wird Tage geben, an denen Sie zuversichtlich und voller Energie sind, die Krankheit
zu bewaltigen. Diese konnen sich abwechseln mit Zeiten, in denen Sie sich niederge-
schlagen, wiitend, verzweifelt und hoffnungslos fiihlen. All diese Reaktionen sind nor-
mal. Niemand kann immer nur positive Gefiihle haben. Vielleicht hilft es Ihnen, sich

bewusst zu machen, dass seelische Tiefs meist wieder vorbeigehen.

Wenn Sie ergriinden, wovor genau Sie Angst haben (Schmerzen, Alleinsein, Hilflosig-

keit, Sterben), konnen Sie diese Angst besser abbauen oder mit ihr leben lernen.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
02/2022



16 Leben mit einem follikularen Lymphom - den Alltag bewaltigen 98

16.4

16.5

16.5.1

Nehmen Angste oder Niedergeschlagenheit jedoch zu, sollten Sie professionelle Hilfe
in Anspruch nehmen (siehe Kapitel ,Psychoonkologie - psychosoziale Unterstitzung*®
ab Seite 92).

Bewusst leben

Schwere Erkrankungen gehoren wie Trennungen oder Verlust des Arbeitsplatzes zu
den besonders schwerwiegenden Lebenseinschnitten. Diese Schicksalsschldage kénnen
einen hilflos, verzweifelt, traurig und orientierungslos zuriicklassen. Aber auch neue
Kraft geben: das Leben mehr zu schitzen, seine eigenen Bediirfnisse zu erkennen und
ernst zu nehmen, mehr auf die Gesundheit zu achten und zu erkennen, wer oder was

wirklich fur einen wichtig ist.

Zusammengefasst: Es kann lhnen helfen, wenn Sie bewusst leben und auf sich achten -
dazu gehoren auch eine gesunde Lebensweise mit Pausen, Entspannung und geregel-

tem Schlaf, Bewegung und eine gesunde Erndahrung.

In Kontakt bleiben: Familie, Freunde und Kollegen

Gerade in belastenden Situationen ist es nicht immer einfach, sich mit der Partnerin
oder dem Partner, Familie oder Freunden auszutauschen und eigene Anliegen oder
Probleme anzusprechen. Trotzdem kann es helfen, mit lhren Angehorigen und in Ih-
rem Freundeskreis lber lhre Situation zu sprechen. So kénnen Sie zum Beispiel Miss—
verstandnissen vorbeugen. Auch Selbsthilfegruppen bieten die Moglichkeit zum ge-

meinsamen Austausch.

Familie und Freundschaften

lhre Lymphomerkrankung kann auch bei Personen, die lhnen nahestehen, Unsicherheit
und Angst aus-l6sen. Es kann sein, dass Sie sich tberfirsorglich behandelt fiihlen
oder dass Sie sich im Gegenteil mehr Unterstiitzung wiinschen wiirden. Fir AuRenste-
hende ist es nicht immer leicht zu erkennen, was Sie bendtigen. Es hilft, wenn Sie offen
sind: Geben Sie zu erkennen, wie Sie sich fiihlen und was lhnen guttut und was nicht.
Nicht alle Belastungen kann man aus der Welt schaffen, aber Sie, Ihre Familie und
Freunde kénnen von- und miteinander lernen, damit umzugehen. Reden Sie ehrlich

miteinander, damit Sie die Angste gemeinsam iiberwinden kénnen.

Nicht trotz, sondern gerade wegen der Krankheit kénnen lhnen Freundschaften oder
der Kontakt zu Bekannten guttun. Wenn Sie sich dauerhaft zuriickziehen, wird der All-

tag vielleicht noch schwerer oder bedriickender.

Nicht immer sehen Sie lhre Familie oder den Freundeskreis regelmaRig. Diese kénnen
daher mit Ihren Beschwerden nicht so vertraut sein. Sagen Sie klar, was Sie kbnnen und

was nicht. Missverstandnisse kénnen Sie vermeiden, indem Sie zum Beispiel darliber
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sprechen, wenn Sie aus gesundheitlichen Griinden eine Verabredung nicht einhalten
konnen. Vielleicht erhalten Sie haufiger Ratschlage zur Lebensfiihrung oder Therapie-
vorschldage. Das ist sicher gut gemeint, kann aber auch belasten. Wenn lhnen diese
Hinweise zu viel werden, sprechen Sie dies an. Teilen Sie mit, welche Unterstiitzung
stattdessen fiir Sie hilfreich ware. In Fragen der Behandlung sollten Sie eher Ihrem Be-
handlungsteam vertrauen und vor allem: Besprechen Sie alle erhaltenen oder selbst

entdeckten Therapievorschlige mit Ihrer Arztin.

16.5.2. Kinder lymphomkranker Eltern
Die verdnderte Situation stellt Sie auch vor neue praktische Aufgaben. Haushalt und
Kinderbetreuung sind zu organisieren, eventuell finanzielle Fragen zu klaren, der Ta-
gesablauf neu zu planen. Wenn ein Elternteil an einem Lymphom erkrankt, brauchen
Kinder besonders viel Fiirsorge. Sie spiiren haufig sehr genau, dass etwas nicht in Ord-

nung ist.

Sprechen Sie daher mit Threm Kind tiber die Erkrankung. Offene Gesprache, die dem
Alter des Kindes entsprechend angepasst sind, bieten dem Kind die Chance, die Ver-
anderungen in der Familie einzuordnen, anzunehmen und auch zu verarbeiten. Durch
diese Offenheit bleiben Sie dem Kind als Vertrauensperson erhalten und vermeiden,

dass es von anderer Seite erfahrt, dass Sie sehr krank sind.

Wann der richtige Zeitpunkt dafiir ist, lasst sich nicht allgemeingiiltig sagen. Leichter
kann es sein, wenn Sie und lhre Partnerin oder lhr Partner gemeinsam mit den Kindern
sprechen. Hierbei kann es hilfreich sein, sich rechtzeitig professionelle Unterstitzung
zu holen. Die besten Ansprechmdéglichkeiten sind zum Beispiel Krebsberatungsstellen,
Psychoonkologen, psychologische Beratungsstellen oder die eigene Arztin bezie-
hungsweise der Kinderarzt. Adressen und Anlaufstellen finden Sie im Kapitel ,Kinder

lymphomerkrankter Eltern“ auf Seite 99.

(>) Zum Weiterlesen: ,Hilfen fiir Angehorige*

Die Deutsche Krebshilfe bietet zu diesem Thema einen ausfiihrlichen Ratgeber an, der auch auf
die spezielle Situation der Kinder eingeht. ,Hilfen fiir Angehdrige - Die blauen Ratgeber 42°.
www.krebshilfe.de

16.5.3 Arbeitsplatz
Manchmal kann lhre Erkrankung Auswirkungen auf Ihre berufliche Tatigkeit haben,
zum Beispiel wenn Sie Arzttermine wahrnehmen mussen oder wenn Sie nach Ende lhrer
Therapie wieder arbeiten, allerdings nicht mehr so belastbar sind wie friher. lhre Er-

krankung kann aus der beruflichen Tatigkeit nicht ausgeklammert werden.
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Der offene Umgang mit der Krankheit am Arbeitsplatz kann unter Umstianden zwie-
spdltig sein. Einerseits kann es Vorteile haben, wenn Sie auf der Arbeit tiber Ihre Er-
krankung sprechen. Der Kollegenkreis kann Sie besser verstehen und moglicherweise
bei bestimmten Aufgaben entlasten oder unterstiitzen. Andererseits kénnen in einem
Arbeitsumfeld, das durch Misstrauen oder Druck gepragt ist, auch Nachteile fir Sie
entstehen. lhr Arbeitgeber hat, juristisch gesehen, kein Recht zu erfahren, an welcher
Krankheit Sie leiden. Deshalb sollten Sie immer im Einzelfall abwagen, ob und inwie-

weit lhnen die Offenheit nutzt oder schadet.

Im Betrieb kdnnen Sie sich aufRerdem, sofern vorhanden, an lhren Betriebs— oder Per-
sonalrat, an lhren Betriebsarzt sowie an die Schwerbehindertenvertretung wenden,
wenn Sie einen Schwerbehindertenausweis haben oder gleichgestellt sind. Ferner ha-
ben Schwerbehinderte einen Anspruch auf eine berufsbezogene Beratung durch die

Integrationsfachdienste der Integrationsamter.

Nach langerer Arbeitsunfahigkeit bietet lhnen die stufenweise Wiedereingliederung die
Moglichkeit, sich nach und nach wieder an ein normales Arbeitspensum zu gewdhnen.
Gegebenenfalls besteht die Mdglichkeit von integrativen Mafnahmen am Arbeitsplatz
nach Schwerbehindertenrecht. Falls Sie Schwierigkeiten mit lhrem Arbeitsverhaltnis ha-
ben, wenden Sie sich an lhren behandelnden Arzt. Er kann Ihnen sagen, an welche

Stellen Sie sich wenden konnen.

(>) Zum Weiterlesen: ,Wegweiser zu Sozialleistungen®

Die Broschiire ,Wegweiser zu Sozialleistungen - Die blauen Ratgeber 40“ der Deutschen Krebshilfe
informiert umfassend lber alle wichtigen Themen wie zum Beispiel Kranken- und Pflegeversiche-
rung, wirtschaftliche Sicherung und Rehabilitation. Sie kdnnen die Broschiire kostenlos im Internet
herunterladen oder bestellen. www.krebshilfe.de

16.5.4 Partnerschaft und Sexualitat
Das Lymphom macht nicht nur uns selbst zu schaffen, auch Ehe oder Partnerschaft lei-
den oft unter der neuen Situation. Die Partner von Lymphompatientinnen kampfen mit
dem Gefiihl der Macht- und Hilflosigkeit. Umso wichtiger ist eine gegenseitige Offen-
heit anstelle von Riickzug und Isolation. Wer die Krankheit als Paar gemeinsam durch-

steht, den kann meist so schnell nichts mehr auseinanderbringen.

Sowohl die Erkrankung als auch die Behandlung kénnen deutliche Auswirkungen auf
das Sexualleben haben. Ein vertrauensvoller Umgang miteinander und offene Gespra-
che Uber die persénlichen Wiinsche von Beginn der Erkrankung an sind nun ganz be-
sonders wichtig fur die Beziehung. Bedenken Sie auch, dass lhr Partner oder lhre Part-
nerin nicht wissen kann, was Sie jetzt am meisten brauchen und wiinschen, wenn Sie

es ihm oder ihr nicht sagen.
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16.6

16.6.1

Die Herausforderung besteht darin, in der veranderten Lebenssituation nicht zurick-
zuschauen auf das, was nicht mehr moglich ist, sondern den Kérper anzunehmen, wie
er ist und neue Formen der Sexualitdt auszuprobieren. Wenden Sie sich bei Fragen und

Problemen an lhren Arzt. Auch Sexualtherapeutinnen kénnen hier helfen.

Lebensstil anpassen

Ein gesunder Lebensstil kann dazu beitragen, die Folgen der Erkrankung zu lindern

und den Erfolg der Behandlung zu unterstiitzen.

Korperliche Bewegung und Sport

Bereits wahrend Ihrer Lymphombehandlung und natirlich danach sollten Sie so gut wie
moglich korperlich aktiv bleiben und sich viel bewegen. Bewegung tut auch lhrem
Herz, lhren GefaRen und Knochen gut. Nachdem Sie die Diagnose follikuldres Lym-
phom erhalten haben, ist es hilfreich, wenn Sie so frith wie moglich wieder Ihre All-
tagsaktivitaiten aufnehmen. Sie konnen lhre korperliche Aktivitdat im Alltag zum Beispiel
steigern, indem Sie Treppen statt Aufzlige nutzen, im Garten arbeiten und kiirzere

Strecken zu FuB oder mit dem Rad zuriicklegen.

Es ist wissenschaftlich belegt, dass Sport und Bewegung einen positiven Einfluss auf
das gesamte Wohlbefinden von Betroffenen haben. Bringen Sie Ihren Kérper sanft in
Bewegung. Das Trainingsprogramm sollte Sie nicht Gberfordern. Durch eine bessere
korperliche Fitness lassen sich auch hdusliche und berufliche Arbeiten leichter bewalti-
gen. Das Vertrauen in den eigenen Korper steigt wieder und die Abwehrkrafte werden

gestarkt.
Mit Sport und Bewegung konnen Sie:

e aktiv zu lhrer Genesung beitragen;

e die allgemeine Fitness verbessern;

e das Herz-Kreislauf-System verbessern;

e die Merk- und Gedachtnisfahigkeit verbessern;

e die Balance von Korper, Geist und Seele wahrnehmen;
e dem Midigkeitssyndrom Fatigue entgegenwirken;

e die Lebensqualitat steigern und noch vieles mehr.

Suchen Sie sich am besten eine Sportart, die lhnen SpaR macht. Besonders geeignet
sind Nordic Walking, Joggen, Schwimmen und Radfahren. Auch Ballspiele, Tanzen oder
Gymnastik halten Sie fit. Viele Sportvereine und auch Fitnessstudios bieten inzwischen
Gruppentraining fir Krebspatientinnen an. Dort kdnnen Sie auch Kontakte kniipfen
und die Gemeinschaft einer Gruppe erleben. Vielleicht konnen Sie auch Rehabilitati-

onssport - kurz: Reha-Sport - betreiben. Dieser richtet sich nach lhren kérperlichen
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16.6.2

16.6.3

Bediirfnissen. Besprechen Sie mit lhrer Arztin, ob sie Ihnen diesen verordnen kann.

Sport unter Gleichgesinnten tut vielen gut.

Ausgewogene Erndhrung

So gut und so ausreichend wie moglich zu essen, ist wichtig fiir Ihr Wohlbefinden und
kann auch dazu beitragen, dass Sie die Lymphombehandlung gut liberstehen. Nach
Meinung der Expertengruppe sollten Sie sich daher ausgewogen und abwechslungs-
reich erndhren. Auch wihrend einer medikamentésen Behandlung ist das die empfoh-
lene Kost. Eine Erndhrungsberatung kann Sie dabei unterstiitzen. Sie lernen dabei
auch, wie Sie eine Mangelerndhrung vermeiden kénnen. lhr Behandlungsteam liber-

priift lhren Erndhrungszustand regelmalig.

Ein Nutzen von Krebsdidten oder fir die zusatzliche Einnahme von Spurenelementen
oder Vitaminen ist nicht belegt. Es ist empfehlenswert, so oft wie méglich frisches
Obst, Gemiise und Lebensmittel zu essen, die wenig gesattigte Fette enthalten und die
reich an Ballaststoffen sind, zum Beispiel Vollkorngetreideprodukte und Hilsenfriichte.
Gunstig ist, pflanzliche Fette und Ole zu bevorzugen, zum Beispiel Raps- oder Oli-

venol, Niisse und Samen.

Viele Informationen zu einer ausgewogenen Mischkost erhalten Sie unter anderem bei

der Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrung e. V. www.dge.de

Rauchen, Alkohol, UV-Schutz
Sie kénnen das Risiko, an einem follikularen Lymphom zu erkranken oder einen Riick-

fall zu erleiden, durch die folgenden weiteren Maknahmen verringern:

e Rauchen vermeiden;
e Ubergewicht reduzieren und

e Alkoholkonsum auf ein moderates MaR beschranken.
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17 Hinweise fir Angehorige und Freunde

Auch Sie als Angehorige oder Freunde sind gefordert, denn fiir die Betroffenen ist Ihre
Unterstiitzung bei der Auseinandersetzung mit und der Anpassung an die Erkrankung
wichtig. Das kann lhnen emotional und praktisch manchmal einiges abverlangen. Lie-
bevoll und verstandnisvoll miteinander umzugehen, ist nicht immer leicht, wenn Sor-
gen belasten und der Alltag organisiert werden muss. Es hilft, wenn Sie einander Ach-
tung und Vertrauen entgegenbringen und offen miteinander reden. Denn auch Sie sind
- wenn auch indirekt - davon betroffen und miissen lernen, mit der Erkrankung einer

nahestehenden Person umzugehen.

Als Familienmitglied sind Sie manchmal in einer schwierigen Situation: Sie wollen hel-
fen und unterstiitzen und brauchen gleichzeitig vielleicht selbst Hilfe und Unterstit-
zung. Einen Menschen leiden zu sehen, der Ihnen nahesteht, ist schwer. Fiirsorge fiir
einen kranken Menschen kann dazu fiihren, dass Sie selbst auf einiges verzichten, was
Ihnen lieb ist wie Hobbys oder Freundschaften. Umgekehrt mag es Ihnen egoistisch
erscheinen, dass Sie etwas Schones unternehmen, wahrend die oder der andere krank
ist. Doch damit ist beiden Seiten nicht geholfen. Wenn Sie nicht auf sich selbst Acht
geben, besteht die Gefahr, dass Sie bald keine Kraft mehr haben, fiir den anderen

Menschen da zu sein.

Sie konnen sich auch Hilfe holen, um die belastende Situation zu verarbeiten. Sie ha-
ben zum Beispiel selbst die Mdglichkeit, sich beratende oder psychotherapeutische
Unterstitzung zu suchen. Die meisten Krebsberatungsstellen betreuen Kranke und
Angehorige gleichermaRen. Bei einer psychoonkologischen Betreuung kénnen auch Fa-
miliengesprache wahrgenommen werden. AuRerdem bieten Selbsthilfegruppen in vie-
len Stadten fur die Angehodrigen krebskranker Menschen die Gelegenheit, sich auszu-
tauschen und Unterstiitzung zu finden. Wer hilft, darf sich zugestehen, auch selbst
Hilfe in Anspruch zu nehmen, um sich nicht zu erschopfen. Alles, was Sie entlastet,
hilft auch dem erkrankten Menschen, um den Sie sich sorgen. Das ist nicht egoistisch,

sondern verninftig.
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18 lhr gutes Recht

In jeder Phase lhrer Erkrankung ist es gut, wenn Sie sich aktiv an der Behandlung be-
teiligen. Manchmal kann es auch zu Unstimmigkeiten oder Problemen kommen. Dann

ist es wichtig, dass Sie Ihre Rechte kennen und wahrnehmen.

Im Jahr 2013 hat die Bundesregierung das Patientenrechtegesetz verabschiedet. In ihm
ist zum Beispiel festgehalten, dass Sie ein Recht auf umfassende Information und auf
Einsicht in Ihre Krankenakte haben. Die wichtigsten Regelungen finden Sie in einer In-

formationsbroschiire im Internet unter www.patientenbeauftragter.de/patientenrechte.

(-->) Sie haben das Recht auf

o freie Arztwahl;

e neutrale Informationen;

e umfassende Aufklirung durch den behandelnden Arzt oder die behandelnde Arztin;

e Schutz der Privatsphédre (Datenschutz);

e Selbstbestimmung (einschlieBlich des Rechts auf ,Nicht wissen wollen” und des Rechts, eine
Behandlung abzulehnen);

e Beschwerde;

e eine qualitativ angemessene und liickenlose Versorgung;

e eine sachgerechte Organisation und Dokumentation der Untersuchung;

e Einsichtnahme in die Befunde (zum Beispiel CT-Aufnahmen, Arztbriefe; Sie konnen sich Ko-
pien anfertigen lassen);

e eine Zweitmeinung;

e umfangreiche Information im Falle von Behandlungsfehlern.

Wenn Sie einen Behandlungsfehler vermuten, kénnen Sie sich an die Gutachterkom-
mission und Schlichtungsstelle lhrer zustdndigen Landesarztekammer wenden. Deren
Adressen finden Sie unter anderem in dem Wegweiser ,Gutachterkommissionen und
Schlichtungsstellen bei den Arztekammern“ der Bundesirztekammer: www.bun-

desaerztekammer.de/patienten/gutachterkommissionen-schlichtungsstellen.

Im Falle von Antrdagen zur Kosteniibernahme bei der Krankenkasse ist diese verpflich-
tet, schon innerhalb von 3 Wochen zu reagieren. Manchmal zieht die Krankenversiche-
rung dafiir den Medizinischen Dienst hinzu. In diesem Fall hat die Krankenkasse 5 Wo-

chen Zeit fiir eine Antwort.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
02/2022


http://www.patientenbeauftragter.de/patientenrechte
http://www.bundesaerztekammer.de/patienten/gutachterkommissionen-schlichtungsstellen
http://www.bundesaerztekammer.de/patienten/gutachterkommissionen-schlichtungsstellen

18 lhr gutes Recht

18.1

105

Aufklarung

Das Aufklarungsgesprach stellt die Weichen fiir den Umgang mit der Erkrankung. In
diesem teilt der Arzt lhnen nicht nur die Diagnose mit, sondern bespricht die Befunde,
schldagt geeignete Therapiemoglichkeiten vor und erklart sie umfassend, einschlieRlich
moglicher Nebenwirkungen. Des Weiteren erfahren Sie wie hoch die Wahrscheinlichkeit
ist, dass das Therapieziel letztlich erreicht wird. Die Aufkldarung soll so erfolgen, dass
Sie lhre Situation gut verstehen und Uber das weitere Vorgehen mit lhrem behandeln-
den Arzt gemeinsam entscheiden kénnen. Wie weit Sie tatsdchlich in die Behandlungs-

entscheidungen einbezogen werden mochten, bestimmen Sie selbst.

Die Aufklarung sollte nach Meinung der Experten folgendes umfassen:

Die Aufklarung erfolgt im persénlichen Gesprach zwischen Ihnen und dem
Arzt. Sie kdnnen auch Angehdrige oder andere Personen lhres Vertrauens zum

Gesprdch mitbringen.

Die Aufklarung so// durch Facharzte durchgefiihrt werden, die Erfahrung in der

Betreuung von Patienten mit Lymphom haben.

Ihr behandelnder Arzt so//lhnen friihzeitig Informationen liber das follikulare
Lymphom, die Befunde, die Prognose und die Behandlungsmaoglichkeiten ge-

ben. Sie sollen umfassend, verstandlich und vollstiandig aufgeklart werden.

Der Arzt so// medizinische Fachausdriicke vermeiden. Fragen Sie nach, wenn
Sie etwas nicht verstanden haben. Um die Informationen zu veranschaulichen
und somit die Entscheidungsfindung zu unterstitzen kann der Arzt diese auch

anhand schriftlicher Materialien, Abbildungen oder Videos erklaren.

lhr Arzt sollte Themen wie ,Was kann ich selbst tun“ sowie Méglichkeiten der

komplementdren Medizin aktiv ansprechen.

Im Gesprich sol/ der Arzt auf Ihre persdnlichen Wiinsche, Bediirfnisse, Angste

und Sorgen eingehen. Bringen Sie diese ihm gegeniiber auch zum Ausdruck.

Aulerdem sollen Sie moglichst frihzeitig Gber weitergehende Hilfen, wie zum
Beispiel psychosoziale Unterstiitzungs-, Beratungs- und Behandlungsangebote
informiert werden. Dasselbe gilt fiir die psychoonkologische Unterstiitzung

(siehe Abschnitt 15.1).

Es muss nicht alles in einem einzigen Gesprach geklart werden. Wenn Sie wei-

terhin Gesprachsbedarf haben, so// Ihr Arzt Ihnen weitere Gesprache anbieten.

In dem Bedurfnis, vom Arzt umfassend informiert zu werden, unterscheiden sich viele
Patienten. Manche mdchten alle Details erfahren, andere wiinschen lediglich eine grobe

Orientierung. Dementsprechend benétigen Patienten unterschiedlich viel Zeit, um
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diese Informationen zu sortieren und zu bewerten. Erst dann ist ihnen eine informierte

und selbstbestimmte Zustimmung zu einer Behandlung méglich.

Bitte Uberlegen Sie, wie grol lhr Informationsbedarf ist, und lassen Sie es lhren Arzt
wissen: Benotigen Sie mehr oder detailliertere Informationen? Brauchen Sie mehr Zeit,
um die verschiedenen Therapiemdglichkeiten abzuwdgen? Keine Entscheidung sollte
ohne lhr Einverstandnis getroffen werden. Wenn Sie sich zu einer Entscheidung den-
noch nicht in der Lage sehen, haben Sie das Recht, eine Zweitmeinung einzuholen. Bit-

ten Sie um mehr Zeit, damit Sie alles noch einmal in Ruhe tiberdenken kdénnen.

18.2 Recht auf Widerspruch

Als Versicherter haben Sie gegeniiber Leistungstrdagern (z.B. der Krankenversicherung
oder der Rentenversicherung) ein Recht darauf, gegen eine Entscheidung Widerspruch
einzulegen. Falls zum Beispiel die gesetzliche Krankenkasse die Kostentibernahme ei-
ner Behandlung ablehnt oder die Rentenversicherung eine Reha-MaRnahme nicht be-
willigt, kdnnen Sie Widerspruch dagegen einlegen. Dann ist die Behérde dazu ver-

pflichtet, ihre Entscheidung noch einmal zu liberprifen.

Wichtig ist, dass die Frist fiir einen Widerspruch eingehalten wird. Sie betragt in der

Regel einen Monat, nachdem der Bescheid mit der Ablehnung bei Ihnen eingegangen
ist (Datum des Bescheides plus 3 Tage fiir die Postzustellung). Der Widerspruch kann
schriftlich oder zur Niederschrift bei der Behorde eingelegt werden. Zur Niederschrift
bei der Behorde bedeutet, dass Sie in der Behorde den Widerspruch miindlich formu-
lieren. Der Widerspruch wird dort aufgeschrieben und anschlieBend von Ihnen unter-

zeichnet und muss bis zum Ende der Frist bei der Behérde eingegangen sein.

Dazu sollten Sie neben der Versicherungsnummer und dem Aktenzeichen des Beschei-
des, eine Begriindung fiir den Widerspruch angeben. Die Begriindung des Wider-
spruchs ist nicht zwingend, aber wenn Sie keine angeben, besteht die Gefahr, dass die

Behorde noch einmal die gleiche Entscheidung trifft und wieder ablehnt.

Nach Eingang priift die Behorde, ob sie doch anders entscheiden mochte oder der Wi-
derspruch gerechtfertigt ist. Ist der Widerspruch aus Sicht des Sozialleistungstragers
jedoch unbegriindet, wird er an eine tUibergeordnete Stelle (den Widerspruchsaus-
schuss) weitergeleitet. Auch dieser priift noch einmal die Entscheidung. Wird auch dort
dem Widerspruch nicht zugestimmt, dann erhalten Sie eine schriftliche Information,
dass der Widerspruch abgelehnt wurde (Widerspruchsbescheid). Es besteht die Még-

lichkeit, gegen diesen Widerspruchsbescheids vor einem Sozialgericht zu klagen.
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18.3

18.4

Die Behorde hat tiber einen Widerspruch in der Regel innerhalb einer Frist von 3 Mona-
ten zu entscheiden. Nach Ablauf dieser Frist kann eine Untatigkeitsklage eingereicht

werden.

Arztliche Zweitmeinung

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie wirklich geeig-
net ist. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen Sie offen mit Ihrem Behandlungsteam. Ma-
chen Sie dabei auch auf Ihre Unsicherheiten und lhre Vorstellungen und Wiinsche auf-
merksam. Es kann hilfreich sein, sich auf ein solches Gesprach vorzubereiten, indem
Sie sich Fragen aufschreiben und bei vertrauenswiirdigen Quellen noch einmal gezielt

Informationen suchen (Adressen ab Seite 111).

Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausraumen oder haben
Sie das Gefiihl, nicht sorgfdltig genug beraten worden zu sein, kdnnen Sie eine zweite

Meinung einholen. Sie haben das Recht dazu. Die dazu notwendigen Kopien lhrer Un-

terlagen handigt Ihnen Ihr Arzt aus. Die Kosten der Kopien kénnen lhnen in Rechnung
gestellt werden. Wenn Sie vor einer folgenreichen Behandlungsentscheidung mehr Si-

cherheit durch eine zweite Meinung wiinschen, werden Ihre behandelnden Arztinnen

das in der Regel verstehen.

Es gibt verschiedene Moglichkeiten, einen Arzt fiir eine zweite Meinung zu finden. Sie
konnen sich zum Beispiel an die durch die Deutsche Krebsgesellschaft zertifizierten
Zentren wenden, die grofRe Erfahrung in der Behandlung von lymphomskranken Men-
schen haben. Sie kénnen lhre behandelnde Arztin auch direkt fragen. Unter Umstinden
kénnen lhnen auch die Kassendrztlichen Vereinigungen, lhre Krankenkasse und Selbst-
hilfeorganisationen Auskunft geben. In der Regel iibernehmen die Kassen bei schwer-
wiegenden Behandlungsentscheidungen die Kosten fiir eine Zweitmeinung. Am besten

fragen Sie vorher dort nach.

Meist haben Sie als Patientin Zeit, sich eine Zweitmeinung einzuholen. Sie sollten aber

darauf achten, dass der Beginn der Behandlung nicht allzu sehr verzégert wird.

Datenschutz im Krankenhaus

Meist kdnnen Patientinnen und Patienten mit follikularem Lymphom ambulant, das
heilt in Arztpraxen oder Klinikambulanzen, betreut werden. Falls Sie in einem Kran-
kenhaus behandelt werden, werden auch viele personliche Daten oder Informationen
von lhnen erhoben. Diese werden in lhrer Patientenakte gesammelt: Krankenge-
schichte, Diagnosen, Untersuchungsergebnisse, Behandlungen und vieles mehr. Hierzu
gehdrt auch, dass Fragebdgen, die Sie vielleicht ausgefiillt haben, in der Krankenakte

verbleiben. All diese Befunde braucht das Behandlungsteam, um lhnen eine gute
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Behandlung zu ermoglichen. Gleichzeitig ist es auch wichtig, dass verschiedene an |h-
rer Behandlung beteiligte Personen, wie Arzte oder Psychologen oder das Pflegeperso-
nal, Einblick in die Untersuchungsakte haben. Um Missbrauch zu vermeiden, gibt es

aber Regeln fir den Umgang mit Patientendaten:

e Arztinnen und Arzte sowie alle Berufsgruppen des Behandlungsteams unterlie-
gen der Schweigepflicht. Ihre persénlichen Daten diirfen nur mit lhrer Erlaub-

nis erhoben, gespeichert, verarbeitet und an Dritte weitergeleitet werden.

e Sie diirfen nur insofern erhoben werden, wie sie fiir Ihre Behandlung erforder-
lich sind. Hierzu schlieRen Sie mit dem Krankenhaus einen Behandlungsvertrag
ab, in dem Sie auch lhre Einwilligung zur Datenverarbeitung und Datentiber-
mittlung geben. Dies muss schriftlich festgehalten werden. Sie dirfen die Ein-
willigung auch verweigern oder jederzeit widerrufen, ohne dass lhnen daraus

Nachteile entstehen.

e Auf lhre Daten diirfen nur an lhrer Behandlung beteiligte Personen zugreifen,
und auch nur so weit, wie es fiir die Therapie erforderlich ist. Auch Verwal-
tungsmitarbeiter diirfen lhre Daten nutzen, aber nur insofern es zur Abwick-

lung fur Verwaltungsprozesse erforderlich ist.

e lhre Krankenakte muss stets so aufbewahrt werden, dass Unbefugte nicht an

sie gelangen konnen.

e lhre Patientendaten kénnen im Krankenhaus bis zu 30 Jahren gespeichert wer-
den. Spatestens danach mussen sie datenschutzgerecht entsorgt werden.
Wadhrend dieser Zeit und nach Abschluss Ihrer Behandlung werden elektronisch
erhobene Daten gesperrt und die Papierakte im Krankenhausarchiv hinterlegt.
Ein Zugriff ist dann nur in bestimmten Fillen méglich, zum Beispiel bei einer

weiteren Behandlung.

18.5 Vorsorge treffen

Jeder Mensch kann einmal in die Lage geraten, nicht mehr fiir sich entscheiden zu

kénnen. Fir diesen Fall konnen Sie planen und besprechen:

e wer lhre Vorstellungen und Wiinsche voriibergehend oder dauerhaft vertreten

soll;
e wie Sie Ihr Lebensende gestaltet wissen mochten;

e welche MaRnahmen Sie im Fall von bestimmten Erkrankungssituationen ableh-

nen.

In einer Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht konnen Sie dies festlegen. Diese

sogenannte vorausschauende Behandlungsplanung hat zum Ziel, lhre personlichen
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Wiinsche und Bedirfnisse auch ohne lhre direkte Einwirkung moglichst gut zu vertre-

ten und umzusetzen.

Auf den Internetseiten des Bundesministeriums fir Justiz und Verbraucherschutz fin-
den Sie Informationen zum Betreuungsrecht sowie Musterformulare und Textbausteine
zu Patientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten und Betreuungsverfiigungen:

www.bmjv.de.

Die Planung des letzten Lebensabschnitts ist ein Angebot; Sie kdnnen dies auch ableh-
nen. Nicht jeder mdchte sich mit der Gestaltung seines Lebensendes auseinanderset-
zen. Oft fallt es schwer, sich mogliche zukiinftige Situationen vorzustellen oder diese
Vorstellung zuzulassen und Entscheidungen zu treffen. Manche moéchten auch lieber
die behandelnden Arztinnen und Arzte oder die Angehérigen tber die richtigen MaR-

nahmen entscheiden lassen.

18.5.1 Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung
Mit einer Vorsorgevollmacht kénnen Sie einer Person lhres Vertrauens die Wahrneh-
mung einzelner oder mehrerer Angelegenheiten fiir den Fall (ibertragen, dass Sie
selbst nicht mehr ansprechbar oder entscheidungsfahig sind. Dazu gehért zum Bei-
spiel, rechtsverbindliche Erklarungen abzugeben. Wenn Sie aus gesundheitlichen
Griinden selbst keine Entscheidungen treffen kénnen, kann die von lhnen bevollmach-

tigte Person in lhrem Sinne handeln, ohne dass weitere Formalitaten notwendig sind.

Uberlegen Sie sich, welche Person oder Personen Sie fiir sich entscheiden lassen méch-

ten. Besprechen Sie vorher, ob die Betreffenden diese Aufgabe tibernehmen méchten.

Die Vorsorgevollmacht gilt nur im Original. Kopien werden nicht akzeptiert. Eine Vor-

sorgevollmacht kénnen Sie jederzeit widerrufen.

Eine Betreuungsverfiigung wird geltend, wenn fiir Sie kein Vorsorgebevollmachtigter
handeln kann. In diesem Fall bestimmt ein Betreuungsgericht eine gesetzliche Vertre-
terin oder einen gesetzlichen Vertreter fir Sie. In einer Betreuungsverfligung kénnen
Sie im Voraus festlegen, wen das Gericht als Betreuerin oder Betreuer bestellen soll,
wenn es ohne rechtliche Betreuung nicht mehr weitergeht. Ebenso kénnen Sie doku-

mentieren, welche Person fir Sie nicht in Frage kommt.

18.5.2 Patientenverfiigung
Mit einer Patientenverfiigung legen Sie im Voraus fest, ob und wie Sie in bestimmten
Situationen drztlich oder pflegerisch behandelt werden méchten. Sie kdnnen ebenfalls
personliche Wertvorstellungen und Einstellungen zum eigenen Leben und Sterben oder

auch religiose Anschauungen in lhrer Patientenverfiigung schriftlich festhalten.

Es wird empfohlen, fiir Notfallsituationen die wichtigsten Aussagen lhrer Patientenver-

figung in kurzen und knappen Siatzen zusammenzufassen.
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Sie konnen beispielsweise in einer Patientenverfiigung konkret festlegen:

e welche MaRnahmen oder Bedingungen Sie ablehnen;
e wann Malknahmen zur Wiederbelebung erfolgen sollen;

e wo Sie lhre letzte Lebenszeit verbringen mochten.

(1) Hinweis zum Verfassen einer Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht

Die Formulierung einer Patientenverfiigung ist nicht immer einfach. Fragen Sie zur Unterstitzung lhre
Arztin. Gemeinsam konnen Sie {iberlegen, welche Bedeutung bestimmte MaRnahmen oder Bedingun-

gen fir Sie haben und ob diese fir Sie in Frage kommen - oder nicht.

Eine Patientenverfiigung kann frei formuliert werden. Auf den Internetseiten der Landesarztekam-
mern oder des Bundesministeriums fiir Justiz und Verbraucherschutz finden Sie Informationen zum

Betreuungsrecht sowie Musterformulare und Textbausteine:

https://www.bmjv.de/SharedDocs/Publikationen/DE/Ratgeber_Patientenrechte.html

https://www.bundesaerztekammer.de/patienten/patientenverfuegung/
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19

19.1

19.2

Adressen und Anlaufstellen

Selbsthilfe

Wo sich eine Selbsthilfegruppe in lhrer Ndhe befindet, kdnnen Sie bei der Deutschen

Leukdmie- & Lymphom-Hilfe erfragen:

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH)
Thomas-Mann-StraRe 40 53111 Bonn

Telefon: 0228 33889200

info@leukaemie-hilfe.de www.leukaemie-hilfe.de

Auskunft erhalten Sie auch bei der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur An-
regung und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen (NAKQOS). Hier finden Sie Adressen
von allen Selbsthilfegruppen, die bundesweit arbeiten - nicht nur fir Patienten mit
Krebserkrankungen:

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS)

Otto-Suhr-Allee 115
10585 Berlin

Telefon: 030 31018960
Telefax: 030 31018970

selbsthilfe@nakos.de www.nakos.de

Beratungsstellen

Die Landergesellschaften der Deutschen Krebsgesellschaft unterhalten Beratungsstel-
len fiir Krebspatienten und deren Angehérige. Die Adressen und Offnungszeiten erfah-

ren Sie in den einzelnen Geschaftsstellen.

Baden-Wiirttemberg

Krebsverband Baden-Wiirttemberg e. V.
Adalbert-Stifter-StraRe 105

70437 Stuttgart

Telefon: 0711 84810770
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Telefax: 0711 84810779
E-Mail: info@krebsverband-bw.de

Internet: www.krebsverband-bw.de

Bayern

Bayerische Krebsgesellschaft e. V.
NymphenburgerstraBe 21a

80335 Miinchen

Telefon: 089 5488400

Telefax: 089 54884040

E-Mail: info@bayerische-krebsgesellschaft.de

Internet: www.bayerische-krebsgesellschaft.de

Berlin

Berliner Krebsgesellschaft e. V.
Robert-Koch-Platz 7

10115 Berlin

Telefon: 030 2832400

Telefax: 003 2824136

E-Mail: info@berliner-krebsgesellschaft.de

Internet: www.berliner-krebsgesellschaft.de

Brandenburg

Brandenburgische Krebsgesellschaft e. V.
CharlottenstraRBe 57

14467 Potsdam

Telefon: 0331 864806

Telefax: 0331 8170601

E-Mail: mail@krebsgesellschaft-brandenburg.de

Internet: www.krebsgesellschaft-brandenburg.de

Bremen

Bremer Krebsgesellschaft e. V.

Am Schwarzen Meer 101-105

28205 Bremen

Telefon: 0421 4919222

Telefax: 0421 4919242

E-Mail: info@bremerkrebsgesellschaft.de

Internet: www.krebs-bremen.de
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Hamburg

Hamburger Krebsgesellschaft e. V.
Butenfeld 18

22529 Hamburg

Telefon: 040 413475680

Telefax: 040 4134756820

E-Mail: info@krebshamburg.de

Internet: www.krebshamburg.de

Hessen

Hessische Krebsgesellschaft e. V.
SchwarzburgstraRe 10

60318 Frankfurt am Main

Telefon: 069 21990887

Telefax: 069 21996633

E-Mail: info@hessische-krebsgesellschaft.de

Internet: www.hessische-krebsgesellschaft.de

Mecklenburg-Vorpommern

Geschaftsstelle der Krebsgesellschaft Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Am Vogenteich 26

18055 Rostock

Telefon: 0381 12835992

Telefax: 0381 12835993

E-Mail: info@krebsgesellschaft-mv.de

Internet: www.krebsgesellschaft-mv.de

Niedersachsen

Niedersachsische Krebsgesellschaft e. V.
Konigstrake 27

30175 Hannover

Telefon: 0511 3885262

Telefax: 0511 3885343

E-Mail: service@nds-krebsgesellschaft.de

Internet: www.nds-krebsgesellschaft.de

Nordrhein-Westfalen

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e. V.
Volmerswerther StraRe 20

40221 Dusseldorf

Telefon: 0211 15760990
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Telefax: 0211 15760999
E-Mail: info@krebsgesellschaft-nrw.de

Internet: www.krebsgesellschaft-nrw.de

Rheinland-Pfalz

Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz e. V.
Léhrstrale 119

56068 Koblenz

Telefon: 0261 988650

Telefax: 0261 9886529

E-Mail: koblenz@krebsgesellschaft-rlp.de

Internet: www.krebsgesellschaft-rlp.de

Saarland

Saarldndische Krebsgesellschaft e. V.
Bruchwiesenstrale 15

66111 Saarbriicken

Telefon: 0681 30988100

Telefax: 0681 30988111

E-Mail: info@krebsgesellschaft-saar.de

Internet: www.krebsgesellschaft-saar.de

Sachsen

Sachsische Krebsgesellschaft e. V.
Haus der Vereine

Schlobigplatz 23

08056 Zwickau

Telefon: 0375 281405

Telefax: 0375 281404

E-Mail: info@skg-ev.de

Internet: www.skg-ev.de

Sachsen-Anhalt

Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e. V.
Paracelsusstrale 23

06114 Halle

Telefon: 0345 4788110

Telefax. 0345 4788112

E-Mail: info@krebsgesellschaft-sachsen-anhalt.de

Internet: www.sakg.de
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Schleswig-Holstein

Schleswig-Holsteinische Krebsgesellschaft e. V.
Alter Markt 1-2

24103 Kiel

Telefon: 0431 8001080

Telefax: 0431 8001089

E-Mail: info@krebsgesellschaft-sh.de

Internet: www.krebsgesellschaft-sh.de

Thiiringen

Thiringische Krebsgesellschaft e. V.

Am Alten Giiterbahnhof 5

07743 Jena

Telefon: 03641 336986

Telefax: 03641 336987

E-Mail: info@thueringische-krebsgesellschaft.de

Internet: www.krebsgesellschaft-thueringen.de

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

14057 Berlin

Telefon: 030 32293290

Telefax: 030 322932966

E-Mail: service@krebsgesellschaft.de

Internet: www.krebsgesellschaft.de

~Psychosoziale Krebsberatungsstellen“ der Deutschen Krebshilfe

Mit dem Ziel, in Deutschland ein Netzwerk qualitatsgesicherter Kompetenz-Beratungs-
stellen aufzubauen, hat die Deutsche Krebshilfe den Forderschwerpunkt ,Psychosoziale
Krebsberatungsstellen“ initiiert. Im Rahmen dieses Forderprojektes unterstiitzt die
Deutsche Krebshilfe bundesweit Beratungsstellen, an die sich Betroffene und Angeho-
rige wenden konnen. Die Anschriften und Kontaktpersonen der geférderten Bera-
tungsstellen finden Sie unter diesem Link: www.krebshilfe.de/helfen/rat-hilfe/psycho-

soziale-krebsberatungsstellen/

Beim Krebsinformationsdienst konnen Patienten und Angehorige mit ihrer Postleit-
zahl/ihrem Ort nach wohnortnahen Beratungsstellen suchen: www.krebsinformations-

dienst.de/wegweiser/adressen/krebsberatungsstellen.php

19.3 Fiir Familien mit Kindern

Beratungsangebote erhalten Sie zudem unter:
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Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir psychosoziale Onkologie www.dapo-ev.de

Hilfe fur Kinder krebskranker Eltern e. V.
Arnstadter Weg 3

65931 Frankfurt am Main

Telefon: 069 - 4789 2071

E-Mail: info@hkke.org

Internet: www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker-eltern.de

Fliisterpost e. V. - Unterstiitzung fir Kinder krebskranker Eltern
Lise-Meitner-Strake 7

55129 Mainz-Hechstheim

Telefon: 06131 5548798

Telefax: 06131 5548608

E-Mail: info@kinder-krebskranker-eltern.de

Internet: www.kinder-krebskranker-eltern.de

Weitere Adressen

Stiftung Deutsche Krebshilfe
BuschstraRe 32

53113 Bonn T

Telefon: 0228 729900
Telefax: 0228 7299011
deutsche@krebshilfe.de

www.krebshilfe.de

19.4 Infonetz Krebs

Fiir krebskranke Menschen, ihre Angehoérigen und Freunde stehen der Informations-
und Beratungsdienst der Deutschen Krebshilfe (INFONETZ KREBS) und der Krebsinfor-

mationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums zur Verfligung.

Das INFONETZ KREBS unterstiitzt, berdt und informiert Krebskranke und ihre Angeh6-
rigen kostenlos. Das Team des INFONETZ KREBS beantwortet in allen Phasen der Er-
krankung personliche Fragen nach dem aktuellen Stand von Medizin und Wissenschaft.
Das Team vermittelt Informationen in einer einfachen und auch fir Laien verstandli-
chen Sprache, nennt themenbezogene Anlaufstellen und nimmt sich vor allem Zeit fir

die Betroffenen.
Sie erreichen das INFONETZ KREBS per Telefon, E-Mail oder Brief.

Kostenlose Beratung: 0800 80708877 (Montag bis Freitag 8:00 -17:00 Uhr)
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krebshilfe@infonetz-krebs.de

www.infonetz-krebs.de

19.5 Weitere Adressen

Stiftung Deutsche Krebshilfe
Buschstrale 32

53113 Bonn

Telefon: 0228 729900

Telefax: 0228 7299011

E-Mail: deutsche@krebshilfe.de

Internet: www.krebshilfe.de

Krebsinformationsdienst

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Telefon: 0800 4203040

E-Mail: krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: www.krebsinformationsdienst.de

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale Onkologie e. V.
c/o Mittelrhein-Klinik

Salzbornstrale 14

56154 Boppard

Telefon: 0152 33857632

Telefax: 06742 608712

E-Mail: info@dapo-ev.de

Internet: www.dapo-ev.de

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
Aachener StraRe 5

10713 Berlin

Telefon: 030 30101000

Telefax: 030 301010016

E-Mail: dgp@dgpalliativmedizin.de

Internet: www.dgpalliativmedizin.de

Patientenschutzorganisation Deutsche Hospiz-Stiftung
Europaplatz 7

44269 Dortmund

Telefon: 0231 7380730
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Telefax: 0231 7380731
E-Mail: info@stiftung-patientenschutz.de

Internet: www.stiftung-patientenschutz.de

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.
Aachener Strale 5

10713 Berlin

Telefon: 030 82007580

Telefax: 030 820075813

E-Mail: info@dhpv.de

Internet: www.dhpv.de

Fiur sozialrechtliche Fragestellungen kénnen Sie sich an die Deutsche Rentenversiche-
rung wenden:

Deutsche Rentenversicherung Bund

Ruhrstrale 2

10709 Berlin

Telefon: 0800 100048070

E-Mail: drv@drv-bund.de

Internet: www.deutsche-rentenversicherung.de

Zertifizierte Krebszentren
Ein Verzeichnis von zertifizierten Krebszentren der Deutschen Krebsgesellschaft e. V.
finden Sie im Internet unter: www.oncomap.de
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20 Wenn Sie mehr zum Thema lesen moéchten

Leitlinienprogramm Onkologie

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften

e. V. (AWMF), die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG) und die Stiftung Deutsche
Krebshilfe (DKH) entwickeln im Leitlinienprogramm Onkologie wissenschaftlich be-
grindete und praxisnahe Leitlinien in der Onkologie. Auf dieser Seite finden Sie Infor-
mationen Uber die bisher im Programm befindlichen Leitlinien und Patientenleitlinien.

www.leitlinienprogramm-onkologie.de

Deutsche Krebshilfe

Blaue Ratgeber: Die kostenlosen blauen Ratgeber der Stiftung Deutsche Krebshilfe

informieren in allgemeinverstandlicher Sprache zum Beispiel tiber
e Hilfen fiir Angehorige;

e Kinderwunsch und Krebs;

e Fatigue - Chronische Mudigkeit bei Krebs;

e Erndhrung bei Krebs;

e Patienten und Arzte als Partner;

e Wegweiser zu Sozialleistungen.

Patientenleitlinien: Die ausfiihrlichen Patientenleitlinien bieten fundierte und wis-
senschaftliche Informationen zu vielen Krebserkrankungen und tibergeordneten

Themen, beispielsweise
e Supportive Therapie;
e Psychoonkologie;
e Palliativmedizin.

Die blauen Ratgeber und die Patientenleitlinien kdnnen kostenlos bei der Deut-
schen Krebshilfe bestellt werden.

www.krebshilfe.de
Deutsche Krebsgesellschaft

Die Deutsche Krebsgesellschaft ist die groRte wissenschaftlich-onkologische Fachge-
sellschaft in Deutschland. Auf ihrer Internetseite informiert sie liber den neuesten

Stand zur Diagnostik und Behandlung von Krebserkrankungen.
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www.krebsgesellschaft.de

Krebsinformationsdienst

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums Heidelberg
(DKFZ2) informiert zu allen krebsbezogenen Themen in verstiandlicher Sprache. Er bietet
qualitatsgesicherte Informationen auf dem aktuellen Stand des medizinischen Wissens,
zum Beispiel zu Krebsrisiken, Fritherkennung, Diagnostik, Behandlung, Nachsorge und

Leben mit einer Krebserkrankung. Informationsblatter des Krebsinformationsdienstes:

e Immuntherapie;

e Alternative und komplementdre Krebsmedizin;

e Leben mit Krebs - Psychoonkologische Hilfen;

e Sozialrechtliche Fragen bei Krebs: Anlaufstellen;

e Arzt- und Kliniksuche: Gute Ansprechpartner finden.

Diese und weitere Informationsblatter sowie Broschiiren kénnen tiber das Internet her-
untergeladen oder angefordert werden.

www.krebsinformationsdienst.de

Patientenportal der Bundesdrztekammer und der Kassendrztlichen Bundesvereinigung
In dem Portal sind medizinische Fachinformationen allgemeinverstandlich aufbereitet.
Die verldsslichen Patienteninformationen zu verschiedenen Krankheitsbildern und Ge-
sundheitsthemen sind evidenzbasiert, das heilt, sie basieren auf dem besten derzeit

verfligbaren Wissen.

www.patienten-information.de

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG)
Das Institut erfiillt eine Reihe von gesetzlich festgelegten Aufgaben: Es bewertet zum
Beispiel Arzneimittel. Die Ergebnisse finden Sie auf der Seite

www.gesundheitsinformation.de.

Stiftung Warentest
Medikamente im Test

www.test.de
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21 Woérterbuch

Auf den folgenden Seiten erklaren wir wichtigste Fremdworter und Fachbegriffe.

Abdomen

Bauch.

Abwehrsystem

Immunsystem. Es schiitzt uns vor Krankheitserregern, Fremdkorpern und kranken Kor-
perzellen wie den Krebszellen. Es besteht unter anderem aus den weiRen Blutzellen,
Antikérpern, dem Thymus hinter dem Brustbein, Lymphknoten, der Milz und Rachen-

und Gaumenmandeln.

Agonist
Substanz, die an einen bestimmten Rezeptor (,Empfanger®) auf Zellen bindet und dort

eine bestimmte Wirkung auslost, beispielsweise die Zelle aktiviert. Gegenteil von Anta-
gonist.

akut
dringend, plétzlich.

Akupunktur
Behandlungsverfahren, bei dem Nadeln an speziellen Punkten gesetzt werden, die mit

bestimmten Korperstellen in Verbindung stehen.

allogene Stammzelltransplantation

Transplantation von Blutstammzellen von einem verwandten oder einem fremden
Spender im Gegensatz zur - autologen Stammzelltransplantation (Eigenspende). Vo-
raussetzung fir eine allogene Transplantation ist, dass die Gewebemerkmale von

Spender und Empfanger weitestgehend uibereinstimmen.

alternative Behandlungsverfahren
Behandlungsverfahren, die an Stelle der von der wissenschaftlichen Medizin entwickel-

ten Methoden angeboten werden.

ambulant

Nach Beendigung der Behandlung kann der Patient wieder nach Hause gehen.
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Andmie
Blutarmut. Verminderung der roten Blutzellen oder ihres roten Blutfarbstoffs (Himo-

globins).

Analgetikum

Schmerzmittel.

Anamnese
Arztliche Befragung. Erfasst werden beispielsweise die aktuellen Beschwerden, frithere

oder aktuelle Erkrankungen und Lebensgewohnheiten.

Ann Arbor—Klassifikation
Bestimmung der Ausbreitung des Lymphoms anhand der betroffenen Lymphgewebe
(Welche? Wie viele? Wo?). Die Zuordnung zu einem bestimmten Stadium ist unabding-

bar fir die Therapieentscheidung.

Antagonist
Gegenspieler; Substanz (korpereigener Botenstoff oder Medikament), die eine andere

Substanz in seiner Wirkung hemmt. Gegenteil von Agonist.

Anthrazykline
Spezielle Untergruppe von Medikamenten (Zytostatika), die als Chemotherapie beim

follikularen Lymphom eingesetzt werden

Antibiotikum

Medikament, das Bakterien abtotet.

Antiemetikum

Medikament, das Ubelkeit und Erbrechen verhindert und unterdriickt.

Antigen
Stoff, der im Korper die Bildung von Antikérpern anregt. Antikérper helfen dabei, Anti-

gene ,unschadlich” zu machen. Siehe auch Antikorper.

Antik6rper

Natirlich vorkommende EiweiRmolekiile, die korperfremde und gegebenenfalls auch
korpereigene Strukturen als sogenannte Antigene erkennen und sich an ihnen festhef-
ten. Sie sind wichtig fiir die menschliche Immunabwehr gegen Krankheitserreger. Siehe

auch monoklonale Antikorper.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Patientenleitlinie Follikuldres Lymphom, 1. Auflage | Konsultationsfassung
02/2022



21 Worterbuch 123

Antik6rpertherapie

Wird auch als ,zielgerichtete Behandlung/Therapie" bezeichnet. Wahrend ,klassische”
Wirkstoffe wie die Chemotherapie die Zellteilung behindern, wirken ,zielgerichtete*
Substanzen wie (monoklonale) Antikorper auf spezielle Eigenschaften der Krebszellen.
Sie blockieren beispielsweise Botenstoffe oder Signalwege, die die Krebszelle zum

Wachsen benétigt.

Apoptose
eine Form des programmierten Zelltods. Sie kann von aulfen angeregt werden (etwa
durch Antikorper oder aufgrund von Prozessen im Zellinneren). Dieses ,Selbstmord-

programm® ist bei Zellen des follikuldaren Lymphoms weitgehend auBer Kraft.

arztliche Leitlinie

Orientierungs- und Entscheidungshilfe fiir Arzte. Die Handlungsempfehlungen stiitzen
sich auf das beste derzeit verfligbare medizinische Wissen. Die Arbeitsgemeinschaft
der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) beurteilt Leitlinien
nach ihrer Giite. Die Stufe S3 hat die héchste methodische Qualitat und beruht auf ei-
ner sehr grindlichen Evidenzrecherche, einer Qualitatsbewertung der Literatur in Be-
zug auf ihre wissenschaftliche Aussagekraft und ihre klinische Bedeutung und der Her-

beifihrung eines Konsenses zwischen den beteiligten Experten.

Aspirationszytologie

Ansaugen von Gewebe aus einem verdachtigen Lymphknoten durch eine feine Spritze

asymptomatisch

ohne Symptome oder Beschwerden

autologe Stammzelltransplantation
Eigenspende - Riicklibertragung von eigenen Stammzellen, im Gegensatz zur - allo-

genen Stammzelltransplantation (Transplantation von fremden Stammzellen).

Azoospermie

im Samenerguss sind keine Spermien vorhanden

bcl-2 Gen
Das bcl-2 Gen spielt bei der Regulation der > Apoptose eine wichtige Rolle. Wenn es
dauerhaft aktiviert ist, zum Beispiel aufgrund einer genetischen Veranderung, wird der

natiirliche, programmierte Zelltod der defekten Zellen abgeschaltet.
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Behandlungszyklus
Einheit einer > Chemotherapie: Jeder Zyklus besteht aus Tagen, an denen Medika-
mente verabreicht werden und einer Erholungspause, die mehrere Wochen betragen

kann.

Bendamustin

Zytostatikum

Bestrahlung

Medizinische Anwendung von ionisierender Strahlung (zum Beispiel Rontgenstrah-
lung), um Krankheiten zu heilen oder deren Fortschreiten zu verzégern. Durch gezielte
Behandlung mit radioaktiver Strahlung kénnen verschiedene bésartige Tumoren ent-

weder vollstiandig zerstort oder in ihrer Entwicklung gehemmt werden.

Bestrahlungsfeld

Korperbereich, der einer Strahlentherapie ausgesetzt ist

Beta-2-Mikroglobulin (B2-Mikroglobulin)

EiweiR, das sich an der Oberflache fast aller Korperzellen findet. Ein erhéhter B2-
Mikroglobulin-Wert im Blut bei normaler Nierenfunktion kann ein Hinweis auf ein Lym-
phom sein. Das Eiweil lasst Aussagen liber die Ausdehnung des Lymphoms (Tumor-
masse) zu und hat Bedeutung bei der Abschatzung der Krankheitsprognose. Der f2-
Mikroglobulin-Wert kann auch bei eingeschrankter Nierenfunktion und einer Infektion

erhoht sein.

bildgebendes Verfahren

Bildliche Darstellung von Kérperregionen mit Hilfe verschiedener physikalischer Tech-
niken. Dazu gehoren Schallwellen (Ultraschall/Sonografie), ionisierende Strahlen (Ront-
gen, Computertomografie (CT), Szintigrafie, Positronenemissionstomografie (PET) und

Magnetfelder (Magnetresonanztomografie (MRT)).

Bilirubin

Abbauprodukt des roten Blutfarbstoffs (Himoglobin)

Biomarker
charakteristische biologische Merkmale, die objektiv gemessen werden und auf einen

normalen biologischen oder krankhaften Prozess im Korper hinweisen kénnen
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Biopsie
Gewebeprobe. Bei einer Biopsie wird zur Abklarung eines Tumorverdachts Gewebe

entnommen und im Labor vor allem unter dem Mikroskop untersucht.

Blutfarbstoff

Hamoglobin.

Blutbild

Bestimmung der Art und Anzahl der Blutzellen

Blutplattchen

Thrombozyten. Sie sind die kleinsten Blutzellen und spielen eine wichtige Rolle bei der
Blutstillung. Bei der Verletzung eines BlutgefiRes heften sie sich an das umliegende
Gewebe an und verkleben miteinander, sodass ein Pfropf entsteht und die Verletzung

verschlossen wird.

Blutplasma
Bestandteil des Blutes (55 Prozent des Gesamtblutes). Es setzt sich aus 90 Prozent
Wasser und 10 Prozent darin geldster Substanzen (EiweiRe, Elektrolyte, Fette, Zucker

sowie andere Inhaltsstoffe) zusammen.

Blutstammzellen
Ursprung aller Blutzellen (Erythrozyten, Leukozyten, Thrombozyten). Sie befinden sich
hauptsachlich im blutbildenden (roten) Knochenmark, zu einem geringen Teil auch im

Blut, wo sie sich stdndig teilen und neue Blutzellen bilden.

B-Lymphozyten

Bestandteil der zellularen Immunabwehr. Kommt das Immunsystem mit Oberflachen-
strukturen von Krankheitserregern in Beriihrung, reifen B-Lymphozyten zu Plasmazel-
len heran. Diese produzieren und sezernieren spezifische Antikorper, die an die > An-

tigene binden.

B-Symptomatik

Symptome, die bei bésartigen Lymphomen begleitend (B) auftreten kdnnen: Fieber
Uber 38 °C ohne erkennbare Ursache, ein nicht anderweitig erkldrbarer Gewichtsverlust
von mehr als zehn Prozent innerhalb von sechs Monaten oder starkes ndchtliches
Schwitzen, sodass ein Wechsel der Nachtwasche erforderlich wird, typischerweise zwi-

schen zwei und fiinf Uhr morgens tber mehr als zwei Wochen.
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CD20
spezifisches EiweiR auf der Oberfliche von B-Lymphozyten. Es ist die Zielstruktur flr

die therapeutischen, monoklonalen Antikdrper Rituximab und Obinutuzumab.

Checkpoint-Hemmer
Checkpoint-Hemmer aktivieren die Abwehrzellen unseres Immunsystems um Krebs-
zellen zu zerstoren. Fachleute bezeichnen die Medikamente auch als Immun-Check-

point-Inhibitoren.

Chemotherapeutika
Chemische Wirkstoffe unterschiedlicher Art, die Krebszellen in ihrem Wachstum hem-

men oder abtdten (Zytostatika).

Chemotherapie

Behandlung von Krankheiten oder Infektionen durch Medikamente. Umgangssprachlich
ist jedoch meist die Behandlung von Krebs gemeint. Die Chemotherapie verwendet
Stoffe, die moglichst gezielt bestimmte krankheitsverursachende Zellen schadigen, in-
dem sie diese abtoéten oder in ihrem Wachstum hemmen. Bei der Behandlung bdsarti-
ger Lymphomerkrankungen nutzen die meisten dieser Stoffe die schnelle Teilungsfa-
higkeit der Lymphomzellen, da diese empfindlicher als gesunde Zellen auf Stérungen
der Zellteilung reagieren. Auf gesunde Zellen mit dhnlich guter Teilungsfahigkeit hat
die Chemotherapie allerdings eine dhnliche Wirkung. Sie kann Nebenwirkungen wie

Blutbildveranderungen, Erbrechen oder Durchfall hervorrufen.

CHOP
Abkiirzung fur ein Chemotherapie-Schema zur Behandlung von malignen B-Zell-Lym-
phomen. Es umfasst die Chemotherapeutika Cyclophosphamid, Doxorubicin, Vincristin

und Prednisolon.

Chromosomen
Trager der Gene und somit auch der Erbinformationen. Sie bestehen aus - DNS, die

mit vielen Proteinen bepackt ist (Chromatin). Sie kommen in den Zellkernen vor.

chronisch
,Chronisch“ bezeichnet eine Situation oder eine Krankheit, die langere Zeit vorhanden

ist und andauert.

Computertomographie (CT)
Rontgen aus verschiedenen Richtungen. Ein Computer verarbeitet die Informationen,

die hierbei entstehen und erzeugt ein raumliches Bild vom untersuchten Organ. Im
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Regelfall werden dabei jodhaltige Kontrastmittel eingesetzt, die die Aussagefahigkeit
der Methode erhéhen. Die Computertomographie ist mit einer hoheren Strahlenbelas-

tung verbunden als das einfache Rontgen.

CVvP
Abkiirzung fiir ein Chemotherapie-Schema zur Behandlung von malignen B-Zell-Lym-
phomen. Es umfasst die Chemotherapeutika Cyclophosphamid, Vincristin und Pred-

nisolon.

Depression

Psychische Erkrankung. Wichtige Anzeichen sind eine gedriickte Stimmung,
Interessens- und Freudlosigkeit sowie Antriebsmangel und Ermudbarkeit. Auch
korperliche Beschwerden kdnnen Ausdruck der Krankheit sein. Man kann eine
Depression in vielen Fdllen gut behandeln. Ausfiihrliche Informationen finden Sie in der
Patientenleitlinie ,Psychoonkologie - Psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten
und Angehorige“. Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfligbar und kann bei der

Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden:

Diagnose

Eine Krankheit feststellen

Diagnostik
Untersuchen, Abwagen und Einschatzen aller Krankheitsanzeichen (Symptome), um auf

das Vorhandensein und die besondere Auspragung einer Krankheit zu schlieRen.

Diarrho

Durchfall.

Durchfall

Stuhl, der bei Erwachsenen 6fter als dreimal am Tag auftritt, in der Menge vermehrt
und/oder wassrig-diinn ist. Bei starkem Fliissigkeits—- und Mineralstoffverlust kann
Durchfall bedrohlich werden. Die Haufigkeit des Stuhlgangs ist von Mensch zu Mensch

verschieden. Als normal wird dreimal am Tag bis dreimal in der Woche angesehen.

Echokardiographie

Ultraschalluntersuchung des Herzens
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Elektrokardiographie
Schnelle, einfache und schmerzfreie Untersuchung, bei der die elektrisch verstadrkten

Impulse des Herzens gemessen und aufgezeichnet werden.

Erhaltungstherapie
Therapie zur Absicherung und Verstarkung des Therapieerfolgs nach erfolgreicher An-

fangsbehandlung

evidenzbasierte Medizin (EbM)
Vorgehensweise beim medizinischen Handeln, welches auf die bestverfiigbaren wis-
senschaftlichen Daten gestiitzt ist und sich gleichzeitig an den Bediirfnissen des Pati-

enten orientiert.

Fatigue

Franzosisch fiir Mudigkeit, Erschopfung. Bezeichnet eine Begleiterscheinung vieler
Krebserkrankungen. Zustand dauerhafter Erschépfung, Abgeschlagenheit und Uberfor-
derung. Kann durch die Krebserkrankung selbst oder durch die Krebsbehandlung aus-

gelost werden.

feingeweblich

siehe histologisch

Fertilitat
Fruchtbarkeit

FLIPI - Prognoseindex
Internationaler Prognoseindex fiir das follikulare Lymphom (Follicular Lymphoma In-
ternational Prognostic Index). Anhand dessen kann der Krankheitsverlauf bei einem

follikularen Lymphom abgeschatzt werden.

Friherkennung

MaRnahmen, um eine Krebserkrankung so frith wie méglich zu erkennen.

genetisch

Erblich, durch die Gene bedingt.

Grading
Beschreibung und Einordnung des Zellenbildes nach Untersuchung des entnommenen

Gewebes durch den Pathologen. Es bezeichnet die Feststellung wie stark die
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Lymphomzellen von normalen Lymphozyten abweichen. Nicht zu verwechseln mit >

Stadieneinteilung (Staging)

Granulozyten
Gruppe von weiRen Blutkorperchen (Leukozyten). Es werden basophile, neutrophile
und eosinophile Granulozyten unterschieden. Werden zu wenige Neutrophile gebildet,

spricht man von - Neutropenie.

Hamatokrit

Anteil der Zellbestandteile im Verhaltnis zum gesamten Blutvolumen

Hamatologisches Board

siehe Tumorboard

Hdamoglobin (Hb)

roter Blutfarbstoff in den Erythrozyten, der den Sauerstoff im Blut transportiert

Harnsdure

Abbauprodukt von Zellkernen. Manche Krebstherapien kénnen zu einem Anstieg der
Harnsdure fihren, zum Beispiel bei einer massiven Abtétung von Lymphomzellen. Er-
hohte Harnsdurewerte kommen aber auch bei Nierenfunktionsstérungen oder Gicht

vor.

Hepatitis

Entziindung der Leber, fiir die es viele Ursachen geben kann: Infektionen mit Hepati-
tis-Viren ebenso wie eine Fettleber oder andere Erkrankungen. Eine Hepatitis kann
wieder abklingen (akut) oder sie kann dauerhaft bestehen bleiben (chronisch). Ist sie

chronisch, kann sie zu einer dauerhaften Vernarbung der Leber (Leberzirrhose) fiihren.

Hepato-Splenomegalie

starke VergroRerung von Leber und Milz

Herbizid

Unkrautvernichtungsmittel

histologisch
feingeweblich. Unter dem Mikroskop werden Zellstrukturen und Gewebe untersucht.

Fiur eine gesicherte Diagnose eines Lymphoms ist der Nachweis von bdsartigen
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Lymphomzellen zwingend erforderlich. Das lymphomverdachtige Gewebe wird durch

einen auf Lymphome spezialisierten Pathologen beurteilt.

hochwertige Studien

sind ,randomisierte kontrollierte Studien“ (RCTs). Das bedeutet, Patientinnen und Pati-
enten werden zufillig auf meist zwei Behandlungsgruppen verteilt. Jede Gruppe erhalt
eine andere, jeweils genau festgelegte Behandlung. Die Ergebnisse werden am Ende
miteinander verglichen. RCTs erlauben, wenn sie gut durchgefiihrt werden, die zuver-

lassigsten Aussagen zur Wirksamkeit von Behandlungen.

Immunchemotherapie

Kombination von Chemotherapie und Antikdrpertherapie

Immunglobuline
Eiweilstoffe, die als Antikorper in Blut, Gewebefliissigkeiten und Kérpersekreten der

korpereigenen Abwehr dienen

Immunmodulation
Beeinflussung des Immunsystems, zum Beispiel durch Arzneistoffe oder physikalische
Reize (Wdarme, Kdlte). Zur Lymphomtherapie wird unter bestimmten Voraussetzungen

der Immunmodulator Lenalidomid eingesetzt.

immunsuppressiv

das Immunsystem unterdriickend

Immunsystem
korpereigenes Abwehrsystem gegeniber Infektionserregern und fremden Substanzen.

Es unterscheidet zwischen eigenen und fremden Strukturen.

indolent
wortlich: schmerzfrei. Indolente Lymphome (veraltet: niedrig-maligne) entwickeln sich
langsam und bleiben oft tiber Jahre bis Jahrzehnte symptomlos. Im Gegensatz dazu

schreiten aggressive (veraltet hoch-maligne) Lymphome ohne Behandlung rasch voran.

intravends

in die Vene hinein
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klinische Studie

experimentelle Priiffung eines Behandlungsverfahrens (zum Beispiel eines Medikaments
oder einer Operationstechnik) unter definierten Rahmenbedingungen bei Patienten. Sie
ist das wichtigste Instrument der klinischen Forschung und Arzneimittelentwicklung.
Die haufigste Form ist die Prifung der Vertraglichkeit und Wirksamkeit von Arzneimit-

teln fir die Zulassung.

Knochenmark

Das Knochenmark ist ein im Inneren vieler Knochen gelegenes, schwammartiges Ge-
webe. Es wird in rotes und gelbes Knochenmark unterschieden. Im roten Knochenmark
befinden sich die = Blutstammzellen, die Vorlaufer aller Blutzellen. Beim Erwachsenen
kommt das rote Knochenmark vor allem in den platten und kurzen Knochen vor
(Brustbein, Darmbein, Rippen, Wirbelkorper, Oberschenkel), beim Sdugling hingegen in

allen Knochen. Im gelben Knochenmark werden groRe Mengen Fett eingelagert.

Knochenmarkpunktion
Entnahme von Knochenmark mit einer Nadel in der Regel aus dem Beckenkamm oder

Brustbein mit anschlieRender Laboruntersuchung.

komplementdre Behandlungsverfahren
entstammen zum Beispiel der Naturheilkunde oder der traditionellen chinesischen Me-
dizin. Sie kdnnen ergdnzend zur lblichen medizinischen Behandlung eingesetzt wer-

den.

Kontrastmittel
werden bei Untersuchungen mit bildgebenden Verfahren eingesetzt, um die Darstel-

lung von Organen und Strukturen auf Aufnahmen zu verbessern.

Kortikosteroide
Gruppe von Hormonen, die in der Nebennierenrinde gebildet werden, sowie vergleich-

bare kiinstlich hergestellte Arzneimittel

Kreatinin
Substanz, die in der Muskulatur gebildet und in der Niere fast vollstdandig gefiltert und
ausgeschieden wird. Der Kreatininwert wird im Blut bestimmt. Er zeigt an, wie gut die

Nieren funktionieren.

kryokonservieren

Aufbewahren von Zellen oder Gewebe durch Einfrieren in flissigem Stickstoff.
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kurativ

mit dem Ziel der Heilung. Gegenteil zu palliativ.

Laktat-Dehydrogenase (LDH)

Enzym, das in vielen Kérpergeweben vorkommt. Bei einem vermehrten Zellumsatz,
zum Beispiel bei Organschadigungen oder dem Absterben von Zellen, findet sich ein
erhdhter LDH-Wert im Blut. Bei einem Lymphom kann ein erhéhter LDH-Wert Hinweise

auf die Erkrankung und ihre Ausdehnung geben.

Lebensqualitat
umfasst unterschiedliche Bereiche des korperlichen, seelischen, geistigen, spirituellen
und sozialen Wohlbefindens. Dabei kann es von Mensch zu Mensch groRe Unter-

schiede geben, was als gute Lebensqualitdt empfunden wird.

Leberenzyme
siehe Leberwerte. Dazu gehoren: Glutamat-Oxalacetat-Transaminase (GOT), Gluta-

mat-Pyruvat-Transaminase (GPT), gammaGT.

Leberwerte

dazu zdhlen Leberenzyme und Bilirubin. Sie geben Auskunft iber die Leberfunktion.

Leukapherese

Sammlung der Blutstammzellen aus dem Blut. Der Spender wird fiir finf Tage mit ei-
nem Wachstumsfaktor vorbehandelt. Dadurch steigt die Zahl der im Blut zirkulierenden
Blutstammzellen. Diese kdnnen dann zusammen mit - Leukozyten lber ein spezielles
Gerat (Zellseparation/ Leukapherese) aus dem Blut gewonnen werden. Nach Qualitdts-
kontrolle und Zellzahlbestimmung stehen die Blutstammzellen fiir die autologe oder
allogene Stammzelltransplantation zur Verfiigung. Die Leukozyten werden aus dem

Apheresat entfernt.

Leukozyten
weile Blutzellen. Es gibt drei groRe Gruppen: Granulozyten, Monozyten und Lympho-

zyten.

Leukozytose
deutliche Vermehrung der weilen Blutkorperchen (Leukozyten) als Ausdruck von Ab-
wehrvorgangen des Korpers bei entziindlichen und infektiésen Erkrankungen, aber

auch bei Leukamie.
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Lymphknoten
Filterstationen fir die Lymphflissigkeit und der Ort, wo die > Lymphozyten heranrei-
fen. Aus den Lymphknoten wandern standig Lymphozyten in die Lymphfliissigkeit ein,

um Infektionserreger abzuwehren.

Lymphknotenstanze

siehe Stanzbiopsie

Lymphom
Lymphknotenschwellung. Sie kann sowohl gutartig (benigne) als auch bdsartig (ma-
ligne) sein. Tumore des Lymphsystems werden als maligne Lymphome bezeichnet. Sie

gehen von krankhaft veranderten B- oder T-Lymphozyten aus.

Lymphozyten
Untergruppe der weiRen Blutkérperchen, zu der B-Lymphozyten, T-Lymphozyten und

natirliche Killerzellen gehoren.

Lymphsystem
umfasst weit verzweigte LymphgefaRe mit Lymphknoten und verschiedene lymphati-
sche Organe im gesamten Korper. Es steht in engem Zusammenhang mit dem Immun-

system und dem blutbildenden System im - Knochenmark.

Magnetresonanztomografie (MRT)

ein bildgebendes Verfahren, das zur Diagnostik eingesetzt wird. Von aullen kdnnen,
ahnlich wie bei der Computertomografie (CT), Struktur und Funktion der inneren Ge-
webe und Organe dargestellt werden. Allerdings beruht dieses Verfahren, anders als
Réntgen oder Computertomografie, nicht auf Radioaktivitat, sondern auf starken
elektromagnetischen Feldern. Die Patientin oder der Patient wird dazu in eine ,R6hre”

geschoben. Die MRT ist nicht schmerzhaft, aber laut.

maligne

bosartig. Gegenteil zu benigne.

monoklonaler Antikdrper

Antikorper, der nur eine einzige Struktur (= Antigen) erkennt. Monoklonale Antikorper
werden kiinstlich hergestellt. Zur Behandlung eines follikularen Lymphoms werden
zum Beispiel die monoklonalen Antikdrper - Rituximab und - Obinutuzumab ange-

wendet, die gegen das Antigen > CD20 gerichtet sind.
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Nebenwirkung

unerwiinschte Wirkung oder Begleiterscheinung einer Therapie. Sie kann harmlos, aber
auch folgenschwer sein. Haufig klingen die Beschwerden nach einiger Zeit von selbst
wieder ab. Oft lassen sie sich vermeiden oder behandeln. Nicht jede Nebenwirkung tritt
bei jedem Patienten auf, manche sogar nur sehr selten. Sobald Beschwerden stark sind

oder andauern, sollte der behandelnde Arzt informiert werden.

Neutropenie
starke Verminderung neutrophiler Granulozyten, die als Nebenwirkung einer Chemo-
therapie, Strahlentherapie, Antikorpertherapie oder zielgerichteten Therapie auftreten

kann.

Nierenwerte

erlauben die Einschdtzung der Nierenfunktion (vor allem Kreatinin)

Obinutuzumab
Kinstlich hergestellter > monoklonaler Antikorper gegen das Oberflichenantigen

CD20. Dieses Oberflaichenantigen findet man auf B-Lymphozyten.

,off-label use”
Wird ein Arzneimittel zur Behandlung einer Krankheit eingesetzt, fiir die es von den

Zulassungsbehorden (noch) keine Genehmigung hat, nennt man dies ,off-label-use”

Onkologie
Fachbereich der Medizin, der sich mit Diagnose, Behandlung und Nachsorge von

Krebserkrankungen befasst.

palliativ

krankheitsmildernd, nicht heilend; Gegensatz zu > kurativ

Pathologe

Fachrichtung der Medizin, die sich mit den krankhaften Vorgdangen und Strukturen im
Korper befasst. Ein Pathologe untersucht das Gewebe (= Biopsie), das zum Beispiel bei
einer Operation entnommen wurde, um daraus Rickschliisse auf Art und Umfang des

Lymphoms zu ziehen.

Pestizid

Schadlingsbekampfungsmittel
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Petechien

stecknadelkopfgroRe Blutungen, die auf eine Storung der Blutstillung hinweisen

Positronen-Emissions-Tomographie (PET)

PET gehort wie MRT und CT zu den bildgebenden Verfahren (Schnittbildverfahren). Da-
bei wird eine schwach radioaktive Substanz (in der Regel Zucker, der radioaktiv mar-
kiert wird) gespritzt. PET macht sich die Tatsache zunutze, dass bei vielen Tumorarten
das Tumorgewebe vergleichsweise mehr Energie umsetzt. Damit wird auch mehr Zu-
cker verstoffwechselt. Mit einer speziellen PET-Kamera kann der Verbrauch von aulen
sichtbar gemacht werden: Korpergewebe mit einem hohen Zuckerumsatz senden ein
starkes Signal, bei Zellen mit einem geringen Umsatz fallt dieses Signal schwacher aus.
Dadurch ist es fiir den Arzt moglich, Lymphomgewebe besser von gesundem Gewebe
zu unterscheiden. Das Verfahren wird oft zusammen mit einer Computertomographie
durchgefiihrt (PET/CT).

Prognose

Vorhersage tber den vermuteten Krankheitsverlauf

Progression

Fortschreiten der Lymphomerkrankung

prophylaktisch
vorbeugend. Ist beispielsweise eine haufig auftretende Nebenwirkung eines Medika-
ments Erbrechen, dann kann dem vorgebeugt werden, wenn vorab ein ->Antiemetikum

eingenommen wird.

Psychoonkologie
beschaftigt sich mit Fragen der seelischen Auswirkungen von bésartigen Erkrankun-
gen. Psychoonkologen sind speziell weitergebildete Psychologen, Mediziner oder An-

gehorige anderer Berufsgruppen, beispielsweise im sozialen Bereich.

Rehabilitation (Reha)
Wiederbefdhigung. Unter Rehabilitation werden alle medizinischen, psychotherapeuti-
schen, sozialen und beruflichen MaBnahmen zusammengefasst, die eine Wiederein-

gliederung eines Betroffenen in Familie, Gesellschaft und Berufsleben zum Ziel haben.
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Remission
Die Erkrankung geht zuriick und Symptome lassen nach. Bei einer vollstandigen Re-
mission sind weder Krankheitsanzeichen noch das Lymphom selbst nachweisbar. Die

vollstandige Remission ist jedoch nicht mit einer Heilung gleichzusetzen.

Rezidiv

Wiederauftreten einer Lymphomerkrankung (Riickfall)

Risikofaktoren

Umstdnde und Faktoren, die das Entstehen oder den Verlauf einer Krankheit beglinsti-
gen. Dazu gehoren haufig Lebens- und Erndhrungsgewohnheiten, erbliche Vorbelas-
tung, bereits vorhandene Krankheiten und der Kontakt mit Schadstoffen. Zu den Risi-
kofaktoren, die den Verlauf eines Lymphoms beeinflussen kénnen, gehoren unter an-
derem das Alter, die Ausdehnung des Lymphoms (Stadium) und die Hohe des LDH-

Wertes im Blut.

Rituximab
kiinstlich hergestellter, > monoklonaler Antikorper gegen das Oberflichenantigen

CD20. Dieses Oberflaichenantigen findet man auf B-Lymphozyten.

S3-Leitlinie

- drztliche Leitlinie

Schulmedizin

wissenschaftlich fundierte und = evidenzbasierte Medizin

Shared Decision Making (SDM)
Patient und Arzt entscheiden gemeinsam dariiber, welche MaRnahmen bei Diagnostik

und Therapie getroffen werden.

Signalweghemmer
Wirkstoff, der Stoffwechselwege in Zellen blockiert, die fiir die Teilung oder das

Wachstum notwendig sind (2> zielgerichtete Therapien).

spezialisiertes onkologisches Zentrum
Zentren zur Versorgung von Krebspatienten, die jahrlich nachweisen, dass sie die
fachlichen Anforderungen fir die Behandlung einer Tumorerkrankung erfiillen und

Uber ein etabliertes Qualitaitsmanagementsystem verfiigen.
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Stadieneinteilung (Staging)
Erfassung der Ausdehnung eines Lymphoms und Einteilung in verschiedene Stadien

der Erkrankung. Nicht zu verwechseln mit > Grading

Stammzelltransplantation

siehe allogene und autologe Stammzelltransplantation

Stanzbiopsie

Entnahme eines kleinen Gewebszylinders aus einem verdachtigen Lymphgewebe.

Strahlentherapie
medizinische Anwendung von ionisierender Strahlung zur Zerstérung von bdsartigen

Tumoren

subkutan

Injektion unter die Haut

supportive Therapien
unterstitzende Behandlungen, die nicht primar der Heilung einer Erkrankung dienen,

sondern den Heilungsprozess beschleunigen und Nebenwirkungen lindern sollen.

Symptom
Anzeichen oder Beschwerden, die auf eine Erkrankung hinweisen beziehungsweise bei

einer Erkrankung auftreten.

systemisch
den gesamten Korper betreffend. Eine systemische Therapie wirkt auf den ganzen Kor-

per, wahrend eine lokale Behandlung ein bestimmtes Organ oder Gewebe zum Ziel hat.

Thrombozyten

siehe Blutplattchen

Tumor

Gewebewucherung. Tumore kdnnen gutartig oder bosartig sein. Bosartige Tumore
wachsen in anderes Gewebe hinein und kdnnen dieses zerstoren. Einzelne Krebszellen
kénnen sich aus dem Tumorgewebe |6sen. Sie gelangen liber die Blutbahn oder die

Lymphflissigkeit in andere Organe, wo sie sich ansiedeln kénnen.
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Tumorboard (Tumorkonferenz)
Behandlungsplanung bei bésartigen Erkrankungen. Arzte aller beteiligten Fachrichtun-
gen prifen und diskutieren Behandlungsmadglichkeiten eines Patienten und stimmen

liber das beste Vorgehen bei der Behandlung ab.

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

Gewebeuntersuchung und -darstellung mittels Ultraschallwellen. Diese Schallwellen
liegen oberhalb des vom Menschen wahrnehmbaren (hérbaren) Frequenzbereichs und
kénnen zur Bildgebung genutzt werden. Von den Gewebe- und Organgrenzen werden
unterschiedlich starke Echos der Ultraschallwellen zuriickgeworfen und vom Computer
in ein digitales Bild umgewandelt. Damit kdnnen die inneren Organe angesehen und
Tumoren entdeckt werden. Ultraschallwellen sind weder elektromagnetisch noch radi-
oaktiv. Daher konnen sie beliebig oft wiederholt werden, ohne den Korper zu belasten

oder Nebenwirkungen zu verursachen.

swatch and wait“-Strategie (Beobachten und Abwarten)
Die Erkrankung wird nicht sofort nach Diagnosestellung behandelt, sondern der

Krankheitsverlauf wird zunachst engmaschig beobachtet.

Wirkstoff

pharmakologisch aktive Substanz in einem Arzneimittel.

zielgerichtete Therapien

Behandlung mit Medikamenten, die das Tumorwachstum hemmen oder stoppen. Sie
richten sich gezielt auf biologische Merkmale, die fiir Lymphomzellen charakteristisch
sind. Angriffspunkt kénnen bestimmte EiweiRe auf der Zelloberflache (Rezeptoren),

Botenstoffe oder Signalwege sein.

Zwerchfell

Muskel, der den Brustraum vom Bauchraum trennt

Zytokine

Botenstoffe, die Reaktionen des Immunsystems und der Blutbildung beeinflussen

Zytostatika
Gruppe von Medikamenten, welche die Zellteilung und das Zellwachstum hemmen. Sie

werden in der > Chemotherapie eingesetzt.
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22.1

Verwendete Literatur

Diese Patientenleitlinie beruht auf der ,S3-Leitlinie zur Diagnostik, Therapie und Nach-
sorge flr Patienten mit einem follikularen Lymphom®*, Langversion 1.0 - Juni 2020. Die
S3-Leitlinie wurde im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie in Tragerschaft der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V.
(AWMF), der Deutschen Krebsgesellschaft und der Stiftung Deutsche Krebshilfe erstellt.
Sie beinhaltet den aktuellen Stand der Wissenschaft und Forschung. Viele Studien und
Ubersichtsarbeiten sind dort nachzulesen: www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leit-

linien/follikulaeres-lymphom.

An der S3-Leitlinie haben Fachleute und Patienten-
vertreter der folgenden medizinischen Fachge-
sellschaften, Verbande und Organisationen mitge-
arbeitet:

Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange der Patientinnen und Patienten. Pati-

entenrechte. Stand 11/2020. www.patientenbeauftragter.de/patientenrechte

Bundesministeriums fiir Justiz und Verbraucherschutz. Vorsorge und Patientenrechte.
Stand 11/2020. www.bmjv.de

Deutsche Krebsgesellschaft. Onko-Internetportal. Non-Hodgkin-Lymphome. Stand
10/2020. www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal /basis-informationen-

krebs/krebsarten/non-hodgkin-lymphome.html

Deutsche Krebshilfe. Broschiire ,Strahlentherapie - Die blauen Ratgeber 53. Stand
1/2019. www.krebshilfe.de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/Strahlentherapie_Blau-
eRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf

Deutsche Krebshilfe. Krebsworterbuch - Die Blauen Ratgeber 41. Stand 4/2018.
www.krebshilfe.de/infomaterial /Blaue_Ratgeber/Krebswoerterbuch_Blau-

eRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf

FertiPROTECT - Netzwerk fir fertilititsprotektive MaRnahmen. Behandlungsverfahren.
Stand 10/2020. https://fertiprotekt.com/

Kompetenznetz Maligne Lymphome. Klinische Studien. Stand 9/20. https://lym-

phome.de/studien/follikulaeres-lymphom/
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Krebsinformationsdienst. Behandlungsverfahren bei Krebs. Stand 10/2020.

https://www.krebsinformationsdienst.de/behandlung/

Leitlinienprogramm Onkologie. Patientenleitlinie Psychoonkologie. Stand 2/2016.

https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien/psychoonkologie/

Leitlinienprogramm Onkologie. Patientenleitlinie ,Supportive Therapie - Vorbeugung
und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung®. Stand 2/2020.

www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien/supportive-therapie/

Patienten-Universitat. Checklisten fiir Ihren Arztbesuch. Stand 10/2020. www.patien-

ten-universitaet.de/node/121

Robert Koch-Institut. Krebsarten. Stand 9/2020. www.krebsdaten.de/Krebs/DE/Con-

tent/Krebsarten/

Deutsche Leukdmie- & Lymphombhilfe e.V.. Woérterbuch fiir Leukamie- & Lymphompati-
enten. https://www.leukaemie-hilfe.de/infothek/eigene-publikationen/informations-
broschueren/kleines-woerterbuch-fuer-leukaemie-und-lymphompatienten

Verbraucherzentrale Rat und Hilfe. Ihre Rechte als Patient. Stand 11/2020. www.ver-

braucherzentrale.de/wissen/gesundheit-pflege/aerzte-und-kliniken
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lhre Anregungen zu dieser Patientenleitlinie

Sie kdnnen uns dabei unterstiitzen, diese Patientenleitlinie weiter zu verbessern. lhre
Anmerkungen und Fragen werden wir bei der niachsten Uberarbeitung beriicksichtigen.

Trennen Sie einfach dieses Blatt heraus und senden es an:

Office des Leitlinienprogrammes Onkologie
c/o Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
Kuno-Fischer-Strale 8

14057 Berlin

Wie sind Sie auf die Patientenleitlinie ,Follikuldres Lymphom“ aufmerksam geworden?
e Im Internet (Suchmaschine)
e Gedruckte Werbeanzeige/Newsletter (wo? welche(r)?):
e Organisation (welche?):
e lhr Arzt/lhre Arztin hat lhnen diese Broschiire empfohlen
e lhr Apotheker/lhre Apothekerin hat lhnen diese Broschiire empfohlen

e Sonstiges, bitte ndher bezeichnen:

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!
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