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Liebe Leserin, lieber Leser!

Vielleicht wurde bei Ihnen eine chronische lymphatische Leukdamie (CLL)
festgestellt oder es besteht der Verdacht darauf. Dies kann eine schwere
Belastung fiir Sie sein.

Viele Patientinnen und Patienten haben mit einer chronischen lympha-
tischen Leukdmie eine gute Lebensqualitdt und kénnen ein normales
Lebensalter erreichen. Dies liegt daran, dass die Krankheit meist lang-
sam fortschreitet. Etwa der Hdlfte der Betroffenen geht es trotz CLL
dauerhaft gut, so dass sie zeit ihres Lebens keiner Behandlung bedirfen.
Und falls die Erkrankung Beschwerden macht und Erkrankte eine The-
rapie bendtigen, stehen mittlerweile gut wirksame Medikamente zur
Verfligung.

In dieser Patientenleitlinie finden Sie viele Informationen, die Ihnen hel-
fen kénnen, lhre Situation besser einzuschatzen. Sie erfahren, was eine
chronische lymphatische Leukdmie ist, wie sie festgestellt und behandelt
wird. So kénnen Sie absehen, was infolge der Krankheit auf Sie zukom-
men kann und wie Sie dem begegnen kénnen.

Wenn Sie als Angehdériger eines erkrankten Menschen diese Patienten-
leitlinie lesen, finden Sie spezielle Hinweise ab Seite 100.

Diese Broschiire kann das Gespriach mit Ihrer Arztin oder lhrem Arzt
nicht ersetzen. Sie finden hier jedoch zusatzliche Informationen, Hinwei-

se und Hilfsangebote, die Sie im Arztgesprach und im Alltag unterstiit-
zen kénnen.

Wir mdchten Sie mit dieser Patientenleitlinie ...

e mit der Funktionsweise eines gesunden Blut- und Immunsystems
vertraut machen;

e Uber aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse zur chronischen lym-
phatischen Leukdmie informieren;

e {iber die empfohlenen Untersuchungen und Behandlungsmadglich-
keiten aufklaren;

e darin unterstiitzen, im Gesprach mit allen an der Behandlung Betei-
ligten die ,richtigen” Fragen zu stellen;

e dazu ermutigen, Behandlungsentscheidungen in Ruhe und nach
Beratung mit lhren behandelnden Arztinnen und Arzten sowie Ihren
Angehorigen zu treffen;

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

 auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser Bro-
schiire verlassen kénnen

Grundlage fir diese Patientenleitlinie ist die ,S3-Leitlinie zur Diagnostik,
Therapie und Nachsorge fiir Patienten mit einer chronischen lymphati-
schen Leukdmie (CLL)“ Diese Leitlinie enthdlt Handlungsempfehlungen
flr verschiedene Berufsgruppen, die an der Versorgung von Patientin-
nen und Patienten mit CLL beteiligt sind. Koordiniert und initiiert durch
die Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und medizinische Onkologie
(DGHO) und gefordert durch die Stiftung Deutsche Krebshilfe im Rah-
men des Leitlinienprogramms Onkologie, haben mehrere medizinische
Fachgesellschaften und Organisationen diese Leitlinie erstellt. Zu die-
ser Expertengruppe gehdren auch immer Patientenvertreterinnen



und Patientenvertreter. Alle beteiligten Organisationen finden Sie auf
Seite 129. Die Empfehlungen sind fiir Fachleute formuliert und daher
nicht fiir jeden verstdndlich. In dieser Patientenleitlinie (ibersetzen
wir die Handlungsempfehlungen in eine allgemeinverstandliche Spra-
che. Die wissenschaftlichen Quellen, auf denen die Aussagen dieser
Patientenleitlinie beruhen, sind in der S3-Leitlinie aufgefiihrt und dort
nachzulesen.

Die ,,S3-Leitlinie zur Diagnostik, Therapie und Nachsorge fiir Patienten
mit einer chronischen lymphatischen Leukamie” finden Sie kostenlos
im Internet.

Starke und schwache Empfehlungen - was heifdt
das?
Die Empfehlungen einer drztlichen Leitlinie beruhen soweit wie mog-
lich auf fundierten wissenschaftlichen Erkenntnissen. Manche dieser
Erkenntnisse sind eindeutig und durch aussagekraftige Studien abgesi-
chert. Andere wurden in Studien beobachtet, die keine sehr zuverlassi-
gen Ergebnisse liefern. Manchmal gibt es in unterschiedlichen Studien
auch widersprichliche 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 Abwdgung spiegelt sich in den Emp-
fehlungen der Leitlinie wider. Je nach Datenlage und Einschdtzung der
Leitliniengruppe gibt es unterschiedlich starke Empfehlungen. Das wird
auch in der Sprache ausgedriickt:

»Soll“ (starke Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind ein-

deutig belegt und/oder sehr bedeutsam, die Ergebnisse stammen eher

aus sehr gut durchgefiihrten Studien;

»Sollte” (Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind belegt

und/oder bedeutsam, die Ergebnisse stammen eher aus gut durch-

geflihrten Studien;

»~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 untersucht. In solchen Fdllen kénnen die Expertinnen und Ex-
perten 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 haben wir diese Wortwahl
beibehalten. Wenn Sie in unserer Patientenleitlinie also lesen, lhre Arztin
oder Ihr Arzt soll, sollte oder kann so oder so vorgehen, dann geben wir
damit genau den Empfehlungsgrad der Leitlinie wieder. Beruht die Emp-
fehlung nicht auf Studiendaten, sondern auf Expertenmeinung, schrei-
ben wir: ,,nach Meinung der Expertengruppe ...“.

Was Sie beachten sollten

Bevor Sie sich in das Lesen der Patientenleitlinie vertiefen, mochten

wir lThnen vorab einige Punkte ans Herz legen, die uns besonders

wichtig sind:

¢ Nehmen Sie sich Zeit: Obwohl wir uns bemiiht haben, verstandlich
zu schreiben, ist das Thema nicht einfach. Falls etwas unklar bleibt,
haben Sie die Méglichkeit, Ihre Arztin oder lhren Arzt gezielt darauf
anzusprechen.

* Nehmen Sie sich das Recht mitzuentscheiden: Nichts sollte Gber
Ihren Kopf hinweg entschieden werden. Nur wenn Sie mit einer
Untersuchung oder Behandlung einverstanden sind, darf sie vorge-
nommen werden.


https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/chronische-lymphatische-leukaemie-cll/
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/chronische-lymphatische-leukaemie-cll/

10

¢ Nehmen Sie sich die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mitzuentschei-

den heift nicht, zu allem ja zu sagen. Das gilt auch fiir Informationen.

Obwohl wir davon ausgehen, dass Informationen die Eigenstandig-
keit von Patientinnen und Patienten starken, kann tThnen niemand
verwehren, etwas nicht an sich heranlassen oder nicht wissen zu
wollen.

Noch ein allgemeiner Hinweis: Fremdworter und Fachbegriffe sind im

Kapitel ,,Kleines Worterbuch” erklart.

Die neben dem Text weist auf weiterfiihrende Informationen in
dieser Broschiire hin.

Woas ist eine chronische lymphatische Leukdmie?
Die chronische lymphatische Leukdmie ist eine bosartige Erkrankung des
lymphatischen Systems. Sie geht aus bestimmten weiRen Blutzellen, den
B-Lymphozyten, hervor. Diese entarten und sterben dadurch vor allem
nicht mehr ab. Im Knochenmark verdrangen sie die normale Blutbildung.
Die kranken B-Lymphozyten konnen sich auch in anderen lymphatischen
Organen wie Lymphknoten oder Milz sammeln. Diese vergroRern sich
dann. In Deutschland erkranken jedes Jahr etwa 5.500 Menschen neu an
einer chronischen lymphatischen Leukdmie.

Welche Anzeichen und Beschwerden macht eine
CLL?

Eine chronische lymphatische Leukdmie kann lange Zeit bestehen, ohne
dass Beschwerden auftreten. Da die kranken B-Lymphozyten die norma-
le Blutbildung im Knochenmark stéren, fehlen gesunde weilRe und rote
Blutzellen sowie Blutpldttchen. Die Folge sind hdufige Infektionen, Blut-
armut (Andmie) mit Miidigkeit und Abgeschlagenheit sowie haufigere
und verlangerte Blutungen. Typisch sind auch vergroBerte Lymphknoten,
die nicht schmerzen, und eine vergroRerte Milz.

Sogenannte B-Symptome, das heilt Fieber, Nachtschweil und ein unge-
wollter Gewichtsverlust, konnen auf ein fortgeschrittenes Krankheitssta-
dium hinweisen.

Wie wird eine CLL festgestellt?
Die Diagnose chronische lymphatische Leukidmie stellt die Arztin oder
der Arzt mithilfe der drztlichen Befragung (Anamnese), der korperlichen

Untersuchung und aus dem Blut.
n
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Blutuntersuchungen spielen die wichtigste Rolle: Mit dem ,groBen” Blut-
bild (Differenzialblutbild) weist die Arztin oder der Arzt die vermehrten
Lymphozyten im Blut nach. Mithilfe der sogenannten Immunphdnoty-
pisierung kann gezeigt werden, dass alle verdnderten beziehungsweise
entarteten B-Lymphozyten die gleichen Merkmale haben. Das beweist,
dass eine CLL vorliegt.

Wie wird eine CLL behandelt?

Eine CLL ist in der Regel mit den gdngigen Behandlungsverfahren nicht
heilbar. Trotzdem haben Patientinnen und Patienten mit CLL hdufig eine
normale Lebenserwartung und gute Lebensqualitdt. Das liegt vor allem
daran, dass die Erkrankung langsam fortschreitet und daher auch keine
Beschwerden verursacht. Bei fortgeschrittener CLL oder bei Beschwer-
den stehen heute wirksame Behandlungsmoglichkeiten zur Verfligung.
Die Betroffenen kénnen sich gut wieder erholen, und ihre Lebenserwar-
tung kann unbeeintrachtigt sein.

In frihen, beschwerdefreien Krankheitsstadien empfiehlt die Experten-
gruppe, mit der Behandlung abzuwarten und die Krankheit zu (iberwa-
chen. Dieses Vorgehen bezeichnen die Fachleute auch als ,,Beobachten
und Abwarten” (,Watch and Wait“). Eine Behandlung hdtte in diesem
Fall keinen Nutzen und ware eher mit belastenden Nebenwirkungen
verbunden.

Bei fortgeschrittener CLL oder bei Beschwerden in friihen Krankheitssta-
dien empfehlen Fachleute Krebsmedikamente. Welche Sie dabei erhal-
ten, hangt von verschiedenen Umstdnden ab, zum Beispiel ob bei Ihnen
ganz bestimmte Erbanlagen in den Krebszellen verdandert sind, wie alt
Sie sind, wie Ihre korperliche Verfassung ist und ob Sie weitere Erkran-
kungen haben.

Meist ldsst sich die chronische lymphatische Leukdmie mit Medikamen-
ten gut zuriickdrangen. Bei einigen Patientinnen und Patienten wirken

die Medikamente nicht oder nur sehr kurz. Aber auch nach langerer Zeit
kann die Krankheit wieder fortschreiten. Auch dann stehen verschiede-
ne Behandlungsmoglichkeiten fiir Sie zur Verfligung.

Neben Krebsmedikamenten kommt fiir sehr wenige Patientinnen und
Patienten auch eine Transplantation von Stammzellen, die aus dem Blut
oder Knochenmark gewonnen werden, in Frage.

Die Krankheit und ihre Behandlung kénnen beeintrachtigende Neben-

wirkungen und Folgen haben. Viele davon gehen voriiber oder lassen
sich gezielt behandeln.

13



Patientenleitlinie Chronische lymphatische Leukamie (CLL) Blut und lymphatisches System [ ]
(]
3. Blut und lymphatisches System ‘
. Stammzelle
Bei der chronischen lymphatischen Leukdmie sind Blut und lymphati- i v .
sches System von der Krankheit betroffen. In diesem Kapitel erfahren —
Sie, aus welchen Bestandteilen sich diese zusammensetzen und was myeloische ‘ lymphatische ‘
) ) Vorlauferzelle Vorlduferzelle 3 !
ihre Aufgaben sind. - -
\J v v v \] v
Was ist Blut? "b “@) ~ 7 O\
Blut enthilt Wasser, EiweiRe und verschiedene Mineralstoffe wie Natri- _\o y aj ’ -
um, Kalium und Magnesium. Zudem befinden sich Zellen im Blut: rote )
. . . R rote Blutzelle Blutpldattchen Monozyten Granulozyten B-Lymphozyten T-Lymphozyten
Blutzellen, weiBe Blutzellen und Blutpldttchen. Sie haben unterschiedli-
che Aufgaben: - Y J

» Die roten Blutzellen (Erythrozyten) versorgen die Kérperzellen mit
Sauerstoff.

» Die weiBen Blutzellen (Leukozyten) gehéren zum Abwehrsystem
(Immunsystem). Es schiitzt uns vor Krankheitserregern, Fremdkor-
pern und Krebszellen. Die weiRen Blutzellen unterteilen sich weiter:
in Granulozyten, Monozyten und Lymphozyten. Bei den Lymphozyten
unterscheidet man zwischen B- und T-Lymphozyten - auch B- und T-
Zellen genannt. Die B-Lymphozyten bilden Antikérper, beispielsweise
als Reaktion auf Impfungen oder Infektionen.

» Die Blutpldttchen (Thrombozyten) helfen dabei, dass Blut gerinnt und
Wunden gut heilen.

Die roten und weiBen Blutzellen sowie die Blutplattchen entstehen aus
gemeinsamen Ursprungszellen, den sogenannten Blutstammzellen. Die-
se befinden sich im Knochenmark. Dort entwickeln sich die Stammzellen
schrittweise zu den verschiedenen Blutzellen (siehe Abbildung 1). Erst
wenn diese reif sind, gelangen sie ins Blut.

14

weile Blutzellen

Die Bildung der roten Blutzellen, der Blutplattchen und der weifen Blutzellen

Was ist das lymphatische System?

Das lymphatische System geh6rt zum Immunsystem. Es besteht aus den
Lymphgefalen und den lymphatischen Organen. Dazu zdhlen unter an-
derem Lymphknoten, Knochenmark, Milz sowie Gaumen- und Rachen-
mandeln (siehe Abbildung 2).

Die Lymphgefdle ziehen sich durch den Kérper und verbinden die lym-
phatischen Organe miteinander. Sie transportieren die Lymphflissigkeit,
eine Art Gewebewasser, zu den Lymphknoten. Hier werden Zelltrimmer,
Krankheitserreger und fehlerhafte Korperzellen herausgefiltert. Die Lym-
phozyten zerstoren diese und schiitzen den Kérper so vor Krankheiten wie
Infektionen, Entziindungen oder Krebs. Die Milz baut alte Blutzellen ab.

15
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Chronische lymphatische Leukdmie - was ist das? [ ]

Halslymphknoten

LymphgefdRe

Lymphknoten

Wurmfortsatz des
Blinddarms

Knochenmark

Das lymphatische System des Menschen
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Mandeln und
Gaumenmandeln

Thymus

Milz

Peyer'sche Plaques des
Diinndarms

L. Chronische lymphatische Leukdmie -
was ist das?

Jede Zelle des Korpers kann bosartig entarten. Krebs kann sich also
iiberall in unserem Korper entwickeln: aus Blutzellen zum Beispiel
genauso wie aus Darmzellen. Aus welchen Zellen und an welchen Or-
ten eine chronische lymphatische Leukimie entsteht, erfahren Sie in
diesem Kapitel.

Was ist Krebs?

In der Medizin ist Krebs ein Sammelbegriff fiir alle neu gebildeten Zel-
len, die sich bosartig verhalten. Das heit, die betroffenen Zellen entar-
ten. Sie kommen ihren urspriinglichen Aufgaben im Kérper nicht mehr
nach und stéren die gesunden Koérperfunktionen. Sie vermehren sich
ungebremst und sterben auch nicht mehr ab. Es entsteht ein Tumor
(Geschwulst). Die Krebszellen verdrangen gesundes Gewebe, kdnnen
sich im gesamten Korper ausbreiten und Metastasen bilden.

Krebs kann sich in jedem Gewebe oder Organ entwickeln. So kénnen
beispielsweise Blut, Haut oder Knochen genauso vom Krebs betroffen
sein wie Lunge, Leber oder Darm. Alle Krebsarten entstehen durch ver-
dnderte Erbinformationen einzelner Zellen.

Was ist ein Lymphom?
Fachleute bezeichnen Krebserkrankungen des lymphatischen Systems
als ,,(maligne) Lymphome*“. Sie gehen entweder von verdanderten B-
& Lymphozyten oder T-Lymphozyten aus (siehe Seite 14). Die entarteten
Lymphozyten vermehren sich unkontrolliert und/oder sterben nicht
mehr ab. Sie kénnen sich im gesamten Kérper ausbreiten, finden sich
aber vor allem in den lymphatischen Organen. Milz und Lymphknoten
kénnen anschwellen, wenn sich die veranderten Zellen dort verstarkt
ansammeln. In der Umgangssprache werden maligne Lymphome daher
auch als ,,Lymphknotenkrebs” bezeichnet. Manche sprechen auch von

17
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,Lymphdriisenkrebs”, da Lymphknoten im Volksmund auch , Lymphdri-
sen” genannt werden.

Die entarteten Lymphozyten sind auch verstarkt im Knochenmark zu
finden und stéren dort die normale Blutbildung. Es kommt zu einem
Mangel an weien und roten Blutzellen sowie Blutpldttchen. Erkrankte
sind dadurch anfalliger fiir Infektionen. Sie kdnnen eine Blutarmut mit
Midigkeit und Leistungsschwdche sowie verldngerte und haufigere
Blutungen haben.

Nicht verwechseln: Lymphknotenbefall bei anderen
Krebsarten

Maligne Lymphome sind ganz eigene Krebserkrankungen. Sie gehen
auf verdnderte B- oder T-Lymphozyten zuriick. Diese Zellen kénnen
sich verstarkt in Lymphknoten sammeln und diese vergroRern. Ge-
schwollene Lymphknoten werden bei Lymphomen in der Regel nicht
herausgeschnitten. Die Behandlung bei Lymphomen erfolgt mit Medi-
kamenten (siehe Seite 50). Die kranken Lymphozyten verschwinden,
und dadurch verkleinern sich die Lymphknoten wieder.
Lymphknotenschwellungen durch kranke Lymphozyten sind nicht

zu verwechseln mit Lymphknotenmetastasen. Dabei handelt es sich
um Krebszellen anderer Krebsarten in Lymphknoten, zum Beispiel
bei Brustkrebs oder Darmkrebs. Diese haben sich iber das Lymph-
system in die Lymphknoten ausgebreitet. Die Lymphknoten kénnen
dann ebenfalls vergréRert sein. Im Zweifelsfall kldrt eine Untersu-
chung unter dem Mikroskop, ob es sich um Metastasen handelt. Wie
Lymphknotenmetastasen behandelt werden, richtet sich nach dem
Ursprungskrebs. In Frage kommen kénnen: Operation, Bestrahlung
oder Medikamente.

Was ist eine Leukdmie?

Leukdmie bedeutet so viel wie ,weiRes Blut“. Umgangssprachlich wird
die Leukdmie daher auch als ,,Blutkrebs” bezeichnet. Im Blut liegen
vermehrt weie Blutzellen (Leukozyten) einer bestimmten Zellreihe vor
(siehe Seite 14).

Die Blutzellen verdrdngen die normale Blutbildung im Knochenmark. Es
fehlen gesunde weiRe und rote Blutzellen. Die Folge sind eine erhohte
Anfalligkeit flr Infektionen und Blutarmut (Andmie) mit Miidigkeit und
Schwdche. Durch den Mangel an Blutpldttchen kommt es zu verstarkten
und verlangerten Blutungen.

Es gibt akute oder chronische Verlaufsformen der Leukdmie - je nach-
dem, ob die Anzeichen pl6tzlich oder schleichend auftreten: Eine akute
Leukdmie entwickelt sich sehr rasch und kann schnell lebensbedrohlich
werden. Sie muss sofort behandelt werden. Dagegen schreitet die chro-
nische Leukamie nur langsam voran. Haufig wird sie zufallig entdeckt,
weil sie keine Beschwerden verursacht. Daher muss sie auch nicht im-
mer sofort behandelt werden.

Zusatzlich wird noch unterschieden, von welcher Vorlauferzelle die wei-
Ren Blutzellen abstammen: entweder von einer myeloischen oder einer
lymphatischen Vorlduferzelle (siehe Seite 14).

Was genau ist eine chronische lymphatische
Leukdmie?
Die chronische lymphatische Leukdmie zdhlt - anders als der Name ver-
muten lasst - nicht nur zu den Leukamien, sondern auch zu den malignen
Lymphomen. Die Erkrankung nimmt eine Art Zwischenstellung zwischen
diesen beiden Krebserkrankungen ein. Fachleute erkldren dies so:
Die CLL ist eine bosartige Erkrankung des lymphatischen Systems. Sie
geht aus entarteten B-Lymphozyten hervor. Diese finden sich in lym-
phatischen Organen wie Lymphknoten, Milz oder Knochenmark.
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Bei der CLL finden sich die entarteten B-Lymphozyten nicht nur in den
lymphatischen Organen, sondern sie liegen auch vermehrt im Blut wie

bei einer Leukdmie vor.

Gut zu wissen

Es kann passieren, dass unterschiedliche Begriffe fiir die CLL verwen-
det werden:

¢ (malignes) Lymphom;

e Lymphdriisenkrebs (umgangssprachlich);

e Lymphknotenkrebs (umgangssprachlich);

e Leukdmie;

e Blutkrebs;

¢ Non-Hodgkin-Lymphom;

* indolentes Lymphom.

Sie haben dann nicht mehrere Krankheiten, sondern es wird ein ande-
rer Name beziehungsweise eine andere Zuordnung fir die chronische
lymphatische Leukdmie verwendet.

Falls Sie das Gefiihl haben, etwas nicht richtig verstanden zu haben,
fragen Sie bei Ihrer Gesprdchspartnerin oder Ihrem Gesprachspartner
nach.

Wie hdufig ist eine chronische lymphatische Leukdmie?
In Deutschland erkranken jedes Jahr etwa 5.500 Menschen neu an einer
chronischen lymphatischen Leukdmie. Im Vergleich zu anderen Krebs-
erkrankungen ist sie selten. Zum Beispiel bekommen etwa 75.000 Men-
schen Darmkrebs in demselben Zeitraum.

Die CLL ist eine Erkrankung des héheren Lebensalters. Betroffene sind
durchschnittlich 72 Jahre alt, wenn eine CLL erstmalig festgestellt wird.
Manner erkranken knapp doppelt so hdufig wie Frauen.

Wie verlduft eine chronische lymphatische Leukdmie?
Die Krankheit kann sehr unterschiedlich verlaufen.
Meist schreitet die CLL sehr langsam fort:
Ungefdahr die Halfte der Erkrankten hat tiber Jahre keine oder kaum
Anzeichen und Beschwerden. Sie missen nicht behandelt werden
und erreichen ein normales Lebensalter.
Andere bendtigen eine Behandlung, wenn sich ihr Gesundheitszu-
stand verschlechtert. Sie erholen sich haufig gut, und ihre Lebenser-
wartung kann unbeeintrachtigt bleiben.
Wenige Patientinnen und Patienten weisen dagegen bereits bei Dia-
gnose oder kurz darauf Beschwerden auf. Sie leben trotz Behandlung
kiirzer.

Wie lhr personlicher Krankheitsverlauf aussieht, kann niemand vorher-
sagen.

Warum entsteht eine chronische lymphatische Leukd-
mie?

Bisher konnten die Forscherinnen und Forscher keine eindeutige Ur-
sache fir die Entstehung einer chronischen lymphatischen Leukdmie
finden. Sie gehen davon aus, dass es sich bei der CLL um im Laufe des
Lebens erworbene genetische Veranderungen in den B-Lymphozyten
handelt. Normalerweise erkennt und kontrolliert der Kérper solche
verdnderten Zellen. Diese Zellen entziehen sich jedoch den Kontroll-
und Reparaturmechanismen des Kérpers und sterben nicht mehr ab.
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e Denken Sie auch nach dem Gesprdch dariiber nach, ob alle Ihre Fra-
gen beantwortet wurden und ob Sie das Gefiihl haben, das Wesent-
liche verstanden zu haben. Trauen Sie sich, noch einmal nachzufra-
gen, falls lhnen etwas unklar geblieben ist.

Manchmal ist es gar nicht so leicht, im Arztgesprach alles anzusprechen,
Nachfragen und verstehen
Wichtig ist, dass Sie die Untersuchungen und deren Ergebnisse verste-

was man wissen moéchte. Im Kasten , Fragen vor einer Untersuchung”
und auch in den ndchsten Kapiteln finden Sie einige Anregungen fiir
hen. Trauen Sie sich, lhre Fragen zu stellen, und fragen Sie nach, wenn Fragen, die Sie Ihren Arztinnen und Arzten stellen kénnen.

Ihnen etwas unklar ist. Im Kasten ,Das gute Gesprach” finden Sie Tipps,

wie Sie das Gesprdch in Ihrem Sinne gestalten kdnnen.

Das gute Gesprdch

Uberlegen Sie sich vor einem Gespriach mit lhrer Arztin oder Ihrem
Arzt in Ruhe, was Sie wissen mochten. Es kann thnen helfen, wenn
Sie sich lhre Fragen auf einem Zettel notieren.

Ebenso hilfreich kann es sein, wenn Sie Angehorige oder eine ande-
re Person lhres Vertrauens zu dem Gesprach mitnehmen.

Respekt und ein freundlicher Umgang miteinander sollten fiir alle
selbstverstdndlich sein.

Schreiben Sie wihrend des Gesprichs mit. Sie kénnen lhre Arztin
oder lhren Arzt auch um schriftliche Informationen bitten.

Teilen Sie Ihrem Gegeniiber mit, wenn Sie nervds, angespannt oder
vollig kraftlos sind. Jeder versteht das.

Trauen Sie sich, Ihre Angste, Vorstellungen oder Hoffnungen offen
anzusprechen.

Fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben oder Sie

Fragen vor einer Untersuchung

e Warum ist die Untersuchung notwendig?

* Welches Ziel hat die Untersuchung?

e Wie zuverldssig ist das Untersuchungsergebnis?

e Kann ich auf die Untersuchung verzichten?

e Wie lduft die Untersuchung ab?

* Welche Risiken bringt sie mit sich?

e Gibt es andere Untersuchungen, die genauso gut sind?

 Sind Komplikationen zu erwarten und, wenn ja, welche?

e Muss ich vor der Untersuchung etwas beachten (zum Beispiel niich-
tern sein)?

e Wann erhalte ich das Ergebnis?

e Wird die Untersuchung von meiner Krankenkasse bezahlt?

Anzeichen fiir eine chronische lymphatische
Leukdmie

weitere Informationen benétigen. Eine chronische lymphatische Leukdmie kann lange Zeit bestehen, ohne

e Bitten Sie darum, dass man Ihnen Fachausdriicke oder medizinische dass Beschwerden auftreten. Hiufig entdeckt Ihr Arzt oder lhre Arztin

Details erkldart, zum Beispiel mithilfe von Bildern. sie daher zufdllig, wenn sie aus anderen Griinden das Blut untersuchen.
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Dann wird Ihre Hausdrztin oder lhr Hausarzt Sie zur weiteren Abklarung
an eine Spezialistin oder einen Spezialisten fiir die Diagnose und Be-
handlung von Bluterkrankungen (iberweisen, eine Fachdrztin oder einen
Facharzt fiir Himatologie und Onkologie.

Beschwerden, die auf eine CLL sicher hindeuten, gibt es nicht. Bestimm-
te Anzeichen kénnen jedoch Hinweise liefern. Da die kranken weiBen
Blutzellen gesunde Blutzellen verdrangen, konnen folgende Anzeichen
und Beschwerden auftreten:
Midigkeit, Abgeschlagenheit, verminderte kérperliche Belastbarkeit
und blasse Hautfarbe kdnnen durch einen Mangel an roten Blutzellen
(Blutarmut, Anamie) auftreten.
Fehlen ausreichend normale weilRe Blutzellen, kann die Immunabwehr
geschwdcht sein. Es kann hdufiger zu schwerer verlaufenden oder
langer andauernden Infekten kommen. Oft sind die oberen Atemwege
betroffen.
Die Blutungsneigung kann erhoht sein, weil die Menge an Blutplatt-
chen zur Blutstillung vermindert ist.
Die kranken B-Lymphozyten sammeln sich in den Lymphknoten. Die
Lymphknoten schwellen dauerhaft (iber einen Zentimeter an. Dies ist
in der Regel schmerzlos.
Die drei Symptome - unerklarbares Fieber, NachtschweiR und unge-
wollter Gewichtsverlust ((iber 10 %) im letzten halben Jahr - werden
als B-Symptomatik bezeichnet und kénnen auf eine starke Vermeh-
rung der weiRen Blutzellen hinweisen.
Bei der CLL kann sich das Immunsystem auch gegen sich selbst richten
(sogenannte Autoimmunzytopenie, mehr dazu ab Seite 79). Dann zer-
stort es selbst die eigenen Blutzellen. Durch einen verstarkten Zerfall
der roten Blutzellen farben sich Augen und Haut gelb. Werden die
Blutplattchen angegriffen, kommt es zu vermehrten Blutungen. Auch
die weilen Blutzellen kénnen betroffen sein.

Die drztliche Befragung (Anamnese)

Bei Verdacht auf eine chronische lymphatische Leukdmie soll Sie nach
Meinung der Expertengruppe lhre Arztin oder Ihr Arzt ausfiihrlich be-
fragen. In dem Gesprach geht es zunachst darum, Dauer und Starke der
Beschwerden, moégliche Vorerkrankungen und Erndhrungs- und Lebens-
gewohnheiten zu erfassen.

Ihre Arztin oder Ihr Arzt befragt Sie auch nach lhren Medikamenten.
Erwdhnen Sie dabei auch nicht-verschreibungspflichtige Arzneimittel aus
Drogerie oder Apotheke sowie Nahrungserganzungsmittel, die Sie selbst
kaufen.

Die Anamnese gibt wichtige Hinweise auf die Erkrankung und Ihre ge-
sundheitliche Situation. Dabei ist die Arztin oder der Arzt auf Ihre Mithil-
fe angewiesen: Schildern Sie, was Ihnen bedeutsam erscheint und was
sich im Vergleich zu friiher verandert hat:
Sind Sie nicht mehr so leistungsfahig wie sonst? Fiihlen Sie sich miide
und abgeschlagen, obwohl sich Ihr Alltag nicht verandert hat?
Haben Sie mehr Infekte als sonst?
Sind Sie selbst oder Familienangehorige an Krebs erkrankt?
Sind Familienangehdorige an chronischer lymphatischer Leukamie
erkrankt?
Hatten Sie Kontakt zu radioaktiver Strahlung oder bestimmten Chemi-
kalien, zum Beispiel Benzol?
Haben Sie eine Korpertemperatur {iber 38 °C, ohne dass ein Infekt
vorliegt (unerkldrbares Fieber)?
Haben Sie in den letzten sechs Monaten mehr als 10 % lhres ur-
spriinglichen Korpergewichts abgenommen - und das, ohne dass Sie
eine Didt gemacht haben (ungewollte Gewichtsabnahme)?
Schwitzen Sie nachts stark und miissen Ihre Wasche wechseln
(NachtschweiR)?
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Vielleicht hilft es Ihnen, wenn Sie sich vorab zu Hause wichtige Punkte
aufschreiben, die Sie ansprechen wollen (siehe auch Kdsten ,Das gute
Gesprdch“ und ,Fragen vor einer Untersuchung®, Seite 22/23).

Die korperliche Untersuchung

Nach Expertenmeinung soll Ihre Arztin oder Ihr Arzt Sie nach der Anam-
nese korperlich untersuchen. Dabei achten sie vor allem darauf, ob
Lymphknoten bei Ihnen vergroBert sind. Dazu tasten sie insbesondere
den Hals-Nacken-Bereich ab sowie die Achsel und die Leistengegend.
Und sie untersuchen lhren Bauch. Méglicherweise haben sich die er-
krankten B-Zellen in der Milz gesammelt und diese vergroRert.

Eine anhaltende Lymphknoten- oder MilzvergroRerung ohne erklarbaren
Grund soll nach Expertenmeinung generell Anlass sein, nach einer chro-
nischen lymphatischen Leukdmie zu suchen.

Die Untersuchung des Blutes

Nach Meinung der Expertengruppe soll die Arztin oder Ihr Arzt bei Ihnen
Blut abnehmen und ins Labor schicken. Folgende Untersuchungen soll
das Labor nach Expertenmeinung vornehmen: ,kleines“ und , groRes”
Blutbild sowie die sogenannte Immunphdnotypisierung.

Das , kleine” Blutbild

Ein kleines Blutbild gibt einen ersten Uberblick iiber die Zusammenset-
zung des Blutes. Die Labordrztin oder der Laborarzt ermittelt die An-
zahl der roten und weiBen Blutzellen und der Blutpldttchen. AuRerdem
bestimmt das Labor, ob ausreichend roter Blutfarbstoff (Himoglobin)
vorhanden ist. Dieser transportiert den Sauerstoff. Frauen haben etwas
niedrigere Himoglobin-Werte als Manner. Wichtige Normwerte des
,kleinen® Blutbildes finden Sie in Tabelle 1.

Blutbestandteil
Rote Blutzellen (Erythrozyten)
Weile Blutzellen (Leukozyten)

Blutpldttchen (Thrombozyten)

Tabelle 1: Wichtige Normwerte beim , kleinen” Blutbild

Normwert
4-6 Mio/pl
4.000-10.000/l

150.000-300.000/l

Roter Blutfarbstoff (Himoglobin) | bei Frauen:

12-16 g/dl oder
7,5-9,9 mmol/I

bei Mannern:
14-18 g/dl oder
8,4-10,9 mmol/I

Das ,,grof3e” Blutbild (Differenzialblutbild)

Das ,groRe” Blutbild heiBt in der Fachsprache auch Differenzialblutbild.
Nach Expertenmeinung soll es immer mitangefertigt werden. Es unter-
sucht, wie die unterschiedlichen Arten weiRer Blutzellen verteilt sind
(siehe Tabelle 2). Wenn die weilRen Blutzellen zu mehr als der Halfte aus
Lymphozyten bestehen (liber 50 Prozent), ist das ein wichtiger Hinweis
auf eine CLL. Dann soll sich nach Expertenmeinung eine weitere Unter-
suchung anschlieBen, die sogenannte Immunphdnotypisierung.

Tabelle 2: Wichtige Normwerte beim ,groRen” Blutbild (Differenzial-
blutbild)

Untergruppe der weiBen Blutzellen Anteil
Monozyten 2-8%
Granulozyten 50-80 %
Lymphozyten 20-45%
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Die Immunphdnotypisierung

Bei der Immunphéinotypisierung bestimmt die Arztin oder der Arzt
bestimmte Merkmale auf der Zelloberfliche der B-Lymphozyten. Bei der
chronischen lymphatischen Leukamie weisen alle veranderten B-Lym-
phozyten die gleichen Merkmale auf. Dies ist der Nachweis dafiir, dass
die kranken B-Lymphozyten alle aus einer Ursprungszelle entstanden
sind. Mithilfe der Immunphdnotypisierung soll nach Meinung der Ex-
pertengruppe die Diagnose chronische lymphatische Leukamie aus dem
Blut gestellt werden.

Eine chronische lymphatische Leukdmie liegt vor,

wenn ...

* die Lymphozyten im Blut erhoht sind (liber 5.000 pro Mikroliter)
oder der Anteil an allen weilen Blutzellen tiber 50 % liegt

* und die erkrankten B-Lymphozyten alle die gleichen Merkmale auf
ihrer Zelloberflache aufweisen.

Weitere mdégliche Untersuchungen

Die Diagnose chronische lymphatische Leukdmie stellt die Arztin oder
der Arzt in der Regel mithilfe der Anamnese, der korperlichen Unter-
suchung und aus dem Blut mithilfe des ,,groBen” Blutbildes und der
Immunphdnotypisierung.

Weitere Untersuchungen kénnen erganzende Hinweise zu lhrem Ge-
sundheitszustand geben und kénnen Auskunft geben, wie weit sich die
Krankheit in Ihrem Kérper ausgebreitet hat. Manchmal sind sie erfor-
derlich, wenn die Diagnose CLL noch nicht sicher gestellt werden konnte
und auch noch andere Erkrankungen in Frage kommen beziehungsweise
ausgeschlossen werden miissen.

Weitere Blutuntersuchungen

Nach Meinung der Expertengruppe sollte das Behandlungsteam weitere
Blutwerte bei Ihnen bestimmen, zum Beispiel Leber- und Nierenwerte
oder Immunglobuline (Antikérper). So erhalten lhre Arztinnen und Arzte
Hinweise, ob Ihre Organe normal arbeiten. Und Sie erfahren auch, ob
infolge der CLL schon ein Mangel an Antikérpern besteht oder andere
Komplikationen wie eine Autoimmunzytopenie eingetreten sind.

Nach Expertenmeinung kénnen die Arztinnen und Arzte die Chromo-
somen und Gene der kranken B-Lymphozyten untersuchen. Fachleute
sprechen von zytogenetischen und molekulargenetischen Untersuchun-
gen. Diese konnen hilfreich sein, um den Krankheitsverlauf abschatzen
oder andere Erkrankungen ausschlieBen zu kénnen.

Untersuchung von Knochenmark oder Lymphknoten

Die Diagnose chronische lymphatische Leukdmie stellen die Arztinnen
und Arzte in der Regel zuverlissig aus dem Blut. Eine Untersuchung des
Knochenmarks oder eines Lymphknotens ist zur Diagnosestellung meist
nicht nétig. Sie kann nach Expertenmeinung in Ausnahmefallen erfor-
derlich sein, zum Beispiel wenn mit der Blutuntersuchung die Diagnose
CLL nicht eindeutig gestellt werden kann und andere bdsartige Lympho-
me moglich sind oder wenn der Verdacht auf eine Sonderform der CLL,
die Richter-Transformation, besteht. Mehr Informationen zur Richter-
Transformation erhalten Sie ab Seite 81.

Bildgebende Untersuchungen

Bildgebende Verfahren sind Untersuchungen, die Bilder vom K&rper-
inneren erzeugen. Hierzu zahlen Ultraschall, Rontgen, Computertomo-
graphie (CT) oder Magnetresonanztomographie (MRT). Welche Vorteile
und Nachteile die einzelnen bildgebenden Untersuchungen haben, ist
flr die chronische lymphatische Leukdmie noch nicht ausreichend gut
untersucht.
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Nach Expertenmeinung sollten Sie eine Ultraschalluntersuchung (Sono-
graphie) des Bauches erhalten. Die Arztin oder der Arzt kann so ver-
groRerte Lymphknoten sowie die GroRe von Milz und Leber feststellen.
Zusatzlich ist die Untersuchung von Lymphknoten in Leisten, Achseln
und im Hals- und Nackenbereich moglich. Bei der Ultraschalluntersu-
chung handelt es sich um eine strahlungsfreie, schmerzfreie und gut
verfligbare Untersuchungsmethode. Nachteile sind, dass die Untersu-
chungsergebnisse vom Untersucher abhdngig sind: Moglicherweise sieht
oder misst ein zweiter Untersucher etwas anderes als der erste.

Ein Rontgen des Brustkorbs (der Lunge) oder eine CT oder MRT des
Halses, Brust- und Bauchraums sowie der Leistengegend kann nach Ex-
pertenmeinung in bestimmten Situationen hilfreich sein, beispielsweise
wenn Sie Beschwerden haben oder an einer klinischen Studie teilneh-
men. Was eine klinische Studie ist, erfahren Sie ab Seite 39. Rontgen
und CT sind schmerzfrei, aber mit einer gewissen Strahleneinwirkung
(Rontgenstrahlen) verbunden, die moglicherweise Schaden an den Zel-
len hervorrufen kann. Bei der MRT werden elektromagnetische Felder
verwendet, deren Auswirkungen fiir den Kérper weit weniger belastend
sind. Die Schaltung der Magneten verursacht Larm, den man iber Kopf-
horer dimpfen kann. Wegen des Magnetismus darf man mit Schritt-
machern, Insulinpumpen oder Metallimplantaten nur nach ausgiebiger
Priifung in die MRT. Bitte teilen Sie vor der Untersuchung mit, wenn dies
auf Sie zutrifft.

Psychoonkologische Untersuchung

Die Psychoonkologie gehort zur Krebsmedizin (Onkologie). Sie hilft Pati-
entinnen und Patienten vor allem dabei, mit den seelischen und sozialen
Belastungen einer Krebserkrankung besser umzugehen. Diese Probleme
kénnen in jeder Krankheitsphase, also bereits wahrend der Untersu-
chungsphase und bei der Diagnose, auftreten. Aus diesem Grund soll
nach Meinung der Expertengruppe lhre Arztin oder Ihr Arzt Sie auch
nach psychosozialen Belastungen befragen. Hierzu gibt es spezielle wis-

senschaftlich gepriifte Fragebdgen. Falls sich daraus Hinweise auf eine
Belastung ergeben, werden Sie in einem Gesprdch ausfiihrlicher dazu
befragt. So kann Ihnen das Behandlungsteam friihzeitig Unterstiitzung
anbieten. Im Kapitel ,,Psychosoziale Unterstiitzung“ ab Seite 89 finden
Sie hierzu weitere Informationen.

Zusammenfassung: Untersuchungen bei
VVerdacht auf eine chronische lymphatische
Leukdmie

Verdacht auf CLL

« ausfiihrliche drztliche Befragung (Anamnese)
» koérperliche Untersuchung
e  kleines” Blutbild

Zur Sicherung des Befundes

+ ,groRes” Blutbild
e Immunphdnotypisierung aus dem Blut

Zur Beurteilung Ihres Gesundheitszustandes und der Ausbreitung der CLL

 weitere Blutuntersuchungen, z. B. Leber- und Nierenwerte, Immunglobuline
 Ultraschalluntersuchung des Bauches

Nur in Ausnahmefallen

» zytogenetische und molekulargenetische Untersuchungen: um andere Bluterkran-
kungen auszuschlieBen, zum Abschdtzen des Krankheitsverlaufs

e Gewebeprobe aus Knochenmark oder Lymphknoten: nur, wenn Immunphdnotypi-
sierung aus dem Blut nicht aussagekraftig ist

e ROntgen des Brustkorbs, Computertomographie oder Magnetresonanztomogra-
phie: bei Beschwerden oder Teilnahme an einer klinischen Studie

Nach der Diagnose CLL

e psychoonkologische Untersuchung
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Wenn alle Untersuchungsergebnisse vorliegen, kénnen die Arztinnen
und Arzte recht genau abschitzen:
wie weit sich die chronische lymphatische Leukdmie in Ihrem Korper
ausgebreitet hat;
ob bei Ihnen Komplikationen durch die CLL aufgetreten sind;
ob bei Ihnen weitere Erkrankungen vorhanden sind und wie Ihr allge-
meiner korperlicher Gesundheitszustand ist;
ob Sie sich seelisch belastet fiihlen.

All diese Angaben sind wichtig, damit Sie gemeinsam die Behandlung
planen kénnen. Das bedeutet: abzuschdtzen, wie Ihre Krankheit vermut-
lich verlaufen wird, welche Behandlungen bei Ihnen Vorteile verspre-
chen und welche MaRnahmen unnétig — auch unnétig belastend - sind.

Fragen Sie nach, bis Sie wirklich alle Ergebnisse verstanden haben. Im
Kasten haben wir fiir Sie einige Fragen formuliert. Denn davon hangt
die wichtigste Entscheidung ab, die Sie nach Beratung mit Ihrem Arzt
oder Ihrer Arztin treffen miissen: die der passenden und angemessenen
Behandlung.

Fragen nach der Diagnose

e Haben wir alle wichtigen Untersuchungsergebnisse beisammen?
* In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

e Ist eine chronische lymphatische Leukdmie heilbar?

¢ Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

e Was kann eine Behandlung erreichen?

 Welche Arzte kénnen mir weiterhelfen?

e Wer kann mir sonst noch helfen?

Abschdtzen des Krankheitsverlaufs

Je weiter die CLL fortschreitet, desto mehr verdrangen die kranken B-
Lymphozyten die gesunden roten Blutzellen und Blutpldttchen im Kno-
chenmark. AuBerdem sammeln sich die veranderten B-Lymphozyten in
Lymphknoten und Milz und anderen Organen an. Diese vergrofRern sich
zunehmend. Diese drei Merkmale nutzen die Fachleute, um das Krank-
heitsstadium zu beschreiben.

Das Krankheitsstadium festlegen: die Binet- und die Rai-
Einteilung

Es gibt zwei Einteilungen (Klassifikationen), die beschreiben, wie weit
sich die CLL im K&rper ausgebreitet hat: die nach Binet und die nach

Rai. In Deutschland verwendet das Behandlungsteam Ublicherweise die
Einteilung nach Binet. Es kann sein, dass zusatzlich das Stadium nach Rai
im Arztbericht steht.

Bei beiden Einteilungen lasst sich das Krankheitsstadium sehr einfach
mithilfe eines ,kleinen“ Blutbildes und einer korperlichen Untersuchung
festlegen. Die Arztin oder der Arzt benétigt hierzu lediglich die Werte
des roten Blutfarbstoffs (Himoglobins) und der Blutpldttchen sowie
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die Anzahl der vergroRerten Lymphknotenregionen. Beim Rai-Stadium

Tabelle 4: Verlauf der CLL in Abhangigkeit vom Krankheitsstadium ohne

erfasst die Arztin oder der Arzt zusitzlich noch die Milz- und/oder Behandlung
Lebergrofe.
Binet-Stadium Mittlere Uberlebenszeit ohne Behandlung
Stadium A und B zdhlen zu den friihen Krankheitsstadien. Das Binet- A > 10 Jahre
Stadium C ist ein fortgeschrittenes Stadium. Anhand des Binet-Stadiums . 5-7 Jahre
und gegebenenfalls weiterer kdrperlicher Anzeichen und Beschwerden
C 2-3Jahre

entscheiden Sie gemeinsam mit dem Behandlungsteam, ob eine Be-
handlung begonnen werden sollte. Mehr dazu erfahren Sie im Kapitel
,Wann Sie mit der Behandlung abwarten kénnen“ ab Seite 47.

Tabelle 3: Stadieneinteilung nach Binet und Rai

Binet-Stadium Anzahl der betroffenen | Hamoglobin | Blutpldttchen
(entspricht in etwa Lymphknotenregionen

Stadium nach Rai)

A(l) <3 >10 g/dl >100.000/pl
B (1) >3 >10 g/dI > 100.000/pl
C (Ihund 1V) Unabhdngig von der <10 g/dl <100.000/yl
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Anzahl der betroffenen
Lymphknotenregionen

Mithilfe des Binet-Stadiums lasst sich abschitzen, wie etwa die Krank-
heit ohne Behandlung im Stadium C verlaufen wiirde. Aufgrund der heu-
te verfligbaren Behandlungsmaoglichkeiten haben diese CLL-Erkrankten
mittlerweile eine verbesserte Lebenserwartung. Mehr hierzu erfahren
Sie im ndchsten Kapitel ,,Was kann eine CLL-Behandlung erreichen?”“ ab
Seite 36.

Besondere Krankheitsverldufe
Manchmal kénnen bestimmte Umstdnde dazu beitragen, dass die CLL
ungtinstiger verlauft, zum Beispiel:
bei ganz bestimmten genetischen Veranderungen in den Krebszellen,
der Deletion 17p und TP53-Mutation (siehe Seite 63); beide Verdnde-
rungen sind nicht erblich, sondern werden im Laufe des Lebens
erworben.
bei der Richter-Transformation (siehe Seite 64).

Der Internationale CLL-Prognoseindex (CLL-IPI)

Auch mit dem internationalen CLL-Prognoseindex ldsst sich in etwa
abschatzen, wie die CLL ohne Behandlung verlaufen wiirde. Eine interna-
tionale Expertengruppe hat im Jahr 2016 dieses Modell entwickelt. Dabei
werden fiinf verschiedene Faktoren beriicksichtigt, die den Krankheits-
verlauf der CLL beeinflussen. Diese Risikofaktoren bekommen jeweils
Punktwerte (Tabelle). Die Punkte werden zusammengerechnet und einer
Risikogruppe und ihrem Krankheitsverlauf zugeordnet (Tabelle 6).

Ein Abschdtzen des Krankheitsverlaufs anhand des CLL-Prognoseindex
kann Ihnen das Behandlungsteam anbieten. Bitte beriicksichtigen Sie:
Dies sind statistische Angaben. Niemand kann vorhersagen, wie Ihr
personlicher Krankheitsverlauf wirklich aussieht.
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Tabelle 5: Internationaler CLL-Prognoseindex — Risikofaktoren und ihr

Punktwert
Risikofaktoren Punktwert
TP53-Mutation* Vorhanden 4
IGHV-Mutation* Nicht vorhanden 2
B,-Mikroglobulin** > 3,5 mg/I 2
Binet-Stadium B oder C 1

Alter

> 65 Jahre 1

* bestimmte Veranderung der Erbinformation in den Krebszellen bei CLL
** Tumormarker im Blut

Tabelle 6: Internationaler CLL-Prognoseindex - Risikogruppen und
Krankheitsverlauf ohne Behandlung

Risikogruppe Gesamt-Punktwert Gesamtiiberleben nach 5 Jahren
Niedriges Risiko 0-1 93 von 100 Erkrankten
Mittleres Risiko 2-3 79 von 100 Erkrankten
Hohes Risiko 4-6 63 von 100 Erkrankten
Sehr hohes Risiko 7-10 23 von 100 Erkrankten
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Was kann eine CLL-Behandlung erreichen?

»Kann meine Erkrankung geheilt werden?“, diese Frage steht bei allen
Krebserkrankten an erster Stelle. Die CLL ist eine chronische Erkrankung,
die meist nicht geheilt werden kann. Aber auch ohne Heilung kénnen
viele Patientinnen und Patienten mit einer chronischen lymphatischen
Leukdmie eine gute Lebensqualitdt haben und ein normales Lebensalter
erreichen. Dies liegt einerseits daran, dass die CLL hdufig sehr langsam

fortschreitet. Andererseits kann die Erkrankung heute gut mit Medika-
menten zurlickgedrangt werden.

Das Zuriickdrangen oder Zurlickgehen einer Erkrankung bezeichnen

die Fachleute als Remission. Sie ist zwar nicht mit einer Heilung gleich-
zusetzen, bei einer vollstindigen oder kompletten Remission weist die
Patientin oder der Patient jedoch keine Krankheitszeichen mehr auf. Fiir
Erkrankte mit CLL bedeutet dies: Vorhandene Beschwerden verschwin-
den, und die Blutwerte normalisieren sich. Lymphknoten sowie Milz sind
wieder normal.

Nach heutigem Kenntnisstand kann die CLL nur mit einer sehr risiko-
reichen BehandlungsmalRnahme, der sogenannten allogenen Stamm-
zelltransplantation, ,geheilt“ werden. Sie hat viele Komplikationen, die
sogar lebensbedrohlich werden kénnen. Sie ist daher nur fiir wenige
Patientinnen und Patienten geeignet. Mehr zur allogenen Stammzell-
transplantation erfahren Sie ab Seite 54.

Nach der Diagnhose CLL - wer kann alles helfen?
An der Betreuung von Erkrankten mit CLL sind Arztinnen und Arzte
verschiedener Fachgruppen beteiligt: Haufig wenden sich Patientinnen
und Patienten mit Beschwerden als erstes an ihre Hausdrztin oder ihren
Hausarzt. Diese bleiben auch weiterhin wichtige Ansprechpartner nach
der Diagnose. Sie kennen Sie meist schon sehr lange und kénnen Ihre
personliche Situation gut einschdtzen. Weiterhin konnen sie beispiels-
weise das Blutbild kontrollieren, Sie kdérperlich untersuchen und an Fach-
drztinnen und Fachdrzte fir Innere Medizin mit einer Weiterbildung in
Hamatologie und Onkologie iberweisen. Diese Fachleute kennen sich
besonders gut mit Krebs- und Bluterkrankungen aus. Dies ist ein sehr
groRes Fachgebiet. Deswegen ist es wichtig, eine Arztin oder einen Arzt
zu finden, die/der viel Erfahrung in der Behandlung von Erkrankten mit
CLL hat.
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Erkrankte mit CLL sind anfilliger fiir Infektionen. Arztinnen und Arzte,
deren Behandlungsschwerpunkt die Infektiologie oder Hals-Nasen-Oh-
renheilkunde (HNO) ist, kbnnen dann wichtige Ansprechpartner sein.
Meist konnen Patientinnen und Patienten mit CLL ambulant, das hei’t in
Arztpraxen, betreut werden und miissen nicht in ein Krankenhaus.

Neben der medizinischen Versorgung gibt es weitere Hilfen zur Bewal-
tigung der Krankheit: Bendtigen Sie Unterstiitzung bei seelischen Belas-
tungen, kénnen Sie sich an Psychoonkologen, Psychologen, Psychothera-
peuten oder psychoonkologisch geschulte Fachleute wenden. Manchmal
entstehen durch die Erkrankung auch soziale Notsituationen. Fiir solche
Probleme kénnen Sie sich beispielsweise an den Sozialdienst wenden.
Informationen zu psychoonkologischen und sozialrechtlichen Themen
bei Krebserkrankung erhalten Sie im Kapitel ,,Beratung suchen - Hilfe
annehmen” ab Seite 89.

Betroffenen drangen sich vielleicht Fragen auf wie zum Beispiel: Wie
gehe ich mit der neuen Lebenssituation um? Was kann ich selbst tun,
damit ich mich besser fiihle? Wo finde ich gute Arztinnen und Arzte?
Wer hilft mir, wenn es mir einmal ganz schlecht gehen sollte? Hilfreich
kann hier auch der Kontakt zu einer Selbsthilfeorganisation oder Krebs-
beratungsstelle sein. Im Kapitel ,Adressen und Anlaufstellen“ ab Seite
108 haben wir fiir Sie Ansprechpartner zusammengestellt.

Wichtig ist auch, dass Sie lhre Rechte kennen und wahrnehmen. Im
Jahr 2013 hat die Bundesregierung das Patientenrechtegesetz verab-
schiedet. Informationen hierzu finden Sie im Kapitel ,,Ihr gutes Recht”
ab Seite 102.

7. Besondere Behandlungsfragen

In einer Patienten- und arztlichen Leitlinie finden Sie Empfehlungen
zu Untersuchungs- und Behandlungsverfahren, die sich nach kritischer
Bewertung aller vorhandenen Daten als wirksam erwiesen haben.
Haufig iiberlegen Patientinnen und Patienten, ob sie zusatzlich zu den
iiblichen und von der Leitlinie empfohlenen Untersuchungs- und Be-
handlungsverfahren etwas tun kénnen, zum Beispiel ob alternative
Verfahren helfen kénnten. In diesem Kapitel erfahren Sie mehr dazu.

Ein Wort zu klinischen Studien

Nach Meinung der Expertengruppe soll das Behandlungsteam allen Pati-
entinnen und Patienten mit chronischer lymphatischer Leukdmie — wenn
moglich — die Behandlung in einer klinischen Studie anbieten.

@

Wo sind klinische Studien zur CLL zu finden?

Im Kompetenznetz Maligne Lymphome e. V. (KML) haben sich Studi-
engruppen und Versorgungseinrichtungen zusammengeschlossen, die
in Deutschland im Bereich Lymphome tdtig sind. Auf der Webseite des
Kompetenznetzes finden Betroffene und Fachleute Informationen zu
aktuellen klinische Studien zur CLL. www.lymphome.de

Ihre Arztin oder lhre Arzt wird Sie vermutlich ansprechen, wenn es
eine geeignete Studie fiir Sie gibt.

Was sind klinische Studien?

Klinische Studien werden aus verschiedenen Griinden durchgefiihrt:

« Sie priifen, wie wirksam, vertrdglich und sicher eine neue Behandlung
ist.

« Sie vergleichen hdufig verschiedene Behandlungsmoglichkeiten mitei-
nander; denn oft ist nicht klar, welche der verfiligbaren Therapien die
beste ist.
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Manchmal geht es auch darum, bewdhrte Behandlungen durch klei-
ne Anpassungen weiter zu verbessern, so dass zum Beispiel weniger
Nebenwirkungen auftreten.

Nicht nur Behandlungen kénnen miteinander verglichen werden, son-
dern auch Untersuchungsmethoden.

Sollich an einer klinischen Studie teilnehmen?

Ob es eine geeignete Studie gibt und ob die Teilnahme daran fir Sie
sinnvoll ist, sollten Sie nach Ricksprache mit Ihrem Behandlungsteam
entscheiden. Wenn Sie sich fiir die Betreuung in einer klinischen Studie
entschlieRen, kann das bedeuten, dass Sie sich starker an Ihrer Be-
handlung beteiligen missen, zum Beispiel indem Sie zusatzliche Unter-
suchungstermine wahrnehmen. Moglicherweise haben Sie aber auch
Zugang zu neuen Behandlungsverfahren oder helfen beim Entwickeln
wirksamerer oder vertrdglicherer Therapien mit.

Bei einer Behandlung in einer klinischen Studie kénnen unter Umstan-
den Nebenwirkungen auftreten, die noch nicht bekannt sind. Auch kann

es sein, dass die neue Behandlung weniger wirksam ist als die bewdhrte.

Lassen Sie sich deshalb genau aufkliren. Fragen Sie Ihre Arztin oder
lhren Arzt, wenn Sie mehr tiber Studien wissen mochten, die in lhrem
Fall geeignet waren.

Die Teilnahme an einer klinischen Studie ist immer freiwillig. Und Sie
kénnen lhre Einwilligung auch jederzeit wahrend der klinischen Studie
zurilickziehen und eine Studie wieder verlassen. Es entsteht daraus fir
Sie kein Nachteil fiir die weitere Behandlung.

Woran erkenne ich eine gute klinische Studie?

Noch etwas sollten Sie vor einer Studienteilnahme beachten: Es kommt
hdufig vor, dass Studienergebnisse nicht veréffentlicht werden. Zum
Beispiel, weil sich ein Medikament als nicht wirksam erwiesen hat.
Untersuchungen belegen, dass etwa die Halfte aller Studien wegen

unliebsamer Ergebnisse nicht veroffentlicht wird. Dadurch enthalten die
Forscherteams Arztinnen und Arzten sowie Patientinnen und Patienten
wichtiges Wissen vor, denn die Wirkung von Behandlungen lasst sich so
nicht richtig einschdtzen. Wenn eine Studie bereits vor ihrem Start in ein
offentliches Studienregister eingetragen wird, kann man spdter besser
Uberprifen, ob sie auch veroffentlicht wurde. Ein solches zentrales Studi-
enregister gibt es in Deutschland . Ein internationales
Studienregister ist . Bevor Sie sich zur Teilnahme
an einer Studie entschlielRen, lassen Sie sich zeigen, dass die Studie in ei-
nem solchen Register gefiihrt wird. Und lassen Sie sich schriftlich geben,
dass die Ergebnisse veroffentlicht werden.

Es ist ein Hinweis auf die Qualitdt der Studie
wenn eine umfassende Patientenaufklarung erfolgt;
wenn mehrere Einrichtungen an der Studie beteiligt sind (multizen-
trisch);
wenn es ein ausfiihrliches, 6ffentlich einsehbares Studienprotokoll
gibt, in dem die Ziele und Annahmen der Studie genau formuliert und
begriindet sind;
wenn die Studienendpunkte, die untersucht werden, angemessen und
fir Patientinnen und Patienten bedeutsam sind. Studien sollten vor al-
lem priifen, ob die Behandlung das Uberleben, die Beschwerden oder
die Lebensqualitdt verbessert.

Zum Weiterlesen: Klinische Studien

Worauf Sie bei einer Teilnahme aulRerdem achten sollten, erfahren Sie
in einer Broschiire der Deutschen Stiftung Leukamie- & Lymphom-
Hilfe , Therapiestudien in der Himato-Onkologie“.
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Komplementdre und alternative Verfahren

Die Empfehlungen einer Patienten- und drztlichen Leitlinie entwickeln
Fachleute und Betroffene auf Grundlage von aktuellen wissenschaftli-
chen Erkenntnissen. Die Wirksamkeit empfohlener MaBnahmen ist in
klinischen Studien mit Patientinnen und Patienten nachgewiesen. Der
Nutzen einer Behandlung wird genauso dokumentiert wie ihr Schaden
oder ihre Risiken. Aber die Forschung geht weiter. Immer wieder werden
neue Behandlungen getestet. Wenn sie sich nach kritischer Bewertung
aller vorhandenen Daten als wirksam erwiesen haben, nehmen die Fach-
leute die neuen Erkenntnisse in die Leitlinie auf. Dann wird auch diese
Patientenleitlinie umgehend aktualisiert.

Fragen Sie vorher lhre Arztin oder lhren Arzt

Hdufig Giberlegen Patientinnen und Patienten, ob sie zusdtzlich zu den
tiblichen und von Arztinnen und Arzten empfohlenen Untersuchungs-
und Behandlungsverfahren etwas tun kénnen. Zum Beispiel, ob Na-
turheilkunde, Nahrungsergdanzungsmittel oder Homdopathie sinnvolle
Erganzungen wdren. Gleichbedeutend werden hdufig folgende Begriffe
verwendet: ,pflanzliche”, ,,sanfte”, ,natiirliche” oder ,alternative” Medi-
zin. Eine einheitliche Definition fir diese Verfahren gibt es nicht. Gemein
ist allen , Alternativen” jedoch, dass diese hdufig nicht oder nicht aus-
reichend in hochwertigen Studien gepriift wurden: Ein Wirksamkeits-
nachweis fehlt. Gefahrlich wird es dann, wenn alternative Verfahren die
Ubliche Behandlung stéren oder sogar schaden. Oder wenn sie anstelle
der empfohlenen Methoden eingesetzt werden.

Nach Expertenmeinung ist wichtig, dass Sie alle Verfahren, die Sie selbst
oder auf Anraten anwenden oder anwenden méchten, mit lhrer Arztin
oder lhrem Arzt besprechen sollen — auch auf die ,Gefahr” hin, dass sie
oder er davon abrat. Denken Sie insbesondere auch an nicht verordnete
Mittel, die Sie einnehmen und die Sie ohne Rezept in der Apotheke oder
Drogerie erhalten. Auch diese kbnnen Nebenwirkungen haben. Auch
Lebensmittel oder Nahrungserganzungsmittel konnen die Wirkung von

Medikamenten abschwdchen oder steigern. Nach Expertenmeinung
sollte lhre Arztin oder Ihr Arzt Sie hierzu beraten und aufkliren.

Vor allem: Verzichten Sie nicht auf die in lhrer Situation nachgewiesen
wirksamen Untersuchungs- und Behandlungsverfahren. Wenn Sie Zwei-
fel am Nutzen einer MaRnahme haben, sprechen Sie Ihre Arztin oder
Ihren Arzt direkt an. Nur gemeinsam kénnen Sie eine Behandlung er-
folgreich durchfiihren. Wichtig ist, Sie vor unseridsen Heilangeboten zu
schiitzen und Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen durch alternati-
ve Methoden zu vermeiden.

Was ist komplementdre Krebsmedizin?

,2Complementum® ist lateinisch und bedeutet ,Erganzung”. Komplemen-
tdre Behandlungsverfahren entstammen zum Beispiel der Naturheil-
kunde. Sie kdnnen unter bestimmten Voraussetzungen ergdanzend zur
Ublichen medizinischen Behandlung eingesetzt werden.

Komplementdrmedizinische Verfahren geben manchen Patientinnen und
Patienten das gute Gefiihl, dass sie selbst eine aktive Rolle spielen und
so zum Heilungserfolg beitragen kénnen. Das kann sich positiv auf die
Lebensqualitat und das Einhalten der Behandlungsvorgaben auswirken.
Ein Beispiel hierfiir ist die Meditation. Auch andere Entspannungsver-
fahren und Wirkstoffe gehdren dazu. Diese Verfahren kdnnen das see-
lische Wohlbefinden fordern, Stress reduzieren und die Lebensqualitat
verbessern.

Was ist alternative Krebsmedizin?

Es gibt auch sogenannte alternative Methoden, die anstelle von wissen-
schaftlich gepriiften und im Nutzen belegten Methoden und Arzneimit-
teln angeboten werden. Meist gehen diese Angebote mit Heilverspre-
chen einher, die nicht wissenschaftlich belegt sind. Wegen des nicht
erwiesenen Nutzens und teilweise erheblicher Risiken raten die Exper-
ten von allen Behandlungen ab, die anstelle der gepriiften, leitlinienge-
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rechten Verfahren angeboten werden. Seien Sie vorsichtig, wenn Ihnen

jemand Heilung verspricht oder Wirkung ohne Nebenwirkung, wenn er

von einer gepriiften und in dieser Leitlinie empfohlenen MaRnahme ak-
tiv abrdt oder viel Geld von Ihnen verlangt. Krankenkassen Gibernehmen
solche Kosten nicht.

Nicht empfohlen: Mistel

Nach Meinung der Expertengruppe sollen Sie keine Misteltherapie er-
halten. In Laborversuchen zeigte die Mistel Wirkungen auf das Immun-
system. Es ist bislang aber vollig unklar, wie eine Misteltherapie den
Krankheitsverlauf und die Behandlung bei Menschen mit CLL beeinflusst
und welche Risiken sie mit sich bringt. Das gilt fir alle Arten der Mistel-
zubereitung, anthroposophische wie nicht-anthroposophische.

Kein Nutzen belegt
Laut S3-Leitlinie gibt es fiir folgende alternativmedizinische Behand-
lungsverfahren keinen belegten Nutzen bei CLL:
Nahrungserganzungsmittel, zum Beispiel Vitamine und
Spurenelemente;
Immunstimulanzien, zum Beispiel Thymusprdparate und Heilpilze;
pflanzliche Arzneimittel (Phytotherapeutika), zum Beispiel Marien-
distel, Johanniskraut, Aloe Vera;
Traditionelle Chinesische Medizin;
Homoopathie;
Hypnose;
Visualisierungen;
Akupunktur;
»,Healing Touch”.

Woran Sie unseriose Angebote erkennen kdnnen

Der Anbieter verspricht Ihnen die Heilung Ihrer Krebserkrankung,
auch wenn alle anderen Behandlungsformen Sie bisher nicht heilen
konnten.

Der Anbieter mochte nicht, dass Sie eine zweite Meinung zu seiner
Behandlungsmethode einholen.

Die Behandlung hat angeblich keine Risiken oder Nebenwirkungen.
Die Behandlung des Anbieters ist angeblich nicht wirksam, wenn
gleichzeitig ,,schulmedizinische“ Behandlungen durchgefiihrt
werden.

Sie sollen hohe Summen im Voraus bezahlen oder bar ohne
Rechnung.

Zum Weiterlesen: Alternative Methoden - was ist das?
Auf den Internetseiten des Krebsinformationsdienstes des Deutschen

Krebsforschungszentrums finden Sie wissenschaftlich gepriifte Infor-

mationen zu komplementaren und alternativen Methoden und auch

ein Informationsblatt.

45


https://www.krebsinformationsdienst.de

Haufig schreitet die CLL langsam fort und verursacht keine Beschwer-
den. In friithen, beschwerdefreien Krankheitsstadien empfiehlt Ihnen
dann die Arztin oder der Arzt erst einmal mit der Behandlung abzuwar-
ten und die Krankheit zu tiberwachen. Dieses Vorgehen bezeichnen die
Fachleute auch als ,Watch and Wait“ (,,Beobachten und Abwarten®).

Liegt ein fortgeschrittenes Krankheitsstadium vor oder treten Beschwer-
den einer CLL auf, empfehlen die Fachleute meist eine Behandlung mit
Medikamenten (Chemotherapie und/oder zielgerichtete Therapie).

Alle Vorgehensweisen werden im Folgenden mit Nutzen und Risiken
vorgestellt.

Diagnose: chronische lymphatische Leukamie

Binet-Stadium A und B Binet-Stadium A und B Stadium C

ohne Beschwerden

Beobachten und

Abwarten

mit Beschwerden

Chemotherapie und/oder zielgerichtete Therapie

In Einzelfallen:
Stammzelltransplantation, Bestrahlung

Uberblick: Wann wird eine chronische lymphatische Leukdmie wie behandelt?
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Mogliche Fragen vor einer Behandlung

* Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es?

* Welche Behandlungen kommen fiir mich in Frage und warum?

 Erfolgt die Behandlung im Krankenhaus?

* Welche Wirkstoffe empfehlen Sie mir? Warum?

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

* Mit welchen Nebenwirkungen muss ich rechnen?

e Wenn Nebenwirkungen auftreten: Welche Mittel kann ich zu Hause
selbst anwenden? Wann sollte ich zum Arzt gehen?

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

e Wie wird sich die Behandlung auf meinen Alltag auswirken?

* Mit welchen Langzeitfolgen muss ich rechnen?

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

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

e Wie geht es nach der Behandlung weiter?

e Wobei kdnnen Angehdrige und Freunde mich unterstiitzen?

e Was passiert, wenn ich mich nicht behandeln lasse?

e Kommt eine Stammzelltransplantation fir mich in Frage?

Wann Sie mit der Behandlung abwarten kdnnen
Ihre Arztin oder Ihr Arzt hat Thnen mitgeteilt, dass Sie eine chronische
lymphatische Leukdmie haben, und Ihnen empfohlen, diese zum jet-
zigen Zeitpunkt nicht zu behandeln. Das heif3t, die Krankheit in ihrem
Verlauf zu beobachten und abzuwarten - in der Fachsprache ,Watch and
Wait“. Moglicherweise hat Sie diese Nachricht iberrascht, verwirrt oder
auch verstandnislos zuriickgelassen. Einige Patientinnen und Patienten
fihlen sich vielleicht auch allein gelassen oder ,, abgeschrieben”.

Sie miissen keine Sorge haben: Abzuwarten und den Krankheitsverlauf
mit verschiedenen Untersuchungen zu iberwachen, ist ein tibliches
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Vorgehen bei chronischer lymphatischer Leukdmie. Mehrere gut durch-
geflihrte Studien haben gezeigt, dass eine friihzeitige Behandlung das
Uberleben nicht verlingert.

Voraussetzungen fiir dieses Vorgehen sind:
Die CLL befindet sich in einem frithen Stadium (Binet A oder B)
und verursacht keine Beschwerden.

Die Behandlung wiirde in diesem Fall fiir Sie keine Vorteile bringen,
moglicherweise eher lhre Lebensqualitdt einschranken, zum Beispiel
durch Nebenwirkungen.

Eine Behandlung beginnt auch nicht zu spit: lhre Arztin oder Ihr Arzt
Uiberwacht die Krankheit regelmdRig. So erkennt sie/er friihzeitig Ver-
dnderungen im Krankheitsverlauf und kann Ihnen rechtzeitig eine Be-
handlung anbieten. Wie diese Uberwachung aussieht, erfahren Sie im
ndchsten Kapitel ab Seite 48.

Wie Patientinnen und Patienten mit dieser Vorgehensweise umgehen, ist
unterschiedlich. Einige flihlen sich entlastet. Andere Betroffene wiede-
rum empfinden das vermeintliche Nichtstun als seelisch beeintrachti-
gend. Vertrauen Sie sich in diesem Fall lhrer Arztin oder Ihrem Arzt an,
damit sie/er Sie beraten und unterstiitzen kann. Auch eine Selbsthilfe-
gruppe kann ein guter Anlaufpunkt sein, sich mit anderen Betroffenen
hierzu auszutauschen. Mehr zur Selbsthilfe erfahren Sie ab Seite 94.

Den Krankheitsverlauf iiberwachen
Nach Meinung der Expertengruppe sollte Ihre Arztin oder Ihr Arzt Sie
in bestimmten Abstanden untersuchen, um lhren Krankheitsverlauf zu
beobachten:
im ersten Jahr nach Feststellen der Diagnose alle drei bis sechs
Monate;
in den folgenden Jahren alle drei bis zwo6If Monate.

Ob die Arztin oder der Arzt die Untersuchungsabstinde kiirzer oder
langer wadhlt, hangt davon ab, wie es lhnen geht.

Folgende Untersuchungen sollten Sie nach Meinung der Expertengruppe
erhalten:

drztliche Befragung (Anamnese);

korperliche Untersuchung;

»kleines“ und ,,groRes” Blutbild;

Bestimmen des Krankheitsstadiums nach Binet oder Rai.

Wie die Untersuchungen genau ablaufen, finden Sie ausfiihrlich be-
schrieben im Kapitel ,Wie wird eine chronische lymphatische Leukdmie
festgestellt?” ab Seite 22.

Wann beginnt eine Behandlung?

Bei fortgeschrittenem Krankheitsstadium (Stadium Binet C) empfiehlt
die Leitlinie, eine Behandlung zu beginnen. Mit der Therapie kann nach
Expertenmeinung noch abgewartet werden, wenn die Blutarmut und der
Mangel an Blutpldttchen noch nicht so ausgepragt sind und bei Kontroll-
untersuchungen stabil bleiben.

Bei einem friihen Krankheitsstadium (Stadium Binet A oder B) beginnt
eine Behandlung erst, wenn mindestens eines der folgenden Anzeichen
zusatzlich auftritt:
Sie haben eine B-Symptomatik, das heilt unerklarbares Fieber, unge-
wollte Gewichtsabnahme und NachtschweiB.
Bei Ihnen verschlechtern sich sehr schnell eine Blutarmut und/oder
ein Mangel an Blutplattchen.
Es kommt zu einer Zerstérung von roten Blutzellen und Blutpldttchen
(Autoimmunzytopenie), die sich nicht mit Kortison behandeln lasst.
Die Milz vergroBert sich stark und/oder macht Beschwerden.
Lymphknoten vergréRern sich stark und/oder machen Beschwerden.
Der Anteil der Lymphozyten liegt (iber 50 % der weiRRen Blutzellen

und steigt innerhalb von zwei Monaten weiter an.
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Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt es?

Die chronische lymphatische Leukdmie betrifft den ganzen Korper. Da-
her bendtigen Sie auch eine Behandlung, die im gesamten Kérper wirkt.
Ublicherweise erhalten Sie Medikamente - eine Chemotherapie und/
oder eine zielgerichtete Therapie. Fiir wenige Patientinnen und Patien-
ten kommen die Stammzelltransplantation und die Bestrahlung einzel-
ner Lymphknoten in Frage.

In den folgenden Kapiteln stellen wir vor, wie die Behandlungen ablau-
fen und welche Nebenwirkungen sie haben. Ab Seite 56 erfahren Sie,
wann welche Behandlungen bei CLL empfohlen werden und welchen
Nutzen sie haben.

Neue Behandlungen

In der Patientenleitlinie finden Sie alle Behandlungsverfahren, die in
der aktuellen S3-Leitlinie genannt werden. Aber die Forschung geht
weiter. Immer wieder werden neue Wirkstoffe getestet. Wenn sie

sich nach kritischer Bewertung aller vorhandenen Daten als wirksam
erwiesen haben, nimmt das Expertenteam beispielsweise neue Medi-
kamente in die S3-Leitlinie auf. Dann wird auch diese Patientenleitlinie
aktualisiert.

Wie lduft die Chemotherapie ab?

Bei einer Chemotherapie erhalten Sie Wirkstoffe, die die Zellteilung
behindern. Sie wirken besonders auf Zellen, die sich schnell teilen, wie
die Krebszellen.

Flr Patientinnen und Patienten mit CLL gibt es folgende Chemotherapie-
Wirkstoffe:

Bendamustin (B);

Chlorambucil (CLB);

Cyclophosphamid (C);
Fludarabin (F).

Die Medikamente bei einer Chemotherapie heillen in der Fachsprache
auch Zytostatika. Diese bekommen Patientinnen und Patienten als ,,In-
fusion” in eine Vene oder als Tablette zum Einnehmen. Eine Chemothe-
rapie besteht aus mehreren ,,Zyklen®, das bedeutet: Die Medikamente
erhalten Sie in ganz bestimmten Abstanden wiederholt. Dazwischen gibt
es Pausen, in denen der Korper sich wieder erholen und die Medikamen-
te abbauen kann. Wie lange eine Chemotherapie dauert, ist je nach Art
und Anzahl der eingesetzten Wirkstoffe unterschiedlich.

Wirkstoffname? Handelsname?

Alle Medikamente werden in dieser Broschiire mit ihrem Wirkstoffna-
men vorgestellt. Bekannter ist meist der Handelsname, den eine Firma
ihrem Medikament gibt. So heiRt der Wirkstoff ASS bei einem Her-
steller zum Beispiel ,Aspirin®“. Auf der Medikamentenpackung sind
immer Wirkstoff und Handelsname angegeben.

Da die Chemotherapie im gesamten Korper wirkt, sind auch andere Kor-
perzellen betroffen, die sich schnell teilen, zum Beispiel Schleimhautzel-
len im Darm, Haarzellen oder die blutbildenden Zellen im Knochenmark.
Nebenwirkungen einer Chemotherapie kénnen daher sein:
Schleimhautentziindungen;
Magen-Darm-Beschwerden wie Ubelkeit, Erbrechen und Durchfall;
Veranderungen der Zellen im Blut, zum Beispiel weniger rote und wei-
Re Blutzellen. Folgen sind Blutarmut mit Leistungsschwdche und eine
gestorte Immunabwehr mit mehr Infektionen

Informationen zur unterstiitzenden Behandlung bei Nebenwirkungen
finden Sie ab Seite 70.
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Was sind zielgerichtete Therapien?
Dieser Begriff fasst verschiedene neuartige Medikamente zusammen,
die sich gegen ganz spezielle Eigenschaften von Krebszellen oder Zellen
in deren Umgebung richten. Bei der chronischen lymphatischen Leuka-
mie kommen zum Einsatz:
die sogenannten (monoklonalen) Antikdrper: Rituximab, Ofatumumab,
Obinutuzumab und
die Signalwegehemmer: Ibrutinib, Idelalisib, Venetoclax.

Zielgerichtete Therapien kdnnen mit einer Chemotherapie kombiniert
werden. Fachleute sprechen dann auch von einer Chemoimmuntherapie.

Wirkungen und Nebenwirkungen der Antikorper Rituximab,
Ofatumumab, Obinutuzumab

Die Antikorper heften sich an bestimmte Strukturen auf den Krebszel-
len und 16sen damit Reaktionen in der Zelle oder in deren Umgebung
aus. Dies filihrt zum Absterben der Zellen. Bei der CLL binden alle drei
Antikoérper an die sogenannte Struktur CD20, die vor allem auf B-Lym-
phozyten vorkommt. Fachleute bezeichnen sie daher auch als CD20-
Antikorper. Rituximab, Ofatumumab und Obinutuzumab erhalten Sie als
Infusion.

Hdufige Nebenwirkungen der drei Antikérper kénnen sein:
verringerte weille Blutzellen, als Folge konnen Infektionen entstehen;
allergische Reaktionen auf die erste Infusion mit Schwellungen, Juck-
reiz, Ausschlag und Ubelkeit;
Reaktionen auf die Infusion wie Fieber und Schittelfrost;
verringerte Blutplattchen;
Entziindungen der Leber.

Informationen zur unterstiitzenden Behandlung bei Nebenwirkungen
finden Sie ab Seite 70.

Wirkungen und Nebenwirkungen der Sighalwegehemmer: Ibru-
tinib, Idelalisib, Venetoclax

In jeder Korperzelle gibt es viele verschiedene Signalwege, liber die das
Wachstum, die Vermehrung und auch das Absterben der Zelle gesteuert
werden. Diese Wege werden durch bestimmte Botenstoffe an- und ab-
geschaltet. Signalwegehemmer sind sehr kleine Stoffe, die in die Zellen
eindringen und einige dieser Signalwege blockieren und damit zum
Absterben der Krebszellen fiihren.

Ibrutinib und Venetoclax erhalten Sie als Kapsel, Idelalisib als Tablette.
Idelalisib ist bei chronischer lymphatischer Leukdmie nur in Kombina-
tion mit einem der beiden Antikorper Rituximab oder Ofatumumab
zugelassen.

Solange Signalwegehemmer wirksam und gut vertraglich sind, empfeh-
len die Fachleute, sie dauerhaft und regelmaRig einzunehmen. Andern-
falls gibt es verschiedene Mdoglichkeiten, die Behandlung anzupassen,
zum Beispiel die Dosis zu verringern, die Einnahme zu beenden oder
einen anderen Signalwegehemmer zu versuchen.

Wichtige Nebenwirkungen dieser Wirkstoffe konnen sein:
Herzrhythmusstérungen (vor allem bei Ibrutinib);
verringerte Blutpldttchen mit Blutungen, vor allem Hauteinblutungen
(vor allem bei Ibrutinib);
erhohte Leberwerte;
Durchfall;
Entziindung der Lunge;
verringerte weille Blutzellen, als Folge kdnnen Infektionen entstehen.

Informationen zur unterstiitzenden Behandlung bei Nebenwirkungen
finden Sie ab Seite 70.
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Wie lduft die Stammzelltransplantation ab?

Bei einer Stammzelltransplantation ersetzt das Arzteteam die kranken
Blutstammzellen durch gesunde. Hier gibt es zwei Moglichkeiten: die
autologe und die allogene Stammzelltransplantation.

Zum Weiterlesen: Stammzelltransplantation

Auf den Internetseiten der Deutschen Leukdamie- & Lymphom-Hilfe
und des Krebsinformationsdienstes finden Sie umfassende Informatio-
nen zur Stammzelltransplantation sowie weiterfiihrende Links.

Die allogene Stammzelltransplantation

Bei einer allogenen Stammzelltransplantation erhalten Sie gesunde
Stammzellen von einem anderen Menschen (Spender). Da lhr Immun-
system fremde Spenderzellen abwehren wiirde, erhalten Sie zusatzlich
Medikamente, die Ihr Immunsystem unterdriicken. Der K&rper erhalt
mit den neuen blutbildenden Stammzellen vom Spender auch ein neues
Immunsystem, welches die veranderten CLL-Zellen besser bekampfen
kann. Nach allogener Stammzelltransplantation gibt es Patientinnen und
Patienten, bei denen langfristig keine CLL mehr nachweisbar ist. Daher
gehen die Expertinnen und Experten davon aus, dass mit diesem Be-
handlungsverfahren méglicherweise die CLL ,,geheilt” werden kann.

Das Verfahren empfehlen Arztinnen und Arzte trotzdem nicht standard-
madRig bei der CLL, sondern nur in bestimmten Erkrankungssituationen,
denn: Das neue Immunsystem kann sich auch gegen die gesunden Kor-
perzellen des Empfdngers richten. Das heif’t: Die Spenderzellen stoRen
den Korper ab. Fachleute sprechen von einer Spender-gegen-Empfanger-
Reaktion (Transplantat-gegen-Wirt-Reaktion, Graft-versus-Host-Disease,
GvHD). Die AbstoRBungsreaktion kann - trotz Behandlung - zu lebens-

bedrohlichen Komplikationen fiihren. Kurz nach einer Transplantation
stirbt einer von zehn der CLL-Transplantierten an schweren Infektionen
oder AbstoBungsreaktionen wie schweren Hautausschldgen, Darment-
ziindungen mit Durchfall sowie Organversagen. Auch im weiteren Ver-
lauf kann es zu dauerhaften AbstoRBungsreaktionen kommen, etwa 15 bis
25 von 100 der Patientinnen und Patienten versterben innerhalb von vier
bis fiinf Jahren nach Transplantation.

Die autologe Stammzelltransplantation

Werden patienteneigene Stammzellen (ibertragen, sprechen die Fach-
leute von autologer Stammzelltransplantation. Es gibt eine Ausnahme -
die Richter-Transformation -, bei der sie in Frage kommen kann (siehe
Seite 81).

Laut S3-Leitlinie spielt die autologe Stammzelltransplantation sonst kei-
ne Rolle bei der Behandlung der CLL. Eine Therapie mit Medikamenten
ist in etwa vergleichbar wirksam wie eine autologe Stammzelltransplan-
tation. Bei einer medikamentdsen Behandlung ist die Lebensqualitdt
besser, und es treten weniger schwerwiegende Komplikationen auf:
Nach autologer Stammzelltransplantation entwickeln etwa 12 von 100
Behandelten mit CLL innerhalb von fiinf Jahren eine weitere Blut(krebs)
erkrankung.

Wie funktioniert eine Strahlentherapie?

Bei der Strahlentherapie (Bestrahlung) wird energiereiche ionisierende
Strahlung direkt auf das Tumorgewebe gerichtet. Diese schadigt die
Krebszellen so, dass sie sich nicht mehr teilen kdnnen und absterben.
Die Strahlung kann auch auf gesunde Zellen in der Umgebung wirken.
Durch moderne Bestrahlungstechniken und durch die Auswahl der
Strahlendosis ist es aber heute mdglich, die Bestrahlung so zu steuern,
dass sie liberwiegend Krebszellen trifft. Die H6he der Strahlendosis wird
in Gray (Gy) angegeben.
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Inwieweit Sie mit Nebenwirkungen einer Strahlentherapie rechnen miis-
sen, ldsst sich allgemein nicht sagen. Das hangt sehr von der Dosis ab,
wo bestrahlt wird, zum Beispiel auch, welche Organe im Bestrahlungs-
feld liegen und wie Ihr Gesundheitszustand ist. Voriibergehend kénnen
in der Zeit der Bestrahlung auftreten: Midigkeit, Abgeschlagenheit,
Appetitlosigkeit und allgemeines Krankheitsgefiihl. Bestrahlte Haut kann
wie bei Sonnenbrand reagieren. Liegen Magen und Darm im Bestrah-
lungsfeld, kénnen Ubelkeit, Durchfall oder Erbrechen auftreten.

Die Bestrahlung wird bei CLL selten eingesetzt: Nur wenn Medikamente
nicht ausreichend wirken, kann das Behandlungsteam nach Experten-
meinung sehr groBe Lymphknoten (gréRer als 10 cm) auch bestrahlen.
Dies kann die Lymphknoten verkleinern und durch die Schwellungen
hervorgerufene Beschwerden lindern.

Die Erstbehandlung
Es gibt verschiedene Medikamente fiir die Behandlung der CLL. Damit
die Arztinnen und Arzte die richtige Behandlung fiir Sie auswihlen kén-
nen, bendtigen sie bestimmte Informationen. Entscheidend ist, ob bei
Ihnen ganz bestimmte Erbinformationen in den Krebszellen verdndert
sind. Fachleute bezeichnen diese veranderten Stellen als Deletion 17p
und TP53-Mutation. Diese sind nicht vererbt, sondern werden im Laufe
des Lebens erworben.
Sie erhalten dann jeweils unterschiedliche Behandlungen:
Wie die CLL-Behandlung aussieht, wenn keine Deletion 17p und/oder
TP53-Mutation vorliegt, erfahren Sie ab Seite 59.
Informationen zur Behandlung, wenn bei lhnen die Erbanlagen in den
Krebszellen verandert sind (Deletion 17p und/oder TP53-Mutation),
erhalten Sie ab Seite 63.

Weitere wichtige Hinweise fiir die Auswahl der passenden Behandlung
sind:
wie alt Sie sind;

Ohne bestim

Erbanlagen in den Krebszellen

wie lhre kérperliche Verfassung ist und wie Sie sich kérperlich belas-
ten kdnnen;

ob Sie weitere schwerwiegende Erkrankungen haben, zum Beispiel
Herz-, Leber- oder Nierenkrankheiten;

welche Wiinsche und Einstellungen Sie haben, zum Beispiel in Bezug
auf Nebenwirkungen.

Chronische lymphatische Leukdamie
(Stadium A und B mit Beschwerden oder Stadium C)

Klinische Studien vorhanden? —> anbieten

mte verdnderte Mit veranderten Erbanlagen
in den Krebszellen (Deletion

17p und/oder TP53-Mutation)

< 65 Jahre; > 65 Jahre; > 65 Jahre; Zielgerichtete Therapie
korperlich in || kérperlichin || kérperlich (dauerhaft) mit

guter Verfas- guter Verfas- in nicht

sung; keine/ sung; keine/ so guter Ibrutinib oder

nur wenige nur wenige Verfassung; Idelalisib + Rituximab oder
weitere weitere weitere Idelalisib + Ofatumumab
Erkrankungen Erkrankungen Erkrankungen oder Venetoclax

Chemoimmuntherapie (4 - 6 Zyklen) mit

Fludarabin Bendamustin Chlorambucil
+ + oder
Cyclophos- Rituximab Bendamustin
phamid (BR) +
+ Rituximab,
Rituximab Obinutuzumab
(FCR) oder Uberblick: Welche Erstbehandlung

Ofatumumab

fir wen?
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Wie wird die Behandlung vorbereitet?
Nach Meinung der Expertengruppe sollen Ihnen die Arztinnen und Arzte
daher folgende Untersuchungen anbieten:
arztliche Befragung (Anamnese);
korperliche Untersuchung;
umfangreiche Blutuntersuchungen, zum Beispiel ,kleines“ und , gro-
Res” Blutbild; Leber- und Nierenwerte; Blutwerte, die auf Komplikatio-
nen einer CLL und auf bestimmte Virusinfektionen hindeuten kénnen;
Untersuchungen auf bestimmte verdnderte Erbinformationen (Dele-
tion17p und TP53-Mutation);
Bestimmen des Krankheitsstadiums (Binet-Stadium).

Diese Untersuchungsergebnisse sollen nach Expertenmeinung moglichst
aktuell sein. Sie empfehlen: nicht dlter als vier Wochen. Das Ergebnis auf
bestimmte verdnderte Erbanlagen in den Krebszellen darf auch etwas
dlter sein, jedoch nicht alter als zwolf Wochen. Die Untersuchungen auf
bestimmte Virusinfektionen sind notwendig, da unter der immununter-
driickenden Behandlung diese wiederauftreten oder sich verschlechtern
kénnen.

Nach Expertenmeinung sollten Ihnen die Arztinnen und Arzte eine
Ultraschalluntersuchung anbieten. Mithilfe dieser Untersuchung kann
bestimmt werden, wie weit sich die Krankheit im K&rper ausgebreitet
hat. Nach der Behandlung kann kontrolliert werden, ob die Therapie
geholfen hat.

Rontgen und CT, MRT von Brust- und Bauchraum kénnen Sie nach Ex-
pertenmeinung erhalten, wenn die Arztin oder der Arzt vergroRerte
Lymphknoten vermutet, die bei einer kérperlichen Untersuchung nicht
zu tasten sind.

Wenn Sie 65 Jahre oder dlter sind

Die chronische lymphatische Leukdmie tritt vor allem bei dlteren Men-
schen auf. Stellen die Arztinnen und Arzte die Diagnose CLL, sind zwei
Drittel der Erkrankten bereits 65 Jahre oder dlter. Mit zunehmendem
Lebensalter verandern sich Koérperfunktionen. Einiges ist altersbedingt
normal, zum Beispiel, dass Muskeln und Geddchtnis nicht mehr so gut
arbeiten. Hinzu kénnen Erkrankungen wie Demenz, Depression, Herz-
Kreislauf-Stérungen oder Diabetes kommen. Sich selbst zu versorgen
und den Alltag zu meistern, fordert mehr Krafte als friiher.

Wenn Sie mindestens 65 Jahre alt sind, sollte Sie nach Expertenmeinung
das Behandlungsteam nach altersbedingten Verdanderungen und weite-
ren Erkrankungen befragen. Daflir gibt es spezielle Fragebdgen. Dies soll
dabei helfen, die Behandlung besser an Ihre Bediirfnisse und Vorerkran-
kungen anzupassen.

Ergeben sich Hinweise, dass Sie bestimmte Erkrankungen haben und/
oder beispielsweise Leber, Niere und Herz nicht mehr so gut arbeiten,
beriicksichtigt dies das Behandlungsteam bei der weiteren Behandlung.
Ist beispielsweise die Leber geschddigt, konnen Medikamente mit Le-
berschddigung als Nebenwirkung in geringerer Dosis gegeben werden.
Nach Expertenmeinung sollten lhnen die Arztinnen und Arzte in diesen
Fdllen vorab weitere Untersuchungen anbieten, beispielsweise Blutun-
tersuchungen, ein EKG, eine Echokardiographie oder einen Lungenfunk-
tionstest. So kénnen sie festhalten, wie gut Ihr kérperlicher Gesund-
heitszustand noch ist.

Wenn bestimmte Erbanlagen in den Krebszellen nicht
verdndert sind

Wenn bestimmte Erbanlagen in den Krebszellen nicht verandert sind,
also keine Deletion 17p oder TP53-Mutation vorliegt, sollen Ihnen die
Arztinnen und Arzte eine Chemotherapie — wenn méglich - zusammen
mit einer zielgerichteten Therapie anbieten. Diese Kombination be-

59



60

zeichnen die Fachleute auch als Chemoimmuntherapie. Grundlage der
Chemoimmuntherapie soll ein CD20-Antikorper sein. Die Ergebnisse aus
gut durchgefiihrten Studien zeigen, dass die Erkrankung damit besser
und langer zuriickgedrangt werden kann als mit einer Chemotherapie
allein. Betroffene leben auch langer. Nur in Ausnahmefallen ist auf

die zielgerichtete Therapie zu verzichten, zum Beispiel bei starksten
Nebenwirkungen.

Die Arztinnen und Arzte richten sich bei der Wahl der Medikamente
danach, wie intensiv die Behandlung bei Ihnen sein darf. Einige Che-
moimmuntherapien vernichten besser die Krebszellen und drangen die
CLL besser zuriick als andere. Sie haben aber auch stdrkere Nebenwir-
kungen. Insbesondere zeigte sich in einer gut durchgefiihrten Studie,
dass Patientinnen und Patienten dlter als 65 Jahre intensive Chemoim-
muntherapien nicht so gut vertragen. Die Expertinnen und Experten der
S3-Leitlinie haben entsprechend drei Empfehlungen fiir die medikamen-
tose Behandlung formuliert. Berilicksichtigt werden

Ihr Lebensalter;

Ihre kérperliche Verfassung;

und ob Sie weitere Erkrankungen haben.

Wigen Sie gemeinsam mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt ab, was Sie mit
einer Behandlung erreichen wollen und welche Belastungen Sie auf sich
nehmen wollen und kénnen.

Nicht dlter als 65 Jahre, kdrperlich in guter VVerfassung und
keine oder nur wenige weitere Erkrankungen

Ihnen sollen die Arztinnen und Arzte als erstes eine intensive Behand-
lung aus den beiden Chemotherapie-Medikamenten Fludarabin und
Cyclophosphamid sowie dem CD20-Antikérper Rituximab anbieten
(sogenanntes FCR-Schema). In einer gut durchgefiihrten Studie erreich-
te diese Medikamenten-Kombination bei 44 von 100 Patientinnen und
Patienten eine vollstindige Remission. Das mittlere Uberleben in der

Patientengruppe, die nur die Chemotherapie-Medikamente (FC) erhielt,
lag bei sieben Jahren. Die anderen Patientinnen und Patienten mit FCR
leben noch langer. Noch kann man nicht sagen, wie lange, denn die
Studie ist noch nicht beendet. Im Vergleich waren die Nebenwirkun-
gen jedoch stdrker und haufiger, die vor allem die blutbildenden Zellen
betrafen: Blutarmut, zu wenig Blutpldttchen und weiRe Blutzellen sowie
schwere Infektionen waren die Folge. Davon waren zwischen 20 und 39
von 100 Patientinnen und Patienten betroffen.

Was bedeutet ,,im Mittel“?

Viele Studien haben untersucht, ob eine Behandlung mit Medika-
menten bei Krebs das Leben verldangern kann. In diesen Studien wird
hiufig die , mittlere* Uberlebenszeit angegeben. Eine , mittlere” Ver-
besserung des Uberlebens, zum Beispiel um drei Monate, gibt zwar
einen allgemeinen Hinweis darauf, wie wirksam ein Medikament bei
einer groReren Gruppe von Patienten ist. Das bedeutet aber nicht,
dass jeder oder jede Betroffene mit dieser Behandlung drei Monate
langer lebt: Manche Patienten haben in den Studien erheblich langer
Uberlebt, andere dafiir gar nicht. Wer am meisten von einer solchen
Behandlung profitiert und wer gar nicht, ldsst sich nicht voraussagen.

Alter als 65 Jahre, korperlich in guter Verfassung und keine
oder nur wenige weitere Erkrankungen

Ihnen sollen die Arztinnen und Arzte als erstes eine Behandlung mit dem
Chemotherapie-Medikament Bendamustin sowie dem CD20-Antik6rper
Rituximab anbieten (sogenanntes BR-Schema). Diese Kombination wirkt
schwdcher gegen die Krebszellen als das FCR-Schema. Patientinnen

und Patienten dlter als 65 Jahre vertragen Bendamustin und Rituximab
jedoch sehr viel besser: Bei 48 von 100 der mit FCR behandelten 65-)dh-
rigen kam es zu schweren Infektionen. Bei Erkrankten, die BR erhielten,
waren es 21 von 100.
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Alter als 65 Jahre, kérperlich in nicht so guter Verfassung und
weitere Erkrankungen

Ihnen sollen die Arztinnen und Arzte als erstes eine weniger intensive
Behandlung aus einem der beiden Chemotherapie-Medikamente Chlo-
rambucil oder Bendamustin und einem CD20-Antikdrper — Rituximab,
Ofatumumab oder Obinutuzumab - anbieten. Eine Studie zeigte, dass
Chlorambucil in Kombination mit einem der beiden CD20-Antikoérper —
Obinutuzumab oder Rituximab - das Leben gegeniiber einer alleinigen
Gabe von Chlorambucil verldngert. Das mittlere Uberleben von Patien-
tinnen und Patienten, die nur Chlorambucil erhielten, lag bei etwa sechs
Jahren. Erkrankte, die zusatzlich Obinutuzumab oder Rituximab erhiel-
ten, leben im Mittel langer. Es gibt Hinweise aus einer Studie, dass auch
die Kombination aus dem Chemotherapie-Medikament Bendamustin
und dem CD20-Antikdrper Rituximab vergleichbar das Leben verlangert
wie die Chlorambucil-CD20-Antikérper-Behandlung.

Die Obinutuzumab-Kombination ist mit hdufigeren allergischen Reakti-
onen bei der ersten Gabe verbunden als die anderen beiden Antikérper-
Kombinationen: Bei Obinutuzumab reagieren 20 von 100 Patientinnen
und Patienten, bei Ofatumumab 10 von 100 und bei Rituximab 4 von
100. Bendamustin mit Rituximab weist mehr Nebenwirkungen bei den
blutbildenden Zellen mit hdufigeren Infektionen auf.

Wie lange dauert die Behandlung?

Nach Meinung der Expertengruppe sollte Ihnen das Behandlungsteam
sechs Zyklen Chemoimmuntherapie anbieten, wenn Sie die Behand-
lung vertragen. Das heifl3t, Sie bekommen einige Tage die Medikamente
verabreicht. Dann haben Sie einige Wochen Pause. In dieser Zeit konnen
sich die gesunden Blutzellen erholen, die durch die Behandlung eben-
falls geschddigt werden. Allgemein dauert die Zeit vom ersten bis letzten
Behandlungszyklus etwa vier bis sechs Monate. Danach werden Sie in
regelmiRigen Abstinden in Nachsorgeuntersuchungen von Ihrer Arztin
oder Ihrem Arzt weiter betreut. Mehr dazu finden Sie ab Seite 86.

Manchmal gibt es Griinde, warum sich die Behandlungszeit verlangert
oder verkdirzt: Bevor ein neuer Behandlungszyklus beginnt, darf keine
Infektion vorliegen. Nach Expertenmeinung sollte diese vor Behand-
lungsbeginn ausgeschlossen sein. Hierzu untersucht die Arztin oder der
Arzt Sie und nimmt lhnen Blut ab. Auch Ihre roten und weiBen Blutzel-
len sowie Blutpldttchen diirfen bestimmte Werte nicht unterschreiten,
bevor ein neuer Zyklus beginnt. Andernfalls miissen Sie noch warten, bis
die Beschwerden abgeklungen sind und sich die Blutwerte wieder ge-
bessert haben. Verlangerte behandlungsfreie Zeiten scheinen die Wirk-
samkeit der Behandlung nicht zu verringern.

Kommt es wahrend der Behandlung zu schweren Infektionen und star-
ken Blutbildveranderungen, soll nach Expertenmeinung beim ndchsten
Behandlungszyklus die Dosis der Medikamente um ein Viertel verringert
werden. Im Verlauf kénnen die Arztinnen und Arzte nach Meinung der Ex-
pertengruppe die Dosis - falls erforderlich — weiter senken, jedoch nicht
mehr als um die Halfte. In diesem Fall soll die Behandlung beendet wer-
den. Bei zu geringer Dosis wirkt die Behandlung weniger. Wird die Dosis
um die Halfte unterschritten, hat die Behandlung keinen Erfolg mehr.

Wenn bestimmte Erbanlagen in den Krebszellen verdn-
dert sind

Bei Menschen mit verdnderten Erbanlagen in den Krebszellen, der
Deletion p17 und/oder TP53-Mutation, wirken die tiblicherweise bei CLL
eingesetzten Medikamente nicht oder nicht sehr lange. Um die Erkrank-
ten trotzdem bestmdglich zu behandeln, sollen ihnen die Arztinnen und
Arzte nach Expertenmeinung - wenn moglich - die Teilnahme an einer
klinischen Studie anbieten. Im Kapitel ,,Ein Wort zu klinischen Studien”
ab Seite 39 erfahren Sie ausfiihrlich, was klinische Studien sind.

Wann beginnt die Behandlung?
Solange keine Beschwerden im Krankheitsstadium Binet A oder B vor-
liegen, sollten die Arztinnen und Arzte das Vorgehen , Beobachten und
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Abwarten“ wdhlen. Bislang konnten die Forscherinnen und Forscher
nicht zeigen, dass ein friherer Behandlungsbeginn bei Erkrankten mit
verdnderten Erbanlagen in den Krebszellen das Uberleben verlingert.
Weitere Informationen hierzu finden Sie im Kapitel ,Wann Sie mit der
Behandlung abwarten kénnen?“ ab Seite 47.

Welche Medikamente kénnen Sie erhalten?
Bei bestimmten veranderten Erbanlagen in den Krebszellen sind fiir die
erste Behandlung Ibrutinib und Idelalisib zugelassen. Beide Medikamen-
te sind Signalwegehemmer. Die Wirksamkeit der Medikamente ist nicht
direkt mit anderen Medikamenten verglichen worden. Es gibt Hinweise
aus kleinen Studien, dass Erkrankte mit bestimmten verdanderten Erb-
anlagen in den Krebszellen auf diese Behandlung ansprechen und sich
moglicherweise ein Fortschreiten der Erkrankung verzégert. Da der
Krankheitsverlauf bei bestimmten veranderten Erbanlagen in den Krebs-
zellen sehr ungtinstig ist und andere wirksame Medikamente nicht zur
Verfligung stehen, sollte Ihnen das Behandlungsteam als erstes Ibrutinib
anbieten, wenn Sie nicht an einer klinischen Studie teilnehmen. Ibrutinib
verursacht weniger Nebenwirkungen als Idelalisib. Vertragen Sie das
Ibrutinib nicht, kommt es beispielsweise zu Hauteinblutungen oder Vor-
hofflimmern, dann kénnen lhnen die Arztinnen und Arzte entweder

Idelalisib zusammen mit Rituximab oder Ofatumumab

oder Venetoclax anbieten.

Wie lange dauert die Behandlung?

Ibrutinib, Idelalisib und Venetoclax erhalten Sie dauerhaft. Nach Exper-
tenmeinung sollen Sie sie so lange einnehmen, wie Sie diese Medika-
mente gut vertragen und diese gut wirken. Hierzu nehmen Sie regelma-
Rig die Kontrolltermine bei Ihrer Arztin oder lhrem Arzt wahr, damit sie
rechtzeitig ein Fortschreiten der Erkrankung feststellen kénnen. Mehr
hierzu erfahren Sie ab Seite 86.

Wenn die CLL fortschreitet oder zuriickkehrt
Hdufig ldsst sich die chronische lymphatische Leukdmie mit Medikamen-
ten zurlickdrdngen. Aber auch dann bleiben Sie in drztlicher Betreuung,
in der sogenannten Nachsorge. Genauere Informationen erhalten Sie
hierzu ab Seite 86. So kann lhre Arztin oder Ihr Arzt rechtzeitig fest-
stellen, ob eine Behandlung wirksam war, oder einen Krankheitsriickfall
entdecken. Bei einigen Patientinnen und Patienten wirken die Medika-
mente nicht oder nur sehr kurz. Aber auch nach langerer Zeit kann die
Krankheit wieder zurtickkehren.

Wie wird eine fortschreitende Erkrankung festgestellt?
Mindestens ein Punkt muss erfiillt sein, um von einer fortschreitenden
Erkrankung sprechen zu kénnen:
Bei lhnen sind neu aufgetreten: vergroRerte Lymphknoten gréRer als
1,5 cm oder eine vergroRerte Leber und Milz oder andere Kérperor-
gane sind von kranken B-Lymphozyten befallen.
Bei IThnen haben sich bereits vorhandene Lymphknotenschwellungen
oder Leber-Milz-Schwellungen um mindestens die Halfte vergroRert.
Mindestens 5.000/ul B-Lymphozyten finden sich im Blut.
Es entwickelt sich aus der CLL-Erkrankung eine Richter-Transforma-
tion (siehe Seite 81).
Bei Thnen kommt es zu einem Mangel an allen Blutzellen.

Wenn das Behandlungsteam bei Ihnen eine fortschreitende Erkrankung
feststellt, unterscheiden die Fachleute drei Erkrankungssituationen:

Die Behandlung wirkte nicht.

Die Behandlung wirkte nur kurz (friiher Krankheitsriickfall).

Die CLL kehrt nach langerer Zeit zuriick (spater Krankheitsriickfall).

Dies hilft dem Behandlungsteam zu entscheiden, ob Sie sofort eine wei-
tere Behandlung erhalten sollten oder ob ,Beobachten und Abwarten”
erst einmal ausreicht. Und sie konnen die Medikamente besser auswah-
len, die zu lhrer Situation passen.
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Erste Behandlung
wirkte nicht

Sofort weitere
Behandlung

Ohne bestimmte
verdnderte
Erbanlagen in
den Krebszellen:
Ibrutinib

oder

Idelalisib +
Rituximab

oder

Idelalisib +
Ofatumumab

Wenn die CLL fortschreitet ...

Erste Behandlung
wirkte nur kurz
(friher Krank-
heitsriickfall)

»,Beobachten und
Abwarten®, bei
Beschwerden
behandeln

Mit bestimmten
verdnderten
Erbanlagen
(Deletion 17p
und/oder TP53-
Mutation):
Ibrutinib

oder

Idelalisib +
Rituximab
oder

Idelalisib +
Ofatumumab
oder
Venetoclax

Evtl. Stammzell-
transplantation

Erste Behandlung wirkte lange
(spdter Krankheitsriickfall)

,Beobachten und Abwarten®,
bei Beschwerden behandeln

Ohne bestimmte
verdnderte
Erbanlagen in
den Krebszellen:
Chemoimmun-
therapie wie bei
Erstbehandlung
oder
Signalwege-
hemmer,

z. B. Ibrutinib

Mit bestimmten
veranderten
Erbanlagen
(Deletion 17p
und/oder TP53-
Mutation):
Ibrutinib

oder

Idelalisib +
Rituximab
oder

Idelalisib +
Ofatumumab
oder
Venetoclax

Uberblick: Wie wird die CLL behandelt, wenn die erste Behandlung nicht mehr wirkt?
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Wenn die erste Behandlung nicht oder nur kurz wirkte
Finden sich bei Ihnen Zeichen fiir eine fortschreitende Erkrankung
bereits innerhalb von sechs Monaten nach Therapieende, heiRt das: Die
erste Behandlung hat nicht oder kaum gewirkt. Hier empfehlen die Fach-
leute im Anschluss sofort eine weitere Behandlung.

Lagen zwischen dem Ende einer Chemotherapie sechs bis zwoIf Monate
oder einer Chemoimmuntherapie sechs bis 24 Monate, bezeichnen die
Fachleute dies als friihen Krankheitsriickfall. Hier empfiehlt die Leitlinie,
dass Sie eine weitere Behandlung erst erhalten, wenn Krankheitszeichen
auftreten wie bei der ersten Behandlung (siehe Seite 56).

Die Empfehlungen fiir die Medikamentenwabhl richten sich danach, ob
bestimmte Erbanlangen in Ihren Krebszellen verdndert sind oder nicht.
Sind bei Ihnen bestimmte Erbanlagen nicht verandert (keine Deletion
17p und/oder TP53-Mutation), sollte Ihnen nach Expertenmeinung das
Behandlungsteam anbieten:

Ibrutinib oder

Idelalisib mit Rituximab oder Ofatumumab.

Sind bei Ihnen bestimmte Erbanlagen in den Krebszellen verandert (De-
letion 17p und/oder TP53-Mutation), so soll Ihnen das Behandlungsteam
anbieten:

Ibrutinib oder

Idelalisib mit Rituximab oder mit Ofatumumab oder

Venetoclax.

Eine Studie lieferte Hinweise, dass Ibrutinib das Uberleben im Vergleich
zu einem anderen CLL-Medikament verldangern kann. In die Studie waren
sowohl Erkrankte mit als auch solche ohne bestimmte verdnderte Erban-
lagen in den Krebszellen eingeschlossen.
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Wenn die Behandlung wirksam ist und Sie korperlich gut belastbar sind,
sollte das Behandlungsteam mit lhnen nach Expertenmeinung die allo-
gene Stammzelltransplantation als anschlieBende mogliche Behandlung
besprechen. Wie die allogene Stammzelltransplantation ablduft, erfah-
ren Sie ab Seite 54.

Wenn die Erkrankung nach ldngerer Zeit fortschreitet
Treten Anzeichen einer fortschreitenden Erkrankung mehr als zwolf Mo-
nate nach Chemotherapie und mehr als 24 Monate nach Chemoimmun-
therapie auf, handelt es sich um einen spaten Krankheitsriickfall. Hier
empfiehlt die Expertengruppe, erst zu behandeln, wenn Beschwerden
auftreten (siehe Seite 49).

Die Empfehlungen fiir die Medikamente richten sich danach, ob Ihre
Erbanlangen in den Krebszellen (Deletion 17p und/oder TP53-Mutation)
verdandert sind oder nicht.

Sind diese bei Ihnen nicht verdndert, sollen Sie eher eine Chemoim-
muntherapie erhalten als eine Chemotherapie. Nach Meinung der Ex-
pertengruppe kénnen lhnen die Arztinnen und Arzte die urspriingliche
Behandlung noch einmal anbieten. Informationen zu geeigneten Be-
handlungen erhalten Sie ab Seite 60. Als andere Mdoglichkeit kann Thnen
das Behandlungsteam nach Expertenmeinung einen Signalwegehemmer
wie Ibrutinib anbieten.

Sind bei Ihnen diese Erbanlagen in den Krebszellen verandert, soll Ihnen
das Behandlungsteam Signalwegehemmer anbieten:
Ibrutinib oder
Idelalisib zusammen mit Rituximab oder mit Ofatumumab oder
Venetoclax.

Wenn die Erkrankung noch weiter fortschreitet

Wenn Sie einen der beiden Signalwegehemmer Ibrutinib oder Idelalisib
erhalten und die CLL weiter fortschreitet, dann sollte Ihnen das Behand-
lungsteam nach Expertenmeinung Venetoclax anbieten. Eine andere
Moglichkeit kann auch sein, Ibrutinib und Idelalisib miteinander zu
tauschen. Nach Expertenmeinung sollen Sie Ibrutinib, Idelalisib oder Ve-
netoclax so lange einnehmen, wie Sie diese Medikamente gut vertragen
und diese gut wirken. Wenn die Signalwegehemmer im Krankheitsriick-
fall nicht wirken, auch nicht nach Austausch, sollte die Arztin oder der
Arzt nach Meinung der Expertengruppe mit lhnen (iber eine allogene
Stammzelltransplantation sprechen, wenn Sie eher jiinger und in guter
korperlicher Verfassung sind.

Wann kommt eine allogene Stammzelltransplantation in
Frage?
Eine allogene Stammzelltransplantation sollte die Arztin oder der Arzt
nach Expertenmeinung mit lhnen als Behandlungsmaoglichkeit bespre-
chen, wenn Sie ansonsten gesund und eher jiinger sind und:
Sie eine CLL mit bestimmten veranderten Erbanlagen in den Krebszel-
len haben, bei der eine erste Behandlung nicht oder nur kurz wirkte
(sogenannte Hochrisiko-Erkrankung);
im Krankheitsriickfall, wenn die eingesetzten Signalwegehemmer wie
zum Beispiel Idelalisib, Ibrutinib oder Venetoclax nicht wirken;
bei Ihnen eine Richter-Transformation vorliegt (siehe Seite 81);
bei Ihnen beide Signalwegehemmer - Ibrutinib und Idelalisib — nicht
wirkten.

Wie die allogene Stammzelltransplantation ablduft, erfahren Sie ab
Seite 54.
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S3-Leitlinie und Patientenleitlinie ,,.Supportive Therapie”
Umfangreiche Informationen zur Vorbeugung und Behandlung von
Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung erhalten Sie in der S3-Leitli-
nie ,Supportive Therapie bei onkologischen Patienteninnen“ und der
dazugehdrigen Patientenleitlinie ,Supportive Therapie®.

Auch wenn Behandlungen so individuell und schonend wie méglich ge-
staltet werden, konnen sie verschiedene, teils erhebliche Nebenwirkun-
gen verursachen. Einige lassen sich schon vorbeugend behandeln.

Welche Nebenwirkungen im Einzelnen auftreten und wie stark sie sind,
hdngt von den Medikamenten und deren Dosierung ab. Aber auch lhre
personlichen Einstellungen und Befiirchtungen spielen eine Rolle dabei,
wie stark und beeintrachtigend Sie Nebenwirkungen empfinden. In der
Regel kdnnen Sie mit Beschwerden besser umgehen, wenn Sie wissen,
was eine Behandlung moglicherweise an Belastungen mit sich bringt
und was Sie dagegen tun kénnen. Hilfreich sind die Erfahrungen ande-
rer Betroffener, mit denen Sie sich in Selbsthilfegruppen austauschen
kénnen.

Viele Nebenwirkungen treten unmittelbar wahrend der Behandlung auf
und klingen danach wieder ab. Andere bleiben als Langzeitfolgen nach
abgeschlossener Behandlung bestehen. In jedem Fall ist es wichtig, dass
Sie Ihre Arztin oder Ihren Arzt informieren, wenn Sie Verdnderungen
oder Beeintrachtigungen spiiren.

Infektionen vorbeugen und behandeln

Bei der chronischen lymphatischen Leukamie fehlen krankheitsbedingt
gesunde weiRe Blutzellen und Antikérper, die Krankheitserreger ab-
wehren. Zusatzlich kénnen Chemotherapie, zielgerichtete Therapie und
Stammzelltransplantation das Immunsystem weiter schwdchen. Patien-
tinnen und Patienten mit CLL sind daher fiir Infektionen anfalliger.

Bei fast allen der folgenden Hinweise handelt es sich um praktische
Tipps und Erfahrungen von Patientenvertreterinnen und Patientenver-
tretern, Selbsthilfeorganisationen und Fachleuten. Viele Verhaltenswei-
sen erscheinen moglicherweise tibertrieben. Fiir Menschen mit ge-
schwdchtem Immunsystem kdnnen sie jedoch sehr hilfreich sein.

Sich vor Infektionen schiitzen
Mit einfachen Verhaltensweisen kdnnen Sie versuchen, sich vor Infektio-
nen schiitzen:
An allererster Stelle steht: regelmaRiges und griindliches Hande-
waschen.
Viele Erreger verbreiten sich durch direkten Kontakt {iber die Hande.
Vermeiden Sie Handeschiitteln, besonders in Grippezeiten.
Wenn viele Menschen an einem Ort zusammenkommen, ist die Anste-
ckungsgefahr oft hoch. Wenn moglich, verzichten Sie daher auf Kon-
takt zu groRen Menschenansammlungen vor allem in Grippezeiten,
zum Beispiel in 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Gegebenenfalls konnen
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.
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Eine weitere Moglichkeit, sich vor bestimmten Erregern zu schiitzen,
sind Impfungen. Fragen Sie bei Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt nach.
Durch kleine Hautverletzungen kénnen Erreger in Ihren Korper ein-
dringen und Entziindungen verursachen. Das ldsst sich vermeiden,
indem Sie zum Beispiel elektrische Rasierapparate anstelle von Klin-
gen benutzen.

Auch durch Nahrung kénnen Erreger ibertragen werden. Daher soll-
ten Sie versuchen, auf besonders keimbelastete Nahrungsmittel zu
verzichten. Dazu zdhlen Produkte aus roher Milch oder rohe Eier.
Waschen Sie Obst und Gemiise griindlich, wenn méglich schdlen Sie
es.

Garen Sie Fleisch und Fisch gut.

Achten Sie beim Zubereiten von Lebensmitteln darauf, Schneidebret-
ter und Messer mit Reinigungsmittel und Wasser zu waschen - beson-
ders, wenn Sie rohes Fleisch, Geflligel oder rohen Fisch verarbeiten.
Zudem sollten Sie Handtlicher, Waschlappen und Hygieneartikel wie
Zahnbiirsten nur flr sich verwenden.

Die meisten Erreger iberleben Temperaturen tiber 60 °C nicht. Wa-
schen Sie Ihr Geschirr und lhre Wdsche regelmaRig bei héheren
Temperaturen.

Auch eine gute Korper- und Mundpflege kann helfen, sich nicht anzu-
stecken. Dazu gehoért unter anderem das griindliche Zdhneputzen mit
einer weichen Birste. Auch Ihre Kleidung, besonders die Unterwa-
sche, sollten Sie regelmaRig wechseln.

Ihr Wohnumfeld sollte sauber sein. Dafiir sind in der Regel libliche
Haushaltsreiniger ausreichend.

Informieren Sie auch Ihre Angehdrigen oder Besucher, was sie tun
konnen, damit sie Sie nicht anstecken.

Weitere Informationen und Hygienetipps finden Sie hier:

Vielleicht sind in Ihrem Fall weitere VorsichtsmalRnahmen empfehlens-
wert. Beispielsweise sind unter dem Krebsmedikament Idelalisib ver-

mehrt Lungenentziindungen aufgetreten. Daher sollen Sie bei diesem
Krebsmedikament nach Meinung der Expertengruppe vorsorglich ein
Antibiotikum erhalten. Besprechen Sie dies mit Ihrem Behandlungsteam.
AulRerdem wird empfohlen, die Patienten auf Infektionen hin zu tiberwa-
chen und regelmaRig die Zahl der weiRen Blutzellen zu kontrollieren, da
eine reduzierte Anzahl davon das Infektionsrisiko erhoht.

Zum Weiterlesen: Infektionen? Nein, danke! Wir tun
was dagegen!

In der Broschiire der Deutschen Stiftung Leukdmie- & und Lymphom-
Hilfe finden Sie viele Informationen und weitere praktische Tipps, wie
Sie sich vor Infektionen schiitzen kdnnen.

Infektzeichen erkennen und dem Behandlungsteam mel-
den
Folgende Beschwerden kdnnen auf eine Infektion hinweisen:
erhohte Temperatur tGber 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;
Verdanderungen an Haut und Schleimhduten, zum Beispiel R6tungen
oder Blaschen;
Verdnderungen des Bewusstseins, zum Beispiel Verwirrtheit mit unge-
klarter Schwdche.

Versuchen Sie, auf solche Auffdlligkeiten zu achten, und informieren
Sie das Behandlungsteam dariiber. So kann es Infektionen erkennen
und behandeln. Fieber melden Sie immer sofort Ihrer Arztin oder lhrem
Arzt. Ihr Abwehrsystem ist nicht so stark, als dass es die Infektion selbst
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eindammen kann. Diese kann sich rasch ausbreiten. Aus diesem Grund
kann es sein, dass Sie friihzeitiger ein Antibiotikum bekommen als Men-
schen, die nicht an CLL erkrankt sind.

Wenn Sie wiederholte sehr schwere bakterielle Infektionen hatten,

dann sollte Ihnen das Behandlungsteam vorbeugend Antikérper (in der
Fachsprache: Immunglobuline) anbieten. Die Antikérper erhalten Sie alle
drei bis vier Wochen als Infusion. Die Behandlung dauert ein Jahr. Stu-
dien liefern Hinweise, dass Infektionen seltener auftraten. Etwa 1 von 4
Behandelten zeigte folgende Nebenwirkungen: Fieber, Schiittelfrost und
Kopfschmerzen, die mittelschwer ausgeprdgt waren.

Blutarmut (Andmie)

Haben Sie zu wenig rote Blutzellen, spricht man von einer Blutarmut
(Andmie). Anzeichen sind zum Beispiel Miidigkeit, Leistungsschwdche
und Kurzatmigkeit bei Belastung. Das kann eine Folge der Krankheit
oder Behandlung sein. Aber auch andere Ursachen wie ein Eisen- oder
ein Vitamin-B12-Mangel, eine Blutung im Magen-Darm-Trakt oder eine
Entziindung kdnnen der Grund dafiir sein.

Das Behandlungsteam sucht nach der Ursache Ihrer Andamie. Wichtig
sind weitere Blutuntersuchungen oder der Test auf Blut im Stuhl. Manch-
mal ist auch eine Untersuchung des Knochenmarks erforderlich.
Wenn méglich, behandeln die Arztinnen und Arzte die Ursache der
Blutarmut:
Ist die CLL selbst Ursache der Blutarmut, wird deren Behandlung diese
verbessern und sich auch die Beschwerden wie Leistungsschwache
und Midigkeit bessern.
Manchmal greift auch das eigene Immunsystem die roten Blutzellen
an. Zur Behandlung siehe Seite 79.
Ist die Chemotherapie Ursache, kdnnen Dosis und Abstdnde angepasst
werden (siehe Seite 62).
Ist beispielsweise ein Eisenmangel Ursache, konnen Sie Eisen erhalten.

Mangel an Blutpldttchen mit Blutungen

Zu Blutungen und Gerinnungsstérungen kann es kommen, wenn zu
wenig Blutpldttchen vorhanden sind. Das kann eine Folge der Krankheit
oder Nebenwirkung der Behandlung sein. Auch andere Ursachen zum
Beispiel andere Medikamente (Heparin, Arzneimittel gegen Viren), Le-
bererkrankungen oder Infektionen kénnen in Frage kommen.

Ihr Behandlungsteam sucht danach, warum Sie zu wenig Blutpldttchen
haben. Dazu setzt es verschiedene Verfahren ein, zum Beispiel Unter-
suchungen des Blutes auf Viren und Bakterien, eine Ultraschalluntersu-
chung des Bauches oder die Untersuchung des Knochenmarks.

Wenn méglich, behandeln die Arztinnen und Arzte die Ursache des Blut-
plattchenmangels, zum Beispiel:
Ist die Krankheit selbst Ursache des Blutpldattchenmangels, wird deren
Behandlung diesen beheben.
Manchmal greift auch das eigene Immunsystem die Blutplattchen an.
Zur Behandlung siehe Seite 79.
Ist die Chemotherapie Ursache, kdnnen Dosis und Abstande angepasst
werden (siehe Seite 62).
Wenn andere Ursachen den Blutpldttchenmangel verursacht haben,
priift das Behandlungsteam, ob eine gezielte Behandlung méglich ist.

Ubelkeit und Erbrechen

Chemotherapie-Medikamente oder Bestrahlung verursachen hdufig
Ubelkeit und Erbrechen. Es gibt Medikamente, die dies verhindern oder
mildern. In der Fachsprache heiBen sie Antiemetika. Diese wirken am
besten, wenn Sie sie schon vor der Behandlung bekommen. Es ist nicht
sinnvoll, erst abzuwarten, ob lhnen libel wird oder nicht. Es kann auch
ratsam sein, dass Sie sich im Vorhinein Rezepte fir zu Hause mitgeben
lassen.
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Ubelkeit und Erbrechen vorzubeugen, ist auch wichtig, weil sonst der ge-
samte Korper geschwdcht wird. Sie kénnen die Krebsbehandlung besser
durchhalten, wenn es Ihnen gut geht. Sie haben dann mehr Kraft und
Energie. Zudem konnen Krebsmedikamente, die Sie als Tablette einneh-
men, durch das Erbrechen nicht mehr wirken.

Durchfdlle

Chemo- und zielgerichtete Therapie konnen Durchfdlle verursachen.
Dagegen gibt es Medikamente. Einige Betroffene haben gute Erfahrun-
gen damit gemacht, auf fetthaltige, stark gewiirzte Speisen, Alkohol und
Koffein zu verzichten. Da man bei Durchfdllen viel Fliissigkeit verliert, ist
es wichtig, dass Sie viel trinken.

Haut- und Nagelverdnderungen

Haut und Ndgel bestehen aus Zellen, die sich schnell teilen. Da Krebsme-
dikamente die Zellteilung behindern, kdnnen sie auch Haut und Nagel
schddigen. Die Haut kann sich réten, schmerzen, jucken, schuppig wer-
den und sich farblich oder aknedhnlich verdndern. Die Ndgel brechen
leicht ab oder es bilden sich Rillen.

Informieren Sie Ihr Behandlungsteam, wenn Sie bei sich Hauterschei-
nungen bemerken. Gemeinsam kdnnen Sie abwdgen, welche MalRnah-
men lhnen helfen kénnen. In der Patientenleitlinie ,,Supportive Thera-
pie“ finden Sie viele Empfehlungen, wie Sie Ihre Haut selbst schitzen
und schonen kénnen. Die Veranderungen an Haut und Ndgeln bilden
sich in der Regel zuriick, nachdem Sie die Medikamente abgesetzt
haben.

Haarverlust

Die Zellen der Haarwurzeln teilen und erneuern sich schnell. Deswegen
kénnen sie durch Krebsmedikamente geschadigt werden. Nachdem die
Behandlung abgeschlossen ist, wachsen die Haare wieder nach. In der

Zwischenzeit konnen Sie bei Bedarf eine Kopfbedeckung (etwa Tiicher,

Mitzen oder eine Periicke) tragen, wenn Sie sich damit wohler fiihlen.
Wenn eine Arztin oder ein Arzt den Haarersatz verordnet, ibernehmen
die Krankenkassen fiir gewdhnlich die Kosten fiir eine Periicke oder
zahlen zumindest einen Zuschuss.

Herzrhythmusstoérungen

Behandlungen mit zielgerichteten Therapien kénnen die Zellen des
Herzens schadigen. Vor und wdhrend der Therapie sollte Ihr Behand-
lungsteam die Herzfunktion regelmdRig mit EKG und Ultraschall iiber-
wachen. Wenn sich die Herzfunktion verschlechtert, kénnen unterstiit-
zende MaRnahmen, zum Beispiel Medikamente, eingesetzt werden.
Moglicherweise muss die zielgerichtete Therapie aber auch beendet
werden.

Erhdhte Leberwerte

Bei Einnahme von zielgerichteten Medikamenten konnen die Leberwerte
ansteigen. Meist ist das nicht gefahrlich. Sie miissen die Therapie nicht
abbrechen. Die Leberwerte im Blut sollte das Behandlungsteam regel-
maRig kontrollieren. Sind sie stark erhoht, sollte die Behandlung eine
Weile pausieren. Haben sich die Leberwerte wieder normalisiert, kdnnen
Sie die Behandlung fortsetzen. Bleiben die Leberwerte erhéht, sollte das
Behandlungsteam auch nach anderen Ursachen hierfir suchen. Eventu-
ell miissen Sie die zielgerichtete Therapie beenden.

Lungenschdden

Durch zielgerichtete Medikamente kdnnen Sie eine Lungenentziindung
bekommen. Diese muss schnell mit Kortison behandelt werden. Die
Behandlung mit dem zielgerichteten Medikament ist zu beenden.

Dauerhafte Miidigkeit und Erschépfung (Fatigue)
Fatigue ist eine (iber das (ibliche MaR hinausgehende Erschépfung und

dauerhafte Miidigkeit, die auch nach Ruhephasen und Schlaf anhdlt. Sie
wird durch die Krebserkrankung selbst ausgel&st oder durch die Behand-
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lung. Neben starker Miidigkeit gehoren auch Lustlosigkeit, Schwache
und mangelnde Belastbarkeit zu den Anzeichen. Fatigue kann zu erheb-
lichen Einschrankungen im sozialen Leben fiihren: Betroffene kdnnen zu
mide sein, um Zeit mit Freunden und Angehdrigen zu verbringen. Das
belastet manche Beziehungen. Wenn eine Behandlung Fatigue auslost,
kénnen die Beschwerden der Fatigue nach dem Ende der Therapie wie-
der abklingen.

Mehrere Studien haben gezeigt, dass Bewegung wirksam gegen Fatigue
ist. Bewegung kann auch Angst, Depression und Schlafstérungen min-
dern und die korperliche Leistungsfdhigkeit verbessern. Viele Betroffene
kénnen ihren Alltag leichter bewadltigen. Oft hilft ein leichtes, auf Ihre

Bediirfnisse abgestimmtes Bewegungsprogramm oder Ausdauertraining.

Wie genau so ein Sportprogramm aussehen sollte, ist nicht eindeutig zu
beantworten. In den vorliegenden Studien waren die Teilnehmer etwa
30 bis 60 Minuten dreimal pro Woche aktiv. Mehr zu Bewegung und
Sport erfahren Sie ab Seite 96.

Zum Weiterlesen: Fatigue bei Krebs

Der blaue Ratgeber ,Fatigue — Chronische Midigkeit bei Krebs“ der
Deutschen Krebshilfe informiert umfassend (iber die Tumorerschop-
fung. Sie finden Informationen, wie sich Fatigue duRert und was Sie
dagegen tun kénnen. Sie kénnen die Broschiire kostenlos im Internet
herunterladen oder bestellen.

Wenn sich das Immunsystem gegen sich selbst
richtet: Autoimmunzytopenien

Bei der CLL kann sich im Krankheitsverlauf das Immunsystem gegen die
eigenen Blutzellen richten. Die Fachleute sprechen von einer Autoim-
munzytopenie. Am hdufigsten tritt eine Form auf, bei der Antikorper
die roten Blutzellen zerstoéren. Etwas seltener greift das kérpereigene
Immunsystem die Blutpldttchen an. Es gibt noch weitere, seltenere
Formen. Autoimmunzytopenien kénnen ohne Beschwerden einer chro-
nischen lymphatischen Leukdmie auftreten.

Anzeichen

Richtet sich das Immunsystem gegen die roten Blutzellen, kommt es zu
den typischen Zeichen einer Blutarmut: Bldsse, Miidigkeit, Leistungs-
schwdche sowie Herzrasen und Atemnot bei korperlicher Belastung.
Durch die starke Zerstérung der roten Blutzellen farben sich Augen
und Haut gelb. Greift das Immunsystem die Blutpldttchen an, kommt
es zu verlangerten und verstarkten Blutungen oft schon bei geringen
Verletzungen.

Untersuchungen

Ein Mangel an Blutzellen kann unterschiedliche Ursachen haben. Mit
Blutuntersuchungen ldsst sich feststellen, ob es sich dabei um eine Re-
aktion des Immunsystems handelt.

Behandlung
Liegt bei Ihnen eine Autoimmunzytopenie vor und haben Sie gleichzei-
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tig Beschwerden durch die chronische lymphatische Leukdamie (siehe
Seite 49), soll nach Meinung der Expertengruppe die zugrundeliegende
CLL behandelt werden. Sie konnen eine Kombination aus Bendamustin
und Rituximab erhalten. Wird Ihre CLL behandelt, bessert sich auch die
Autoimmunzytopenie.

Tritt die Autoimmunzytopenie ohne CLL-Beschwerden auf, soll eine
Behandlung dann erfolgen, wenn die Blutarmut oder die verminderten
Blutpldattchen Anzeichen verursacht. Sind Sie weniger leistungsfahig
oder neigen Sie stdrker zu Blutungen, sollte Ihnen das Behandlungsteam
Prednisolon anbieten. Prednisolon gehort zu den kortisondhnlichen
Medikamenten, die sehr gut Entziindungen und andere Reaktionen des
Immunsystems unterdriicken. Bei 3 von 4 der Behandelten wirkt Predni-
solon gut.

Bluten Sie sehr stark, sollte Ihnen nach Expertenmeinung das Behand-
lungsteam zusatzlich zu Prednisolon Blutpldttchen als Transfusion tiber-
tragen und Immunglobuline (Antikorper) geben.

Wenn Prednisolon bei Ihnen nicht wirkt, kann IThnen das Behand-
lungsteam Immunglobuline oder Rituximab anbieten. Beide Behandlun-
gen koénnen wirken, wenn zuvor Prednisolon nicht half.

Wenn auch diese Medikamente nicht helfen, kénnen die Arztinnen und
Arzte lhnen weitere Medikamente einzeln oder bei besonders ausge-
pragter Autoimmunzytopenie auch in Kombinationen anbieten, zum
Beispiel Cyclosporin A, Cyclophosphamid oder Alemtuzumab.

Die Milz filtert die mit Antikdrpern beladenen Blutpldttchen und roten
Blutzellen aus der Blutbahn. Es besteht die Moglichkeit, die Milz in einer
Operation zu entfernen. Das Behandlungsteam kann Ihnen eine Opera-
tion anbieten, wenn die zuvor genannten Moglichkeiten nicht oder nicht
mehr in Frage kommen. Aus einer weniger gut durchgefiihrten Studie

mit 50 Patientinnen und Patienten gibt es Hinweise, dass die Entfernung
der Milz bei Autoimmunzytopenie helfen kann. Ob sich auch langfristig
das Uberleben verbessert, ldsst sich derzeit nicht sagen.

Nach Expertenmeinung sollten Sie bestimmte Medikamente bei CLL-
bedingten Autoimmunzytopenien nicht erhalten, da sie diese verstdrken
kdénnen. Dazu gehoren

Fludarabin (CLL-Chemotherapie-Medikament, wenn es allein gegeben

wird);

Azathioprin (Medikament, das das Immunsystem unterdriickt).

Die Richter-Transformation

Die Richter-Transformation (das Richter-Syndrom) ist eine Sonderform
der chronischen lymphatischen Leukdmie. Die an sich eher langsam
fortschreitende CLL verdndert sich in ein sehr schnell wachsendes ag-
gressives Lymphom. Die Richter-Transformation ist nach Maurice Richter
benannt, der diese Verlaufsform das erste Mal beschrieben hat. Bei etwa
2 bis 5 von 100 Patientinnen und Patienten mit CLL kommt es im Verlauf
der Erkrankung zu einer Richter-Transformation.

Anzeichen

Bei einer Richter-Transformation verschlechtert sich sehr rasch der Ge-
sundheitszustand. Eine sogenannte B-Symptomatik mit unerklarlichem
Fieber, ungewollter Gewichtsabnahme und NachtschweiR tritt auf. Die
Lymphknoten vergroBern sich sehr schnell auf tber fiinf Zentimeter.
Auch andere von erkrankten B-Lymphozyten befallene Organe vergro-
Bern sich schnell.

Untersuchungen

Um festzustellen, wie weit sich die Erkrankung im Korper ausgebreitet
hat, soll Ihnen nach Expertenmeinung die Arztin oder der Arzt eine
Computertomographie (CT) oder Magnetresonanztomographie (MRT)
anbieten.
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AuRerdem soll Ihnen nach Expertenmeinung die Arztin oder der Arzt
einen Lymphknoten oder anderes befallenes Gewebe entnehmen und es
unter dem Mikroskop untersuchen. Bei Richter-Transformation sind die
B-Lymphozyten in ganz besonderer Weise verdndert. So lasst sich die
Diagnose Richter-Transformation sicherstellen.

Behandlung

Die Richter-Transformation hat einen ungiinstigen Krankheitsverlauf. Das
liegt zum einen daran, dass die Krankheit sehr schnell fortschreitet. Zum
anderen ist sie nicht so einfach zu behandeln.

Das Behandlungsteam sollte Ihnen Rituximab mit einer der beiden
Chemotherapie-Kombinationen anbieten:
CHOP-Schema: Cyclophosphamid, Doxorubicin, Vincristin, Prednison
(= R-CHOP);
OFA-Schema: Oxaliplatin, Fludarabin, Cytarabin (= OFAR).

In einer kleinen und weniger gut durchgefiihrten Studie gab es Hinwei-
se, dass sich durch die Hinzunahme des Antik6rpers Rituximab zu meh-
reren Chemotherapie-Medikamenten das Leben verlangern kann. Mit
Chemotherapie lebten nach zwei Jahren noch 19 von 100, mit zusdtzlich
Rituximab 42 von 100 behandelten Patientinnen und Patienten.

Wenn die medikament6se Behandlung bei Ihnen gut gewirkt hat, Sie
korperlich belastbar sind und keine weiteren Erkrankungen haben, sollen
Ihnen die Arztinnen und Arzte eine allogene Stammzelltransplantation
anbieten. Es gibt Hinweise aus einer Studie, dass Patientinnen und Pati-
enten, die nach wirksamer Chemotherapie sofort eine Stammzelltrans-
plantation erhielten, langer leben als Patienten ohne Stammzelltrans-
plantation: Erkrankte mit einem guten korperlichen Zustand, bei denen
eine Behandlung gut wirkte, lebten im Mittel mehr als fiinf Jahre. Dabei
scheint es wichtig, dass sich die Stammzelltransplantation sofort an eine
wirksame Chemotherapie anschlieBt. Nach drei Jahren leben dann 7 von

10 Betroffenen. Im Vergleich dazu: Erhalten Erkrankte erst im Riickfall
eine Stammzelltransplantation, leben nach drei Jahren gut 2 von 10.

Falls eine allogene Stammzelltransplantation nicht méglich oder ein ge-
eigneter Spender nicht vorhanden ist, kénnen die Arztinnen und Arzte
Ihnen auch eine autologe Stammzelltransplantation anbieten. Wie die
Stammzelltransplantation ablduft und welche Risiken sie birgt, erfahren
Sie ab Seite 54.
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11.Rehabilitation - der Weg zuriick in den

Alltag

Eine Rehabilitation kann Sie bei Bedarf unterstiitzen, die verschiede-
nen Folgen von Krankheit und Behandlung zu bewidltigen. So kommen
Sie korperlich und seelisch wieder auf die Beine. Sie soll Ihnen die
Riickkehr in den Alltag, in lhre Familie, in Ihr Berufsleben und in die
Gesellschaft erleichtern.
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Was ist Rehabilitation?

Bei der Rehabilitation arbeiten Fachleute aus verschiedenen Gebieten
zusammen, zum Beispiel aus Medizin, Krankenpflege, Psychologie,
Physio-, Ergo- und Sporttherapie. Sie erhalten verschiedene Angebote
wie beispielsweise Bewegungstherapie, Badetherapie, Erlernen von Ent-
spannungstechniken, Sozialberatung, Gesprache sowie Schulungen zum
Umgang mit der Krankheit sowie Erndhrungsberatung.

Sinnvoll ist es, fir die Rehabilitation eine Einrichtung zu wadhlen, die

Erfahrung mit Patientinnen und Patienten mit chronischer lymphatischer

Leukdmie hat. Weiterfiihrende Informationen zur Rehabilitation erhalten

Sie hier:

» Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH)
www.leukaemie-hilfe.de;

» Krebsinformationsdienst www.krebsinformationsdienst.de;
* INFONETZ KREBS der Deutschen Krebshilfe www.infonetz-krebs.de.

Wer libernimmt die Kosten?

In Deutschland sind RehabilitationsmaBnahmen Aufgabe der verschiede-
nen Sozialversicherungstrager, das heillt insbesondere der gesetzlichen
Kranken-, Renten- und Unfallversicherung. Die Rehabilitation gehort
ebenso zur Behandlung einer Krankheit wie die Behandlung durch nie-
dergelassene Arztinnen und Arzte und die Behandlung im Krankenhaus.

Wird eine RehabilitationsmaRnahme zur Wiederherstellung der Gesund-
heit durchgefiihrt, ist meist die Krankenkasse der Kostentrdger. Der
Rentenversicherungstrdager wiederum finanziert die Rehabilitation zur
Wiederherstellung oder zum Erhalt der Erwerbsfdhigkeit.

Gut zu wissen: Rehabilitation

Verordnung: Informationen und Hinweise zur Verordnung von Reha-
Leistungen bei der Rentenversicherung finden Sie unter
www.deutsche-rentenversicherung.de

Reha-Servicestellen: Unterstiitzung bei der Auswahl des Tragers und
der Stellung der Antrdge erhalten Sie auch bei sogenannten Reha-
Servicestellen. Reha-Servicestellen gibt es in allen Bundeslandern. Die
Adressen finden Sie im Internet unter www.reha-servicestellen.de
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12.Nachsorge - wie geht es nach der Be-
handlung oder bei dauerhafter Therapie
weiter?

Wenn lhre Behandlung zundchst abgeschlossen ist oder Sie dauerhaft
zielgerichtete Medikamente erhalten, werden Sie durch Ihre Arztin
oder lhren Arzt weiterhin betreut. Das nennt man Nachsorge. Dabei
geht es vor allem darum, Folgen der Behandlung zu mildern, Komplika-
tionen oder ein Fortschreiten der Krankheit zu erkennen und zu behan-
deln sowie eine dauerhafte Behandlung zu iiberwachen und gegebe-
nenfalls anzupassen.

Wie hdufig und lange?

Im ersten Jahr soll Ihre Arztin oder Ihr Arzt Sie nach Expertenmeinung
nach einer Chemo- oder Chemoimmuntherapie alle drei Monate wieder
einbestellen. Erhalten Sie eine kontinuierliche Therapie mit einem Sig-
nalwegehemmer wie Ibrutinib, so sollten Ihnen die Arztinnen und Arzte
regelmdRige Nachsorgetermine anbieten. Die Zeitabstdnde fiir Ihre
Nachsorge sind nicht starr: Wenn Sie mehr Betreuung benétigen, kon-
nen Sie auch éfter kommen.

Ab dem zweiten Jahr nach Behandlung unterscheidet die Leitlinie zwi-

schen zwei Patientengruppen:

 Die CLL wurde vollstandig zuriickgedrdngt, und die Krebszellen weisen
nicht bestimmte erbliche Verdnderungen in den Krebszellen auf, zum
Beispiel die TP53-Mutation: Sie kénnen alle sechs Monate zur Nach-
sorge kommen. Die Expertengruppe geht davon aus, dass die CLL bei
Ihnen langfristig aufgehalten werden konnte und daher die Nachsor-
geuntersuchungen in groReren Abstanden ausreichen.

» Die CLL konnte bei Ihnen nicht vollstandig zuriickgedrangt werden
oder Sie haben bestimmte verdnderte Erbanlagen in den Krebszellen.
Dadurch ist Ihr Riickfallrisiko hoher. Sie sollten weiterhin alle drei Mo-

nate zur Nachsorge gehen.
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Da die CLL bislang mit den lblicherweise eingesetzten Therapien nicht
heilbar ist, kann sie auch nach vielen Jahren wieder fortschreiten. Da-

her erhalten alle Patientinnen und Patienten mit CLL eine lebenslange
Nachsorge.

Untersuchungen bei der Nachsorge

Bei einer Nachsorge soll nach Meinung der Expertengruppe lhre Arztin

oder Ihr Arzt Ihnen Folgendes anbieten:

e arztliche Befragung (Anamnese);

» korperliche Untersuchung mit Abtasten von Lymphknoten, Milz und
Leber;

 Blutuntersuchung, zum Beispiel ,groRes” Blutbild, Leber- und Nieren-
werte, Immunglobuline (Antikorper).

Aufgrund der erhéhten Infektionsgefahr wird Ihre Arztin oder Ihr Arzt
Sie auch nach lhrem Impfstatus befragen und lhnen anbieten, fehlende
Impfungen zu ergdnzen.

Eine Ultraschalluntersuchung des Bauches kann Ihnen nach Experten-

meinung Ihre Arztin oder Ihr Arzt anbieten. Weitere bildgebende Unter-

suchungsverfahren wie CT oder MRT sollten nur bei Verdacht auf eine

Richter-Transformation erfolgen. Alle Untersuchungsverfahren werden
é ausfihrlich ab Seite 22 vorgestellt.

Fritherkennen von weiteren Krebserkrankungen
Patientinnen und Patienten mit chronischer lymphatischer Leukdamie
haben ein etwas hoheres Risiko als andere Menschen, an einem anderen
Krebs zu erkranken. Fachleute sprechen auch von Zweittumor. Das liegt
vor allem am Immunsystem, das nicht mehr richtig arbeitet: Es erkennt
verdnderte Zellen nicht mehr so gut. Diese kénnen sich leichter vermeh-
ren. Der Krebs kann auch infolge der Behandlung auftreten. Am ehesten
kommt es bei einer CLL zu Hautkrebs, Lungenkrebs oder einer weiteren
Blutkrebserkrankung.
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Nach Expertenmeinung sollen daher alle Patientinnen und Patienten
mit CLL:

 die angebotenen Fritherkennungsuntersuchungen wahrnehmen;

« sich regelmdRig bei einer Hautdrztin oder einem Hautarzt vorstellen;
¢ ihre Haut selbst untersuchen.

Wenn Sie rauchen, sollten Sie versuchen, damit aufzuhéren. Rauchen ist
eine wichtige Ursache unter anderem fiir Lungenkrebs.

13.Beratung suchen - Hilffe annehmen

Eine CLL kann lhr Leben beziehungsweise lhren Alltag und den lhrer
Angehorigen beeinflussen. Neben korperlichen sind auch seelische
oder soziale Belastungen moglich. Hier gibt es viele verschiedene pro-
fessionelle Unterstiitzungsangebote, die wir lhnen vorstellen.

Psychoonkologische und psychosoziale Unter-
stilitzung

Mehrere Studien ergaben, dass die CLL einen Einfluss auf die Lebens-
qualitat der Betroffenen hat. Insbesondere fiihlen sich Erkrankte mit
fortgeschrittener Erkrankung in ihrer Lebensqualitdt starker einge-
schrankt als Menschen in friihem CLL-Stadium. Die krebsbedingte
Erschopfung (Fatigue) stellt bei fortgeschrittener CLL ein erhebliches
Problem dar. Nach Expertenmeinung sollte Ihre Arztin oder Ihr Arzt Sie
daher regelmaRig nach Ihrer Lebensqualitdt befragen. In Gesprachen
und mittels spezieller Fragebogen kann diese erfasst werden.

Wenn Sie Hilfe bend&tigen, kdnnen Sie nach Expertenmeinung gezielte
psychosoziale oder psychoonkologische Unterstiitzung erhalten. Ambu-
lant bieten Ihnen zum Beispiel Arzte, Psychotherapeuten/Psychoonko-
logen, Krebsberatungsstellen und Selbsthilfegruppen Informationen und
Unterstiitzung an. Sie kdnnen hier verschiedene Themen ansprechen,
zum Beispiel personliche Sorgen, lhre Einstellung zur Krankheit, den
Umgang mit sich selbst und anderen, Partnerschaft, Familie oder Beruf.
Manchmal geniigt es, ,,einfach nur iber die Krankheit zu sprechen”,
Angste und Sorgen loszuwerden. In anderen Féllen ist der Unterstiit-
zungsbedarf gréRer. Dann sind zur Behandlung der seelischen Beschwer-
den beispielsweise Entspannungsverfahren, Psychotherapie oder Medi-
kamente geeignet.
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Lebensqualitdt - was ist das?

Der Wert einer Krebsbehandlung bemisst sich nicht nur daran, ob das
Leben verlangert werden kann. Wichtig ist auch, ob die Behandlung
die Lebensqualitat verbessern oder bestmdglich erhalten kann.

Fir viele Menschen mit Krebs bedeutet Lebensqualitdt, ohne groRere
Beschwerden oder Einschrdankungen leben zu kénnen. Fiir viele gehort
auch dazu, den Alltag selbststandig zu meistern, soziale Beziehungen
weiter zu pflegen und mit unangenehmen Gefiihlen wie Angst und
Traurigkeit gut umgehen zu kénnen.

Der Begriff Lebensqualitdt ist also sehr vielschichtig. Er umfasst unter-
schiedliche Bereiche des korperlichen, seelischen, geistigen und sozi-
alen Wohlbefindens. Jeder Mensch setzt dabei etwas andere Schwer-
punkte, was fiir sein Leben wichtig ist und was ihn zufrieden macht.
Was Lebensqualitdt fiir Sie bedeutet, welche Behandlungsziele fiir Sie
wichtig sind und welche Belastungen Sie durch die Therapie auf sich
nehmen wollen, wissen nur Sie allein. Denn das hdngt von lhren per-
sonlichen Bediirfnissen und Ihrer Lebenssituation ab. Deshalb ist es
wichtig, dass Sie mit Ihrem Behandlungsteam dariiber reden. So kann
es Sie zum Beispiel besser zu den verschiedenen Behandlungs- und
Unterstiitzungsmoglichkeiten beraten.

Patientenleitlinie ,Psychoonkologie”

Ausfiihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie ,,Psy-

choonkologie - Psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten und

Angehorige“. Diese Patientenleitlinie mochte Sie:

e dariiber informieren, was man unter Psychoonkologie versteht;

e mogliche Folgen und Belastungen einer Krebserkrankung
beschreiben;

e (iber die Untersuchungen und Behandlungsmoglichkeiten bei Belas-
tungen aufkldren;

 auf Unterstiitzungsmoglichkeiten, Einrichtungen, Beratungs- und
Hilfsangebote hinweisen;

e darin unterstiitzen, im Gesprach mit Ihrem Arzt und Behand-
lungsteam die ,richtigen” Fragen zu stellen;

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

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiigbar und kann bei der

Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden.

Sozialrechtliche Unterstiitzung
Manchmal wirft eine CLL-Erkrankung auch sozialversicherungsrechtliche
und existenzielle Fragen auf. Manchmal ist die Riickkehr in den Beruf
nicht moéglich. Deshalb stellen sich zum Beispiel Fragen wie:

Wie sichere ich kiinftig mein Einkommen?

Welche Hilfen kann ich in Anspruch nehmen?

Wie sind meine Angehdorigen abgesichert?

Ein paar Hilfestellungen geben wir Ihnen in dieser Patientenleitlinie. Die-
se stammen nicht aus der S3-Leitlinie. Die Tipps kdnnen aber trotzdem
hilfreich sein, da Betroffene ihre eigenen Erfahrungen gesammelt und
flr Sie aufbereitet haben.

Ansprechpartner und Anlaufstellen

Wenn Sie zu sozialrechtlichen Themen Fragen haben, stehen Ihnen zum
Beispiel in Sozialdiensten und Krebsberatungsstellen Sozialarbeiter und
Sozialarbeiterinnen als Ansprechpartner zur Verfiigung. Erfahrungen mit
dem Thema haben zudem Patientenorganisationen. Beratungsstellen
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gibt es auch bei lhrer Krankenversicherung, dem zustdandigen Rentenver-
sicherungstrager, Sozialverbdanden, dem Sozialamt, dem Versorgungsamt
oder der Arbeitsagentur. Es ist wichtig, dass Sie und Ihre Angehdrigen
jemanden haben, den Sie vertrauensvoll ansprechen kénnen und der Sie
unterstiitzt. Adressen finden Sie ab Seite 108.

Welche Sozialleistungen gibt es?

Es gibt viele Sozialleistungen, die Sie in Anspruch nehmen kénnen. Es
handelt sich um Sach- oder Geldleistungen, die Thnen zumindest eine
gewisse materielle Sicherheit geben sollen. Haufige Leistungen sind
Krankengeld, Schwerbehindertenausweis und medizinische Rehabilita-
tion. Darliber hinaus gibt es noch einige andere Leistungen. Worauf Sie
im Einzelnen Anspruch haben, hangt auch von lhrer personlichen Situa-
tion ab, zum Beispiel vom Einkommen, von der Dauer und Schwere der
Krankheit oder davon, wo Sie versichert sind.

Es gibt aulRerdem Leistungen, zu denen Sie selbst beitragen miissen. Bei-
spielsweise miissen Sie dafiir Sorge tragen, alle Unterlagen vollstandig
einzureichen, die fir die Bewilligung von Leistungen erforderlich sind.

Es kann vorkommen, dass Sie eine Ablehnung aus lhnen nicht nachvoll-
ziehbaren Griinden erhalten oder dass befristete Leistungen auslaufen.
In diesen Fdllen sollten Sie Ihre Rechte kennen und sich beraten lassen
(siehe Kapitel , Ihr gutes Recht” ab Seite 102).

Hier ein paar praktische Tipps:
Wenn Sie wegen der CLL krankgeschrieben sind und bis vor der Er-
krankung gearbeitet haben, erhalten Sie zundchst sechs Wochen
Lohnfortzahlung. Dabei miissen Sie nicht am Stiick krankgeschrieben
sein. Die Zeitrdume werden zusammengerechnet. Dann beginnt das
Krankengeld, das Sie bei der Krankenkasse beantragen miissen. Die
Krankenkasse gewahrt das Krankengeld in der Regel fiir 78 Wochen
innerhalb von drei Jahren wegen derselben Erkrankung (§ 48 SGB V).
Wenn Sie zur Arbeit zurlickkehren, gibt es die Mdglichkeit der stufen-

weisen Wiedereingliederung. Ihr Arzt oder Ihre Arztin legt die Wieder-
eingliederung in Abstimmung mit lhnen, lhrem Arbeitgeber und Ihrer
Krankenkasse fest.

Wenn Sie die Arbeit nicht wieder aufnehmen kénnen, ist zu priifen, ob
Sie eine Rente erhalten kénnen. Hier ist es wichtig, dass Sie Ihre Rech-
te, mogliche Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie Entscheidungen
treffen.

Wenn Sie Sorge haben, ob das Einkommen der Familie zum Lebens-
unterhalt reicht, sollten Sie sich tber sozialrechtliche Leistungen zur
Sicherung der Lebensgrundlage informieren, beispielsweise beim
Arbeitsamt, Jobcenter oder Sozialamt. Lassen Sie sich dabei unter-
stiitzen.

Der Grad der Behinderung (GdB) gibt an, wie stark jemand aufgrund
einer Funktionsbeeintrachtigung (Behinderung) eingeschrdnkt ist. Das
Versorgungsamt legt den GdB fest. Ab einem GdB von 50 bekommen
Sie einen Schwerbehindertenausweis. Einen Antrag auf dieses Doku-
ment kdnnen Sie direkt bei Ihrem zustandigen Versorgungsamt stellen.
Informationen hierzu finden Sie unter . Die
jeweilige Adresse kénnen Sie beim Blrgeramt der Kommune/Stadt
erfragen. 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 beson-
deren Kiindigungsschutz. Die Behorde kann jederzeit das Vorliegen
der Voraussetzungen fiir die Behinderung erneut priifen. Getroffene
Feststellungen konnen aufgehoben oder verdandert werden, wenn fest-
gestellt wird, dass sich die gesundheitlichen Verhdltnisse verbessert
oder verschlechtert (Verschlechterungsantrag) haben. Auch Sie selbst
kénnen jederzeit einen Anderungsantrag stellen.

Liegt bei IThnen der Verdacht vor, dass es sich bei Ihrer CLL um eine
Berufskrankheit handelt, muss dies Ihre behandelnde Arztin oder

Ihr behandelnder Arzt der Berufsgenossenschaft anzeigen. Es folgen
ein sogenanntes Berufskrankheiten-Feststellungsverfahren und eine
arbeitsmedizinische Begutachtung. Das heif3t, es wird gepriift, ob bei
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Ihnen die medizinischen und rechtlichen Bedingungen fiir eine Berufs-
krankheit erfiillt sind. Wird Ihre Krebserkrankung als Berufskrankheit
anerkannt, iibernimmt lhre Berufsgenossenschaft beispielsweise Heil-
behandlungen, RehabilitationsmaBnahmen oder Entschadigungen.

Selbsthilfe

Vielen (neu) Betroffenen macht es Hoffnung und Mut, sich mit ihres-
gleichen auszutauschen und zu erfahren, wie man den Alltag mit einer
chronischen lymphatischen Leukdamie besser bewadltigen kann. Andere
kénnen hierbei ein ,lebendes Beispiel” sein, dass sich die Krankheit und
die auftretenden Belastungen verarbeiten lassen. Sie kénnen glaubhaft
Zuversicht vermitteln und damit helfen, Angste zu {iberwinden und ein
selbstbestimmtes Leben zu fiihren.

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH)

Die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e. V. ist der Bundesverband
der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen mit
Leukdmien und Lymphomen. Sie wurde 1995 gegriindet und wird von

der Deutschen Krebshilfe unterstiitzt. Auf den Internetseiten der DLH

finden Sie viele hilfreiche Informationen, Unterstiitzungsangebote und
Adressen von Selbsthilfegruppen vor Ort.

Leben mit der Diaghose Krebs

Warum ich?

Vielleicht fragen Sie sich, warum gerade Sie an Krebs erkrankt sind, ob
Stress Schuld ist oder ob Sie etwas falsch gemacht haben. Sie sind damit
nicht allein. Viele Menschen glauben, dass seelische Belastungen wie
etwa Depressionen, Stress oder belastende Lebensereignisse zur Entste-
hung von Krebs beitragen. Es gibt aber keine Belege, die fiir einen Zusam-
menhang von seelischen Belastungen und Tumorentstehung sprechen.
Manchmal begegnet einem auch der Begriff der ,,Krebspersonlichkeit”.
Damit ist gemeint, dass bestimmte Charaktere eher Krebs bekommen
als andere. Auch fiir diese Theorie gibt es keine haltbaren Belege. Nach
wie vor gilt: Fiir die meisten Krebserkrankungen - so auch fiir die chro-
nische lymphatische Leukdmie - ist keine eindeutige Ursache bekannt.

Mit Stimmungsschwankungen umgehen

Es wird Tage geben, an denen Sie zuversichtlich und voller Energie sind,
die Krankheit zu bewadltigen. Diese kénnen sich abwechseln mit Zeiten,
in denen Sie sich niedergeschlagen, wiitend, verzweifelt und hoffnungs-
los fuihlen. All diese Reaktionen sind normal. Niemand kann immer nur
positive Geflihle haben. Vielleicht hilft es Ihnen, sich bewusst zu ma-
chen, dass seelische Tiefs meist wieder vorbeigehen. Nehmen Angste
oder Niedergeschlagenheit jedoch zu, sollten Sie professionelle Hilfe in
Anspruch nehmen (siehe Kapitel ,,Psychosoziale und psychoonkologi-
sche Unterstlitzung” ab Seite 89).
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Bewusst leben

Schwere Erkrankungen gehéren wie Trennungen oder Verlust des Ar-
beitsplatzes zu den besonders schwerwiegenden Lebenseinschnitten.
Diese Schicksalsschlage konnen einen hilflos, verzweifelt, traurig und
orientierungslos zuriicklassen. Aber auch neue Kraft geben: das Leben
mehr zu schdtzen, seine eigenen Beddrfnisse zu erkennen und ernst zu
nehmen, mehr auf die Gesundheit zu achten und zu erkennen, wer oder
was wirklich fiir einen wichtig ist.

Zusammengefasst: Es kann Ihnen helfen, wenn Sie bewusst leben und
auf sich achten - dazu gehoéren auch eine gesunde Lebensweise mit Pau-
sen, Entspannung und geregeltem Schlaf, Bewegung und eine gesunde
Erndhrung.

Bewegung und Sport

Die Zeiten, in denen man Krebspatientinnen und Krebspatienten emp-
fahl, sich kérperlich méglichst viel zu schonen, sind vorbei. Im Gegenteil:
Es ist belegt, dass Sport und Bewegung einen positiven Einfluss auf das
seelische und kérperliche Wohlbefinden haben. Die Fatigue, eine krebs-
bedingte Erschopfung, nimmt ab (siehe Seite 77). Durch eine bessere
korperliche Fitness kénnen hdusliche und berufliche Arbeiten leichter
bewdltigt werden. Das Vertrauen in den eigenen Korper steigt wieder,
und die Abwehrkrdfte werden gestdrkt. Studien, die direkt Patientinnen
und Patienten mit CLL untersuchten, gibt es nicht. Die Expertinnen und
Experten gehen jedoch davon aus, dass die Ergebnisse aus anderen
Studien mit Bewegung und Sport auf Betroffene mit CLL (ibertragbar
sind. Das Behandlungsteam sollte Sie daher motivieren, kérperlich aktiv
zu sein.

Suchen Sie sich einen Sport, der Thnen SpaRB macht, egal, ob Yoga, Tan-
zen oder Laufen. Wichtig ist, dass lhr Training an lhre Krafte angepasst
ist und Sie nicht Gberfordert. Es gibt spezielle Sportgruppen fiir Krebs-
kranke. Sie kdnnen aber auch in einem Sportstudio oder gemeinsam mit

Freunden aktiv werden. Wenn diese Gruppen oder Angebote fir Sie zu
anstrengend sind, sollten Sie mit lhrem Arzt oder Ihrer Arztin andere
Moglichkeiten wie zum Beispiel Krankengymnastik besprechen.

Wenn Sie durch Ihre Erkrankung gerade korperlich sehr einschrankt sind,
zum Beispiel durch Fieber oder Infektionen, treiben Sie keinen Sport.
Sprechen Sie im Zweifelsfall immer mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt.

Erndhrung

So gut und so ausreichend wie moéglich zu essen, ist wichtig fiir thr
Wohlbefinden und kann auch dazu beitragen, dass Sie die Krebsbehand-
lung gut tiberstehen. Nach Meinung der Expertengruppe sollten Sie sich
daher ausgewogen und abwechslungsreich erndhren. Auch wdhrend
einer medikamentdsen Behandlung ist das die empfohlene Kost. Eine
Erndhrungsberatung kann Sie dabei unterstiitzen. Sie lernen dabei auch,
wie Sie eine Mangelerndahrung vermeiden konnen. Ihr Behandlungsteam
Uberprift lhren Erndhrungszustand regelmaRig. Ein Nutzen von ,Krebs-
didten” oder fiir die zusdtzliche Einnahme von Spurenelementen oder
Vitaminen ist nicht belegt.

Nicht rauchen

Wer nicht raucht, hilft seiner Lunge, besser zu arbeiten. Zudem ver-
ringert sich das Risiko fiir einen zweiten Tumor. Wenn Sie rauchen,
soll Ihre Arztin oder Ihr Arzt Ihnen raten, mit dem Rauchen aufzuhd-
ren. Wenn Sie aufhdren wollen, finden Sie im Internet verschiedene
Unterstiitzungsangebote.

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
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helfen, mit Ihren Angehdorigen und Freunden (ber Ihre Situation zu spre-
chen. So kdnnen Sie zum Beispiel Missverstandnissen vorbeugen. Auch
Selbsthilfegruppen bieten die Méglichkeit zum gemeinsamen Austausch
mit den Angehorigen.

Familie und Freunde

Ihre Krebserkrankung kann auch bei Ihrer Partnerin oder lhrem Partner,
Ihrer Familie, Ihren Freunden und Bekannten Unsicherheit und Angst
auslésen. Es kann sein, dass Sie sich zu iberfiirsorglich behandelt fihlen
oder dass Sie sich im Gegenteil mehr Unterstiitzung wiinschen wiirden.
Fiir AuBenstehende ist es nicht immer leicht zu erkennen, was Sie beno-
tigen. Es hilft, wenn Sie offen sind: Geben Sie zu erkennen, wie Sie sich
fihlen und was Ihnen gut tut 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.

Nicht trotz, sondern gerade wegen der Krankheit kann lhnen der Kon-
takt zu Freunden und Bekannten gut tun. Wenn Sie sich dauerhaft zu-
riickziehen, wird der Alltag vielleicht noch schwerer oder bedriickender.

Nicht immer sehen Sie lhre Familie oder Freunde regelmaRig. Diese
kénnen daher mit lhren Beschwerden nicht so vertraut sein. Sagen Sie
Ihren Familienangehérigen und Freunden klar, was Sie kénnen und was
nicht. Missverstandnisse kénnen Sie vermeiden, indem Sie zum Beispiel
dariiber sprechen, wenn Sie aus gesundheitlichen Griinden eine Verabre-
dung nicht einhalten kénnen. Vielleicht erhalten Sie hdufiger Ratschldge
zur Lebensfiihrung oder Therapievorschldge. Das ist sicher gut gemeint,
kann aber auch belasten. Wenn Ihnen Ratschldge zu viel werden, spre-
chen Sie dies an. Teilen Sie lhrer Familie, Ihren Freunden und Bekannten
mit, welche Unterstiitzung stattdessen fiir Sie hilfreich wadre. In Fragen
der Behandlung sollten Sie eher Ihrem Behandlungsteam vertrauen und
vor allem: Besprechen Sie alle erhaltenen oder selbst entdeckten Thera-
pievorschldge mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt (siehe Seite 42).

Arbeitsplatz

Manchmal kann lhre Erkrankung Auswirkungen auf lhre berufliche
Tatigkeit haben, zum Beispiel wenn Sie Arzttermine wahrnehmen ms-
sen oder wenn Sie nicht mehr so belastbar sind wie friiher. Einerseits
kann es Vorteile haben, wenn Sie mit Kollegen oder Vorgesetzten offen
Uber lhre Erkrankung sprechen. Diese konnen Sie besser verstehen und
moglicherweise bei bestimmten Aufgaben entlasten oder unterstiitzen.
Andererseits kann der offene Umgang mit der Krankheit am Arbeitsplatz
unter Umstdnden zwiespadltig sein. In einem Arbeitsumfeld, das durch
Misstrauen oder Druck geprdgt ist, kdnnen auch Nachteile fiir Sie ent-
stehen. Ihr Arbeitgeber hat juristisch gesehen kein Recht zu erfahren,
an welcher Krankheit Sie leiden. Deshalb sollten Sie immer im Einzelfall
abwdgen, ob und inwieweit Ihnen die Offenheit nutzt oder schadet.

Im Betrieb kdnnen Sie sich auBerdem, sofern vorhanden, an lhren Be-
triebs- oder Personalrat sowie an die Schwerbehindertenvertretung
wenden. Ferner haben Schwerbehinderte einen Anspruch auf eine
berufsbezogene Beratung durch die Integrationsfachdienste der Integra-
tionsamter. Informationen hierzu finden Sie ab Seite 93.
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Patientenleitlinie Chronische lymphatische Leukamie (CLL)

Hinweise fiir Angehérige und Freunde aE—

15. Hinweise filir Angehdrige und Freunde

Im Mittelpunkt bei einer Krebserkrankung steht der erkrankte Mensch.
Dennoch betrifft die verdnderte Situation nicht nur die betroffene
Person, sondern auch die Menschen, die ihr nahestehen: Familie, Part-
ner oder Partnerin, Kinder, weitere Angehorige und Freundinnen und
Freunde.

Auch Sie sind gefordert, denn fiir die Betroffenen ist Ihre Unterstiitzung
bei der Auseinandersetzung und Anpassung mit der Erkrankung wichtig.
Das kann Ihnen emotional und praktisch manchmal einiges abverlangen.
Liebevoll und verstandnisvoll miteinander umzugehen, ist nicht immer
leicht, wenn Sorgen belasten und der Alltag organisiert werden muss. Es
hilft, wenn Sie einander Achtung und Vertrauen entgegenbringen und
offen miteinander reden. Denn auch Sie sind - wenn auch indirekt - da-
von betroffen und miissen lernen, mit der Erkrankung lhres Angehdorigen
oder Freundes umzugehen.

Als Angehdrige sind Sie manchmal in einer schwierigen Situation: Sie
wollen helfen und unterstiitzen und brauchen gleichzeitig vielleicht
selbst Hilfe und Unterstiitzung. Einen Menschen leiden zu sehen, der
Ihnen nahesteht, ist schwer. Flrsorge fiir einen kranken Menschen kann
dazu fiihren, dass Sie selbst auf einiges verzichten, was lhnen 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 kdnnen sich auch Hilfe holen, um die belastende Situation zu ver-
arbeiten. Sie haben zum Beispiel selbst die Moglichkeit, sich beratende
oder psychotherapeutische Unterstiitzung zu suchen. Die meisten Krebs-
beratungsstellen betreuen Kranke und Angehdrige gleichermaRBen. Bei
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einer psychoonkologischen Betreuung kénnen auch Familiengesprache
wahrgenommen werden. AuBerdem bieten Selbsthilfegruppen in vielen
Stddten fiir die Angehorigen krebskranker Menschen die Gelegenheit,
sich auszutauschen und Unterstiitzung zu finden. Wer hilft, darf sich zu-
gestehen, auch selbst Hilfe in Anspruch zu nehmen, um sich nicht zu er-
schopfen. Alles, was Sie entlastet, hilft auch dem erkrankten Menschen,
um den Sie sich sorgen. Das ist nicht egoistisch, sondern verniinftig.
Die Deutsche Krebshilfe bietet zum Thema , Hilfen fiir Angehorige”
einen ausfiihrlichen Ratgeber an.

www.krebshilfe.de
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Im Jahr 2013 hat die Bundesregierung das Patientenrechtegesetz ver-
abschiedet. In ihm ist zum Beispiel festgehalten, dass Sie ein Recht auf
umfassende Information und auf Einsicht in lhre Krankenakte haben. Die
wichtigsten Regelungen finden Sie in einer Informationsbroschiire im
Internet.

Sie haben das Recht auf

e freie Arztwahl;

¢ neutrale Informationen;

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

e Schutz der Privatsphire (Datenschutz);

* Selbstbestimmung (einschlieflich des Rechts auf ,Nicht wissen wol-
len“ und des Rechts, eine Behandlung abzulehnen);

* Beschwerde.

Dariiber hinaus haben Sie das Recht auf

* eine qualitativ angemessene und liickenlose Versorgung;

* eine sachgerechte Organisation und Dokumentation der
Untersuchung;

 Einsichtnahme in die Befunde (zum Beispiel CT-Aufnahmen,
Arztbriefe; Sie kénnen sich Kopien anfertigen lassen);

* eine Zweitmeinung;

e umfangreiche Information im Falle von Behandlungsfehlern.

Wenn die gesetzliche Krankenkasse die Kosteniibernahme einer Behand-
lung ablehnt, kénnen Sie innerhalb eines Monats schriftlich Widerspruch
dagegen einlegen. Dann kann dies durch den MDK (Medizinischen
Dienst der Krankenversicherung) geprift werden. Sie haben beim MDK
ein Recht auf:
Auskunft: Wenn Sie Fragen zu lhren gespeicherten Daten haben, er-
halten Sie Auskunft dariiber, woher die Daten stammen, wer die Daten
bekommt und warum sie beim MDK gespeichert werden.
Akteneinsicht: Wenn Sie es wiinschen, kénnen Sie Ilhre Akte beim
MDK einsehen. Dieses Recht kann auch ein Bevollmdchtigter, zum
Beispiel Angehdoriger oder Rechtsanwalt, wahrnehmen.
Widerspruch: Wenn Sie nicht mit der Weitergabe von Daten einver-
standen sind, kénnen Sie widersprechen. Uber das MDK-Begutach-
tungsergebnis hinausgehende Informationen wie Befunde werden auf
schriftlichen Wunsch nicht an den Leistungserbringer (zum Beispiel
Hausarzt) tibermittelt.

Wenn Sie einen Behandlungsfehler vermuten, konnen Sie sich an die
Gutachterkommission und Schlichtungsstelle Ihrer zustandigen Landes-
arztekammer wenden. Deren Adressen finden Sie unter anderem in dem
Wegweiser ,,Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen bei den
Arztekammern“ der Bundesirztekammer.

Arztliche Zweitmeinung

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie
wirklich geeignet ist. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen Sie offen mit
Ihren behandelnden Arztinnen und Arzten. Machen Sie dabei auch auf
Ihre Unsicherheiten und lhre Vorstellungen und Wiinsche aufmerksam.
Vielleicht hilft es Ihnen, sich auf ein solches Gesprdch vorzubereiten, in-
dem Sie sich Fragen aufschreiben und bei vertrauenswiirdigen Quellen
noch einmal gezielt Informationen suchen, zum Beispiel in dieser Patien-
tenleitlinie nachlesen oder eine Beratungsstelle oder Selbsthilfeorganisa-

tion aufsuchen (Adressen ab Seite 108).
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Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausrau-
men oder haben Sie das Gefiihl, nicht sorgfaltig genug beraten worden zu
sein, kdnnen Sie eine zweite Meinung einholen. Sie haben das Recht dazu.
Sie haben auch das Recht auf lhre Unterlagen. Die Kopien handigt lhnen
Ihre Arztin oder Ihr Arzt aus. Die Kosten der Kopien kénnen Ihnen in
Rechnung gestellt werden. Wenn Sie vor einer folgenreichen Behandlungs-
entscheidung mehr Sicherheit durch eine zweite Meinung wiinschen, wer-
den lhre behandelnden Arztinnen und Arzte das in der Regel verstehen.

Es gibt verschiedene Méglichkeiten, eine Arztin oder einen Arzt fiir eine
zweite Meinung zu finden. Sie kénnen sich zum Beispiel an die durch

die Deutsche Krebsgesellschaft zertifizierten Zentren wenden, die grol3e
Erfahrung in der Behandlung von krebskranken Menschen haben. Sie
kénnen Ihre behandelnde Arztin oder Ihren behandelnden Arzt auch
direkt fragen. Ebenso kdnnen lhnen die Kassendrztlichen Vereinigungen,
Ihre Krankenkasse und Selbsthilfeorganisationen Auskunft geben. In der
Regel ibernehmen die Kassen bei schwerwiegenden Behandlungsent-
scheidungen die Kosten flr eine Zweitmeinung. Am besten fragen Sie
vorher dort nach.

Datenschutz im Krankenhaus

Meist kdnnen Patientinnen und Patienten mit CLL ambulant, das heiRt in
Arztpraxen, betreut werden. Falls Sie in einem Krankenhaus behandelt
werden, werden auch viele persénliche Daten oder Informationen von
Ihnen erhoben. Diese werden in lhrer Patientenakte gesammelt: Kran-
kengeschichte, Diagnosen, Untersuchungsergebnisse, Behandlungen und
vieles mehr. Hierzu gehort auch, dass Fragebdgen, die Sie vielleicht aus-
gefiillt haben, in der Krankenakte verbleiben. All diese Befunde braucht
das Behandlungsteam, um Ihnen eine gute Behandlung zu erméglichen.
Gleichzeitig ist es auch wichtig, dass verschiedene an Ihrer Behandlung
beteiligte Personen wie Arzte oder Psychologen oder das Pflegepersonal
Einblick in die Untersuchungsakte haben. Um Missbrauch zu vermeiden,
gibt es aber Regeln fiir den Umgang mit Patientendaten:

Arztinnen und Arzte sowie alle Berufsgruppen des Behandlungsteams
unterliegen der Schweigepflicht. Ihre personlichen Daten diirfen nur
mit Ihrer Erlaubnis erhoben, gespeichert, verarbeitet und an Dritte
weitergeleitet werden.

Sie diirfen nur insofern erhoben werden, wie sie fiir lhre Behandlung
erforderlich sind. Hierzu schlieBen Sie mit dem Krankenhaus einen
Behandlungsvertrag ab, in dem Sie auch Ihre Einwilligung zur Daten-
verarbeitung und Datentibermittlung geben. Dies muss schriftlich
festgehalten werden. Sie diirfen die Einwilligung auch verweigern oder
jederzeit widerrufen, ohne dass Ihnen daraus Nachteile entstehen.
Auf lhre Daten diirfen nur an lhrer Behandlung beteiligte Personen
zugreifen und auch nur so weit, wie es fiir die Therapie erforderlich
ist. Auch Verwaltungsmitarbeiter diirfen Ihre Daten nutzen, aber nur
insofern es zur Abwicklung fiir Verwaltungsprozesse erforderlich ist.
Ihre Krankenakte muss stets so aufbewahrt werden, dass Unbefugte
nicht an sie gelangen kénnen.

Ihre Patientendaten kénnen im Krankenhaus bis zu 30 Jahren gespei-
chert werden. Spdtestens danach miissen sie datenschutzgerecht ent-
sorgt werden. Wdhrend dieser Zeit und nach Abschluss lhrer Behand-
lung werden elektronisch erhobene Daten gesperrt und die Papierakte
im Krankenhausarchiv hinterlegt. Ein Zugriff ist dann nur in bestimm-
ten Fallen moglich, zum Beispiel bei einer weiteren Behandlung.

VVorsorge treffen: Patientenverfiigung, Vorsorge-
volimacht, Betreuungsverfiigung
Jeder Mensch kann einmal in die Lage geraten, nicht mehr fiir sich ent-
scheiden zu kénnen. Fir diesen Fall kdnnen Sie planen und besprechen:
wer lhre Vorstellungen und Wiinsche voriibergehend oder dauerhaft
vertreten soll;
wie Sie Ihr Lebensende gestaltet wissen méchten;
welche MaBnahmen im Fall von bestimmten Erkrankungssituationen
Sie ablehnen.
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In einer Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht konnen Sie dies
festlegen. Diese sogenannte vorausschauende Behandlungsplanung hat
zum Ziel, dass Ihre personlichen Wiinsche und Bediirfnisse auch ohne
Ihre direkte Einwirkung moglichst gut vertreten und umgesetzt werden
kénnen.

Auf den Internetseiten des Bundesministeriums fiir Justiz und Verbrau-
cherschutz finden Sie Informationen zum Betreuungsrecht sowie Mus-
terformulare und Textbausteine zu Patientenverfiigungen, Vorsorgevoll-
machten und Betreuungsverfiigungen.

Die Planung des letzten Lebensabschnitts ist ein Angebot; Sie kdnnen
dies auch ablehnen. Nicht jeder méchte sich mit der Gestaltung seines
Lebensendes auseinandersetzen. Oft fdllt es schwer, sich mégliche
zukiinftige Situationen vorzustellen oder diese Vorstellung zuzulassen
und Entscheidungen zu treffen. Manche méchten auch lieber die behan-
delnden Arztinnen und Arzte oder die Angehérigen {iber die richtigen
MaRnahmen entscheiden lassen.

Patientenleitlinie ,,Palliativmedizin“

Nach Meinung der Expertengruppe sollen Ihnen bei fortgeschrittener
CLL oder bei einer CLL mit Beschwerden Informationen uber Pallia-
tivversorgung angeboten werden. Das ist zum Beispiel in Form von
Gesprdchen oder Informationsmaterialien moglich.

Die Patientenleitlinie ,Palliativmedizin“ richtet sich an erwachsene
Patientinnen und Patienten mit nicht heilbarer Krebserkrankung sowie
an deren Angehdrige. Es werden Grundprinzipien der palliativmedi-
zinischen Versorgung erldutert. Dabei geht es vor allem darum, was
Ihnen hilft, um lhre Lebensqualitdt zu erhalten und zu verbessern

Diese Patientenleitlinie méchte:

Sie dariiber informieren, was man unter Palliativmedizin versteht;
Gber Behandlungsmoglichkeiten haufiger palliativmedizinischer
Beschwerden aufklaren (Schmerzen, Atemnot, Verstopfung,
Depression);

Sie darin unterstiitzen, dass Sie lhre Behandlung am Lebensende
selbstbestimmt mitgestalten konnen;

Sie dabei begleiten, im Gesprach mit Ihrem Behandlungsteam die
Lrichtigen” Fragen zu stellen;

auf Unterstlitzungsmaoglichkeiten, Betreuungseinrichtungen, Bera-
tungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiigbar und kann bei der
Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden.
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17.Adressen und Anlaufstellen

Wir haben hier einige Adressen von Anlaufstellen und Ansprechpart-
nern fiir Sie zusammengetragen. Die nachfolgende Aufstellung erhebt

keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.

Selbsthilfe

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
e. V. (DLH)

Thomas-Mann-StraRe 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889200

Telefax: 0228 33889222
info@leukaemie-hilfe.de
www.leukaemie-hilfe.de

Auskunft erhalten Sie auch bei der Natio-
nalen Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen (NAKOS). Hier finden Sie
Adressen von allen Selbsthilfegruppen, die
bundesweit arbeiten, nicht nur fir Patien-
ten mit Krebserkrankungen:

Nationale Kontakt- und Informations-
stelle 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
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Beratungsstellen

Die Ldndergesellschaften der Deutschen
Krebsgesellschaft unterhalten Beratungs-
stellen fiir Krebspatienten und deren Ange-
hérige. Die Adressen und Offnungszeiten
erfahren Sie in den einzelnen Geschafts-
stellen.

Baden-Wiirttemberg

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

70437 Stuttgart

Telefon: 0711 84810770

Telefax: 0711 84810779
info@krebsverband-bw.de
www.krebsverband-bw.de

Bayern

Bayerische Krebsgesellschaft e. V.
Nymphenburgerstrale 21a

80335 Miinchen

Telefon: 089 5488400

Telefax: 089 54884040
info@bayerische-krebsgesellschaft.de
www.bayerische-krebsgesellschaft.de

Berlin

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

10115 Berlin

Telefon: 030 2832400

Telefax: 003 2824136
info@berliner-krebsgesellschaft.de
www.berliner-krebsgesellschaft.de

Brandenburg

Brandenburgische Krebsgesellschaft e. V.

CharlottenstraRe 57

14467 Potsdam

Telefon: 0331 864806

Telefax: 0331 8170601
mail@krebsgesellschaft-brandenburg.de

www.krebsgesellschaft-brandenburg.de

Hessen

Hessische Krebsgesellschaft e. V.
SchwarzburgstralRe 10

60318 Frankfurt am Main

Telefon: 069 21990887

Telefax: 069 21996633
kontakt@hessische-krebsgesellschaft.de
www.hessische-krebsgesellschaft.de

Mecklenburg-Vorpommern
Geschdftsstelle der Krebsgesellschaft
Mecklenburg-Vorpommern e. V.

Am Vogenteich 26

18055 Rostock

Telefon: 038112835992

Telefax: 038112835993
info@krebsgesellschaft-mv.de

Bremen

Bremer Krebsgesellschaft
Landesverband der Deutschen
Krebsgesellschaft e. V.

Am Schwarzen Meer 101-105
28205 Bremen

Telefon: 0421 4919222

Telefax: 0421 4919242
info@bremerkrebsgesellschaft.de
www.krebsgesellschaft-hb.de

Hamburg

Hamburger Krebsgesellschaft e. V.
Butenfeld 18

22529 Hamburg

Telefon: 040 413475680

Telefax: 040 4134756820
info@krebshamburg.de
www.krebshamburg.de

www.krebsgesellschaft-mv.de

Niedersachsen

Niedersdchsische Krebsgesellschaft e. V.
Konigstrale 27

30175 Hannover

Telefon: 0511 3885262

Telefax: 0511 3885343
service@nds-krebsgesellschaft.de
www.nds-krebsgesellschaft.de

Nordrhein-Westfalen

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e. V.
Volmerswerther StraRe 20

40221 Diisseldorf

Telefon: 0211 15760990

Telefax: 0211 30326346
info@krebsgesellschaft-nrw.de
www.krebsgesellschaft-nrw.de
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Rheinland-Pfalz

Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz e. V.
LohrstraBe 119

56068 Koblenz

Telefon: 0261 96388722

Telefax: 0261 9886529

Saarland

Saarlandische Krebsgesellschaft e. V.
Bruchwiesenstr. 15

66111 Saarbriicken

Telefon: 068130988100

Telefax: 068195906674

Sachsen

Sdchsische Krebsgesellschaft e. V.
Haus der Vereine

Schlobigplatz 23

08056 Zwickau

Telefon: 0375 281403

Telefax: 0375 281404

Sachsen-Anhalt

Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e. V.
Paracelsusstralle 23

06114 Halle

Telefon: 0345 4788110

Telefax. 0345 4788112
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Schleswig-Holstein
Schleswig-Holsteinische
Krebsgesellschaft e. V.
Alter Markt 1-2

24103 Kiel

Telefon: 0431 8001080
Telefax: 0431 8001089

Thiiringen

Thiringische Krebsgesellschaft e. V.
Am Alten Giterbahnhof 5

07747 Jena

Telefon: 03641336986

Telefax: 03641336987

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

14057 Berlin

Telefon: 030 32293290

Telefax: 030 322932966

»Psychosoziale Krebsberatungsstellen*
der Deutschen Krebshilfe

Unter anderem mit dem Ziel, in Deutsch-
land ein Netzwerk qualitdtsgesicherter
Kompetenz-Beratungsstellen aufzubauen,
hat die Deutsche Krebshilfe den Forder-
schwerpunkt ,,Psychosoziale Krebsbera-
tungsstellen“ initiiert. Im Rahmen dieses
Forderprojektes unterstiitzt die Deutsche
Krebshilfe bundesweit Beratungsstellen, an
die sich Betroffene und Angehdrige wenden
konnen. Die Anschriften und Kontaktperso-
nen der geforderten Beratungsstellen fin-
den Sie unter diesem Link:

Die Adressen weiterer Beratungsstellen
erhalten Sie beim INFONETZ KREBS der
Deutschen Krebshilfe sowie beim Krebsin-
formationsdienst des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums Heidelberg:

Beim Krebsinformationsdienst konnen Pati-
enten mit ihrer Postleitzahl/ihrem Ort nach
wohnortnahen Beratungsstellen suchen.

Verein psychosoziale Aspekte der Hu-
mangenetik e. V. (VPAH)

Fiir Familien mit Kindern

Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e. V.
Arnstdadter Weg 3

65931 Frankfurt am Main

Telefon: 0180 4435530

Telefax: 069 67724504

Fliisterpost e. V. - Unterstiitzung fiir Kin-
der krebskranker Eltern
Lise-Meitner-StraRe 7

55129 Mainz

Telefon: 06131 5548798

Telefax: 06131 5548608

Weitere Adressen

stiftung Deutsche Krebshilfe
BuschstraRe 32

53113 Bonn

Telefon: 0228 729900

Telefax: 0228 72990110

Flr krebskranke Menschen, ihre Angeho-
rigen und Freunde sind der Informations-
und Beratungsdienst der Deutschen Krebs-
hilfe INFONETZ KREBS) und der Krebsin-
formationsdienst des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums wichtige Anlaufstellen.

INFONETZ KREBS
Von Deutscher Krebshilfe und Deutscher
Krebsgesellschaft

Das INFONETZ KREBS unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre An-
gehdrigen kostenlos. Das Team des INFO-
NETZ KREBS beantwortet in allen Phasen
der Erkrankung personliche Fragen nach
dem aktuellen Stand von Medizin und
Wissenschaft. Das Team vermittelt Infor-
mationen in einer einfachen und auch fiir
Laien verstdandlichen Sprache, nennt the-
menbezogene Anlaufstellen und nimmt
sich vor allem Zeit fiir 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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Krebsinformationsdienst

Deutsches Krebsforschungszentrum

Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Telefon: 0800 4203040
krebsinformationsdienst@dkfz.de
www.krebsinformationsdienst.de

Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin
Aachener Str. 5

10713 Berlin

Telefon: 030 30101000
Telefax 030 301010016
dgp@dgpalliativmedizin.de
www.dgpalliativmedizin.de

Patientenschutzorganisation
Deutsche Hospiz-Stiftung
Europaplatz 7

44269 Dortmund

Telefon: 02317380730

Telefax: 02317380731
info@stiftung-patientenschutz.de
www.stiftung-patientenschutz.de

Deutscher Hospiz- und
Palliativverband e. V.
Aachener Strae 5
10713 Berlin

Telefon: 030 82007580
Telefax: 030 820075813
info@dhpv.de
www.dhpv.de

Zertifizierte Gynakologische
Krebszentren
Bundesweites Verzeichnis

www.oncomap.de
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Ambulante spezialfachdrztliche
Versorgung (ASV)
www.asv-servicestelle.de/home/asv-ver-
zeichnis

Comprehensive Cancer Centers

Von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefor-
derte Onkologische Spitzenzentren
www.ccc-netzwerk.de/patienteninformati-

on/links

Bundesinstitut fiir Offentliche
Gesundheit (BIOG)

Maarweg 149-161

50825 Koln

Telefon: 0221 89920
poststelle@bioeg.de

www.bioeg.de

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

Deutsche Rentenversicherung

Bund RuhrstraRe 2

10709 Berlin

Telefon: 0800 10004800
drv@drv-bund.de
www.deutsche-rentenversicherung.de

18.Wenn Sie mehr zum Thema lesen
mochten

Aus der Vielzahl der unterschiedlichen Informationsangebote zum
Thema chronische lymphatische Leukamie haben wir fiir Sie eine
kleine Auswahl zusammengestellt. Sie erhebt keinen Anspruch auf
Vollstandigkeit.

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften e. V. (AWMF), die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG)
und die Stiftung Deutsche Krebshilfe entwickeln im Leitlinienprogramm
Onkologie wissenschaftlich begriindete und praxisnahe Leitlinien in der
Onkologie. Auf dieser Seite finden Sie Informationen ber die bisher im
Programm befindlichen Leitlinien und Patientenleitlinien.
www.leitlinienprogramm-onkologie.de

Deutsche Krebshilfe

Die blauen Ratgeber: Die kostenlosen blauen Ratgeber der Deutschen
Krebshilfe informieren in allgemeinverstandlicher Sprache zum Beispiel
tber

* Leukdamie bei Erwachsenen;

« Hilfen fiir Angehorige;

» Bewegung und Sport bei Krebs;

 Fatigue - Chronische Miidigkeit bei Krebs;

e Erndhrung bei Krebs;

Patienten und Arzte als Partner;

* Wegweiser zu Sozialleistungen.

Patientenleitlinien: Die ausfiihrlichen Patientenleitlinien bieten fundier-
te und wissenschaftliche Informationen zu vielen Krebserkrankungen
und Gibergeordneten Themen, beispielsweise zur Psychoonkologie und
Palliativmedizin.
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Die blauen Ratgeber und Patientenleitlinien konnen kostenlos bei der
Deutschen Krebshilfe bestellt werden.

Deutsche Krebsgesellschaft

Die Deutsche Krebsgesellschaft ist die groRte wissenschaftlich-onkologi-
sche Fachgesellschaft in Deutschland. Auf lhrer Internetseite informiert
sie (iber den neuesten Stand zur Diagnostik und Behandlung von Krebs-
erkrankungen.

Krebsinformationsdienst
Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszent-
rums Heidelberg (DKFZ) informiert zu allen krebsbezogenen Themen
in verstandlicher Sprache. Er bietet qualitatsgesicherte Informationen
auf dem aktuellen Stand des medizinischen Wissens, zum Beispiel
zu Krebsrisiken, Friiherkennung, Diagnostik, Behandlung, Nachsor-
ge und Leben mit einer Krebserkrankung. Informationsblatter des
Krebsinformationsdienstes:

Alternative und komplementdre Krebsmedizin;

Leben mit Krebs — Psychoonkologische Hilfen;

Sozialrechtliche Fragen bei Krebs: Anlaufstellen;

Arzt- und Kliniksuche: Gute Ansprechpartner finden.

Diese und weitere Informationsbldtter sowie Broschiiren kénnen Uber
das Internet heruntergeladen oder angefordert werden.

Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe

Die Deutsche Leukdamie- & Lymphom-Hilfe e. V. (DLH) ist der Bundesver-
band der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstiitzung von Erwachsenen
mit Leukdmien und Lymphomen. Sie steht unter der Schirmherrschaft
der Deutschen Krebshilfe. Sie finden viele Informationen zu Leukami-

en und Lymphomen; Broschiren und Info-Bldtter konnen bestellt bzw.
heruntergeladen werden, zum Beispiel:

Broschiire: Chronische Lymphatische Leukdamie (CLL);

Info-Blatt: Chronische Lymphatische Leukdmie (CLL);

Infektionen? Nein, danke! Wir tun was dagegen!;

Info-Blatt: Allgemeine Informationen tiber den Antikdrper Rituximab;
Kleines Worterbuch fiir Leukamie- und Lymphompatienten;
Therapiestudien in der Himato-Onkologie.

Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen

(IQWiG)

Das Institut erfiillt eine Reihe von gesetzlich festgelegten Aufgaben:

Es bewertet zum Beispiel den Nutzen und Schaden von Arzneimitteln

und Operationsverfahren. Die Ergebnisse finden Sie im Internet unter
, allgemeinverstdndliche Versionen unter

Faltblatt der Deutschen Vereinigung fiir Sozialarbeit im Gesund-
heitswesen e. V. (DVSG) ,, Soziale Arbeit im Gesundheitswesen*:

Broschiire ,,Psychosoziale Unterstiitzung fiir Menschen mit Krebs -
ein Wegweiser"

herausgegeben von der Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie in der
deutschen Krebsgesellschaft, der Bundesarbeitsgemeinschaft fir ambu-
lante psychosoziale Krebsberatung, der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
fiir Psychosoziale Onkologie, der Deutschen Vereinigung fiir Sozialarbeit
im Gesundheitswesen und den Krebs-Selbsthilfeorganisationen
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17p-Deletion
Siehe Deletion 17p

Abdomen
Bauch

Abwehrsystem

Immunsystem. System, das den Kérper in
die Lage versetzt, Infektionen abzuwehren,
und das ihn befahigt, zwischen eigenem
und fremdem Gewebe zu unterscheiden.
Es besteht aus bestimmten weiRen Blut-
korperchen, Antikérpern, der Thymusdriise
hinter dem Brustbein, Lymphknoten, der
Milz und besonderen Strukturen der Darm-
wand.

arztliche Leitlinie

Orientierungs- und Entscheidungshilfe fiir
Arztinnen und Arzte. Sie wird von einer
Expertengruppe im Auftrag einer oder
mehrerer medizinischer Fachgesellschaf-
ten erstellt. Die Handlungsempfehlungen
stiitzen sich auf das beste derzeit verfiig-
bare medizinische Wissen. Dennoch ist
eine Leitlinie keine Zwangsvorgabe. Jeder
Mensch hat seine eigene Erkrankung, seine
Krankengeschichte und eigene Wiinsche.
In begriindeten Fillen miissen die Arztin
oder der Arzt sogar von den Empfehlungen
einer Leitlinie abweichen. Die Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medizi-
nischen Fachgesellschaften (AWMF) hat ein
Klassifikationsschema entwickelt, wobei S3
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die hochste Qualitatsstufe ist. Dazu miissen
alle Empfehlungen aus der wissenschaftli-
chen Literatur abgeleitet und in einem fest-
gelegten Vorgang von der Expertengruppe
im Konsens ausgesprochen werden. Die
wissenschaftlichen Grundlagen fiir die Leit-
linie sind nach ihrer Qualitdt zu bewerten
und entsprechend zu beriicksichtigen.

akut
Plo6tzlich auftretend, vordringlich, dringend,
in diesem Moment

Akupunktur

Behandlungsverfahren, bei dem Nadeln an
speziellen Punkten gesetzt werden, die mit
bestimmten Korperstellen in Verbindung
stehen.

Akutfolgen

Begleiterscheinungen oder Nebenwirkun-
gen, die unmittelbar wahrend oder nach
einer Behandlung auftreten.

allogene Stammzelltransplantation
Transplantation von Blutstammzellen von
einem verwandten oder einem unverwand-
tem Spender im Gegensatz zur autologen
Stammzelltransplantation (Eigenspende).
Voraussetzung fiir eine allogene Transplan-
tation ist, dass die Gewebemerkmale von
Spender und Empfdnger weitestgehend
Uibereinstimmen.

alternative Behandlungsverfahren
Behandlungsverfahren, die anstelle der von
der wissenschaftlichen Medizin entwickel-
ten Methoden angeboten werden.

ambulant

Gegenteil von stationdr; bei einer ambulan-
ten Behandlung kann der Patient unmittel-
bar oder kurze Zeit nach Beendigung der
Behandlung wieder nach Hause gehen.

Andmie

Blutarmut; Verminderung der roten Blutzel-
len oder ihres Blutfarbstoffgehalts (Hamo-
globins)

Anamnese

Arztliche Befragung; erfasst werden bei-
spielsweise die aktuellen Beschwerden,
friihere oder aktuelle Erkrankungen und
Lebensgewohnheiten.

Antibiotikum
Medikament, das Bakterien, aber keine Vi-
ren abtoétet

Antiemetikum
Medikament, das Ubelkeit und Erbrechen
verhindert und unterdriickt

Antikorper

Natdirlich vorkommende EiweiBmolekiile,
die kérperfremde und gegebenenfalls auch
korpereigene Strukturen als sogenannte
Antigene erkennen und sich an ihnen fest-
heften. Sie sind wichtig fiir die menschliche
Immunabwehr gegen Krankheitserreger.
Siehe auch monoklonale Antikorper.

Antikorpertherapie
Wird auch als ,zielgerichtete Behandlung
oder Therapie" beziehungsweise Immun-

therapie bezeichnet und in der Krebsbe-
handlung eingesetzt. Siehe auch mono-
klonale Antikérper. Diese heften sich an
bestimmte Stellen an den Krebszellen und
I6sen so weitere Reaktionen aus. Sie regen
beispielsweise das korpereigene Immun-
system an, den Tumor selbst zu zerstoren.
Oder sie kénnen gezielt Signalwege blo-
ckieren, um das Wachstum der Krebszellen
zu hemmen.

Autoimmunzytopenie

Wenn sich das Immunsystem gegen die
eigenen Blutzellen richtet; bei der CLL wer-
den am hdufigsten Antikorper gegen die
roten Blutzellen gebildet, die diese zerst6-
ren. Etwas seltener greift das kérpereigene
Immunsystem die Blutpldttchen an.

autologe Stammzelltransplantation
Eigenspende — Riicklibertragung von eige-
nen Stammzellen, im Gegensatz zur alloge-
nen Transplantation (Transplantation von
fremden Stammzellen).

basophile Granulozyten

Sind Bestandteile des Blutes und gehoren
zu den weiRen Blutzellen (Leukozyten). Sie
spielen eine Rolle bei allergischen Reaktio-
nen und der Abwehr von Parasiten.

Bendamustin
Zytostatikum, Chemotherapie-Medikament
bei CLL

Berufskrankheit
Es miissen zwei Bedingungen erfiillt sein,
damit eine Krankheit als Berufskrankheit
anerkannt wird: Der Erkrankung muss ur-
sdchlich eine berufsbedingte Schadigung
zugrunde liegen, und die sozialrechtlichen/
gesetzlichen Voraussetzungen miissen er-
fillt sein.
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bildgebende Verfahren

Bildliche Darstellung von Kérperregionen
mithilfe verschiedener physikalischer Tech-
niken. Dazu gehdéren Schallwellen (Ultra-
schall/Sonographie), ionisierende Strahlen
(Rontgen, Computertomographie (CT), auch
Szintigraphie, Positronenemissionstomo-
graphie (PET)) und Magnetfelder (Magne-
tresonanztomographie (MRT)).

Binet-Stadium

Beschreibung des CLL-Krankheitsstadiums
anhand von: Wert des roten Blutfarbstoffs
(Hamoglobins), Anzahl der Blutplattchen
und Anzahl der betroffenen Lymphkno-
tenregionen. Beim Rai-Stadium werden
zusadtzlich herangezogen: Milz-und/oder
LebergroRe.

Stadium A und B: friihe Krankheitsstadien.
Binet-Stadium C: fortgeschrittenes Stadium.

Biopsie

Gewebeprobe; bei einer Biopsie zur Abkla-
rung eines Tumorverdachts wird Gewebe
entnommen und im Labor vor allem unter
dem Mikroskop untersucht.

Blutfarbstoff
Hdamoglobin

Blutplattchen

Thrombozyten; kleine scheibenférmige
Blutbestandteile, die helfen, Wunden zu
schlieBen und Blutungen zu stoppen.

Blutstammzelltransplantation

Die Stammzellen fiir die Transplantation
kdénnen entweder aus dem Knochenmark
(Knochenmarktransplantation) oder aus
dem Blut (Blutstammzelltransplantation)
gewonnen werden. Die Ubertragung von
Blutstammzellen erfolgt im Prinzip wie eine
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Knochenmarktransplantation. Der Haupt-
unterschied zwischen Blutstammzell- und
Knochenmarktransplantation liegt in einer
etwas (ca. 1 Woche) rascheren Erholung
der weiRen Blutzellen und Thrombozyten.
Hieraus resultieren eine raschere Erholung
der Patientin oder des Patienten und eine
geringere Haufigkeit von Infektionen.

Bluttransfusion

Blutlibertragung; Blut oder Blutbestandteile
wie rote Blutzellen werden in eine Vene
verabreicht. Dies kann bei der CLL krank-
heitsbedingt notwendig sein.

Blutveranderungen

Eine Krebserkrankung selbst oder deren Be-
handlung kdnnen sich auf das Blut auswir-
ken. Es kann zum Beispiel zu einem Mangel
an roten und weiBen Blutzellen kommen
(Andamie oder Neutropenie). Die Therapie
kann auch die Anzahl der Blutpldttchen
senken (Thrombozyten), die fiir die Blut-
gerinnung zustdndig sind. Dann sprechen
Fachleute von einer Thrombozytopenie.

B-Lymphozyten

Auch B-Zellen genannt; sind fiir den
komplexen Vorgang der Erkennung eines
Erregers und der Antikorperbildung ver-
antwortlich. Dabei durchlaufen sie eine
Entwicklung von der Stammzelle iber den
B-Lymphozyten bis zur Plasmazelle. Die B-
Lymphozyten stellen die Antikorper her. Bei
jedem dieser Entwicklungsschritte kénnen
Storungen auftreten, die letztlich zu einer
bésartigen Erkrankung der B-Lymphozyten
(B-Zell-Lymphome) fiihren kénnen.

B-Symptomatik
Bestimmte allgemeine Symptome ohne an-
derweitig erkldrbare Ursache; dazu gehdren

Fieber tiber 38 °C, NachtschweiR (Wechsel
der Nachtwadsche) und Gewichtsverlust von
mehr als einem Zehntel des Kérpergewich-
tes innerhalb von sechs Monaten.

CD20

Spezielles EiweiB, das man auf der Ober-
fliche der meisten B-Lymphozyten findet.
Es ist die Zielstruktur der Antikérper: Ritu-
ximab, Obinutuzumab, Ofatumumab.

Chemoimmuntherapie
Kombination von Chemotherapie und Anti-
korpertherapie

Chemotherapeutika

Chemische Wirkstoffe unterschiedlicher
Art, die Krebszellen in ihrem Wachstum
hemmen oder abtéten sollen (Zytostatika).

Chemotherapie

Behandlung mit Wirkstoffen, die die Zell-
teilung behindern. Sie wirken besonders
auf Zellen, die sich schnell teilen, wie die
Krebszellen. Auf gesunde Zellen mit dhnlich
guter Teilungsfahigkeit hat die Chemothe-
rapie allerdings eine dhnliche Wirkung. Sie
kann Nebenwirkungen wie Blutbildverdn-
derungen, Erbrechen oder Durchfall hervor-
rufen.

Chlorambucil
Zytostatikum, Chemotherapie-Medikament
bei CLL

CHOP

Abkirzung fiir ein Chemotherapie-Schema
zur Behandlung von malignen B-Zell-
Lymphomen. Es umfasst Cyclophosphamid,
Doxorubicin, Vincristin und Prednisolon.

chronisch

Bezeichnet eine Situation oder eine Krank-
heit, die langere Zeit vorhanden ist und
andauert.

Cyclophosphamid
Zytostatikum, Chemotherapie-Medikament
bei CLL

Deletion

Verlust von Erbmaterial, zum Beispiel eines
Stlicks von einem langen (q) oder kurzen
Arm (p) eines Chromosomes.

Deletion 17p (17p-Deletion, del17p)

Liegt diese verdnderte Erbinformation

in den Krebszellen bei CLL vor, schreitet
die CLL schneller voran, und die {iblichen
Behandlungen (Chemotherapie und Che-
moimmuntherapie) wirken nicht so gut.
Die Erkrankten haben ein héheres Riickfall-
risiko und eine kiirzere Lebenserwartung.
Sie erhalten daher andere Behandlungen
(zum Beispiel Signalwegehemmer). Die
Verdnderungen werden nicht vererbt, son-
dern im Laufe des Lebens in den CLL-Zellen
erworben.

Depression

Psychische Erkrankung; wichtige Anzeichen
sind eine gedriickte Stimmung, Interessen-
und Freudlosigkeit sowie Antriebsmangel
und Ermidbarkeit. Auch korperliche Be-
schwerden kénnen Ausdruck der Krankheit
sein. Man kann eine Depression in vielen
Fdllen gut behandeln. Ausfiihrliche Infor-
mationen in der Patientenleitlinie , Psy-
choonkologie - Psychosoziale Unterstiit-
zung fiir Krebspatienten und Angehérige”.
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Diagnose
Eine Krankheit feststellen

Diagnostik

Untersuchen, Abwdgen und Einschdtzen
aller Krankheitsanzeichen (Symptome), um
auf das Vorhandensein und die besondere
Auspragung einer Krankheit zu schlieRen.

Diarrho
Durchfall

Differenzialblutbild

Wird auch als ,,groBes” Blutbild bezeichnet.
Auflistung der verschiedenen Arten der
weilen Blutzellen (Leukozyten).

Durchfall

Stuhl, der bei Erwachsenen 6fter als drei-
mal am Tag auftritt, in der Menge vermehrt
und/oder wdssrig-diinn ist. Bei starkem
Flissigkeits- 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.

eosinophile Granulozyten

Sind Bestandteile des Blutes und gehoren
zu den weien Blutzellen (Leukozyten). Sie
spielen eine Rolle bei der Abwehr von Para-
siten und Wiirmern.

Erythrozyten
Rote Blutzellen, die fiir den Sauerstofftrans-
port im Blut zustandig sind

evidenzbasierte Medizin (EbM)
Vorgehensweise beim medizinischen Han-
deln, welches auf die bestverfiigbaren
wissenschaftlichen Daten gestiitzt ist und
sich gleichzeitig an den Bediirfnissen des
Patienten orientiert.
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Fatigue

Franzosisch flir Miidigkeit, Erschopfung;
bezeichnet eine Begleiterscheinung vieler
Krebserkrankungen. Zustand dauerhafter
Erschépfung, Abgeschlagenheit und Uber-
forderung. Kann durch die Krebserkrankung
selbst oder durch die Krebsbehandlung aus-
geldst werden.

Fludarabin
Zytostatikum, Chemotherapie-Medikament
bei CLL

Friiherkennung
MaRnahmen, um eine Krebserkrankung so
friih wie moglich zu erkennen

Gen
Erbanlage, Erbinformation

genetisch
Erblich, durch die Gene bedingt

Granulozyten
Gruppe der weien Blutzellen; siehe Leu-
kozyten

»groRes* Blutbild
Siehe Differenzialblutbild

Hamatologie
Die Lehre vom Blut und seinen Krankheiten

Hamoglobin

EiweiR, roter Blutfarbstoff in den roten
Blutzellen, der den Sauerstoff im Blut trans-
portiert

Hamoglobinwert (Hb-Wert)

MaR fiir die Menge des Hamoglobins im
Blut. Himoglobin kommt in den roten Blut-
zellen vor und transportiert den Sauerstoff.

Wie viel Himoglobin sich im Blut befindet,
ldsst sich mithilfe eines Bluttests im Labor
feststellen. Ein niedriger Himoglobinwert
deutet auf eine Blutarmut hin.

Hepatitis

Entziindung der Leber, fir die es viele
Ursachen geben kann: Infektionen mit
Hepatitis-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 dauerhaf-
ten Vernarbung der Leber (Leberzirrhose)
flhren.

hochwertige Studien

Sind ,randomisierte kontrollierte Studien”
(RCTs). Das bedeutet, Patientinnen und
Patienten werden zufallig auf meist zwei
Behandlungsgruppen verteilt. Jede Gruppe
erhdlt eine andere, jeweils genau festgeleg-
te Behandlung. Die Ergebnisse werden am
Ende miteinander verglichen. RCTs erlau-
ben, wenn sie gut durchgefiihrt werden, die
zuverldssigsten Aussagen zur Wirksamkeit
von Behandlungen.

Hypnose

Verfahren, bei dem ein tief entspannter
Wachzustand erreicht wird. Dieser beson-
dere Bewusstseinszustand (Trance) un-
terscheidet sich vom normalen Wachsein
und vom Schlaf. In diesem Zustand ist die
Aufmerksamkeit desjenigen sehr einge-
schrankt.

Ibrutinib
Medikament bei CLL. Zielgerichtete Thera-
pie, Signalwegehemmer

Idelalisib
Medikament bei CLL. Zielgerichtete Thera-
pie, Signalwegehemmer

Immunglobuline

EiweiBstoffe, die als Antikdrper in Blut, Ge-
webefliissigkeiten und Kérpersekreten der
koérpereigenen Abwehr dienen

Immunsystem
Siehe Abwehrsystem

Immuntherapie

Behandlung mit Substanzen des Immunsys-
tems oder mit Substanzen zur Stimulierung
des Immunsystems.

Infektion
Ansteckung/Ubertragung; Eindringen von
Krankheitserregern in den Kérper

Infusion
Gabe von Flissigkeit zum Beispiel Giber
eine Vene

Kernspintomographie
Siehe Magnetresonanztomographie.

»kleines* Blutbild

Messung des Blutfarbstoffgehalts (Hamo-
globingehalts), Zdhlung der roten Blutzellen
(Erythrozyten) und der weiRen Blutzellen
(Leukozyten) sowie der Blutpldttchen
(Thrombozyten).

klinische Studie

Erforschung der Wirkung einer bestimmten
medizinischen Behandlung mit Patienten.
Die hdufigste Form der klinischen Studie ist
die Priifung von Arzneimitteln fir die Zu-
lassung. In diesem Rahmen stellen klinische
Studien den letzten Schritt in der Entwick-

121



lung dar. In der Praxis geht es dabei meis-
tens um die Vertraglichkeit und/oder medi-
zinische Wirksamkeit von Medikamenten.
Auch Behandlungsverfahren wie Operation
oder Bestrahlung konnen in klinischen
Studien weiter erforscht oder miteinander
verglichen werden.

Knochenmarkbiopsie

Entnahme einer Gewebeprobe aus dem
Knochenmark mit einer Stanze meist aus
dem Beckenkamm. Bei diesem Vorgehen
kénnen genauere Untersuchungen durch-
gefiihrt werden als bei einer Knochenmark-
punktion, da mehr Gewebe entnommen
wird.

Knochenmarkpunktion

Entnahme von Knochenmark mit einer
Nadel in der Regel aus dem Beckenkamm
oder aus dem Brustbein mit anschlieBender
Laboruntersuchung. Dieser Eingriff erfolgt
in einer ortlichen Betdubung. Die Neben-
wirkungen wie zum Beispiel Blutungen und
Infektionen sind dabei sehr selten, es kann
aber zu Schmerzen wdhrend des Eingriffs
kommen.

komplementdre Behandlungsverfahren
Entstammen zum Beispiel der Naturheil-
kunde oder der traditionellen chinesischen
Medizin und kénnen unter bestimmten Vo-
raussetzungen ergdnzend zur (iblichen me-
dizinischen Behandlung eingesetzt werden.

Kontrastmittel

Werden bei Untersuchungen mit bildge-
benden Verfahren eingesetzt, um die Dar-
stellung von Organen und Strukturen auf
Aufnahmen zu verbessern.
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kortikoidhaltiges Medikament

Gruppe von Medikamenten, die Kortikos-
teroide ("Kortison") enthalten. Sie kommen
bei der CLL bei den Autoimmunzytopenien
zum Einsatz. Siehe auch Kortikosteroide
und Kortison.

Kortikosteroide

Gruppe von Hormonen, die in der Neben-
nierenrinde gebildet werden, sowie che-
misch vergleichbare kiinstlich hergestellte
Stoffe. Ihr gemeinsamer Ausgangsstoff ist
Cholesterin. Siehe auch Kortison.

Kortison

Hormon, das in der Nebennierenrinde ge-
bildet wird. Seine aktive Form im Korper
heilt ,Kortisol". Als Medikament ist es
heutzutage aufgrund seiner vielfdltigen
Wirkungen aus der Medizin nicht mehr
wegzudenken. Kortison wirkt zum Beispiel
entziindungshemmend und abschwellend.
Zudem unterdriickt es allergische Reakti-
onen und das Immunsystem. Bei der CLL
wird es bei der Behandlung der Autoim-
munzytopenien eingesetzt.

kurativ
Mit dem Ziel der Heilung, heilend

Lebensqualitat

Der Begriff Lebensqualitat umfasst un-
terschiedliche Bereiche des korperlichen,
seelischen, geistigen und sozialen Wohl-
befindens. Jeder Mensch setzt dabei etwas
andere Schwerpunkte, was fiir sein Leben
wichtig ist und was ihn zufrieden macht.

Leukdmie

Krebserkrankung des Blutes; charakteris-
tisch ist die stark vermehrte Bildung weiBer
Blutzellen und bei akuten Leukdmien vor

allem ihrer funktionsuntiichtigen Vorstu-
fen. Die Leukdmiezellen breiten sich nicht
nur im Blut aus, sondern auch im Kno-
chenmark und verdrdngen da die normale
Blutbildung. Dadurch kommt es zur Ver-
minderung der normalen Blutbestandteile,
was zu einem Mangel an roten und weiBen
Blutkérperchen sowie Blutpldttchen fiihrt.
Die Leukdmiezellen konnen Leber, Milz,
Lymphknoten und andere Organe befallen.
Eine Leukdmie kann akut oder chronisch
verlaufen. Bei akuten Leukdmien treten
Krankheitszeichen plotzlich auf, chronische
Leukdmien entwickeln sich langsam.

Leukozytopenie
Deutliche Verminderung der weiRen Blut-
zellen (Leukozyten)

Leukozyten

Weille Blutzellen; es gibt drei groBe Grup-
pen: die Granulozyten, die Monozyten und
die Lymphozyten.

Leukozytose

Deutliche Vermehrung der weilen Blutzel-
len (Leukozyten) als Ausdruck von Abwehr-
vorgdngen des K&rpers bei entziindlichen
und infektidsen Erkrankungen, aber auch
bei Leukdmie.

lokal
Ortlich

lymphatische Organe

Dazu zdhlen unter anderem: Lymphknoten,
Knochenmark, Milz sowie Gaumen- und
Rachenmandeln

lymphatisches System
siehe Lymphsystem

Lymphknoten

Jedes Organ produziert eine Zwischenge-
webefliissigkeit, die sogenannte Lymphe.
Diese wird liber Lymphbahnen transpor-
tiert und in den Lymphknoten gefiltert.
Lymphkoten spielen eine wichtige Rolle im
Abwehrsystem.

Lymphom

Ganz allgemein eine Lymphknotenschwel-
lung; sie kann sowohl gutartig (benigne) als
auch bosartig (maligne) sein.

Im engeren Sinne werden jedoch Krebser-
krankungen des lymphatischen Systems als
»(maligne) Lymphome* bezeichnet. Sie ge-
hen von verdnderten Lymphozyten aus.

Lymphozyten

Untergruppe der weillen Blutzellen, die bei
der Abwehr von Krankheiten und Fremd-
stoffen mitwirken.

Lymphsystem

Gehort zum Abwehrsystem des Kérpers
und umfasst Lymphbahnen und Lymphkno-
ten. Siehe auch Lymphknoten.

mathematische Zeichen

< bedeutet kleiner als

> bedeutet groRer als

< bedeutet kleiner oder gleich
> bedeutet groRer oder gleich

Magnetresonanztomographie (MRT)
Bildgebendes Verfahren, das zur Diagnostik
eingesetzt wird. Von aulRen kénnen, dhnlich
wie bei der Computertomographie (CT),
Struktur und Funktion der inneren Gewebe
und Organe dargestellt werden. Allerdings
beruht dieses Verfahren, anders als Ront-
gen oder Computertomographie, nicht

auf Radioaktivitat, sondern auf starken
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elektromagnetischen Feldern. Die Patientin
oder der Patient wird dazu in eine ,,ROhre”
geschoben. Die MRT ist nicht schmerzhaft,
aber laut.

MDK - Medizinischer Dienst der Kran-
kenversicherung

Der medizinische, zahnmedizinische und
pflegerische Dienst fiir Beratungen und Be-
gutachtungen fiir die gesetzliche Kranken-
und Pflegeversicherung. Mehr Informatio-
nen unter:

Monozyten
Untergruppe der weilen Blutzellen.

monoklonale Antikérper

Werden kiinstlich hergestellt und in der

Krebsbehandlung eingesetzt. Sie richten
sich gegen ein spezifisches Merkmal von
Tumorzellen. Siehe Antikérpertherapie.

Mutation
Genverdnderung

Myelosuppression

Beeintrachtigung oder Aussetzung der
Blutbildung durch Schadigungen des Kno-
chenmarks.

Nachsorge

Auch wenn die Behandlung zundchst abge-
schlossen ist, werden Erkrankte weiterhin
durch lhre Arzte betreut. Ziel ist es zum
Beispiel, rechtzeitig einen Krankheitsriick-
fall zu erkennen und Therapiefolgen zu
behandeln.

Nebenwirkung

Unerwiinschte Wirkung oder Begleiter-
scheinung einer Untersuchungs- oder
Behandlungsmethode. Diese kdnnen sehr
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harmlos, aber auch folgenschwer sein -
viele lassen sich jedoch vermeiden oder be-
handeln. Nicht jede Nebenwirkung tritt bei
jedem Patienten oder jeder Patientin auf,
manche sogar nur sehr selten.

Neutropenie

Starke Verminderung bestimmter weiRer
Blutzellen, die als Nebenwirkung einer Che-
motherapie oder zielgerichteten Therapie
auftreten kann. Das hat zur Folge, dass die
geschwdachte Immunabwehr Erreger wie
Bakterien schlechter abwehren kann.

neutrophile Granulozyten
Untergruppe der weillen Blutzellen

Nierenschwiche (Niereninsuffizienz)

Eine unzureichende Nierenfunktion und im
Extremfall ein volliges Nierenversagen; das
Blut wird nicht mehr ausreichend gereinigt.

Nierenwerte

Blutwerte, die Hinweise auf die Funktion
oder auf Schdden der Niere geben, zum
Beispiel Kreatinin.

Obinutuzumab

Kinstlich hergestellter monoklonaler An-
tikorper (siehe dort) gegen das Oberfla-
chenantigen CD20. Dieses Oberflichenanti-
gen findet man auf B-Lymphozyten.

Ofatumumab

Kiinstlich hergestellter monoklonaler An-
tikérper (siehe dort) gegen das Oberfld-
chenantigen CD20. Dieses Oberflichenanti-
gen findet man auf B-Lymphozyten.

Onkologie

Medizinisches Fachgebiet, welches sich mit
Diagnose, Behandlung und Nachsorge von
Krebserkrankungen befasst.

palliativ

Krankheitsmildernd, nicht heilend; Gegen-
satz zu kurativ; MaBnahmen zur Linderung
von Beschwerden, ohne die zugrundelie-
gende Erkrankung beseitigen zu kénnen.

Palliativmedizin

Nicht mehr Lebensverldngerung, sondern
Leidensminderung, seelische Begleitung
und Firsorge stehen im Mittelpunkt der Be-
treuung. Zur Palliativmedizin gehort auch
die Sterbebegleitung.

Physiotherapie

Behandlungsverfahren, mit dem vor allem
die Bewegungs- und Funktionsfdhigkeit des
menschlichen Koérpers wiederhergestellt,
verbessert oder erhalten werden soll.

Phytotherapie

Pflanzenheilkunde; bei diesen Behand-
lungsverfahren werden ausschlieBlich
Pflanzen oder bestimmte Pflanzenteile
verwendet, die auf verschiedene Weise zu-
bereitet werden.

Prognose
Vorhersage liber den vermuteten Krank-
heitsverlauf

Progress
Fortschreiten der Krebserkrankung durch
Tumorwachstum oder Metastasenbildung.

psychisch
Seelisch; das Gemiit, das Verhalten, das Er-
leben und die Seele betreffend

Psychoonkologie

Zweig der Krebsmedizin, der sich mit
Fragen der seelischen Auswirkungen von
Krebserkrankungen beschiftigt. Psychoon-
kologinnen und Psychoonkologen sind
speziell weitergebildete Psychologen oder
Arzte.

psychosoziale Belastung
AuRere Einfllisse, die auf die Seele und das
Sozialleben negativ einwirken

Rai-Stadium
Siehe Binet-Stadium

refraktar
Die (liblicherweise) durchgefiihrten Be-
handlungen wirken nicht.

Rehabilitation

Alle medizinischen, psychotherapeutischen,
sozialen und beruflichen Leistungen, die
eine Wiedereingliederung eines Kranken in
Familie, Gesellschaft und Berufsleben zum
Ziel haben. Diese Leistungen sollen es der
Patientin oder dem Patienten ermdglichen,
besser mit krankheitsbedingten Problemen
fertigzuwerden.

Remission

Bedeutet, dass eine Erkrankung zuriickgeht
und die Anzeichen nachlassen. Bei einer
kompletten/vollstandigen Remission hat
man keine Krankheitsanzeichen mehr, sie
ist allerdings nicht mit einer Heilung gleich-
zusetzen. Es ist auch mit Untersuchungen
kein Tumor mehr nachweisbar.

Response
Ansprechen auf eine Behandlung
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Rezidiv
Wiederauftreten einer Erkrankung, Krank-
heitsriickfall

Richter-Transformation

Die an sich eher langsam fortschreitende
CLL verandert sich in ein sehr schnell wach-
sendes aggressives Lymphom. Der Gesund-
heitszustand der Betroffenen verschlechtert
sich sehr rasch.

Risikofaktoren

Umstdnde und Faktoren, die das Entstehen
einer Krankheit begiinstigen kénnen. Dazu
gehoren zum Beispiel Lebens- und Erndh-
rungsgewohnheiten, erbliche Belastungen,
bereits vorhandene Krankheiten, Kontakt
mit Schadstoffen. Wenn der Zusammen-
hang zwischen einem solchen Faktor und
einem erhohten Erkrankungsrisiko nachge-
wiesen ist, spricht man von einem Risiko-
faktor. Rauchen ist zum Beispiel ein Risiko-
faktor fiir viele Erkrankungen.

Rituximab

Kinstlich hergestellter monoklonaler An-
tikorper (siehe dort) gegen das Oberfla-
chenantigen CD20. Dieses Oberflichenanti-
gen findet man auf B-Lymphozyten.

Rontgen

Bildgebendes Verfahren, bei dem mithilfe
von Rontgenstrahlen Kérpergewebe ab-
gebildet wird. Dadurch kénnen Arztinnen
und Arzte zum Beispiel Knochenbriiche
oder Veranderungen an Organen oder am
Skelett erkennen. Siehe auch bildgebendes
Verfahren.

Riickfallrisiko
Wahrscheinlichkeit dafiir, dass eine Erkran-

kung wiederauftritt (Riickfall)
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S3-Leitlinie
Siehe drztliche Leitlinie

Sonographie
Siehe Ultraschalluntersuchung

Sozialdienst, Sozialarbeiterin/Sozialar-
beiter

Beraten in sozialen Fragen und unterstit-
zen bei der ErschlieBung von Hilfen

Stammzellen

Blutvorlduferzellen, sind die ,Mutterzellen*
aller Blutzellen, aus denen die roten (Eryth-
rozyten) und weiBen (Leukozyten) Blutzel-
len sowie die Blutpldttchen (Thrombozyten)
und einige andere Zellen entstehen. Sie
werden im Knochenmark gebildet und von
dort teilweise ins Blut ausgeschwemmt.

Stammzellspende

Es gibt drei Methoden, Stammzellen zu ent-
nehmen: aus dem Knochenmark, aus dem
Blut oder aus der Nabelschnur.

Stammzelltransplantion

Steht fiir Blutstammzelltransplantation und
Knochenmarktransplantation. Bei einer
Stammzelltransplantation werden Stamm-
zellen {iber eine groRe Kaniile in die Blut-
bahn des Patienten lbertragen, bei dem
durch eine intensive Vorbehandlung die
eigene Blutbildung nicht mehr funktioniert.
Die Stammzellen suchen sich von selbst
ihren Weg in die Knochenhohlrdaume des
Patienten und nehmen hier, wenn keine
Komplikationen eintreten, ihre Produktion
von neuen gesunden Blutzellen auf. Siehe
auch ,allogene und autologe Stammzell-
transplantation”

Standardtherapie

Eine anerkannte und iiblicherweise ange-
wandte Behandlungsmethode; ihre Wirk-
samkeit wurde durch vorangegangene
klinische Studien und klinische Erfahrung
belegt.

stationar
An eine Krankenhausaufnahme gebunden

supportive Therapie

Begleitende und unterstiitzende MaRnah-
men zur Vorbeugung und Behandlung von
moglichen Nebenwirkungen der Krebsbe-
handlung.

Symptom

Zeichen, das auf das Vorhandensein einer
bestimmten Erkrankung hinweist, oder
Beschwerden, die mit einer Erkrankung
auftreten.

systemische Therapie

Den gesamten Korper betreffend; Behand-
lung, die auf den ganzen Korper wirkt,
wadhrend eine ortliche (lokale) Behandlung
ein bestimmtes Organ zum Ziel hat, zum
Beispiel Salbe auf der Haut.

Therapie
Behandlung

Thrombozyten
Blutpldttchen, spielen bei der Blutgerin-
nung eine Rolle

Thrombozytopenie

Mangel an Blutplattchen (Thrombozyten),
der zu Blutgerinnungsstérungen fiihren
kann

T-Lymphozyten

Auch T-Zellen, Abwehrzellen, die fiir die
spezifische Immunabwehr verantwortlich
sind, insbesondere zur Abwehr von Virus-
und Pilzinfektionen.

TP53-Mutation

Liegt diese verdnderte Erbinformation

in den Krebszellen bei CLL vor, schreitet
die CLL schneller voran, und die tblichen
Behandlungen (Chemotherapie/Chemoim-
muntherapie) wirken nicht so gut. Die Er-
krankten haben ein hoheres Riickfallrisiko
und eine kiirzere Lebenserwartung. Die
Erkrankten erhalten daher andere Behand-
lungen (zum Beispiel Signalwegehemmer).
Die Veranderungen werden nicht vererbt,
sondern im Laufe des Lebens in den CLL-
Zellen erworben.

Tumorkonferenz

Dort sitzen Arztinnen und Arzte aller be-
teiligten Fachrichtungen zusammen, um
gemeinsam das beste Vorgehen bei der
Behandlung abzustimmen.

Tumornachsorge
Siehe Nachsorge

Uberempfindlichkeitsreaktionen
Abwehrreaktion des Kérpers, zum Beispiel
gegeniiber einem medizinischen Wirkstoff;
die hervorgerufenen Beschwerden kénnen
vielfdltig sein, zum Beispiel Atemnot oder
Schiittelfrost.

Ultraschalluntersuchung (Sonographie)
Gewebeuntersuchung und -darstellung mit-
tels Ultraschallwellen. Diese Schallwellen
liegen oberhalb des vom Menschen wahr-
nehmbaren (hérbaren) Frequenzbereichs
und kénnen zur Bildgebung genutzt wer-

127



den. Von den Gewebe- und Organgrenzen
werden unterschiedlich starke Echos der
Ultraschallwellen zuriickgeworfen und vom
Computer in ein digitales Bild umgewan-
delt. Damit kénnen die inneren Organe
angesehen und Tumoren entdeckt werden.
Ultraschallwellen sind weder elektromag-
netisch noch radioaktiv. Daher kénnen sie
beliebig oft wiederholt werden, ohne den
Korper zu belasten oder Nebenwirkungen
zu verursachen.

Venetoclax
Medikament zur Behandlung der CLL; Ziel-
gerichtete Therapie, Signalwegehemmer

zielgerichtete Therapie

Auf den ganzen Korper wirkende (systemi-
sche) Behandlungsformen, die bestimmte
Strukturen an oder in Krebszellen angrei-
fen. Bei der CLL gehoéren Antikorper und
Signalwegehemmer zu den zielgerichteten
Therapien.

Zytostatika
Chemotherapie-Medikamente
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Diese Patientenleitlinie beruht auf der ,,S3-Leitlinie zur Diagnostik, The-
rapie und Nachsorge fiir Patienten mit einer chronischen lymphatischen
Leukdmie (CLL)“, Langversion 1.0 — Mdrz 2018. Die S3-Leitlinie wurde im
Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie in Tragerschaft der Arbeits-
gemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
e. V. (AWMF), der Deutschen Krebsgesellschaft und der Stiftung Deut-
sche Krebshilfe erstellt. Sie beinhaltet den aktuellen Stand der Wissen-
schaft und Forschung. Viele Studien und Ubersichtsarbeiten sind dort
nachzulesen.

An dieser S3-Leitlinie haben Fachleute der folgenden medizinischen
Fachgesellschaften, Verbdande und Organisationen mitgearbeitet:
Arbeitsgemeinschaft Internistische Onkologie (AlO)
Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie (PSO)
Arbeitsgemeinschaft Radiologische Onkologie (ARO)
Arbeitsgemeinschaft Supportive MaRnahmen in der Onkologie, Reha-
bilitation und Sozialmedizin (ASORS)
Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AkdA)
Berufsverband der Niedergelassenen Hamatologen und Onkologen in
Deutschland (BNHO)
Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Knochenmark- und Blutstammzell-
transplantation (DAGKBT)
Deutsche CLL Studiengruppe (DCLLSG)
Deutsche Gesellschaft fir Endoskopie und Bildgebende Verfahren
(DGE-BV)
Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie (DGG)
Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Onkologie (DGHO)
Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik (GfH)
Deutsche Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM)
Deutsche Gesellschaft fir Nuklearmedizin (DGN)
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)
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Deutsche Gesellschaft fiir Pathologie (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Radioonkologie (DEGRO)

Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin (DEGUM)
Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH)

Deutsche Rontgengesellschaft (DRG)

Deutsche Vereinte Gesellschaft fiir Klinische Chemie und Laboratori-
umsmedizin (DGKL)

Evidenced Based Oncology

Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland
(GEKID)

Konferenz Onkologischer Kranken- und Kinderkrankenpflege (KOK)
Kompetenz Centrum Onkologie (KCO), MDK Nordrhein
Kompetenznetz Maligne Lymphome (KML)

Zusatzlich zur wissenschaftlichen Literatur der Leitlinie nutzt diese Pati-
entenleitlinie folgende Quellen:
Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AzZQ). Kurzinformation
»Soll ich an einer klinischen Studie teilnehmen?". Februar 2014.

Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ). Woran erkennt
man eine gute Arztpraxis? — Checkliste fiir Patientinnen und Patien-
ten. Berlin, 2015.

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH). Chronische lymphati-
sche Leukdamie. Stand 10/2016.

Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe (DLH). Kleines Wérterbuch fiir
Leukdmie- und Lymphompatienten. Stand 01/2018.

Krebsinformationsdienst. Alternative und komplementare Krebsmedi-
zin. Stand: 15.01.2016. Abgerufen: 08/2017.

Krebsinformationsdienst. Leukdmien bei Erwachsenen. Stand:
21.09.2012. Abgerufen: 08/2017.

Krebsinformationsdienst. Lymphome. Stand: 10.10.2011. Abgerufen:
08/2017.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,Palliativme-
dizin - fir Patientinnen und Patienten mit einer nicht heilbaren Krebs-
erkrankung®. 2015.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,,Psychoonko-
logie - psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten und Angehori-
ge“. 2016.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,, Supportive
Therapie — Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkungen einer
Krebsbehandlung®. 2018.

Robert Koch-Institut (Hrsg.). Leukdmie. Stand: 17.12.2015.
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21.lhre Anregungen zu dieser Patienten-
leitlinie

Sie konnen uns dabei unterstiitzen, diese Patientenleitlinie weiter zu

verbessern. lhre Anmerkungen und Fragen werden wir bei der nachs-

ten Uberarbeitung beriicksichtigen. Sie konnen uns dieses Blatt per
Post zusenden oder die Fragen online beantworten.

Senden Sie den Fragebogen an:

stiftung Deutsche Krebshilfe

Bereich Patienteninformation

Patientenleitlinie Chronische lymphatische Leukdmie (CLL)
BuschstraBe 32, 53113 Bonn

Zum elektronischen Ausfiillen nutzen Sie diesen Link/QR-Code:
www.krebshilfe.de/ihre-meinung-patientenleitlinien

Wie sind Sie auf die Patientenleitlinie ,,Chronische lymphatische Leukdmie (CLL)“
aufmerksam geworden?

[:] Im Internet (Suchmaschine)

D Gedruckte Werbeanzeige/Newsletter (wo? welche(r)?):
Organisation (welche?):

Ihr Arzt hat Thnen diese Broschiire empfohlen

Ihr Apotheker hat Ihnen diese Broschiire empfohlen

O 000

Sonstiges, bitte ndher bezeichnen:
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Bestellformular

22.Bestellformular

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie gefallen?

Folgende Patienten- und Gesundheitsleitlinien sind innerhalb des

Leitlinienprogramms Onkologie bisher erschienen. Dieses kostenlose

Informationsmaterial konnen Sie per Post, Telefax (0228 7299011) oder

E-Mail (bestellungen@krebshilfe.de) bei der Deutschen Krebshilfe

Patientenleitlinien
159 Rachenkrebs

162 Operation bei Krebs der
Verdauungsorgane

163 Nicht-kleinzelliger Lungenkrebs
164 Kleinzelliger Lungenkrebs

165 Krebs der Gallenwege
und Gallenblase

____ 166 Follikuldres Lymphom
167 Analkrebs

__ 168 Peniskrebs

___ 169 Multiples Myelom

171 Plattenepithelkarzinom
der Haut und Vorstufen

172 Weichgewebesarkome
bei Erwachsenen

__ 173 Gebarmutterkdrperkrebs
____ 174 Supportive Therapie
___ 175 Psychoonkologie

___ 176 Speiseréhrenkrebs

177 Nierenkrebs im frithen und
lokal fortgeschrittenen Stadium

178 Nierenkrebs im metastasierten
Stadium

179 Blasenkrebs
180 Gebdrmutterhalskrebs
181 Chronische lymphatische Leukdmie

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie nicht gefallen?

Welche Ihrer Fragen wurden in dieser Patientenleitlinie nicht beantwortet?

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!

/18

bestellen. Bitte Stiickzahl angeben.

182 Brustkrebs im friihen Stadium

183 Prostatakrebs |
Lokal begrenztes Prostatakarzinom

184 Prostatakrebs II
Lokal fortgeschrittenes und
metastasiertes Prostatakarzinom

__ 185 Hodenkrebs

____ 186 Metastasierter Brustkrebs
___ 189 Hodgkin Lymphom

190 Mundhdhlenkrebs

__191 Melanom

192 Eierstockkrebs
___270Eierstockkrebs (arabisch)
271 Eierstockkrebs (tiirkisch)
193 Leberkrebs

194 Darmkrebs im friihen Stadium

195 Darmkrebs im fortgeschrittenen
Stadium

196 Bauchspeicheldriisenkrebs
198 Palliativmedizin
199 Komplementarmedizin

Gesundheitsleitlinien
170 Pravention von Hautkrebs
187 Friiherkennung von Prostatakrebs

Vorname/Name

181_v102 07,
v21

Personenbezogene Daten werden nicht gespeichert.

StraRe/Haus Nr.
134

PLZ/Ort
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