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Vorwort

Durch die Diagnose ,KREBS" werden meist groBe Angste
ausgelost. Denken Sie aber immer daran, dass Krebs eine
Krankheit und kein Todesurteil ist. Sie verandert zwar das Leben
der Betroffenen und Angehorigen, ist aber kein Grund zu
verzweifeln.

Sie halten vermutlich diese Broschure in der Hand, weil entweder
Sie selbst, ein Angehoriger oder Freund an akuter Leukamie
erkrankt ist. Es ist ein wichtiger Schritt, sich Uber diese Krankheit
zu informieren und sich damit auseinanderzusetzen. Dadurch
sind Sie in der Lage, sich mit den Arzten Uber den Verlauf der
Krankheit und die méglichen Therapieformen zu unterhalten.

Versuchen Sie, offen mit dieser Krankheit umzugehen. Dies ist
wichtig flr den Patienten und seine Mitmenschen. Reden Sie
dartber! Niemand sollte seine Angste und Sorgen verschweigen.

Hadern Sie auch nicht mit lhrem Schicksal. Durch ein positives
Denken und den Willen, gesund zu werden, kdnnen Sie l|hre
Selbstheilungskrafte beeinflussen.

Wir, die Saarlandische Krebsliga e.V., sind auch fir Sie da und
mochten Ihnen helfen. Rufen Sie uns einfach an.

lhre

Saarlandische Krebsliga e. V




Was ist eine akute Leukamie?

Leukamien sind Krebserkrankungen der
Blutzellen, bei denen es zu einer ungebremsten
Vermehrung der weiBen Blutkdrperchen, der
Leukocyten, kommt (Leukdmie = weiBes Blut).
Sie werden je nach Verlaufsform in akute und
chronische Leukamien unterteilt.

.’

fo)

Es gibt zwei Arten der akuten Leukamie: die akute
lymphatische Leukdamie (ALL) und die
akute myeloische Leukdamie (AML).

Bei der ALL entarten jene Zellen, die normalerweise zu
Lymphozyten, einer Unterart der weiBen Blutkdrperchen,
heranwachsen.

Bei der AML verandern sich die Myeloblasten krebsartig.
Myeloblasten sind die Vorlauferzellen der weiBen
Zeltreihe des Knochenmarks.
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Diese entarteten, leukamischen Zellen vermehren sich im
Knochenmark, wo sie gesunde, heranwachsende Blutzellen
verdrangen und deren Platz einnehmen.

Die Folge dieser Verdrangung ist eine sich entwickelnde
Blutarmut an roten Zellen (sog. ,Anamie"), Blutplattchen (mit
gefahrlichen  Blutungskomplikationen) und funktionsfahigen
weillen Blutkdrperchen, welche fur die Abwehr infektidser
Erkrankungen und die Bekampfung von Entzindungen wichtig
sind.

Vom Knochenmark aus werden die Leukamiezellen in die
Blutbahn freigesetzt und kdnnen auch zu anderen Organen
transportiert werden.

Das Knochenmark

Das Knochenmark ist eine von der Konsistenz her
,MarkkloRchen" ahnliche Substanz und befindet sich im
kndchernen Gewebe, beim Erwachsenen hauptsachlich im
Becken, der Wirbelsaule, dem Brustbein, den Rippen und dem
Schadel.

Die wichtigste Aufgabe des Knochenmarks liegt in der Bildung
der Blutzellen.

Nicht zu verwechseln mit dem Knochenmark ist das
Ruckenmark, welches reines Nervengewebe darstellt, von der
Wirbelsaule geschutzt wird und mit der Blutbildung nichts zu
tun hat.



Haéufigkeit

Die ALL ist die haufigste Krebsform im Kindesalter. Rund 80
Prozent der akuten Leukamien bei Kindern sind ALL. Am meisten
erkranken Kinder um das vierte Lebensjahr an einer ALL.

Eine AML tritt dagegen vor allem im Erwachsenenalter auf. Hier
sind AML unter den akuten Leukamien mit 80 Prozent am
haufigsten anzutreffen. Die Haufigkeit einer AML steigt mit dem
Lebensalter. Die medizinische Statistik zahlt bis zu 15
Neubildungen pro 100.000 Einwohner im Jahr.

Wie entsteht eine akute Leukamie?

Meistens bleiben die Ursachen der Erkrankung unbekannt.

Zu den bekannten Risikofaktoren fur die Entstehung einer akuten
Leukémie gehdren Knochenmarkschadigungen durch
ionisierende Strahlen (z.B. durch radioaktive

Strahlung), Umweltgifte wie z.B. Benzol,
vorausgegangene Chemotherapien und genetische

Faktoren.

Der AML gehen unter Umstanden bestimmte Bluterkrankungen
voraus (z.B. ein Myelodysplastisches
Syndrom).



Welche Symptome kennzeichnen eine
akute Leukdmie?

Allgemeinsymptome sind unter anderem:

¢ eine sich schnell entwickelnde
Leistungsminderung
e anhaltendes Fieber
¢ Nachtschweil}
e Mudigkeit
e Gewichtsverlust

Zudem gesellen sich Symptome einer Blutarmut,
sogenannte Anamiesymptome, durch die verminderte
Bildung roter Blutkorperchen hinzu wie:

Blasse
Herzrasen
Luftnot
Schwindel

Oft kommt es auch zu einer verstarkten Blutungsneigung
durch die verminderte Bildung von Blutpldttchen wie z.B.
Zahnfleisch- oder Nasenbluten und Blutergiisse.

Haufig treten auch vermehrt Infekte oder schlecht abheilende
Entziindungen (z.B. in der Mundhdhle) auf. Diese kommen
zustande, weil der Korper zu wenig funktionsfahige weilde
Blutkorperchen besitzt.



Zu den genannten Symptomen konnen weitere

Symptome hinzukommen:

Wie stellt der Arzt eine akute

Lymphknotenschwellung
Leber- und MilzvergréfRerung
Hautveranderungen
Zahnfleischwucherung.

Leukamie fest?

Bei Verdacht auf eine akute Leukamie werden folgende

Untersuchungen durchgefihrt:

Blutuntersuchungen

Knochenmarkpunktion

Dies

meist

wichtigste
Untersuchung

Beckenkamm,

Erwachsenen in der Regel
nach einer ortlichen
Betaubung und bei Kindern
unter einer Diese ist die
wichtigste Untersuchung und
erfolgt meist kurzen Narkose.



Wie werden die akuten Leukdmien
behandelt?

Chemotherapie

Die Hauptbehandlungsform der akuten Leukédmie ist die
Chemotherapie. Prinzipiell kann jeder Patient, unabhangig vom
Alter, chemotherapeutisch behandelt werden. Der
Behandlungsbeginn sollte moglichst fruh, d.h.. wenige Tage nach
Diagnosestellung erfolgen.

Die Therapie besteht aus mehreren Blocken bzw. Zyklen. Die
Gesamttherapiedauer kann sich dabei auf Uber ein Jahr
erstrecken ( vor allem bei der ALL ) und wird zum grofdten Teil
unter stationaren Bedingungen durchgefuhrt. Nach den einzelnen
Zyklen konnen die Patienten in aller Regel vorubergehend
(entweder fur einige Tage, manchmal auch fur wenige Wochen)
nach Hause entlassen werden.

Je nach Leukamietyp werden mehrere, aus verschiedenen
Zytostatika - also verschiedenen Medikamenten - bestehende
Chemotherapien im Abstand mehrerer Wochen durchgefuhrt. Die
Medikamente werden meistens in Form von Infusionen
verabreicht, teilweise auch als Tabletten.




Zu den wichtigsten Nebenwirkungen der Chemotherapie
zahlen die Blutbildveranderungen, welche mit einem Abfall der
weillen und roten Blutkérperchen sowie der Blutplatichen
einhergehen. Haufige Folgeerscheinungen sind Infekte mit Fieber
und der Notwendigkeit einer intensiven antibiotischen
Behandlung sowie die Transfusion von roten Blutkérperchen und
Blutplattchen.

Das geflrchtete Erbrechen, was viele Menschen mit einer
Chemotherapie automatisch in Verbindung bringen und friher
auch ein groRes Problem war, stellt heute auf Grund der schon
vorbeugenden Gabe sehr wirksamer Medikamente keine
ernsthafte Komplikation mehr dar.

Nicht zu vermeiden ist allerdings der Haarausfall. In tber 99 %
der Falle wachsen die Haare aber nach Beendigung der
Chemotherapie wieder nach.

Weitere Therapiemoglichkeiten:

Unterstutzend zur Chemotherapie kann auch eine

Bestrahlung
notwendig werden, die entweder parallel zur Chemotherapie oder
zwischen den einzelnen Zyklen durchgefihrt wird

Der Erfolg der einzelnen Therapiezyklen muss durch
regelmafige Punktionen des Knochenmarks kontrolliert
werden.
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Sind die Leukdmiezellen am Ende der Behandlung nicht mehr
nachweisbar, beginnt das Nachsorgeprogramm (siehe unten).

Unter bestimmten Bedingungen ist die Durchfiihrung
einer Knochenmark- oder Blutstamm-zelltransplan

-tation angezeigt ( siehe unten ). Der Zeitpunkt der
Transplantation kann bereits in die Erstbehandlung der Leukamie
integriert sein, d.h.. wenige Monate nach der Diagnosestellung
erfolgen. Dies ist dann der Fall, wenn es sich um eine
entsprechende Risikokonstellation handelt, und natirlich nur
madglich, wenn ein passender Spender gefunden wird.

Da die Knochenmark- bzw. Blutstammzelltransplantation eine fur
den Patienten sehr intensive Therapieform mit entsprechenden
Risiken darstellt, wird bei einer gunstigen Risikokonstellation erst
nach dem Wiederauftreten der Leukdmie eine Transplantation
angestrebt.

Ob eine Transplantation grundsatzlich durchgeflhrt werden kann,
hangt u. a. von etwaigen Begleiterkrankungen, dem
Allgemeinzustand und dem Alter des Patienten ab.

Neuere Therapieansétze verfolgen auch die Gabe von direkt
gegen die Leukamiezellen gerichteten Antikrpern. Diese kommt
jedoch nur bei Versagen der Chemotherapie in Betracht.

-11 -



Sind akute Leukamien heilbar?

Unbehandelt fiihren beide Formen der akuten Leukamie meist
innerhalb weniger Wochen bis Monate zum Tod.

Grundsatzlich sind akute Leukamien aber heilbar.

Die Erfolgsaussichten sind jedoch stark abhangig von
bestimmten Faktoren wie:

e Alter des Patienten
e Begleiterkrankungen

e Leukamietyp

e Veranderungen im Erbgut der Leukdamiezellen (den so
genannten chromosomalen Veranderungen)

¢ Vorhandensein eines Familien- oder Fremdspenders flr
eine eventuelle Knochenmark- oder Blutstammzell-
transplantation.

Bei einer ALL haben Kinder zwischen dem dritten und siebten
Lebensjahr die beste Prognose, die Krankheit zu Uberstehen.
Der Anteil der Geheilten betragt bis 90 Prozent. Weniger gut
sind die Heilungschancen flr Menschen Uber 20 Jahre.

Bei einer AML sprechen zwischen 50 und 85 Prozent der
Patienten gut auf eine Behandlung an. Die Heilungschance
erhoht sich vor allem dann, wenn bei bestimmten
Risikokonstellationen oder bei einem Ruckfall ein passender
Spender fir eine Knochenmark- oder
Blutstammzelltransplantation gefunden ist.
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Wie sieht das Nachsorgeprogramm aus?
Nach Abschluss der Behandlung ist eine
Rehabilitationsmallnahme im Sinne einer
Anschlussheilbehandlung angezeigt. Diese wird in einer dafur
anerkannten Fachklinik durchgefuhrt.

Im Anschluss daran kann in aller Regel der normale
Alltag wieder bestritten werden (z.B. Beruf, Schule).

Von grofRer Wichtigkeit ist eine regelmafige arztliche Nachsorge,
um einen RuUckfall rechtzeitig zu erkennen und eine
entsprechende Behandlung einzuleiten.
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Qedanken

é

Du bist dort,
wo deine Gedanken sind.

Sieh zu, dass Deine Gedanken
da sind,
wo Du sein mochtest.

Rabbi Nachmann

-14-



G. J. G.

Ich bin 50 Jahre alt, verheiratet und habe zwei Sohne im Alter
von 14 und 16 Jahren.

Im November 1996 erkrankte ich an AML (Fab 5a). Ich erhielt
drei Hochdosis-Chemotherapien, um eine Remission zu
erreichen und drei Consolidierungs-Chemotherapien zur
Stabilisierung meines Zustandes.

Im Mai 1997 habe ich das Krankenhaus verlassen und
vorsichtig wieder am Alltag teilgenommen. Da ich selbstandig
bin, habe ich auch stundenweise wieder in meinem Geschaft
gearbeitet. Dazu sei bemerkt, dass meine Frau mich dort von
heute auf morgen ersetzen musste. Wir waren erst sei einem
Jahr selbstandig!!!

Im November 1997 wurden bei einer Routineuntersuchung
noch einmal Krebszellen festgestellt und es ging wieder mit
den Chemos los. Hinzu kam, dass der Termin fur eine
Knochenmark-Transplantation schon fir den Februar 1998
feststand, ich aber nun ein Rezidiv hatte und jede Menge
Komplikationen. Bedingt durch diese Situation stimmte ich
einer aufgesetzten Chemo zu, d. h., ohne dem Korper
Gelegenheit zur Revitalisierung zu geben, wurde eine weitere
Hochdosis-Chemo auf die erste aufgesetzt. Damals dachte
ich, das sei die Hdlle. Im Nachhinein gesehen war es erst der
Urlaub vor der Holle.

Plnktlich auf den Tag habe ich das Krankenhaus in Karlsruhe
verlassen, um nach einer Nacht zu Hause nach Freiburg zu
reisen und dort in der Uniklinik zur Transplantation
einzuchecken. Jede Menge Voruntersuchungen wurden

durchgefuhrt.
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Dann kam der Zeitpunkt der endgultigen Chemotherapie, die
das eigene Knochenmark zerstort, und das Hoffen, dass das
neue Knochenmark punktlich eintrifft und letztendlich der
Augenblick der Transplantation. Diese ist vergleichbar mit
einer Bluttransfusion.

Nun folgte die Zeit des Wartens, was auf mich zukommt. Von
Tag zu Tag nahm die Zahl der Gerate, an denen ich hing, zu.
Sie halfen mir das aufsteigende Leiden zu ertragen, sicherten
also mein Leben. Ich glaube, es waren 14 oder 15 Gerate
(Pumpen, Sensoren usw.), die alle an einer Geratewand
installiert waren. Durch sie wurden mir jede Menge von
,Gaben" Uber einen Katheter eingefloRt. In dieser Zeit
verwandelte sich mein Korper in einen ,Zombie"! Das ist aber
ganz normal. Die Haut ging teilweise in groRen Stucken ab -
meine komplette FuRsohle hing eines morgens am Fuld. Die
Nagel fielen ab. Haare hatte ich sowieso schon keine mehr.
Meine Augen waren wie die eines Frosches. Das Essen und
Trinken wurde problematisch, weil die Schleimhaute sich
ablosten. Es begann oben - also im Mund - und endete
unten ... Dieser Zustand war der eigentlich kritische. Der
Korper wurde nur noch von Medikamenten und Maschinen
stabilisiert - und vom Geist. Der zentrale Moment war flr mich
in dieser Situation die Entwicklung der Blutwerte. ,Werden die
neuen und korperfremden Zellen ihre Aufgabe erfullen?" Ich
konzentrierte mich auf die bevorstehende Genesung und
stellte mir diese bildlich vor: eine Kerze am Ende eines
dunklen Tunnels. Jeden Tag konzentrierte ich mich auf diese
Kerze und stellte mir vor, wie die Helligkeit langsam zunahm.
Es dauerte Tage, bis ich eine erste Helligkeitszunahme
erkannte. Doch dieses Bild trainierte ich den ganzen Tag und
es wurde wirklich heller. Eines Tages verspurte ich wirkliche
Helligkeit und Warme, und sie kam nicht nur von der Kerze.
Von diesem Zeitpunkt an ging es auch unbewusst bergauf. Es
soll nicht der Eindruck entstehen, dass sonst nichts ablauft.
-16-



In dieser Phase hangen die Patienten wirklich am seidenen
Faden. Jede Menge Komplikationen stlrzen auf sie ein. Bei mir
lief meine Lunge voll - sie wurde wieder leergepumpt. Blut trat
aus allen erdenklichen Offnungen - und immer zum Erstaunen
der Arzte, die natirlich alles im Griff hatten??? Nein, bei weitem
nicht. Sie freuten sich aber wirklich Uber jede kleine Besserung,
denn sie wussten, was da passiert.

Also noch kurz ein paar Worte zu den Menschen, die einen ca. 6
Wochen intensiv (24 Stunden) betreuen, den Arzten und
Pflegern. Ob man berechtigt oder zufallig oder weshalb auch
immer den Alarmknopf drickt, es dauert keine halbe Minute,
dann ist jemand da. Er lachelt freundlich, fragt nach, hilft, gibt
Auskunft, organisiert, veranlasst, informiert, ... und das alles mit
einer Souveranitat, die allerhdochste Achtung in mir erzeugte.
Heute weil3 ich, dass dieses Personal speziell geschult,
psychologisch vorbereitet und trainiert wurde. Nach ca. einem
Jahr werden diese Pflegekrafte ausgewechselt, weil sie wirklich
ausgepowert sind. Damals kamen sie mir wie Engel vor. Die
Arzte strahlten eine Kompetenz aus und vermittelten mir
Sicherheit, was mich unheimlich beruhigte. Sie waren recht offen
und ehrlich in der jeweiligen Situation. Sie bereiteten auf die
bevorstehenden Krisen vor, klarten auf, gaben Tipps zur
Bewaltigung. Man tut gut daran, sich mit ihnen zu verbinden und
sie als Freund zu sehen. Es motiviert gegenseitig. Uberhaupt
habe ich wahrend allen Behandlungen die Arzte als meine
Krieger im Kampf gegen den Krebs geistig eingesetzt. Sie waren
meine Speerspitzen, die gezielt wirken konnten. Und das taten
sie mit Erfolg, denn nach ca. 6 Wochen konnte ich aus meiner
,Zelle" auf die offene Station verlegt werden.

Hier wurde ich wieder langsam an den normalen
Krankenhauszustand gewohnt, was mir nicht leicht fiel. Auf dem
Programm stand: laufen lernen, Treppen steigen, Gleichgewicht
trainieren, langsam Kondition aufbauen und soziale Kontakte zu
meinen Mitpatienten knupfen.
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In der Zelle war ich schlie3lich bis auf das Personal und meine
Frau von der Umwelt total isoliert. Meine Frau durfte mich
jederzeit besuchen und betreute mich Uber die verlangerten
Wochenenden. Das war sehr hilfreich fir mich. So riss nie die
Verbindung zur Familie und den Forderungen des Alltags ab -
wie eine Nabelschnur zum normalen Leben.

Jetzt ging es darum, die ersten Schritte aus dem Krankenhaus
ins Freie zu wagen. Ich war dick eingehullt und vor
Sonnenstrahlen geschutzt mit Hut und Brille, aber mit dem
unbandigen Drang nach draufRen. Den ersten Runden im
Krankenhauspark folgte die erste Tasse heille Schokolade im
Bistro mit Kontakt zu Leidensgenossen und Austausch von
Erfahrungen. Den ersten Stadtbummel trat ich - zwar
vermummt - aber mit dem Ziel ,Biergarten" an. Die Leute auf
dem Weg dorthin kannten das wohl schon, denn sie nahmen
keine Notiz von uns ,Parias". Die Enttduschung Uber den
Geschmack des ersten Bieres war jedoch grof3, denn meine
Geschmacksnerven hatten sich noch nicht revitalisiert. Alles
schmeckte fad. Das dauerte noch Wochen.

Das Angenehme in meiner Situation war, dass ich in den
Frahling hinein genesen konnte. Meine Genesung ging Hand
in Hand mit der Kraft des Fruhlings. Diese aufReren Eindricke
der Blumen, Bliten, Sonne und Warme haben mich so richtig
mitgezogen. Im April war ich dann wieder soweit hergestellt,
dass man mich direkt in eine Anschlussheilbehandlung
schickte. Ich hatte Glick und brauchte nur auf die andere
Seite der Stralle umzuziehen. Dort war die Tumorbiologie,
eine Klinik speziell flr Krebserkrankungen, wo ich
psychologisch aufgearbeitet wurde. Ziel war es durch
Ambiente, Atmosphare, Behandlung und Betreuung das
Gespenst ,Krebs" aufzuarbeiten und das seelische
Gleichgewicht wieder herzustellen.
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Vorort wurde man zeitweise von den Arzten der
Transplantationsklinik betreut. Dies hatte den Vorteil, dass die
Vorgeschichte der Patienten bekannt war und man sehr
speziell auf die jeweilige personliche Situation eingehen
konnte. Hier wurden die ersten Fotografien von mir gemacht,
Dokumente meiner Metamorphose.

Nach vier Wochen (im Mai 1998) wurde ich entlassen und
durfte heimreisen.

Die ersten Monate waren gepragt von permanenten
Arztbesuchen, Infusionen und Punktionen. Es ging auf- und
wieder abwarts. Angste wechselten mit Zuversicht - mal so
und mal so.

Ich konnte das 1. Weihnachtsfest seit 2 Jahren wieder zu
Hause feiern. Nach und nach begann sich das Leben zu
normalisieren. Ich begann wieder etwas nach vorne zu leben,
doch dann kamen wieder Fragezeichen. Es entstanden wieder
Probleme im Blutbild, die Arzte waren zwar ratlos, hatten aber
Hoffnung. Also hatte auch ich diese Hoffnung. Behandlung,
Besserung, Stabilisierung, Kontrollen, Hoffnung, Status
kontrollierbar - man kann damit leben! Also lebe ich mit dem
Fragezeichen - habe gelernt nach vorne zu leben und lebe!

Was hat sich fur mich geandert? Mein Aussehen, Werte des
Lebens, Beziehungen zu Menschen und deren Situationen
sind in das Zentrum meiner Sichtweise gerlckt. Den Sinn
meines Lebens habe ich aufgearbeitet und meine Ziele neu
gesetzt.

Was hat sich fur meine Mitmenschen geandert? Bei Vielen
nicht viel. Ich bin wieder in ihrer Mitte - etwas verandert, aber
doch der Alte - etwas abgefahren in seinen Ansichten, aber er
war ja schon immer etwas abgefahren ...
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Sie zeigten auch eine gewisse Bewunderung, dass man so etwas
durchsteht. Selbst trauten sie sich das wahrscheinlich nicht zu,
sehr wohl verstehend, dass man dabei sehr viel durchmachen
muss, genaues aber Gott sei Dank nicht wei® - also wieder
Alltag.

Es gibt auch einige, die durch eigene Erfahrung verstehen, was
mit einem geschieht und die erkennen, dass man wie ein Strumpf
nach links gestulpt wird, wobei dann das Innere aul3en liegt und
es Jahre dauert, bis sich eine neue Haut gebildet hat, wenn es
auch nur eine Ersatzhaut ist. Gut, man ist weiter ein Strumpf, ob
links oder rechts herum. Eigentlich ist das kein grof3er
Unterschied, denn er tragt sich ja gleich. Es gibt aber auch
solche, die diesen Unterschied erkennen. Welch eine
Bereicherung, solche Menschen kennen lernen zu durfen!

Diese philosophische Farbung meiner Worte habe ich bewusst
gewahlt, um zu zeigen, dass sich in der Tat etwas in einem
andert - ich glaube, in jedem, der diesen Weg geht und ubersteht
- und man geht diesen Weg nicht alleine! Alle - Familie, Freunde,
Bekanntenkreis und die Arzte begleiten einen auf diesem Weg.
Neben dem eigenen, ehrlichen Willen (!!) gesund zu werden, ist
das soziale Umfeld von groter Bedeutung. Hierbei war meine
Familie mein Anker, der mich vor dem Abdriften in die
Hoffnungslosigkeit (Aufgabe) bewahrte. Ich wollte zu meiner
Familie zurlckkehren, ich wurde noch gebraucht, es gab noch
viel zu tun, heute immer noch!

Es konnten noch Seiten geflllt werden, aber ich moéchte nur
solche Informationen weitergeben, die ich typisch fur meine
Erkrankung ansehe.

Sehen Sie meinen Bericht, den ich offen und ehrlich
formuliert habe, als Beweis dafiir an, dass diese
Erkrankung - auch wenn man zwischendurch denkt, es geht
nicht mehr - zu bewaltigen ist.
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Ich bin 50 Jahre alt und an Leukamie (AML) erkrankt. Schon
fast ein halbes Jahr vor dieser Diagnose ging es mir nicht
besonders gut. Ich fuhlte mich oft mide und kraftlos, schob
diesem Zustand jedoch Stress im Beruf in die Schuhe. Im
September 2000 kamen dann Schmerzen in der linken
Nierengegend hinzu. Ich dachte immer noch nicht an etwas
Ernstes. Im Dezember 2000 konnte ich mich jedoch kaum
noch auf den Beinen halten und suchte meinen Hausarzt auf.
Ich hatte mittlerweile 5 kg an Koérpergewicht verloren, obwohl
ich normal al} und trank. Der Hausarzt schickte mich zuerst
zum Orthopaden (erfolglose Behandlung mittels
Mikrowellenmassage) und dann zum Urologen, der ebenfalls
keine Diagnose stellen konnte. Es war mittlerweile Januar
2001.

Anfang Februar rief mich dann mein Hausarzt an und teilte mir
mit, dass ich umgehend in seine Praxis kommen sollte. Das
Ergebnis der Blutuntersuchung, die beim Urologen
durchgefuhrt wurde, war sehr schlecht. Der Hausarzt erklarte
mir, dass ich mich sofort in stationare Behandlung begeben
musse, um dieser Sache auf den Grund zu gehen. 2 Tage
spater wurde ich in der St. Elisabeth Kilinik in Saarlouis
aufgenommen. Wahrend 8 Tagen wurden alle moglichen
Untersuchungen durchgefihrt. Zum Schluss folgte eine
Knochenmarkpunktion am Beckenkamm. Da diese Punktion
nicht ordnungsgemaly durchgefihrt wurde, konnte von den
Labors keine 100%ige Diagnose gestellt werden, aber es
bestand ein Verdacht.

8 Tage nach meiner Entlassung erhielt ich einen Brief dieser
Klinik. Ich sollte mich zur weiteren Behandlung an die
Caritasklinik in Lebach wenden.
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Als ich mich dort vorstellte, war dem Oberarzt meine
Krankengeschichte bereits bekannt. Wiederum wurden
Blutuntersuchungen und eine Knochenmarkpunktion - diesmal
vom Brustbein - veranlasst. Diese Punktionen werden zu 90%
mit ortlicher Betaubung durchgefihrt. Ich wirde mich aber
beim nachsten Mal trotzdem fur eine Narkose entscheiden, da
ich diese Untersuchung als sehr schmerzhaft empfand. Als
dann die Blutergebnisse vorlagen, empfahl mir der Oberarzt
aufgrund der schlechten Werte schnellstens eine stationare
Behandlung.

Zwei Tage spater war ein Bett frei. Noch einmal wurden alle
Untersuchungen  wiederholt. Bei der anstehenden
Herzuntersuchung kam ein Arzt ins Zimmer und sagte ganz
brutal: ,Guten Morgen, Herr B.. Sie wissen ja, dass sie an
Leukamie erkrankt sind und das nachste halbe Jahr in
Homburg verbringen." Nach diesem Satz brach fur mich die
Welt zusammen. Ich dachte nur noch an das Schlimmste und
war fast nicht mehr zu beruhigen. Der Stationsarzt und das
Pflegepersonal kimmerten sich dann doch behutsam um mich
und erklarten mir genauer, was mit mir los war.

Am 05.03.2001 wurde ich in die Uniklinik Homburg verlegt.
Auch in dieser Klinik wurden alle Untersuchungen noch einmal
durchgefuhrt. Die Blutwerte waren innerhalb der wenigen Tag
weiterhin drastisch gefallen. Ich wusste zwar nun, dass ich an
Akuter myeloischer Leukamie (AML) erkrankt war, jedoch
noch nicht, in welche Gruppierung meine Erkrankung fiel.
Dazu musste noch einmal eine Punktion am Beckenkamm
veranlasst werden, um in Ulm diese Bestimmung durchflhren
zu lassen (vier Wochen Wartezeit!).

Ich war hilflos und verzweifelt, da ich mir selbst ja in keiner
Weise helfen konnte. Ich fragte standig die Arzte: ,Wie lange
habe ich noch zu leben? Wie lange dauert es noch?"
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Mit dem 1. Zyklus der Chemotherapie wurde schon am
08.03.2001 begonnen. Man erklarte mir, wie wichtig fur mich in
der kommenden Zeit die Einhaltung bestimmter hygienischer
MalBnahmen sei, um eine bakterielle Infektion zu vermeiden.
Sowohl die Mundpflege als auch die Korperpflege nahm dabei
einen wichtigen Platz ein. Vorsorglich wurden Dbereits
Medikamente gegen Pilzinfektionen usw. verabreicht. Ich wusste
nicht, was mich jetzt wirklich erwartete. Mir wurde ein
Venenkatheter am Hals gelegt, Uber den eine Zusammensetzung
ganz verschiedener Zytostatika in Form von Infusionen zugefuhrt
wurde. 7 Tage rund um die Uhr dauerte dieser Therapieabschnitt.

Wahrend dieser Therapie bekam ich Besuch von einem
Bekannten, der vor ca. 6 Jahren auch an Leukamie erkrankt war.
Wir fuhrten ein intensives Gesprach Uber die Erkrankung und die
weitere Behandlung. Inm geht es wieder sehr gut und er machte
mir viel Mut far die Zukunft. Ich befolgte seine Tipps und
Ratschlage (viel essen, viel trinken und vor allem nicht
aufgeben). Ich sollte eben immer positiv denken.

Es ging mir wirklich total schlecht. Meine Haare fielen aus,
weshalb ich mich gleich kahl rasieren liel3. Mein Geschmackssinn
ging verloren, sodass alles gleich schmeckte. Mir war Ubel, ich
musste mich permanent Ubergeben und konnte keine Nahrung
mehr zu mir nehmen. Innerhalb kurzer Zeit nahm ich von 64 kg
Ausgangsgewicht bis auf 54 kg ab. Ich wurde dann Uber den
Katheter zwangsernahrt.

Am 21. Tag wurde ich zwecks Nachkontrolle wieder punktiert. Im
Knochenmark konnten keine Spuren der Leukdamie mehr
festgestellt werden. Das verlieh mir dann doch wieder einen
enormen Auftrieb. Da nach dieser Behandlung jedoch meine
Blutwerte total abfielen - was aber normal ist - musste ich mich
wegen der Immunschwache vorsichtig verhalten. Nach einer
Erholungsphase von 2 Wochen in der Klinik durfte ich fur eine
Woche nach Hause.
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Ich wusste nun auch von den Arzten, dass die
Gruppierungsstufe der AML, in die ich fiel, recht gut zu
behandeln sei.

Am 10.04.2001 begann der 2. Zyklus der Therapie. Wiederum
erhielt ich 7 Tage lang rund um die Uhr Infusionen mit einer
Zusammenstellung verschiedener Medikamente. Diesmal ging
es mir nicht so schlecht. Es war mir nur gelegentlich ubel und
ich konnte essen. Trotz der Chemotherapie nahm ich wieder
an Gewicht zu. An dieser Stelle ist ein wichtiger Hinweis
angebracht. ,Man sollte wahrend der Behandlung in jeder
freien Minute so viel wie mdglich essen und trinken, denn es
kommen immer wieder Zeiten, in denen man das nicht kann
und eine Reserve braucht." Diesmal durfte ich schon fir 3
Wochen nach Hause.

Vor Beginn des 3. Zyklus wurde ich wieder zwecks
Nachkontrolle punktiert. Am 29.05.2001 war der 3.
Therapiezyklus angesagt. 3 Tage Chemo und anschliel3end
Spritzen, die zur Stimulierung der Stammzellen dienten,
standen auf dem Plan. Heute kann ich nur sagen, dass mich
diese Zytostatika total schafften. Ich hatte 10 Tage hohes
Fieber und Schittelfrost. Dabei musste ich unsagbare
Schmerzen aushalten. Ich war heilfroh, als diese Zeit
uberstanden war.

Am Ende dieses Zyklus wurden die Stammzellen enthommen,
die nach der geplanten Hochdosistherapie bendtigt wurden.

Zur Erholung konnte ich fur 7 Wochen nach Hause. Ich hatte
jetzt sogar mehr Gewicht als zu Behandlungsbeginn.
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Am 19.08.2001 begann fur mich die entscheidende Runde -
der 4. Zyklus der Therapie. Die Isolierstation wartete auf mich.
Das war notwendig, weil mein Immunsystem durch die
Therapie stark beeintrachtigt wurde und eine Infektion fir mich
lebensbedrohlich gewesen ware.

Zuerst wurde ich 4 Tage dreimal taglich einer
Ganzkoérperbestrahlung ausgesetzt. Dann folgten 3 Tage
Hochdosis-Chemotherapie (zweimal taglich).

Wahrend allen Therapieabschnitten wurden mir Thrombozyten
zugeflihrt (Fremdtransplantation).

Am 27.08.2001, als der Wert NULL erreicht war, wurden mir
meine Stammzellen transplantiert. Dieser Vorgang ist
vergleichbar mit einer Infusion. Unangenehm dabei war aber,
dass ich aufgrund des Glycols, das zur Konservierung benutzt
wurde, einen ganz schalen Geschmack bekam. Es verbreitete
sich auch ein ubel riechender Geruch im Raum. Durch die
Stammzelltransplantation sollte erreicht werden, dass sich das
Immunsystem neu aufbaut.

FUr mich war diese Zeit auf der Isolierstation sehr schlimm.
Die VorschriffsmaRnahmen besagten, dass Besucher sich
durch eine Desinfektionsschleuse begeben mussten, sich dort
mit Kittel und Mundschutz bekleideten, und dann erst zu mir
ins Zimmer konnten. Ich lag alleine in diesem Zimmer und
sollte es wegen der Infektionsgefahr auch nicht verlassen. Ich
war also die meisten Stunden des Tages mir selbst
uberlassen. Es ging mir sowohl kérperlich als auch psychisch
sehr schlecht. Tausend negative Gedanken gingen mir durch
den Kopf. Ich befand mich in einem tiefen Loch und konnte
mir oft nicht vorstellen, dass ich da wieder herauskame.
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Einige ehemalige Zimmerkollegen verstarben wahrend dieser
Zeit. Dann uberlegte ich: ,Bin ich vielleicht der Nachste?' Ich
dachte haufig: ,Ich kann und ich will auch nicht mehr. Lohnt es
sich Uberhaupt, diese Qualen zu durchleiden?" Durch diese
Situation wurde naturlich auch meine Familie stark belastet,
die immer wieder versuchte, mir Mut und Kraft zu geben.
Meine Frau erinnerte mich standig an meinen Enkel, der
seinen Opa noch richtig kennen lernen mochte. Auch ein
Psychologe wurde in diesem Stadium der Verzweiflung und
Hoffnungslosigkeit hinzugezogen. Ein Kreislaufzusammen-
bruch bewirkte dann nochmals ein Rickschlag fir mich,
sodass ich insgesamt 7 Wochen auf dieser Station zubrachte.

Es waren 7 Wochen mit vielen Tiefs und nur wenigen Hochs.
Dann endlich durfte ich nach Hause mit dem Ergebnis der
Kontrollpunktion: Es war alles in Ordnung. Es wurden keine
bosartigen Zellen mehr gefunden.

Heute - nach zwei weiteren kurzen Klinikaufenthalten zur
Behandlung der Gdlrtelrose und einer Analfistel - fuhle ich
mich wieder gut. Ein Problem macht mir noch zu schaffen:
Meine Blutwerte sind noch nicht ganz im Normalbereich. Das
heil3t fur mich, dass ich mich noch schonen und mdglichen
Infektionsherden aus dem Weg gehen soll. Auch bezlglich
der Ernahrung muss ich bestimmte Vorschriften einhalten. Im
Februar d. J. wurden mir die restlichen Stammzellen
implantiert und ich bin zuversichtlich, dass es nun nicht mehr
allzu lange dauern wird, bis meine Werte sich wieder im
Normalbereich bewegen. Dann werde ich namlich zusammen
mit meiner Frau eine Reha-Malinahme antreten und nochmals
anfangen, richtig zu leben. Man muss sich wahrend dieser Zeit
auf eine neue Lebensart einstellen.

-26-



Ihnen, liebe Leser, mdchte ich abschlieliend mit auf den Weg
geben:

Informieren Sie sich Uber lhre Erkrankung, damit Sie wissen,
was mit |hnen geschient. Nur dann verstehen Sie die
einzelnen Vorgehensweisen. Sobald Ihnen wahrend Ihrer
Behandlung irgend etwas komisch vorkommt, Sie
Veranderungen an lhrem Korper feststellen, sei es Ausschlag
oder sonst etwas, scheuen Sie sich nicht davor, sofort den
Arzt zu informieren. Sie missen ein achtsamer Patient sein.

Es ist ein Weg durch die
Holle,

aber es lohnt sich, ihn
zu gehen.
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