DI H Langzeitfolgen nach allo-

: gener Stammzelltransplanta-

Deutsche Leukiimie- & Lymphom-Hilfe . . .
tion aus psychosozialer Sicht

Bundesverband der Selbsthilfeorganisationen

zur Unterstlitzung von Erwachsenen mit DLH-Geschaftsstelle:
Leukamien und Lymphomen e.V. Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn
Tel.: 0228-33 88 9 200 E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
Unter der Schirmherrschaft von Fax: 0228-33 88 9 222 Internet: www.leukaemie-hilfe.de
= T i
(D) Deutsche Krebshilfe Mitglied bei | == DER PARITATISCHE -A-
45 _FEH PUISEAEN, IF- Db EHEN, T e sELBSTH“‘FE

13. BUNDESWEITER
DLH-PATIENTENKONGRESS
Leukdmien & Lymphome
19. und 20. Juni 2010 in Karlsruhe-Ettlingen

— TEXTBEITRAGE—

Langzeitfolgen nach
allogener Stammzelltransplantation

aus psychosozialer Sicht

Dipl. Psych. Markus Birmele
Psychologischer Psychotherapeut

Klinik fir Tumorbiologie, Freiburg



,Die Welt dreht sich wie ein Karussell,
nur: ich stehe auRen und schaue zu.

Ich wirde gerne wieder mit drauf sitzen!"

.Diese Therapie lasst keine Zelle meines Korpers, ab  er auch keine Dimension meiner Seele
unberthrt. ... und nicht nur das: meine ganze Umwelt un d alles was dazu gehort ist unwider-
ruflich davon betroffen! Das wird wohl so bleiben u nd damit muss ich mich jetzt auseinander-

setzen. Ob ich will oder nicht!*

Diese beiden Zitate von Menschen nach allogener Stammzelltransplantation verdeutlichen eindrtcklich die
Dimension der langfristigen Auswirkungen. Wie keine andere Behandlung bedeutet die Transplantation fur
den betroffenen Menschen einen schweren Einschnitt in das Leben, verbunden mit einer ganzen Reihe von
korperlichen, seelischen und sozialen Folgeproblemen. All diese Belastungen betreffen nicht nur Patienten
sondern auch Angehdrige und Freunde, das gesamte soziale Umfeld und auch die Behandler missen sich
mit diesen Fragen auseinandersetzen.

Nach Uberstandener Behandlung und der Entlassung ins hausliche Umfeld besteht oft viel Unsicherheit, da
der schitzende Rahmen der Klinik wegfallt.

Ausgehend von diesen Erschitterungen setzen sehr bald Verarbeitungsprozesse ein, mit dem Ziel die Be-
lastungen zu bewadltigen und neue Perspektiven zu gewinnen. Auf diesem Weg der Verarbeitung der Er-
krankung und den Belastungen kénnen verschiedene psychologische Hilfestellungen angeboten werden.
Nach der Akutphase ist erst einmal ein Gefuhl der Erleichterung festzustellen, gleichzeitig wird spurbar wie
anstrengend die Therapie war. Daher werden nicht selten erst nach Abschluss der Behandlung die emotio-
nalen Belastungen wahrgenommen und zum Ausdruck gebracht. Von euphorischen Reaktionen es endlich
geschafft zu haben bis zu depressiven Reaktionen sind die unterschiedlichsten emotionalen Zustédnde zu
beobachten.

Nach der Entlassung aus der stationdren Behandlung fehlt die Energie, um die gewohnten Aktivitaten im
Alltag wieder aufzunehmen. Vor allem in der ersten Phase nach erfolgreicher Transplantation werden die
Anforderungen und Belastungen als sehr hoch wahrgenommen. Die Patienten missen eine Vielzahl von
Medikamenten einnehmen und eine Reihe von Verhaltensregeln einhalten, die den Alltag einschréanken.
Zugleich fordert das soziale Umfeld, mdglichst bald wieder Normalitat entstehen zu lassen.

Dariuber hinaus missen sich viele Betroffene mit einer Reihe von korperlichen Problemen auseinanderset-
zen. Aus den Erfahrungsberichten unserer Patienten wissen wir, dass in den ersten Wochen nach der
Transplantation die psychische und korperliche Erschopfung besonders deutlich spirbar ist. Bei manchen
Patienten kdnnen Antriebslosigkeit, Erschdpfung oder depressive Verstimmungen auftreten. Gerade infolge
der Transplantation kann ein Fatigue Syndrom (= Erschépfungssyndrom) unmittelbar nach der Transplanta-
tion oder aber spater nach mehreren Monaten oder sogar Jahren auftreten und unterschiedlich lange an-
dauern. Aus unserer Erfahrung ist es hierbei einerseits wichtig, dem Bedirfnis nach Erholung geniigend
Raum zu geben. Auf der anderen Seite gilt es darauf zu achten, aktivierende MaRRhahmen durchzufthren.
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Sowohl die frihzeitige korperliche Aktivitat als auch ein regelméaRiger Kontakt mit anderen Menschen ist fir

die Genesung und die Krankheitsverarbeitung von immenser Bedeutung. Fir die Transplantierten ist es
wichtig, das individuell richtige Mafl3 an Anforderung und Erholung herauszufinden.

Krankheit und Behandlung haben immer auch Auswirkungen auf die Partnerschaft und das soziale Umfeld.
Die psychischen Belastungen kénnen auch fir die Familienangehérigen enorm sein. Vielfaltige Probleme
und Herausforderungen stellen sich im Bereich des wechselseitigen Verstandnisses fir die Bedirfnisse und
Belastungen der Partner, der Kommunikation und der Entlastung. Die Angehdérigen fihlen sich haufig hilflos
und erleben es als belastend, nicht aktiv in den Behandlungsablauf eingreifen zu kénnen. Notwendige An-
sprechpartner fir die eigenen emotionalen Belastungen finden sich eher selten, da der kranke Partner nicht
noch zuséatzlich belastet werden soll und die ,,Anderen die Situation gar nicht richtig verstehen kdnnen®. Um
so mehr ist darauf zu achten, dass fur die Partnerinnen und Partner sowie die gesamte Familie Unterstuit-
zungsmaglichkeiten angeboten werden.

Bei jungeren Patienten bedeuten der oft unerflllbar gewordene Kinderwunsch, neben den anderen Ein-
schrankungen im Bereich der Sexualitat, wie Interessenverlust und sexuelle Funktionsstérungen, eine enor-
me psychische Belastung. Unabhéangig vom Lebensalter sind die Auswirkungen auf die Sexualitat immer
eine Herausforderung fir die Partnerschaft, die das offene Gesprach untereinander notwendig machen.

Als weitere mégliche Belastungsfaktoren fir die Betroffenen und deren Familien stehen nach der Entlassung
aus dem Krankenhaus Veréanderungen im gewohnten Familienleben an. Es besteht vielleicht die Notwendig-
keit, gewohnte Ablaufe zu verandern. Bisher bestehende Rollenverteilungen missen manchmal Gberdacht
und angepasst werden.

Eine berufliche Reintegration flhrt zu einer Verbesserung der psychischen Befindlichkeit und Steigerung der
Lebensqualitat. In diesem Zusammenhang kann eine Wiederaufnahme der Arbeitstatigkeit die Krankheits-
verarbeitung verbessern, zur Akzeptanz von Leistungseinschrankungen beitragen, das Selbstwertgefinhl
durch positive Erfahrungen starken, aktive Verarbeitungsstrategien in anderen Bereichen unterstiitzen und
soziale Kontakte und sozialen Austausch leichter ermdglichen. Ein Grof3teil der Patienten kann zumindest
teilweise in den Beruf zurtickkehren. Hier sind sowohl sozialrechtliche wie auch psychologische Beratungen
erforderlich und kénnen helfen, die notwendigen Informationen zu erhalten und in schwierigen Entschei-
dungssituationen die verschiedenen Aspekte abzuwéagen.

Trotz der Vielzahl moglicher psychosozialer Folgeprobleme nach Transplantation bewaltigt nach unseren
Schatzungen etwa die Halfte der Patienten die auftretenden psychischen Belastungen mit ihren eigenen
personlichen Ressourcen. Fir ein Konzept der psychosozialen Unterstiitzung ist die friihzeitige Information
und Bereitstellung entsprechender Angebote von groRer Bedeutung.

Der Prozess der Krankheitsverarbeitung und Anpassung an die veranderten Gegebenheiten kann langere
Zeit in Anspruch nehmen. Auch in der Nachsorge und langere Zeit nach erfolgreichem Abschluss der Be-
handlung kénnen immer wieder psychische Probleme auftreten, die der Unterstitzung bedirfen. Konkrete
Unterstitzungsangebote im ambulanten Bereich sind neben den niedergelassenen Psychotherapeuten vor
allem die psychosozialen Krebsberatungsstellen. Und natirlich hat die DLH mit ihrer Arbeit einen essentiel-

len Anteil an einem guten psychosozialen Unterstiitzungsangebot.
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