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1. Was diese Patientenleitlinie bietet

Diese Leitlinie richtet sich an Menschen, bei denen Analkrebs festge-
stellt wurde. Sie soll Ihnen wichtige Informationen iiber Ihre Erkran-
kung geben.

@ Diese Broschiire kann das Gesprach mit lhrem Arzt nicht ersetzen. Sie
finden hier jedoch zusatzliche Informationen, Hinweise und Hilfsange-
bote, die Sie im Arztgesprach und im Alltag unterstiitzen kénnen.

Liebe Leserin, lieber Leser!

Vielleicht wurde bei Thnen Analkrebs festgestellt oder es besteht der
Verdacht darauf. Dies kann eine schwere Belastung sein. In dieser Pati-
entenleitlinie finden Sie viele Informationen, die Ihnen helfen kénnen,
Ihre Situation besser einzuschatzen.

Diese Patientenleitlinie informiert Sie dariiber, wie Analkrebs entsteht,
wie er festgestellt und wie er behandelt wird. So kénnen Sie absehen,
was infolge der Krankheit auf Sie zukommen kann und wie Sie dem
begegnen kénnen.

Wenn Sie als Familienmitglied von einem von Analkrebs betroffenen
Menschen diese Patientenleitlinie lesen, finden Sie spezielle Hinweise im
é Kapitel ,,Hinweise fiir Angehorige und Freunde* ab Seite 144.

Alle Patientenleitlinien kdnnen Sie sich kostenlos bei der Deutschen
Krebshilfe bestellen www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/info-

thek. Sie finden sie auch zum Download auf www.leitlinienprogramm-
onkologie.de.
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Wir mochten Sie mit dieser Patientenleitlinie

¢ mit Aufbau und Funktion des gesunden Anus (des Afters) vertraut
machen;

e liber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zum
Analkrebs informieren;

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

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

e dazu ermutigen, anstehende Behandlungsentscheidungen in Ruhe
und nach Beratung mit lhrem Behandlungsteam sowie lhren Ange-
horigen zu treffen;

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

 auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser
Patientenleitlinie verlassen kdnnen

Grundlage fir diese Patientenleitlinie ist die ,S3-Leitlinie Analkarzinom
(Diagnostik, Therapie und Nachsorge von Analkanal- und Analrand-
karzinomen)“, Langversion 1.2, Dezember 2020. Diese Leitlinie enthdlt
Informationen und Empfehlungen fiir verschiedene Berufsgruppen, die
an der Versorgung von Patienten mit Analkrebs beteiligt sind. Initiiert
und koordiniert von der Deutschen Gesellschaft fiir Koloproktologie e. V.
und gefordert durch die Deutsche Krebshilfe im Rahmen des Leitlinien-
programms Onkologie, haben mehrere medizinische Fachgesellschaften,
Organisationen und Patientenvereinigungen diese Leitlinie erstellt. Eine
Liste aller beteiligten Organisationen finden Sie im Kapitel ,Verwendete
Literatur” auf Seite 169.

S3 bedeutet, dass die Leitlinie den hochsten methodischen Anspriichen
genligt, die in Deutschland gelten. Da die Leitlinie flir Experten geschrie-

ben wurde, ist sie jedoch nicht fiir jeden verstdndlich. In dieser Broschi-
re (ibersetzen wir die Empfehlungen in eine allgemein verstandlichere
Form. Auf welche wissenschaftlichen Quellen und Studien sich diese Pa-
tientenleitlinie stiitzt, kdnnen Sie in der S3-Leitlinie nachlesen. Die Anga-
ben zur Literatur, die wir auBerdem noch genutzt haben, finden Sie am
Ende der Broschiire im Kapitel ,Verwendete Literatur” ab Seite 169.

Die ,S3-Leitlinie Analkarzinom (Diagnostik, Therapie und Nachsorge
von Analkanal- und Analrandkarzinomen)“ ist fiir jeden frei zuganglich:

Aktualitat

In der Patientenleitlinie finden Sie alle Untersuchungs- und Behand-
lungsverfahren, die in der aktuellen S3-Leitlinie (Stand Dezember 2020
Version 1.2) genannt werden. Aber die Forschung geht weiter. Immer
wieder werden neue Verfahren, beispielsweise auch Wirkstoffe, getes-
tet. Wenn sie sich nach kritischer Bewertung aller vorhandenen Daten
als wirksam erwiesen haben, nimmt das Expertenteam beispielsweise
neue Untersuchungen oder Medikamente in die S3-Leitlinie auf. Dann
wird auch diese Patientenleitlinie aktualisiert.

Soll-, Sollte-, Kann-Empfehlungen -

was heifdt das?

Die Empfehlungen einer drztlichen Leitlinie beruhen so weit wie méglich
auf fundierten wissenschaftlichen Erkenntnissen. Manche dieser Erkennt-
nisse sind eindeutig und durch aussagekraftige Studien abgesichert.
Andere wurden in Studien beobachtet, die keine sehr zuverldssigen Ergeb-
nisse liefern. Manchmal gibt es in unterschiedlichen Studien auch wider-
spriichliche Ergebnisse. Alle Daten werden einer kritischen Wertung durch
die Expertengruppe unterzogen. Dabei geht es auch um die Fragen: Wie
zuverldssig lassen sich die Studienergebnisse auf die betroffenen Perso-
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nen lbertragen? Wie bedeutsam ist ein Ergebnis aus Sicht der Betroffe-
nen? Das Resultat dieser gemeinsamen Abwdgung spiegelt sich in den
Empfehlungen der Leitlinie wider. Je nach Datenlage und Einschatzung der
Leitliniengruppe gibt es unterschiedlich starke Empfehlungen.

Das wird auch in der Sprache ausgedriickt:
»S0ll“ (starke Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind
eindeutig belegt und/oder sehr bedeutsam;
»Sollte“ (Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken sind belegt
und/oder bedeutsam;
~kann“ (offene Empfehlung): Nutzen beziehungsweise Risiken
sind nicht eindeutig belegt oder der belegte Nutzen ist nicht sehr
bedeutsam.

Manche Fragen sind fiir die Versorgung wichtig, wurden aber nicht in
Studien untersucht. In solchen Fallen kann die Expertengruppe aufgrund
ihrer eigenen Erfahrung gemeinsam ein bestimmtes Vorgehen emp-
fehlen, 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, Ihr Arzt
soll, sollte oder kann so oder so vorgehen, dann geben wir damit genau
den Empfehlungsgrad der Leitlinie wieder. Beruht die Empfehlung nicht
auf Studiendaten, sondern auf Expertenmeinung, schreiben wir: ,nach
Meinung der Expertengruppe*.

Was Sie beachten sollten

Bevor Sie sich in das Lesen der Patientenleitlinie vertiefen, mochten
wir Ihnen vorab einige Punkte ans Herz legen, die uns besonders
wichtig sind:

¢ Diese Broschiire ist kein Buch, das Sie von vorne bis hinten durchle-
sen missen. Sie ist zum Bldttern gedacht, und jedes Kapitel steht so
gut es geht fiir sich.

¢ Nehmen Sie sich Zeit: Obwohl wir uns bemiht haben, verstandlich
zu schreiben, ist das Thema nicht einfach. Falls etwas unklar bleibt,
haben Sie die Moglichkeit, Thr Behandlungsteam gezielt darauf
anzusprechen.

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

¢ Nehmen Sie sich die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mitzuentschei-
den heiBt nicht, zu allem ja zu sagen. Das gilt auch fir Informati-
onen. Obwohl wir davon ausgehen, dass Informationen die Eigen-
standigkeit von Menschen starken, kann Ihnen niemand verwehren,
etwas nicht an sich heranzulassen oder nicht wissen zu wollen.

e Es kann vorkommen, dass empfohlene MaBnahmen nicht von den
gesetzlichen Krankenkassen ibernommen werden. Fragen Sie daher
ggf. Ihr behandelndes Team und/oder bei Ihrer Krankenkasse nach.

Noch einige allgemeine Hinweise:
Fremdworter und Fachbegriffe sind im Kapitel ,Worterbuch” ab
Seite 159 erklart.
Die neben dem Text weist auf weiterfiihrende Informationen in
dieser Broschiire hin.

Damit diese Patientenleitlinie besser lesbar ist, verzichten wir darauf,
gleichzeitig mannliche und weibliche Sprachformen zu verwenden.
Samtliche Personenbezeichnungen schlieRen selbstverstdndlich alle
Geschlechter ein.

n
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Wie ist der Anus aufgebaut?

Der Anus stellt als Austritts6ffnung fiir den Darminhalt den letzten Ab-
schnitt des Verdauungstrakts dar. Im allgemeinen Sprachgebrauch wird
der Anus oft auch als After bezeichnet. Der Anus schlieRt an den Enddarm
(Rektum, Mastdarm) an und sorgt durch eine kontinuierliche Anspannung
fiir dessen Verschluss. Er besteht aus einer kanalférmigen Offnung mit-
samt der Haut, die diesen Analkanal auskleidet, und einem komplexen
Muskelapparat, der den Analkanal umgibt und im Becken verankert ist.

Eine schematische Darstellung der beschriebenen Strukturen findet sich in
der folgenden Abbildung. Der Analkanal ist ca. 3 bis 5 cm lang und beginnt
unmittelbar am Ende des letzten Darmabschnitts. Die Innenauskleidung
des Anus kann grob in drei Abschnitte untergliedert werden: Im innen-
liegenden Abschnitt (Ubergangszone) ist der Analkanal mit Schleimhaut
wie im Darm ausgekleidet. Hier befindet sich das Himorrhoidalgewebe,
ein Adergeflecht, das ein Polster bildet und bei jedem Menschen vor-
handen ist. Dieses ist fiir den Feinverschluss des Afters verantwortlich.
Zum ndchsten Abschnitt des Analkanals gibt es eine scharfe Abgrenzung,
die als Linea dentata (Kryptenlinie) bezeichnet wird. Hier beginnt der
zweite, sehr beriihrungsempfindliche Abschnitt des Analkanals, der mit
der glatten Analkanalhaut (Anoderm), einem sogenannten unverhornten
Plattenepithel, ausgekleidet ist. Nach etwa 1 bis 2 cm geht dieser mittlere
Abschnitt an der Linea anocutanea - der Grenze zwischen Analkanal und
Analrand - in den dritten Abschnitt des Anus (iber (perianale Haut). Hier
beginnt der Analrandbereich, der aus Korperhaut (verhorntem Plattenepi-
thel) mit Haaren und verschiedenen Driisen besteht.

Anus
|

Die Muskulatur, die den Analkanal umgibt und die gemeinsam mit
weiteren Strukturen des Anus und Enddarms den willkirlichen, kontrol-
lierten Stuhlgang sicherstellt, besteht aus verschiedenen Anteilen: Die
SchlieBmuskulatur umgibt den Analkanal ringformig und besteht aus
einem inneren und einem duferen Anteil. Wahrend der duRere Anteil
des SchlieBmuskels willkiirlich angespannt und entspannt werden kann,
wird der innere Anteil des SchlieBmuskels unwillkiirlich durch das Zu-
sammenspiel mit der Darmmuskulatur und Darmtdtigkeit gesteuert. Der
Analkanal wird auRerdem durch muskuldre und sehnige Anteile des
Beckenbodens beeinflusst und im Becken verankert.

Ubergangs- Enddarm
schleimhaut (Rektum
/ Mastdarm)
Kryptenlinie
Hamorrhoidal-
gewebe
Analdrisen
Analkanal
Innerer
Grenze / SchlieRmuskel
zwischen .
Analkanal und N AuBferer
Analrand SchlieBmuskel

\ Augere

Analvenen

Analkanalhaut

Perianale Haut,
Analrandbereich

Aufbau und Strukturen des Anus. Grafik modifiziert nach ,,Anatomy of the human anus*,
by Jmarchn Nov 2020, Wikimedia Commons, CC BY-SA 3.0.
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Analkrebs — was ist das? [ ]
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Welche Aufgaben hat der Anus?

Die Hauptaufgabe des Anus besteht sowohl darin, den Stuhlgang zu
halten, als auch die kontrollierte Ausscheidung von Darminhalten zu
gewadhrleisten. Eine vollstandig intakte Stuhlkontinenz bedeutet, dass
Darmgase sowie fliissiger und fester Stuhl willkiirlich zuriickgehalten
werden kdnnen und der Zeitpunkt der Entleerung willentlich verzdgert
werden kann. Dies gelingt durch das komplexe Zusammenwirken der
verschiedenen Anteile des Muskelapparats mit der empfindlichen Haut
des Analkanals und dem dehnbaren letzten Darmabschnitt. Von einer
mehr oder weniger ausgepragten Stuhlinkontinenz (zum Beispiel fiir
Darmgase oder zusatzlich fir fliissigen Stuhl) sind - insbesondere mit
zunehmendem Alter - viele Menschen betroffen.

Flr viele Menschen spielt der empfindliche Analkanal dariiber hinaus
auch eine wichtige Rolle als erogene Zone und fiir ihre Sexualitdt. Anal-
sex wird sowohl von homosexuellen als auch von heterosexuellen Men-
schen praktiziert.

3. Analkrebs - was ist das?

Es werden verschiedene Formen von Analkrebs unterschieden. Mit
etwa 90 % ist das Analkarzinom die haufigste Form von Analkrebs.
Wichtig ist dabei die Unterscheidung zwischen Karzinomen des Analka-
nals und des Analrands. In diesem Kapitel erfahren Sie, was Analkrebs
ist, wie er entsteht, wie haufig er ist und wer ein erhohtes Risiko fiir
die Entwicklung von Analkrebs hat.

Was heifdt eigentlich Krebs?

Krebs entsteht durch verdnderte Erbinformationen einzelner Zellen. Nor-
malerweise erkennt, kontrolliert und vernichtet der Korper viele solcher
genetisch veranderten Zellen. Manchmal kdnnen sich aber Zellen diesem
Kontrollmechanismus entziehen. Sie vermehren sich dann schneller als
normale Korperzellen und kénnen das gesunde Kérpergewebe verdran-
gen. Eine so gewachsene Geschwulst nennt man Tumor.

Man unterscheidet zwischen gutartigen und bdsartigen Tumoren. Bos-
artig bedeutet, dass die Erbinformation in diesen Zellen so weit verdn-
dert ist, dass diese sozusagen vergessen haben, was ihre urspriingliche
Aufgabe und ihr Platz im Kérper waren. Solche Tumorzellen wachsen
unkontrolliert, sie brechen in gesundes Nachbargewebe ein und sind
fihig, sich von den anderen Zellen zu I6sen: Uber die Blut- oder Lymph-
bahnen kénnen sie so in andere Organe streuen und dort neue Tochter-
geschwulste bilden, sogenannte Metastasen.

In einem gutartigen Tumor sind die Zellen zwar verdndert, bleiben aber

an ihrem Platz, bilden keine Metastasen und brechen nicht in gesundes
Nachbargewebe ein.

15
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Welche Formen von Analkrebs gibt es?

Analkarzinome: Ursprung aus den Plattenepithelzellen
des Anus

Je nachdem, von welcher Ursprungszelle der Krebs ausgeht, werden
verschiedene Formen von Analkrebs unterschieden. Mit einem Anteil von
etwa 90 % gehen die allermeisten Formen von den Deckzellen (Platte-
nepithelzellen) der Ubergangsschleimhaut oder der Haut des Anus aus.
Bosartige Tumoren, die von Deckgeweben wie zum Beispiel der Haut
ausgehen, werden als Karzinome bezeichnet. Der medizinische Fachbegriff
flir diese hdufigste Form von Analkrebs lautet deshalb Analkarzinom.

Unterscheidung von Analkanal- und
Andalrandkarzinomen

Analkarzinome werden anhand ihrer Lage am oder im Anus in Anal-
kanal- und Analrandkarzinome unterteilt. Diese Unterscheidung ist
wichtig, da sich sowohl die erforderlichen Untersuchungen als auch die
Behandlung unterscheiden kénnen.

Nach Meinung der Expertengruppe sollen die folgenden Kriterien ver-
wendet werden, um Analkanal- und Analrandkarzinome voneinander zu
unterscheiden:
Analkanalkarzinome sind dadurch gekennzeichnet, dass sie bei Sprei-
zung der Pobacken nicht oder nicht vollstandig sichtbar sind, da
sich ein Anteil des Tumors oder der Tumor als Ganzes im Analkanal
befindet.
Analrandkarzinome sind dadurch gekennzeichnet, dass sie bei Sprei-
zung der Pobacken mit dem bloRen Auge vollstandig sichtbar sind und
ihr groRter Gewebeanteil innerhalb eines Abstands von 5 cm um den
Ubergang vom Analkanal zum Analrandbereich liegt.

Die folgende Abbildung verdeutlicht die Lage von Analkanal- und Anal-
randkarzinomen schematisch.

Anus

Andere Formen von Analkrebs

Wesentlich seltener als das von den Plattenepithelzellen des Anus aus-
gehende Analkarzinom ist das anale Adenokarzinom, welches meist von
der Schleimhaut des Enddarms ausgeht. Auch andere Tumoren, deren
Ursprung nicht von den Plattenepithelzellen der Haut oder Schleimhaut
des Anus, sondern zum Beispiel von Immun- oder Pigmentzellen aus-
geht, kdnnen sich im Bereich des Anus befinden.

Diese anderen Formen von Analkrebs sind vergleichsweise seltene Tumo-
ren, die in dieser Leitlinie nicht besprochen werden. Wenn bei Ihnen eine
dieser Formen von Analkrebs vorliegt, besprechen Sie mit ihrem Behand-
lungsteam, welche Patienteninformation fiir Sie geeignet ist.

Analkanal
Grenze
. Analkanal-
2wischen karzinom
Analkanal und =
Analrand =
Analrand _Jﬁ; ‘\ Analrand-
B g .i karzinom
5cm L

K

Unterscheidung von Analkanal- und Analrandkarzinomen. Grafik modifiziert nach

»Anatomy of the human anus*, by Jmarchn Nov 2020, Wikimedia Commons, CC BY-SA 3.0.
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Eine eindeutige Unterscheidung von Analrand- oder Analkanalkarzinom
ist nicht immer mdglich, insbesondere bei groRen und ausgedehnten
Tumoren. Tumoren, die mit ihrem gréRten Gewebeanteil auRerhalb des
Radius von 5 cm um die Offnung des Analkanals liegen, werden nicht als
Analkrebs klassifiziert.

Unterscheidung von Analkanal- und Analrand-
karzinomen

Die Unterscheidung von Analkanal- und Analrandkarzinomen ist
wichtig, da sich die empfohlenen Untersuchungen und Behandlungen
unterscheiden kénnen. Dies gilt in erster Linie fir Analkarzinome in
friihen Stadien (Stadium I-11).

Wie entsteht Analkrebs?

Analkrebs ist, dahnlich wie der Gebdrmutterhalskrebs, sehr hdaufig mit ei-
ner chronischen Infektion mit humanen Papillomviren (HPV) verbunden.
Von diesen HPV gibt es viele verschiedene Typen. Einige davon werden
als Hochrisiko-HPV-Typen bezeichnet. Diese sind der Hauptrisikofaktor
dafir, dass im Analbereich Krebs entsteht.

So gut wie jeder Erwachsene kommt im Laufe seines Lebens mit HPV in
Beriihrung. Die Ubertragung dieser Viren erfolgt hauptsichlich durch se-
xuellen Kontakt. Mehr als 90 % der Infektionen mit diesen Viren heilen
allerdings von selbst und folgenlos aus.

Bei einigen Menschen bleibt die Infektion bestehen. Dies wird in der Re-
gel nicht bemerkt. Doch selbst wenn eine Person dauerhaft mit HPV infi-
ziert ist, entsteht daraus nur sehr selten Krebs. Warum sich bei manchen
Personen im Verlauf einer lange bestehenden Infektion mit Hochrisiko-
HPV-Typen Krebs entwickelt und bei anderen nicht, ist unklar. Es gibt
einige Faktoren, die die Krebsentstehung begilinstigen kénnen - diese

werden im folgenden Abschnitt ,,Welche Personengruppen sind hdufiger
betroffen?” erldutert. Die meisten Menschen brauchen vor einer HPV-
Infektion im Analbereich keine Angst zu haben. Es handelt sich groRten-
teils um eine harmlose Infektion.

Ein Analkrebs entsteht in der Regel aus Vorstufen, die (iber eine gewisse
Zeit (meist iber Jahre) bestehen, ehe es zur bdsartigen Umwandlung und
zum Krebs kommt. Diese Vorstufen werden als anale intraepitheliale Neo-
plasien (AIN) bezeichnet und anhand des Grades ihrer Zellveranderungen
in verschiedene Schweregrade (AIN Grad |, niedriggradige/low grade AIN,
LGAIN, bis AIN Grad IlI, hochgradige/high grade AIN, HGAIN) unterteilt.

Erst im letzten Stadium dieses meist mehrjdhrigen Verlaufs, wenn Zellen
aus einer HGAIN noch weiter entarten, entsteht eine bdsartige Neubil-
dung, die dann als Analkarzinom bezeichnet wird. AIN kénnen sich auch
von selbst zuriickbilden, v. a. wenn es sich um eine niedriggradige AIN
handelt. In der Regel wird die Behandlung von AIN empfohlen, da man
davon ausgeht, dass die Entstehung von Analkrebs durch die rechtzeitige
Behandlung der Vorstufen verhindert werden kann.

Wie hdufig ist Analkrebs?

Analkrebs gehort zu den in Deutschland eher seltenen bésartigen Er-
krankungen. Im Jahr 2016 erkrankten in Deutschland 1.320 Frauen und
830 Mdnner an Analkrebs. Dies entspricht einer Erkrankungsrate von
etwa 3 von 100.000 Frauen bzw. 2 von 100.000 Mannern pro Jahr. Diese
Daten geben die Erkrankungen an Analkrebs (allerdings ohne Analrand-
karzinome) an. Genaue Daten zur Haufigkeit von Analrandkarzinomen
sind in Deutschland nicht verfiigbar; man nimmt jedoch an, dass diese
seltener vorkommen als Analkanalkarzinome.

Analkanalkarzinome treten am hdufigsten zwischen dem 60. und 69.
Lebensjahr auf, Analrandkarzinome etwas friiher, zwischen dem 50. und
59. Lebensjahr.
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Die Haufigkeit von Analkarzinomen hat innerhalb der letzten 20 Jahre
kontinuierlich um etwa 3 % pro Jahr zugenommen.

Welche Personengruppen sind hdufiger
betroffen?

Wie oben beschrieben, ist in der (iberwiegenden Mehrheit der Fille von
Analkrebs eine lange bestehende, chronische Infektion mit Hochrisiko-
HPV-Typen ursdchlich fir die Entstehung des Tumors.

Ein erhohtes Risiko, Analkrebs zu entwickeln, haben einerseits Personen,
die vermehrt Kontakt mit HPV haben, und andererseits Personen, deren
Immunsystem eine verminderte oder eingeschrankte Funktion aufweist.

Was sind Risikofaktoren?

Risikofaktoren sind Merkmale oder Gegebenheiten, deren Vorhanden-
sein mit einer erhohten Wahrscheinlichkeit fir die Entstehung einer
bestimmten Erkrankung verbunden sind. Fiir Analkrebs heilt das: Per-
sonen mit diesen Risikofaktoren erkranken im Durchschnitt hdufiger
an Analkrebs als Personen, die diese Risikofaktoren nicht aufweisen.

Risikofaktoren fiir vermehrte HPV-Infektionen im Analbereich:
HPV-bedingte Vorerkrankung im Genitalbereich, zum Beispiel
Gebdrmutterhalskrebs;
haufig wechselnde Sexualpartner;
empfangender (passiver) Analsex.

Risikofaktoren fiir ein verlangertes (chronisches) Bestehen einer
HPV-Infektion:
Einnahme von Medikamenten, die das Immunsystem unterdriicken,
zum Beispiel nach einer Organtransplantation;
HIV-Infektion;

andere Erkrankungen, die mit einem geschwachten Immunsystem
einhergehen.

So lasst sich erklaren, dass es Personengruppen gibt, die im Vergleich
zum Gesamtdurchschnitt ein erhéhtes Risiko fiir die Entwicklung von
Analkrebs haben. Wahrend im Gesamtdurchschnitt in Deutschland etwa
2 bis 3 von 100.000 Personen pro Jahr an Analkrebs erkranken, besteht
bei bestimmten Personengruppen ein erhohtes Risiko fiir die Entwick-
lung von Analkrebs:

Frauen nach gyndkologischen HPV-assoziierten Erkrankungen,

zum Beispiel:
Vulvakrebs oder hochgradige Vorstufen (33-61 von 100.000/Jahr);
Vaginalkrebs oder hochgradige Vorstufen (3-43 von 100.000/Jahr);
Gebdrmutterhalskrebs oder hochgradige Vorstufen (5-12 von
100.000/Jahr).

Menschen mit HIV:
HIV-positive Mdnner, die Sex mit Mannern haben (82-89 von
100.000/Jahr);
HIV-positive heterosexuelle Mdnner (30 - 35 von 100.000/]Jahr);
HIV-positive Frauen (19 —24 von 100.000/Jahr).
HIV-negative Mdnner, die Sex mit Mannern haben (10-36 von
100.000/Jahr).

Personen mit Einnahme von Medikamenten, die das Immunsystem un-
terdriicken und/oder mit Autoimmunerkrankungen:
Organtransplantierte Personen (12-15 von 100.000/]Jahr);
Lupus erythematodes (5-19 von 100.000/Jahr);
Colitis ulcerosa (3-11 von 100.000/Jahr);
Morbus Crohn (2-4 von 100.000/]Jahr).

Auch Rauchen erh6ht das Risiko, an einem Analkarzinom zu erkranken.
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Lebenserwartung

Bei allen Zahlen zur Lebenserwartung von Menschen, bei denen
Analkrebs diagnostiziert wurde, ist sehr wichtig zu beriicksichtigen,

dass es sich um Durchschnittswerte handelt, die nicht einfach auf ei-
nen einzelnen betroffenen Menschen tibertragen werden kdnnen. Fiinf
Jahre nach der Diagnose des Analkarzinoms leben in Deutschland im
Durchschnitt 65 % der betroffenen Frauen und 61 % der betroffenen
Manner. Das Fiinf-Jahres-Uberleben unterscheidet sich aber ganz erheb-
lich, je nachdem, in welchem Stadium die Erkrankung festgestellt wurde.
So lag in einer groRen Studie die Lebenserwartung nach fiinf Jahren

im Stadium IIA, also bei einem 2 bis 5 cm messenden Analkrebs ohne
Beteiligung der Lymphknoten und ohne Fernmetastasen, bei iber 80 %,
wadhrend die Lebenserwartung fiinf Jahre nach der Diaghosestellung im
Stadium IIIC, also z. B. bei einem {iber 5 cm messenden Analkrebs mit
Beteiligung der Lymphknoten, bei knapp unter 60 % lag.

Hinzu kommen weitere Faktoren, die einen erheblichen Einfluss haben
kénnen, wie etwa das Alter der betroffenen Person oder das Vorliegen
von anderen Vorerkrankungen. Es ist daher nicht moglich, pauschale
Aussagen lber die Lebenserwartung im Einzelfall zu treffen. Sprechen
Sie Ihr Behandlungsteam darauf an und fragen Sie nach, wie lhre spezi-
elle Situation eingeschatzt wird.

Wie kann der Entstehung von Analkrebs
vorgebeugt werden?

Die wichtigste MaBnahme zur Vorbeugung von Analkrebs ist die HPV-
Impfung, idealerweise vor dem ersten Geschlechtsverkehr. Die Standige
Impfkommission (STIKO) am Robert Koch-Institut empfiehlt aktuell, alle
Mddchen und Jungen im Alter von 9-14 Jahren gegen HPV zu impfen

— bis dahin versaumte Impfungen sollen bis zum 18. Geburtstag nachge-
holt werden. Unter Umstdnden ist es auch in einem hoheren Lebensalter

sinnvoll, gegen HPV zu impfen, ausfiihrliche Angaben hierzu finden Sie
auch in der drztlichen S3-Leitlinie , Impfpravention HPV-assoziierter
Neoplasien”:

Darliber hinaus kénnen Fritherkennungsuntersuchungen fir das Anal-
karzinom durchgefiihrt werden. Diese dienen dazu, Analkarzinome oder
deren Vorstufen friihzeitig zu erkennen, um sie dann entsprechend
behandeln zu kénnen. Nach Meinung der Expertengruppe soll bei HIV-
positiven Personen einmal jahrlich eine solche Friiherkennungsuntersu-
chung erfolgen. Bei Personen ohne HIV-Infektion mit erh6htem Risiko
sollte nach Meinung der Expertengruppe regelmdRig (mindestens alle
drei Jahre) eine Friiherkennungsuntersuchung angeboten werden.

Zu den HIV-negativen Personen mit erhéhtem Risiko gehoren:
Frauen nach gyndkologischen Krebserkrankungen oder deren Vorstu-
fen, die durch HPV ausgel6st werden kénnen, zum Beispiel am Ge-
barmutterhals, an der Vagina oder Vulva;
Menschen nach Organtransplantation und andere, die Medikamente
einnehmen, die das Immunsystem unterdriicken;
Manner, die Sex mit Mdnnern haben, und angeben, empfangenden
(passiven) Analsex mit wechselnden Partnern zu haben.

Ausfiihrliche Angaben zur Friiherkennungsuntersuchung fiir Analkrebs
bei Menschen mit HIV finden Sie in der arztlichen Leitlinie , Deutsch-
Osterreichische Leitlinie Anale Dysplasien und Analkarzinome bei HIV-
Infizierten: Pravention, Diagnostik, Therapie®:
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Wesentliche verstanden zu haben. Trauen Sie sich, noch einmal
nachzufragen, falls Ihnen etwas unklar geblieben ist.

Manchmal ist es gar nicht so leicht, im Arztgesprach alles anzusprechen,
was man wissen mochte. Im Kasten ,,Fragen vor einer Untersuchung*

Untersuchungen: nachfragen und verstehen und auch in den ndchsten Kapiteln finden Sie einige Anregungen fiir

24

Wichtig ist, dass Sie die Untersuchungen und deren Ergebnisse verste-

hen. Trauen Sie sich, lhre Fragen zu stellen, und fragen Sie nach, wenn

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

wie Sie das Gesprdch in Ihrem Sinne gestalten kénnen.

Das gute Gesprdch

Uberlegen Sie sich vor einem Arztgesprich in Ruhe, was Sie wissen
maochten. Es kann Ihnen helfen, wenn Sie sich lhre Fragen auf einem
Zettel notieren.

Ebenso hilfreich kann es sein, wenn Sie Angehdrige oder eine
andere Person lhres Vertrauens in das Gesprach mitnehmen.
Respekt und ein freundlicher Umgang sollten fiir alle selbst-
verstdndlich sein.

Sie kénnen wadhrend des Gesprachs mitschreiben. Sie kénnen aber
auch um schriftliche Informationen bitten.

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

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

Fragen Sie nach, wenn Sie etwas nicht verstanden haben oder wei-
tere Informationen bendétigen.

Bitten Sie darum, dass man lhnen Fachausdriicke oder medizinische
Details erkldrt, zum Beispiel mithilfe von Bildern.

Denken Sie ruhig auch nach dem Gesprach dariiber nach, ob alle
Ihre Fragen beantwortet wurden und ob Sie das Gefiihl haben, das

Fragen, die Sie stellen konnen.

Fragen vor einer Untersuchung

Warum ist die Untersuchung notwendig?

Welches Ziel und welchen Nutzen hat die Untersuchung?
Wie zuverldssig ist das Untersuchungsergebnis?

Kann ich auf die Untersuchung verzichten?

Wie lauft die Untersuchung ab?

Welche Risiken bringt sie mit sich?

Gibt es andere Untersuchungen, die genauso gut sind?
Sind Nebenwirkungen zu erwarten und, wenn ja, welche?
Wann erhalte ich das Ergebnis?

Anzeichen fiir Analkrebs
Analkrebs kann lange bestehen, ohne dass Betroffene ihn bemerken. Es

gibt keine Anzeichen, die eindeutig auf Analkrebs hindeuten, jedoch gibt

es einige Symptome, die mit einem Analkrebs verbunden sein kénnen.

Folgende Zeichen konnen bei Analkrebs auffallen:

Tastbare Veranderungen am Anus;

Blutungen am Anus oder beim Stuhlgang;

Nicht abheilende Wunden am Anus;

Brennen oder Schmerzen am Anus;
Hautverdnderungen, Juckreiz oder Ekzeme am Anus;
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Verdnderungen beim Stuhlgang;
Schmerzen in der Leiste;
Tastbare Knoten in der Leiste.

Die hier beschriebenen Anzeichen haben sehr oft andere, harmlosere
Ursachen. Dennoch sollten Sie drztlichen Rat suchen, wenn Sie solche
Zeichen bei sich erkennen. Dann kénnen gegebenenfalls weitere Unter-
suchungen infrage kommen.

Zufallsdiagnose Analkrebs

Manchmal kommt der Verdacht auf Analkrebs auch ganz zufallig bei
einer anderen Untersuchung auf, ohne dass es zuvor Hinweise darauf
gab. Beispielsweise kdnnen beim Frauenarzt oder bei einer Darmspie-
gelung Befunde auffallen, die dann zum Verdacht auf Analkrebs fiihren
und weitere Untersuchungen nétig machen. Manchmal wird die Diagno-
se Analkrebs auch nach Operationen im Bereich des Anus gestellt, die
eigentlich aus anderen Griinden durchgefiihrt wurden, beispielsweise
bei Himorrhoiden, Marisken, Fisteln, Fissuren oder Feigwarzen.

Untersuchungen bei Verdacht auf Analkrebs

Arztliches Gespridch (Anamnese)

Ihr Arzt wird Sie zundchst ausfiihrlich tber Ihre Beschwerden und lhre
Krankengeschichte befragen. Dabei werden eventuell auch Fragen nach
moglichen Risikofaktoren wie einer HIV-Infektion, anderen HPV-beding-
ten Vorerkrankungen oder nach der Einnahme von Medikamenten, die
Ihr Immunsystem unterdriicken, gestellt. Auch Fragen tiber Sexualprak-
tiken und ob bzw. wie viel Sie rauchen, kdnnen wichtige Informationen
liefern. Wenn der Verdacht besteht, dass ein Analkrebs vorliegt, sollen
diese Fragen nach Meinung der Expertengruppe gestellt werden.

Korperliche Untersuchung

Auch eine korperliche Untersuchung soll nach Meinung der Experten-
gruppe durchgefiihrt werden. Diese Untersuchung ist insbesondere auf
die Untersuchung der Anal- und Leistenregion ausgerichtet.

Nach Meinung der Experten soll zusatzlich eine proktologische Unter-
suchung einschlieRlich einer Tastuntersuchung (digital-rektale Unter-
suchung) und Analspiegelung (Proktoskopie) durchgefiihrt werden.
Gegebenenfalls wird dariiber hinaus eine Spiegelung des Darms (Rekto-
skopie, Koloskopie), eine anale Ultraschalluntersuchung und Spiegelung
von Scheide und Muttermund (Kolposkopie) durchgefiihrt. Durch diese
Untersuchungen soll der Tumor ausgemessen und seine Lagebeziehung
zu anderen Organen und anatomischen Strukturen bestimmt werden.
Dieses Wissen dient zur Planung der weiteren Untersuchungen und der
Behandlung.

Die genannten Untersuchungen werden im Folgenden erklart.

Tastuntersuchung (digital-rektale Untersuchung)

Die digital-rektale Untersuchung ist eine mit dem Finger (lateinisch:
Digitus) vorgenommene Tastuntersuchung des Analkanals und des End-
darms sowie der angrenzenden Organe. Die Untersuchung wird meist
in einem speziell dafiir geeigneten Stuhl oder in Seitenlage im Liegen
durchgefihrt. Ihr Arzt kann dann unter Verwendung von Gleitgel einen
Finger langsam in den After einflihren und den Analkanal von innen
abtasten. In der Regel ist diese Untersuchung nicht schmerzhaft.

Analspiegelung (Proktoskopie)

Die Analspiegelung (Proktoskopie, auch Anoskopie genannt) ist eine Me-
thode zur Untersuchung des Analkanals und des untersten Abschnitts
des Enddarms (Rektums). Dabei wird ein starres rohrférmiges Untersu-
chungsinstrument von 6 bis 9 cm Lange verwendet, das etwa fingerdick
und mit einer Lichtquelle versehen ist. Die Untersuchung schliet sich an
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die Tastuntersuchung an und wird ebenfalls auf einem speziell dafiir ge-
eigneten Stuhl oder im Liegen in Seitenlage durchgefiihrt. Anders als bei
der Darmspiegelung (Koloskopie) ist eine Darmreinigung (Abfiihren) vor
der Untersuchung nicht erforderlich. Die Untersuchung ist in der Regel
nicht schmerzhaft, es sei denn, der Tumor verursacht Schmerzen.

Darmspiegelung (Rektoskopie/Koloskopie)

Manchmal werden zur weiteren Diagnostik auch noch andere Untersu-
chungsmethoden wie beispielsweise eine Mastdarmspiegelung (Rekto-
skopie) oder komplette Darmspiegelung (Koloskopie) angewandt. Dabei
wird ein Rohr (Rektoskop) oder ein Schlauch (Koloskop) in den Darm
eingefiihrt. Das Rektoskop wird dhnlich wie das Proktoskop mit einer
Lichtquelle verbunden. Damit kann der Mastdarm eingesehen werden.
Mit einem Koloskop, an dessen Ende sich eine kleine Kamera befindet,
kann zusatzlich der gesamte Dickdarm von innen untersucht werden.
Diese Untersuchungen kénnen nur durchgefiihrt werden, wenn der
Mastdarm oder der gesamte Dickdarm zuvor gereinigt wurde. Fiir die
Rektoskopie ist ein Einlauf (Klysma) kurz vor der Untersuchung ausrei-
chend, fiir die komplette Darmspiegelung missen Sie meist schon am
Tag zuvor spezielle Trinklésungen zum Abfiihren anwenden. Ublicher-
weise konnen Sie vor der kompletten Darmspiegelung (iber eine Vene
ein Schlafmittel erhalten, das Sie in eine Art Dammerschlaf versetzt.
Sollte bei Thnen eine Mastdarm- oder Darmspiegelung durchgefiihrt
werden, wird Ihr Arzt Sie zuvor ausfihrlich iber diese Untersuchung
aufkldren und Ihnen den Untersuchungsablauf erklaren. Auch hier gilt:
Keine Scheu bei Nachfragen, wenn Sie etwas nicht verstehen oder noch
genauer erklart haben moéchten.

Ultraschalluntersuchung (Anale Endosonographie)

Die anale Endosonographie nutzt eine Ultraschallsonde, die durch den
After eingefiihrt wird, um die Strukturen des Anus und anliegender
Organe zu beurteilen. Fir die untersuchte Person fiihlt sich diese Unter-
suchung dhnlich an wie die oben genannte Proktoskopie. Bei Verdacht

auf Analkrebs kénnen der Tumor und seine GroRe gegeniiber den umlie-
genden Strukturen abgegrenzt und beschrieben werden. Diese Untersu-
chung ist nicht immer erforderlich.

Spiegelung von Scheide und Muttermund (Kolposkopie)
Bei der Kolposkopie werden Scheide und Muttermund betrachtet. Diese
Untersuchung wird durchgefiihrt, um das Vorliegen von Krebsvorstufen
und Krebs im Bereich des Gebdrmutterhalses und der Vagina auszu-
schlieBen und ein Einwachsen des Analkrebses zu sehen.

Biopsie und feingewebliche Untersuchung

Wenn der Verdacht besteht, dass ein Analkrebs vorliegt und die oben
genannten Untersuchungen erfolgt sind, soll nach Meinung der Exper-
tengruppe zur Bestdtigung der Diagnose eine feingewebliche Untersu-
chung des auffdlligen Bereiches erfolgen. Hierzu wird eine Gewebeprobe
(Biopsie) entnommen. Eine Betaubung oder Narkose ist dazu meist nicht
erforderlich. Die Gewebeprobe wird von dem Pathologen unter einem
Mikroskop feingeweblich untersucht und beurteilt. Dies erméglicht in
den meisten Fdllen eine eindeutige Diagnosestellung.

In manchen Fallen kann der Analkrebs bereits zum Zeitpunkt der Ent-
nahme der Gewebeprobe als Ganzes entfernt werden. Diese Unter-
suchung entspricht dann zugleich einer Behandlung der Erkrankung
und wird als kleine Operation mit ortlicher Betaubung oder in Narkose
durchgefiihrt. Neben dem Tumor selbst wird dabei auch zu allen Seiten
0,5 cm gesundes Gewebe entfernt (Sicherheitsabstand). Ob ein solches
Vorgehen moglich ist, hangt nach Meinung der Expertengruppe davon
ab, wo sich der Analkrebs genau befindet, wie groR er ist und ob er mit
Nachbarstrukturen wie dem SchlieBmuskel oder benachbarten Organen
verwachsen ist.
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Wenn der Verdacht auf ein Analkarzinom besteht
und dies im Analrandbereich liegt, bis zu 2 cm misst und nicht mit
Nachbarstrukturen verwachsen ist, sollte schon zum Zeitpunkt der
Probeentnahme der Tumor als Ganzes entfernt werden.
und dies im Analkanal liegt, bis zu 2 cm misst, sehr beweglich und
nicht mit Nachbarstrukturen verwachsen ist, kann der Tumor zum
Zeitpunkt der Probeentnahme als Ganzes entfernt werden.
das mit Nachbarstrukturen (wie dem SchlieBmuskel oder benach-
barten Organen) verwachsen ist, soll zur Bestdtigung der Diagnose
nur eine Gewebeprobe und nicht der Tumor als Ganzes entnommen
werden.

In der Regel wird bei Verdacht auf Analkrebs, der mehr als 2 cm misst,
nur eine Gewebeprobe und nicht der Tumor als Ganzes entnommen.
Dies hat den Hintergrund, dass Analkrebs mit einem Durchmesser tiber
2 cm oder wenn er mit den Nachbarstrukturen verwachsen ist, meist mit
einer kombinierten Strahlen- und Chemotherapie (Radiochemotherapie)
behandelt wird. Mehr Informationen zur Radiochemotherapie finden Sie
im Kapitel ,,Radiochemotherapie in den Stadien I bis 111 ab Seite 58.

Wenn der Analkrebs als Ganzes operativ entfernt wurde, soll nach Mei-
nung der Expertengruppe das entnommene Gewebe nicht nur dahin-
gehend untersucht werden, ob wirklich Analkrebs vorliegt oder nicht,
sondern auch gepriift werden, ob am Rand und in der Tiefe des entnom-
menen Gewebes noch Tumorzellen zu finden sind. Sind Tumorzellen nur
in der Mitte aber nicht am Rand des entnommenen Gewebes nachweis-
bar, ist das ein Hinweis dafir, dass der Tumor vollstindig entfernt wur-
de. Befinden sich am Rand des entnommenen Gewebes hingegen noch
Tumorzellen, muss man davon ausgehen, dass der Tumor nicht vollstan-
dig entfernt wurde und eine weitere Behandlung erfolgen muss.

Da es sich um einen bdsartigen Tumor handelt, konnen auch umliegen-
de Lymphknoten oder andere Organe befallen sein. Wenn umliegende
Lymphknoten befallen sind, spricht man von regiondren Lymphknoten-
metastasen. Etwa 60 bis 70 von 100 Patienten mit Analkrebs haben zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung keine Lymphknotenmetastasen, d. h.
dass der Analkrebs nur im Bereich des Anus besteht. Wenn andere, wei-
ter entfernt liegende Organe befallen sind, spricht man von Fernmeta-
stasen. Etwa 90 von 100 Patienten mit Analkrebs haben zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung keine Fernmetastasen.

Magnetresonanztomographie (MRT) des Beckens
Zur Bestimmung der Ausbreitung des Tumors im Bereich des Anus und
zur Beantwortung der Frage, ob regiondre Lymphknoten betroffen sind,
soll nach Meinung der Expertengruppe eine Magnetresonanztomogra-
phie (MRT) des Beckens erfolgen.

Ahnlich wie bei einer Computertomographie (CT) errechnet ein Compu-
ter dabei raumliche Bilder der untersuchten Region des Korpers. Diese
entstehen bei der MRT allerdings mithilfe von Magnetfeldern und daher
ohne Strahlenbelastung fiir den Kérper. Wahrend der Untersuchung
liegen Sie in einer Réhre. Manche Menschen empfinden die Enge und
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auch die Larmbelastung als unangenehm. Die Untersuchung dauert etwa
20 bis 30 Minuten. Es gibt Methoden und Hilfsmittel, um den Ldarm oder
eine leichte Angst vor der Enge zu iberwinden. Zum Beispiel kann Musik
Uber Kopfhorer oder Ohrstopsel den Larm dampfen.

Das starke Magnetfeld bei der MRT kann Herzschrittmacher, Insulin-
pumpen oder Nervenstimulatoren, z.B. Implantate im Ohr, beeinflussen.
Wenn Sie solche Gerdte haben, sollten Sie dies dem Personal unbedingt
mitteilen.

Computertomographie (CT) des Bauch- und
Brustraums und des Beckens

Um festzustellen, ob der Tumor bereits in andere Organe gestreut hat
(Fernmetastasen), soll nach Meinung der Experten eine CT-Untersu-
chung des Bauch- und Brustbereichs durchgefiihrt werden. Bei der
Fragestellung, ob umliegende Lymphknoten betroffen sind, kann nach
Meinung der Experten anstatt der oben genannten MRT auch ein CT des
Beckens angefertigt werden. Ein CT wird auch vor einer Strahlentherapie
durchgefiihrt, um zu planen, wie die Bestrahlung am besten durchge-
flhrt wird (Planungs-CT). Weitere Informationen dazu finden Sie im
Kapitel ,Radiochemotherapie in den Stadien I bis I1I“ ab Seite 58.

Bei der Computertomographie wird der zu untersuchende Bereich aus
verschiedenen Richtungen geréntgt. Ein Computer verarbeitet die Infor-
mationen, die hierbei entstehen, und erzeugt ein raumliches Bild vom
untersuchten Organ. Die Untersuchung ist mit einer Strahleneinwirkung
verbunden, die hoher ist als bei einer normalen Réntgenaufnahme. Die
klassische ,,R6hre” gibt es heute nicht mehr. Stattdessen kreist eine von
auBen nicht sichtbare Rontgenrdhre in einem Ring mit einer grolRen
Offnung um den Untersuchungstisch. Die untersuchte Person wird dabei
durch diesen Ring gefahren. Die Untersuchung dauert meist nur wenige
Minuten und verursacht keine Schmerzen.

Kombinierte Positronenemissionstomographie-
Computertomographie (PET-CT)

Die PET-CT vereinigt zwei Untersuchungsverfahren in einem Schritt:
zum einen die PET und zum anderen die CT. Bei der PET wird eine
schwach radioaktive Substanz in ein BlutgefdR gespritzt, mit deren Hilfe
der Stoffwechsel der Kérperzellen sichtbar gemacht werden kann. Da
Krebszellen meist einen aktiveren Stoffwechsel aufweisen als gesunde
Korperzellen, reichert sich die verabreichte Substanz in diesen Bereichen
vermehrt an. Die kombinierte CT-Untersuchung liefert dann zusdtzlich
Bilder, um die so markierten Bereiche genau zu identifizieren.

Zur Untersuchung, ob Lymphknoten in der Region des Anus betroffen
sind, sollte nach Meinung der Expertengruppe neben einer MRT auch
eine PET-CT erfolgen. Um festzustellen, ob Fernmetastasen aufgetreten
sind, kann nach Meinung von Experten alternativ zur oben genannten
alleinigen CT des Bauch- und Brustraums auch eine PET-CT erfolgen.

Nicht alle Untersuchungen werden von den gesetzlichen Krankenver-
sicherungen bezahlt. Dies gilt insbesondere fiir die PET-CT. Wenn lhr
Behandlungsteam eine PET-CT in lhrem Fall fir sinnvoll erachtet, wird es
meist zundchst mit der Krankenkasse klaren, ob die Kosten dafiir tGiber-
nommen werden.

Analer Ultraschall (Endosonographie)

Zur Bestimmung der GroRe des Tumors und wie tief er in die Muskulatur
des Anus oder tiefergelegener Organe eingewachsen ist, kann nach Mei-
nung der Experten auch ein analer Ultraschall durchgefiihrt werden.

Bei dieser Untersuchung wird eine Ultraschallsonde mittels Gleitgel in
den Analkanal eingefiihrt, so dass der Analkanal sowie die umgebenden
Strukturen mit Hilfe von Ultraschallwellen betrachtet werden kénnen.
Die anale Endosonographie ist oft schneller verfligbar als die MRT-Un-
tersuchung des Beckens und liefert unmittelbare Ergebnisse.
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Ultraschall des Bauchraums

Zusatzlich zu den oben genannten Untersuchungen kann nach Meinung
der Expertengruppe eine Ultraschalluntersuchung des Bauchraums er-
folgen, um Fernmetastasen zu entdecken. Dafiir wird ein Schallkopf von
auBen auf die Haut aufgesetzt. Ein Kontaktgel sorgt fiir eine gute Uber-
tragung der Schallwellen. Mithilfe dieser Wellen erzeugt der Computer
ein Bild des untersuchten Organs.

Auffdllige Lymphknoten

Wenn sich die Lymphknoten in den genannten Untersuchungsverfah-
ren als auffdllig erweisen, soll nach Meinung der Expertengruppe keine
Gewebeprobe entnommen werden, um die Lymphknoten auch feinge-
weblich zu untersuchen. Aus Sicht der Leitliniengruppe wiirden sich aus
den Ergebnissen dieser Untersuchung keine Anderungen des weiteren
Behandlungsplans ergeben - zugleich wiirden durch den medizinischen
Eingriff aber Risiken fiir Komplikationen wie zum Beispiel Wundheilungs-
stérungen entstehen.

Sonstige Untersuchungen

Bei Patienten, die an Analkrebs erkrankt sind, soll nach Meinung der
Expertengruppe ein HIV-Test durchgefiihrt werden, da Menschen mit
HIV ein hoheres Risiko haben, Analkrebs zu entwickeln (siehe Kapitel
~Welche Personengruppen sind hdufiger betroffen?” ab Seite 20).
Wenn eine HIV-Infektion diagnostiziert wird, soll diese entsprechend
behandelt werden.

Bei Frauen, die an Analkrebs erkrankt sind, soll nach Meinung der Ex-
pertengruppe neben einer kompletten kérperlichen Untersuchung auch
eine frauendrztliche Untersuchung mit Untersuchung des Gebdrmutter-
halses erfolgen. Frauen, die andere HPV-bedingte gyndkologische Vor-
erkrankungen haben, haben ein hoheres Risiko, an Analkrebs zu erkran-
ken. Wenn eine andere HPV-bedingte gyndkologische Vorerkrankung
besteht, kann diese entsprechend behandelt werden.

Zusammenfassung: empfohlene Untersuchungen

Untersuchung

MRT des Beckens

CT des Bauch- und
Brustraums

Analer Ultraschall

PET-CT

CT des Beckens

Bauchultraschall

Ausdehnung
des eigentlichen
Tumors

Kann zusatzlich
oder alternativ zur
MRT des Beckens
erfolgen

Untersuchung der
Lymphknoten

Sollte zusatzlich zur
MRT des Beckens
erfolgen*

Kann alternativ zur
MRT erfolgen

Untersuchung auf
Fernmetastasen

Kann alternativ
zur CT des Bauch-
und Brustraums
erfolgen*

Kann zusdtzlich
erwogen werden

* Nicht alle Untersuchungen werden von den gesetzlichen Krankenversicherungen bezahlt. Dies gilt
insbesondere fiir die PET-CT. Wenn Ihr Behandlungsteam eine PET-CT in lhrem Fall fiir sinnvoll erach-
tet, wird es meist zunachst mit der Krankenkasse kldren, ob sie die Kosten dafiir tibernimmt.
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Fur die Analkrebs-Einteilung benutzen die Experten zwei Klassifika-
tionen, die international giiltig sind und von allen verstanden werden.
Sie miissen sich diese Klassifikationen nicht merken. Es ist aber wichtig
zu wissen, dass es sie gibt und dass Sie sie hier jederzeit nachschlagen
kénnen.

TNM-Klassifikation
Das Tumorstadium beschreibt, ob und wie weit sich der Krebs ortlich
ausgebreitet hat. Es gibt auch an, ob umliegende Lymphknoten oder
andere Organe befallen sind.

Hierzu wird die TNM-Klassifikation verwendet:
T beschreibt, wie weit sich der Tumor vor Ort ausgebreitet hat
(Primartumor).
N beschreibt, ob umliegende Lymphknoten befallen sind.
M beschreibt, ob Metastasen in anderen Organen gefunden wurden
(Fernmetastasen).

Die Buchstaben TNM werden dabei mit Zahlen kombiniert.

TNM-Klassifikation

T
T2
T3
T4

NO
N1
N1a

N1b
N1c

MO
M1

Tumorkategorie/Primartumor

Der Primdrtumor misst im Durchmesser bis zu 2 cm.

Der Primdrtumor misst im Durchmesser mehr als 2 cm und bis zu 5 cm.
Der Primdrtumor misst im Durchmesser mehr als 5 cm.

Der Primdrtumor wdchst in benachbarte Gewebe oder Organe ein, zum
Beispiel in die Vagina, den Harnleiter oder die Blase.

Lymphknoten (lateinisch Nodus = Knoten)
In keinem Lymphknoten finden sich Tumorzellen.
Der Tumor hat einen oder mehr Lymphknoten befallen.

Der Tumor hat nur Leistenlymphknoten, Lymphknoten um das Rektum oder
Lymphknoten um die innere Beckenarterie befallen.

Der Tumor hat nur Lymphknoten um die duRere Beckenarterie befallen.

Der Tumor hat sowohl Lymphknoten des Stadiums N1a als auch des Stadi-
ums N1b befallen.

Metastasen
Tochtergeschwiilste (Fernmetastasen) wurden nicht nachgewiesen.

Tochtergeschwiilste (Fernmetastasen) wurden nachgewiesen.

Manchmal steht statt einer Zahl auch ein X hinter T, N oder M. In diesen
Fallen lassen sich die entsprechenden Strukturen nicht beurteilen. Ein
Stadium TANXM1 bedeutet zum Beispiel, dass der Analkrebs in benach-
barte Gewebe oder Organe einwdchst und Fernmetastasen, etwa in der
Leber, nachgewiesen wurden. Es kann aber nicht beurteilt werden, ob
und wie viele Lymphknoten befallen sind.
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Patientenleitlinie Analkrebs

L]
Wie es nach den Untersuchungen weitergeht [ ]
D

AJCC-Klassifikation

Die TNM-Klassifikation gibt es fiir alle Tumorarten. Analkrebs wird
zusdtzlich noch mittels eines weiteren, des AJCC (American Joint

Committee on Cancer) Systems, eingeteilt. Es baut auf der TNM-Klassi-
fikation auf. Hierdurch wird das Stadium der Erkrankung gekenn-
zeichnet. Nach Meinung der Expertengruppe soll die AJCC-Klassifi-
kation verwendet werden, um das Stadium der Tumorausbreitung zu

klassifizieren.

AJCC-Klassifikation

7. Wie es nach den Untersuchungen
weitergeht

Nach Abschluss der Untersuchungen kann Ihr Behandlungsteam lhre
Erkrankung genau beschreiben, in verschiedene Stadien einteilen, Ih-
ren Krankheitsverlauf abschitzen und somit die passende Behandlung
wadbhlen. Sie erfahren in diesem Kapitel auch, wer an der Behandlung
beteiligt ist und wo Sie behandelt werden kdnnen, vielleicht sogar im
Rahmen einer klinischen Studie.

@

Fragen nach den Untersuchungen

e Haben wir alle wichtigen Ergebnisse beisammen?

* In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?

* Sind vor Beginn der Behandlung noch andere Dinge zu beachten?
* |st ein kiinstlicher Darmausgang erforderlich?

Stadium Primartumor Lymphknoten Metastasen
| T1 NO MO
A T2 NO MO
11B T3 NO MO
1A T1, T2 N1 MO
1B T4 NO MO
1nc 13, T4 N1 MO
v Jegliches T Jegliches N M1
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Soziale und psychische Unterstiitzung

Neben den korperlichen Belastungen stellt die Diagnose Analkrebs Be-
troffene vor psychische und soziale Herausforderungen. Wichtig ist, dass
Sie wissen, dass Sie auch mit diesen Problemen nicht allein gelassen
werden. Es gibt viele Angebote fiir psychologische und seelische Unter-
stlitzung und Begleitung wdhrend der Diagnosestellung, der Therapie
und auch in der Nachsorge. Nach Meinung der Expertengruppe sollen
Patienten mit Analkrebs ein Screening auf psychosoziale Belastungen er-
halten und befragt werden, ob sie psychosoziale Unterstiitzung benoti-
gen. Sie konnen lhr Behandlungsteam auch jederzeit von sich aus darauf
ansprechen. Viele Angebote wie Besuchsdienste von Psychoonkologen
oder Sozialhelfern kénnen Sie direkt in der Klinik in Anspruch nehmen.
Auch ein Kontakt mit Selbsthilfegruppen kann sehr hilfreich sein. Im
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Kapitel ,,Seelische und soziale Unterstiitzung“ ab Seite 131 stellen wir
Ihnen viele dieser Hilfsangebote und Anlaufstellen fiir Unterstiitzung
genauer vor.

Der Behandlungsplan
Nachdem alle Untersuchungen abgeschlossen sind, kann man relativ
genau sagen:
wie groB der Tumor ist und ob er in den Anus oder umliegende
Gewebe eingewachsen ist;
ob Krebszellen in umliegenden Lymphknoten vorhanden sind
(Lymphknotenbeteiligung);
ob Krebszellen in anderen Organen vorhanden sind (Fernmetastasen).

Auf der Grundlage dieser Informationen wird das Tumorstadium lhrer
Erkrankung festgestellt (siehe Kapitel ,,Stadieneinteilung von Analkrebs*
ab Seite 36) und Ihr Behandlungsteam erstellt einen auf Ihre Situati-

on abgestimmten Behandlungsplan.

Was ist eine Tumorkonferenz?

In vielen Kliniken finden sogenannte Tumorkonferenzen statt. An diesen
nehmen Fachleute verschiedener medizinischer Fachrichtungen teil. Sie
beraten und versuchen gemeinsam, auch vor dem Hintergrund von Be-
gleiterkrankungen, die bestmégliche Behandlung fiir Sie zu finden. Nicht
in jedem Fall wird die Behandlung in der Tumorkonferenz besprochen -
in der drztlichen Leitlinie sind aber bestimmte Situationen festgelegt, in
denen die Behandlung in einer Tumorkonferenz besprochen und dariiber
entschieden werden soll.

Wenn Sie zum Beispiel Fernmetastasen haben oder wenn bereits eine
Strahlen- und Chemotherapie durchgefiihrt wurde, aber nicht zum
gewiinschten Erfolg gefiihrt hat, soll Ihre Behandlung nach Meinung der
Expertengruppe in der Tumorkonferenz besprochen werden. Auch wenn
vor Beginn einer Behandlung tiberlegt wird, ob ein kiinstlicher Darmaus-

gang (Stoma) angelegt wird, soll dies nach Meinung der Expertengruppe
in einer Tumorkonferenz besprochen werden. Mehr Informationen zum
kinstlichen Darmausgang finden Sie im Kapitel ,,Leben mit einem kiinst-
lichen Darmausgang” ab Seite 124.

Zigarettenrauchen beenden

In Studien konnte gezeigt werden, dass Zigarettenrauchen das Risiko er-
hoht, an einem Analkrebs zu erkranken. AuRerdem kann Rauchen dazu
flihren, dass die Therapie nicht so gut wirkt oder die Nebenwirkungen
der Therapie verstdrkt werden. Daher sollen nach Meinung der Exper-
tengruppe alle Patienten, die rauchen, dazu ermutigt werden, aufzuhé-
ren, und entsprechende Unterstiitzung angeboten bekommen. Wiirden
Sie selbst gern mit dem Rauchen aufhéren, sprechen Sie Ihr Behand-
lungsteam darauf an. Es gibt verschiedene Angebote, die genutzt wer-
den kdnnen, um Personen zu unterstiitzen, das Rauchen aufzugeben.

Zeugungsfdhigkeit und Kinderwunsch

Bestrahlungen im Bereich des Beckens und Chemotherapie-Medikamen-
te kdnnen sowohl bei Mannern als auch bei Frauen die Fruchtbarkeit
schadigen. Es kann vorkommen, dass Mdnner nach der Therapie keine
Kinder mehr zeugen kénnen und Frauen nicht mehr schwanger werden
kdnnen. Wenn bei Ihnen ein Kinderwunsch besteht, soll nach Meinung
der Expertengruppe vor Beginn einer kombinierten Chemo- und Strah-
lentherapie besprochen werden, welche Moglichkeiten es gibt, die
Fruchtbarkeit zu erhalten, indem etwa Spermien bzw. Eizellen eingefro-
ren werden. Auf diese Weise kénnen Sie sich spdter einen Kinderwunsch
erfiillen. Wenn Ihr Behandlungsteam Sie nicht darauf anspricht, fragen
Sie von sich aus nach.

Menschen mit HIV

Die Untersuchungen und Behandlung von Analkrebs erfolgt bei Men-
schen mit HIV im Regelfall nach demselben Behandlungsschema wie
bei HIV-negativen Patienten. Weil Analkrebs bei Menschen mit HIV
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hdufiger ist als bei HIV-Negativen, gab es bereits vor der S3-Leitlinie zum
Analkrebs, auf die sich diese Patientenleitlinie bezieht, eine Leitlinie zur
Diagnostik und Behandlung von Analkrebs und den Vorstufen bei HIV-
positiven Patienten (Deutsch-Osterreichische Leitlinie ,Anale Dysplasien
und Analkarzinome bei HIV-Infizierten: Pravention, Diagnostik, Thera-
pie“). Die Empfehlungen dieser Leitlinie sollen nach Meinung der Exper-
tengruppe befolgt werden, wenn HIV-positive Patienten mit Analkrebs
behandelt werden.

Die wichtigsten Empfehlungen fiir HIV-positive Patienten mit Analkrebs

sind im Folgenden aufgefiihrt:
Sofern noch keine Behandlung der HIV-Infektion erfolgt (antiretrovira-
le Therapie), soll diese eingeleitet werden.
Vor Beginn der kombinierten Strahlen- und Chemotherapie soll der
Immunstatus HIV-positiver Patienten lberpriift werden. Es soll zudem
untersucht werden, ob eine Infektion mit Hepatitis B oder C vorliegt.
Bis mindestens vier Wochen nach Beendigung der Radiochemothera-
pie sollen engmaschig Blutbilduntersuchungen, sowie Kontrollen von
Leber- und Nierenwerten stattfinden. Die CD4-Helferzellzahl soll alle
vier Wochen bestimmt werden.
Bestimmte HIV-Medikamente kénnen zu Wechselwirkungen mit
Chemotherapie-Medikamenten fiihren. In diesem Fall kénnen engma-
schigere Kontrolluntersuchungen oder eine Anpassung der Dosis von
bestimmten Medikamenten notwendig werden.
Wenn das Immunsystem durch die HIV-Infektion stark beeintrachtigt
ist oder relevante weitere Erkrankungen bestehen, kann es notwendig
werden, die Therapie fiir den Analkrebs anzupassen. Das kann be-
deuten, dass beispielsweise bestimmte Chemotherapie-Medikamente
nicht gegeben werden oder dass die Bestrahlung mit einer reduzierten
Dosis stattfindet. Gegebenenfalls kénnen auch die Abstande der ein-
zelnen Bestrahlungen verlangert werden. Das Vorgehen soll in enger
Abstimmung des Behandlungsteams mit den behandelnden HIV-Spezi-
alisten bzw. Infektiologen besprochen werden.

Patienten, bei denen ein Organ transplantiert
wurde

Patienten, bei denen ein Organ (ibertragen (transplantiert) wurde, ms-
sen meist Medikamente einnehmen, die die Reaktionen ihres Immunsys-
tems unterdriicken (Immunsuppressiva). Sonst besteht die Gefahr, dass
das fremde Organ abgestoRen wird. Auch bei anderen Erkrankungen
miissen Medikamente eingenommen werden, die das Immunsystem
schwdchen. Die Behandlung von Analkrebs erfolgt bei diesen Patienten
im Regelfall nach dem gleichen Behandlungsschema wie bei sonst gesun-
den Patienten mit Analkrebs. Ob die immunsuppressive Therapie beibe-
halten oder umgestellt wird, ist nach Meinung der Expertengruppe eine
Entscheidung, die das Behandlungsteam gemeinsam mit den behandeln-
den Transplantationsarzten treffen soll. Dabei sollten verschiedene Fragen
berilicksichtigt werden, z. B. welches Organ transplantiert wurde und ob
es in der Vergangenheit bereits AbstoRungsreaktionen gab.

Anlage eines kiinstlichen Darmausgangs

Bei einigen Patienten mit Analkrebs muss vor Beginn der kombinierten
Strahlen- und Chemotherapie oder aber im Rahmen der operativen Entfer-
nung von Mastdarm und Enddarm (siehe auch Kapitel ,Wenn die Behand-
lung nicht oder nicht ausreichend angesprochen hat“, ab Seite 74) ein
kiinstlicher Darmausgang (Stoma) angelegt werden. Dabei handelt es sich
um eine operativ geschaffene Verbindung vom Darm zur Kérperoberfliche
(Bauchdecke). Die Darmentleerung findet dann nicht mehr tiber den Anus,
sondern liber diesen kiinstlichen Darmausgang statt.

Vor Beginn der kombinierten Strahlen- und Chemotherapie ist es selten
erforderlich, ein Stoma anzulegen. Am hdufigsten sind davon Patienten be-
troffen, deren Tumor sehr groB ist oder eine Fistel (kanalartige Verbindung)
vom Darm zu anderen Organen wie Scheide oder Harnblase verursacht.
Die Entscheidung fiir ein Stoma vor einer Radiochemotherapie soll nach
Meinung der Expertengruppe zurtickhaltend getroffen werden. Zudem soll
eine solche Entscheidung in einer Tumorkonferenz besprochen werden.

43



44

Der Gedanke an ein Stoma I6st bei vielen Erkrankten zunichst Angste
und Sorgen aus. Ihr Behandlungsteam und speziell ausgebildete Stoma-
therapeuten werden Ihnen vor der Operation genau erklaren, was mit
dem kiinstlichen Darmausgang auf Sie zukommt. Auch die Stelle des
Stomas soll nach Meinung der Expertengruppe bereits vor der Operation
auf der Haut aufgezeichnet werden. Einzelne Studien deuten darauf hin,
dass schon dies die Anzahl der Komplikationen mit dem Stoma nach der
Operation verringern kann. Eventuell kdnnen Sie schon vor der Operati-
on mit jemandem aus einer Selbsthilfegruppe sprechen. Im Krankenhaus
versorgen die Pflegekrdfte und die Stomatherapeuten Ihr Stoma, wah-
rend Sie langsam den selbststandigen Umgang damit erlernen. Lesen
Sie mehr dazu im Kapitel ,,Leben mit den Folgen einer Behandlung” ab
Seite 124.

Ein Wort zu klinischen Studien

Neben der Behandlung mit bewdhrten Therapien besteht fiir Patienten
mit Analkrebs manchmal auch die Moglichkeit, an klinischen Studien
teilzunehmen. Klinische Studien sind wichtig: Sie helfen, die Versorgung
zu verbessern. Wer daran teilnimmt, tragt dazu bei, dass Menschen
kiinftig besser behandelt werden kénnen.

Klinische Studien werden aus verschiedenen Griinden durchgefiihrt:
Sie priifen, wie wirksam, vertrdaglich und sicher eine neue Behandlung
ist.
Sie vergleichen verschiedene Behandlungsmaglichkeiten miteinander.
Denn oft ist nicht klar, welche der verfiigbaren Therapien die beste ist.
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,
sondern auch Untersuchungsmethoden.

Wo sind klinische Studien zum Analkrebs zu finden?
Auf den Internetseiten der Arbeitsgemeinschaft Internistische Onko-
logie in der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. (AlO)

sind laufende oder geplante Studien aufgelistet. Ihr Behandlungsteam
wird Sie vermutlich darauf ansprechen, wenn es eine geeignete Studie
flr Sie gibt.

Sollich an einer klinischen Studie teilnehmen?
Ob es eine geeignete Studie gibt und ob die Teilnahme daran fir Sie
sinnvoll ist, miissen Sie nach Riicksprache mit lhrem Behandlungsteam
entscheiden. Sie sollten fiir sich abwagen, welche Vor- und Nachteile
eine Betreuung in einer Studie fiir Sie hat: Wenn Sie sich dafiir entschei-
den, miissen Sie sich stdrker an der Behandlung beteiligen, zum Beispiel
indem Sie zusatzliche Untersuchungstermine wahrnehmen. Sie haben
Zugang zu neuen Behandlungsverfahren und kénnen bei der Entwick-
lung neuer und eventuell wirksamerer und vertraglicherer Verfahren
mithelfen. Da neue Behandlungen noch nicht so gut erprobt sind, kann
es aber auch sein, dass unter Umstdanden Nebenwirkungen auftreten,
die noch nicht bekannt sind. Ebenso kann es sein, dass die neue Behand-
lung weniger wirksam ist als die bewdhrte. AuBerdem ist bei etlichen
Studien weder Ihnen noch Ihrem Behandlungsteam bekannt, welche der
in der Studie untersuchten Behandlungen Sie genau erhalten (sogenann-
te Doppelblind-Studien). Die Ergebnisse werden allerdings regelmaRig
gepriift, wahrend die Studie lduft, so dass die teilnehmenden Personen
auf das bessere Verfahren umgestellt werden kénnen, falls sich in den
Wirkungen grofRe Unterschiede abzeichnen. Lassen Sie sich deshalb ge-
nau aufklaren. Informieren Sie sich, bis wann Sie Bedenkzeit haben, und
entscheiden Sie nicht unter Druck.
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Grundsadtzlich ist die Teilnahme an einer klinischen Studie immer freiwil-
lig. Sie kdnnen lhre Einwilligung auch jederzeit wahrend der klinischen
Studie zurilickziehen und die Studie wieder verlassen. Es entsteht daraus
flr Sie kein Nachteil fiir die weitere Behandlung.

Woran erkenne ich eine gute klinische Studie?

Folgendes sollten Sie vor einer Studienteilnahme beachten: Es kommt
haufig vor, dass Studienergebnisse nicht veréffentlicht werden. Zum Bei-
spiel, weil sich ein Medikament als nicht wirksam erwiesen hat. Untersu-
chungen belegen, dass etwa die Halfte aller Studien wegen unliebsamer
Ergebnisse nicht veréffentlicht wird. Dadurch enthalten die Forscher-
gruppen wichtiges Wissen vor, denn die Wirkung von Behandlungen
lasst sich so nicht richtig einschiatzen. Wenn eine Studie bereits vor
ihrem Start in ein 6ffentliches Studienregister eingetragen wird, kann
man spdter besser Gberpriifen, ob sie auch veréffentlicht wurde. Ein
solches zentrales Studienregister gibt es in Deutschland:

. Ein internationales Studienregister ist:
Bevor Sie sich zur Teilnahme an einer Studie entschlieBen, lassen Sie sich
zeigen, dass die Studie in einem solchen Register gefiihrt wird. Und las-
sen 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
(multizentrisch);
wenn es ein ausfiihrliches, 6ffentlich einsehbares Studienprotokoll
gibt, in dem die Ziele und Annahmen der Studie genau formuliert und
begriindet sind;
wenn die Behandlungsergebnisse, die untersucht werden, angemes-
sen und flr kranke Menschen bedeutsam sind. Studien sollten vor
allem priifen, ob die Behandlung das Uberleben, die Beschwerden
oder die Lebensqualitdt verbessert.

Worauf Sie bei einer Teilnahme aulRerdem achten sollten, erfahren Sie
in der Kurzinformation ,Klinische Studien - Soll ich daran teilnehmen?*“
der Bundesdrztekammer und der Kassendrztlichen Bundesvereinigung:
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https://www.bfarm.de/DE/Das-BfArM/Aufgaben/Deutsches-Register-Klinischer-Studien/_node.html
https://www.bfarm.de/DE/Das-BfArM/Aufgaben/Deutsches-Register-Klinischer-Studien/_node.html
https://www.bfarm.de/DE/Das-BfArM/Aufgaben/Deutsches-Register-Klinischer-Studien/_node.html
https://clinicaltrials.gov
https://www.patienten-information.de

Patientenleitlinie Analkrebs

Ubersicht: Welche Behandlungsmaéglichkeiten gibt es und fiir wen sind sie geeignet? [ ]

8. Ubersicht: Welche Behandlungs-
maoglichkeiten gibt es und fiir wen
sind sie geeignet?

In diesem Kapitel erhalten Sie eine Ubersicht iiber die verschiedenen
Behandlungsmoglichkeiten und fiir wen welche Behandlung am besten
geeignet ist. Zudem finden Sie Informationen dariiber, anhand welcher
Kriterien entschieden werden kann, welche Behandlung am besten
geeignet ist. Genauere Informationen iiber die verschiedenen Behand-
lungsmoglichkeiten und Empfehlungen der Leitlinie erhalten Sie in den
folgenden Kapiteln.

Ubersicht: die wichtigsten Behandlungsempfehlungen bei Analkrebs in

unterschiedlichen Stadien

Lokalisation und Stadium der
Erkrankung

Behandlung | Alternative Behandlung
der Wahl

Analrandkarzinom im Stadium | Operative -

(Durchmesser bis 2 cm, keine Entfernung

Beteiligung von Lymphknoten,

keine Fernmetastasen)

Analkanalkarzinom im Stadium | Radioche- Operative Entfernung oder, bei

(Durchmesser bis 2 cm, keine
Beteiligung von Lymphknoten,
keine Fernmetastasen)

motherapie dlteren oder vorerkrankten Pati-
enten, alleinige Bestrahlung

@

Fragen vor einer Behandlung

¢ Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es?

* Welche kommen flr mich in Frage und warum? Welche Vor- und
Nachteile haben sie?

¢ Wieviel Zeit habe ich, eine Entscheidung zu treffen?

e Kann ich eine Entscheidung spdter auch nochmal andern?

* Bekomme ich Krebsmedikamente?

¢ Welche Krebsmedikamente bekomme ich?

e Wann und wie bekomme ich diese Medikamente?

e Werde ich bestrahlt?

* Wie oft werde ich bestrahlt und mit welcher Dosis?

e Werde ich operiert?

e Was passiert bei der Operation und welche Folgen hat die Operation?

¢ Wie lange dauert die Behandlung?

Analkanal- oder Analrand-
karzinom im Stadium 11111

Radioche- Operative Entfernung (bei Anal-
motherapie randkarzinom im Stadium 11A)

Nach einer nicht erfolgrei-

chen Radiochemotherapie
(residuales oder rezidivierendes
Analkarzinom)

Besprechung und Planung in der Tumorkon-
ferenz, radikale operative Entfernung

Analkarzinom im Stadium IV
(Fernmetastasen)

Besprechung und Planung in der Tumorkon-
ferenz, individuell angepasstes Konzept
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Ausfiihrliche Informationen zu den genannten Behandlungsmaoglich-
keiten finden Sie in den folgenden Kapiteln:

e Operative Entfernung von Analkrebs in friihen Stadien;

» Radiochemotherapie in den Stadien | bis Ill;

» Radikale operative Entfernung nach erfolgloser Radiochemotherapie;
» Behandlungsmoglichkeiten bei Fernmetastasen (Stadium IV).

Wie wird in Studien bewertet, wie gut
Therapien wirken?

Die Empfehlungen dieser Leitlinie basieren auf den Ergebnissen von
Studien, in denen untersucht wurde, wie gut unterschiedliche Therapien
bei Analkrebs wirken und welche Nebenwirkungen auftreten. Klinische
Studien sind wissenschaftliche Untersuchungen bei moglichst vielen
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Patienten zu Wirkungen, Nebenwirkungen und Erfolg von Behandlungs-

moglichkeiten. Meist werden in Studien zwei oder mehr unterschied-

liche Behandlungsmdoglichkeiten miteinander verglichen. Es ist nicht

immer so leicht, eindeutig festzustellen, welche Behandlungsmaoglichkeit

die beste ist, wie es sich im ersten Moment anhort.

Studien verwenden bestimmte Kriterien (sogenannte Endpunkte), die

gemessen werden und anhand derer die Untersuchungen miteinander

verglichen werden. Die wichtigsten Kriterien sind im Folgenden auf-

geflihrt und mit einer Erklarung versehen. Dies wird Ihnen helfen, die

nachfolgenden Kapitel besser zu verstehen.

Kriterium
(Endpunkt)

Was wird mit diesem Endpunkt gemessen?

Kriterien, die das Uberleben messen

Gesamtiiberleben

Krankheitsspezifische
Mortalitat

Welcher Anteil der Patienten in einer Behandlungsgruppe
hat zu einem bestimmten Zeitpunkt (z. B. fiinf Jahre nach der
Behandlung) (iberlebt? Hierbei wird nicht unterschieden, ob
Studienteilnehmer aufgrund des Analkrebses, einer Neben-
wirkung der Behandlung oder aufgrund einer anderen Ursa-
che verstorben sind.

Welcher Anteil der Patienten in einer Behandlungsgruppe ist
zu einem bestimmten Zeitpunkt aufgrund des Analkrebses
verstorben? Es werden hierbei nur die Sterbefdlle beriicksich-
tigt, die direkt auf den Analkrebs zuriickzufiihren sind.

Kriterien, die die Auswirkungen auf das Leben messen

Lebensqualitdt
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Lebensqualitdt ist ein umfassendes Konzept, das das kor-
perliche, psychische und soziale Wohlbefinden misst und die
Auswirkungen einer Erkrankung und deren Behandlung auf
verschiedene Bereiche des Lebens erfasst. Fiir die Messung
der Lebensqualitdt von Krebspatienten werden spezielle
Fragebdgen verwendet.

Kriterium
(Endpunkt)

Was wird mit diesem Endpunkt gemessen?

Kriterien, die die Kontrolle des Tumors messen

Komplette Remission

Krankheitsfreies
Uberleben

Progressionsfreies
Uberleben

Wie hoch ist der Anteil der Patienten in einer Behandlungs-

gruppe, bei denen sich der Analkrebs zu einem bestimmten

Zeitpunkt nach einer Behandlung vollstandig zurlickgebildet
hat und nicht mehr nachweisbar ist?

Bei wie vielen Patienten in einer Behandlungsgruppe ist nach
der Behandlung kein Krebs mehr nachweisbar und wie lange
leben diese Patienten, ohne dass der Krebs erneut auftritt?

Wie viele Patienten in einer Behandlungsgruppe leben nach
der Behandlung, ohne dass die Krebserkrankung weiter
fortschreitet. Fortschreiten bedeutet, dass der Krebs weiter-
wadchst oder Tochtergeschwulste (Metastasen) bildet.

Kriterien, die unerwiinschte Wirkungen messen

Friihe unerwiinsch-
te Ereignisse und
Friihmorbiditat

Spdte unerwiinsch-
te Ereignisse und
Spdtmorbiditat

Stuhlinkontinenz

Uberleben ohne
kiinstlichen
Darmausgang (Sto-
mafreies Uberleben)

Fiir dieses Kriterium wird der Anteil der Patienten in einer Be-
handlungsgruppe erfasst, bei denen wahrend der Behandlung
oder in den ersten zwei Monaten danach unerwiinschte Er-
eignisse (z. B. Nebenwirkungen) auftreten. Morbiditat ist ein
Sammelbegriff fiir unerwiinschte Wirkungen der Behandlung
(Nebenwirkungen) und sonstige, nicht notwendigerweise mit
der Behandlung in Zusammenhang stehenden unerwiinschte
Ereignisse (z. B. Symptome).

Flr dieses Kriterium wird der Anteil der Patienten in einer
Behandlungsgruppe erfasst, bei denen zwei Monate nach
Abschluss der Behandlung oder spater wahrend des Beobach-
tungszeitraums unerwiinschte Ereignisse auftreten.

Stuhlinkontinenz bezeichnet die Unfdhigkeit, Winde oder
Stuhlabgang willkirlich zuriickzuhalten. Im Zusammenhang
mit der Behandlung des Analkarzinoms kann Stuhlinkonti-
nenz als unerwiinschte Wirkung chirurgischer oder strahlen-
therapeutischer Behandlungen auftreten.

Es wird der Anteil der Patienten in einer Behandlungsgruppe
gemessen, die leben und bei denen kein kiinstlicher Darm-
ausgang angelegt werden musste. Die Anlage eines kiinst-
lichen Darmausgangs kann dauerhaft oder voriibergehend
geplant sein.
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Wie sehr kann man den Ergebnissen der Studien
vertrauen?

Ergebnisse von Studien sollten immer auch kritisch bewertet werden.
Manche Studien fiihren zu Ergebnissen, denen man vertrauen kann, weil
die Studien beziiglich ihrer Planung und Durchfiihrung von guter Quali-
tdt sind und die Ergebnisse verldsslich berichtet werden. Meist handelt
es sich dabei um Studien, in denen die Behandlungsgruppen nach einem
Zufallsprinzip eingeteilt wurden (sogenannte ,randomisierte Studien®).
Andere Studien dagegen sind weniger gut geplant oder durchgefiihrt
worden oder die Ergebnisse werden nicht verldsslich berichtet. Dabei
handelt es sich oft um Studien, in den die Teilnehmer nicht per Zufall
eingeteilt wurden und/oder in denen riickblickend Daten von Patienten
ausgewertet wurden (,rickblickende Studien®). In letzterem Fall kann
das Vertrauen in die Ergebnisse, die in diesen Studien berichtet werden,
gering oder sehr gering sein.

Die Ergebnisse aus den Studien, auf die in der Leitlinie Analkarzinom
zuriickgegriffen wurde, wurden in einem systematischen Verfahren
bewertet. Sie finden die Angaben dariiber, wie hoch das Vertrauen in die
Ergebnisse der Studien ist, in den Textabschnitten, in denen die Ergeb-
nisse der Studien dargestellt sind. Die Einstufung des Vertrauens in die
Studienergebnisse wurde entlang von vier Kategorien (,hoch’, ,moderat’,
,gering’ und ,sehr gering‘) vorgenommen. Dabei wurden verschiedene
Bewertungskriterien berticksichtigt. Was sich aus den Bewertungen
schlussfolgern ldsst, ist in der folgenden Tabelle dargestelit.

Vertrauen in
die Studien-
ergebnisse

Hoch

Moderat

Gering

Sehr gering

Studienart

Wenn das Vertrauen in die
Studienergebnisse als ,moderat’
oder ,hoch’ gewertet wurde,
stammen diese Ergebnisse oft
aus randomisierten Studien, bei
denen die Patienten per Zufall
den verschiedenen Behand-
lungsgruppen zugeteilt wurden.

Wenn das Vertrauen in die Stu-
dienergebnisse als ,gering‘ oder
,sehr gering‘ gewertet wurde,
stammen diese Ergebnisse oft
aus riickblickenden Studien, bei
denen nachtrdglich Daten von
Patienten ausgewertet wurden.

Bedeutung

Unser Vertrauen, dass die
Studienergebnisse sich auf
Patienten in der medizinischen
Versorgung (ibertragen lassen,
ist hoch.

Unser Vertrauen, dass die Stu-
dienergebnisse sich auf Patien-
ten in der medizinischen Ver-
sorgung libertragen lassen, ist
moderat. Vermutlich liegen die
Ergebnisse in der medizinischen
Versorgung nah an den Studie-
nergebnissen, aber es besteht
auch die Méglichkeit, dass diese
abweichen.

Unser Vertrauen, dass die Stu-
dienergebnisse sich auf Patien-
ten in der medizinischen Ver-
sorgung libertragen lassen, ist
begrenzt. Die Ergebnisse in der
medizinischen Versorgung kon-
nen von den Ergebnissen in den
Studien bedeutend abweichen.

Unser Vertrauen, dass die
Studienergebnisse sich auf
Patienten in der medizinischen
Versorgung libertragen lassen,
ist sehr begrenzt. Die Ergebnisse
in der medizinischen Versorgung
weichen vermutlich bedeutend
von den Ergebnissen in den
Studien ab.
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Patientenleitlinie Analkrebs

Operative Entfernung von Analkrebs im frithen Stadium [ ]
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Lassen Sie sich durch die formelle Bewertung des Vertrauens in die Stu-
dienergebnisse nicht verunsichern. Diese sagt aus, wie gut die Behand-
lung untersucht wurde. In manchen Abschnitten dieser Patientenleitlinie
werden Sie den folgenden Satz finden: ,,Das Vertrauen in die Ergebnisse
der genannten Studie ist sehr gering“. Dies bedeutet nicht, dass die
Behandlung ungeeignet oder schlecht ist. Ihr Behandlungsteam trifft
gemeinsam mit Ihnen eine individuelle Entscheidung (iber die geeignete
Behandlung und wird dabei mit Ihnen abwdgen, welche Vor- und Nach-
teile bestehen.

9. Operative Entfernung von Analkrebs
im friihen Stadium

Handelt es sich um Analkrebs in einem frithen Stadium kann in be-
stimmten Fdllen eine lokale operative Entfernung erfolgen. Dies hingt
davon ab, ob es sich um ein Analrand- oder um ein Analkanalkarzinom
handelt, wie groB es ist und ob es mit den umgebenden Strukturen
verwachsen ist.

Empfehlungen und Studien zum Analkrebs

in friihen Stadien: fiir wen ist die operative
Therapie geeignet?

Analrandkarzinome mit einem Durchmesser bis 2 cm ohne Lymph-
knotenbeteiligung und ohne Fernmetastasen (Stadium I) sollen operativ
entfernt werden. Patienten mit Analkanalkarzinom mit einem Durch-
messer bis 2 cm ohne Lymphknotenbeteiligung und ohne Fernmetasta-
sen (Stadium 1) sollten dagegen mit einer Radiochemotherapie behandelt
werden. Alternativ kann aber auch bei diesen Patienten erwogen wer-
den, den Tumor operativ zu entfernen.

Analkrebs ab dem Stadium Il wird in der Regel nicht mit einer Operation,
sondern mit einer Radiochemotherapie behandelt. Eine operative Ent-
fernung kann nach Meinung der Expertengruppe aber auch bei Anal-
randkarzinomen mit einem Durchmesser von » 2 bis 5 cm ohne Lymph-
knotenbeteiligung und ohne Fernmetastasen (Stadium I1A) erwogen
werden.

Es gibt nur wenige Studien, in denen eine operative Entfernung von
Analkrebs im Stadium | mit anderen Behandlungsmaoglichkeiten wie der
kombinierten Strahlen- und Chemotherapie verglichen wurde. In diesen
Studien, in denen die Daten von Patienten riickblickend ausgewertet
wurden, zeigten sich keine statistisch bedeutsamen Unterschiede in Be-
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zug auf das Gesamtiiberleben. Fiinf Jahre nach der Behandlung lebten,
unabhdngig davon, ob sie eine Strahlen- und Chemotherapie oder eine
Operation erhielten, noch 85 bis 87 von 100 Patienten. Auch im Hinblick
auf andere Kriterien, wie etwa das progressionsfreie Uberleben, zeigten
sich keine statistisch bedeutsamen Unterschiede zwischen den Behand-
lungsgruppen. Allerdings wurde das Vertrauen in die Studienergebnisse
der genannten Studien als sehr gering bewertet.

Bei Analrandkarzinomen gelingt es hdufiger, den Tumor vollstandig zu
entfernen als bei Analkanalkarzinomen, allerdings beruhen auch diese
Ergebnisse auf einer kleinen riickblickenden Studie von geringer Quali-
tat. Wenn der Tumor nicht vollstandig entfernt werden konnte, ist eine
weitere Behandlung notwendig.

Wenn Gegenanzeigen gegen eine kombinierte Strahlen- und Chemothe-
rapie bestehen, soll nach Meinung der Expertengruppe grundsdtzlich
eine operative Therapie erfolgen. Dies kann zum Beispiel der Fall sein,
wenn eine schwierig zu behandelnde bakterielle Entziindung im Analbe-
reich vorliegt oder wenn die Region bereits zuvor bestrahlt wurde.

Wie lduft die operative Entfernung von
Analkrebs im friihen Stadium ab?

Ziel der operativen Entfernung von Analkrebs im friihen Stadium ist es,
das Tumorgewebe vollstandig zu entfernen und dabei die Funktion das

Anus zu erhalten. Um sicherzustellen, dass der gesamte Analkrebs besei-

tigt ist, wird ein kleiner Randbereich (ca. 0,5 cm) um das Tumorgewebe
mitentfernt — daher ist die entstehende Wunde etwas gréRer als der
Tumor selbst. Das Gewebe des SchlieBmuskels wird dabei weitgehend
geschont. Der entfernte Tumor wird danach zur Untersuchung in die
Pathologie gegeben. Hier wird das Gewebe unter dem Mikroskop unter-
sucht und sichergestellt, dass der Tumor als Ganzes entfernt wurde.

Die Operation erfolgt entweder unter einer lokalen oder regionalen
Betdubung oder in Vollnarkose. Welche Art der Narkose bzw. Betdubung
geeignet ist, besprechen Sie zuvor mit dem Operateur und dem Narko-
searzt. Nach der Entfernung des Tumors wird die Wunde fast nie gendht,
sondern der offenen Heilung tberlassen. Es besteht meist eine ober-
flachliche, glatte Wunde, die wenig Beschwerden verursacht. Die Wund-
heilung dauert in der Regel vier bis zwolf Wochen. Wahrend dieser Zeit
ist fast immer eine einfache Wundbehandlung mit Abspilen der Wunde
und Vorlage eines lockeren Verbandes ausreichend.

Nebenwirkungen und Risiken

Trotz aller Sorgfalt kann es bei und auch nach der Operation zu Kom-
plikationen kommen. Zum Beispiel konnen wdhrend einer Operation
starke Blutungen auftreten, die die Operationszeit verldngern oder sogar
Bluttransfusionen erfordern. Solche Blutungskomplikationen sind aber
duBerst selten. Weiterhin werden Blutkonserven heute auch so griindlich
untersucht, dass eine Ubertragung von Hepatitis-Viren oder HIV extrem
selten ist.

Nach der Operation konnen Schmerzen, Blutungen und unter Umstan-
den auch Kontinenzprobleme auftreten. Blutungen sind meist kleine,
oberflachliche Blutungen aus der Wunde und horen fast immer von
selbst auf. Kontinenzprobleme sind fast immer nur voriibergehend und
oft durch die noch nicht verheilte Wunde beeinflusst. Wundinfektionen
sind bei einer offen heilenden Wunde eher selten und knnen mit einer
konsequenten Pflege der Wunde bis zur Abheilung meist vermieden
werden. Allerdings muss man sich auf eine Idngere Wundheilungsphase
einstellen.
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Fragen vor einer Strahlen- oder Chemotherapie

Mit welchen Nebenwirkungen muss ich rechnen?

Was kann ich dagegen tun?

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

Mit welchen Langzeitfolgen muss ich rechnen?

Welche Mittel gibt es dagegen?

Wie wird sich die Behandlung auf meinen Alltag auswirken?

Was muss ich bei meiner Erndhrung beachten?

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

Wie lduft die Chemotherapie/Strahlentherapie ab? Muss ich daftir ins
Krankenhaus? Wie lange?

Wie oft und wie lange muss ich die Medikamente bekommen?
Welche Wirkstoffe soll ich erhalten? Warum?

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

Wobei kénnen Angehdrige und mein Freundeskreis mich unterstiitzen?
Was passiert, wenn ich keine Strahlentherapie oder Chemotherapie
mache?

Die meisten Patienten, bei denen Analkrebs diagnostiziert wird, er-
halten zur Behandlung eine Kombination aus Strahlentherapie und
Chemotherapie (kombinierte Radiochemotherapie oder einfach
Radiochemotherapie).

Im Folgenden informieren wir Sie iber die einzelnen Schritte dieser
Behandlung.

Wie lduft die Strahlentherapie ab?

Bei der Strahlentherapie werden Strahlen mit einer hohen Energie (Pho-
tonenstrahlen) direkt auf das Tumorgewebe gerichtet. Manchmal finden
Sie auch die Begriffe Bestrahlung oder Radiotherapie. Die Zellkerne
werden durch verschiedene physikalische, chemische und biochemische
Vorgdnge, die die Strahlung auslost, so geschddigt, dass die Krebszellen
sich nicht mehr teilen kénnen und absterben. Die Strahlung wirkt auf
gesunde Zellen ebenso wie auf Krebszellen. Es ist heute aber moglich,
die Strahlung zielgerichtet auf das befallene Gewebe zu richten, so dass
die umliegenden Gewebe moglichst wenig in Mitleidenschaft gezogen
werden. Die Hohe der Strahlendosis wird in Gray (Gy) angegeben.

Heutzutage wird fiir jeden Patienten ein individueller dreidimensionaler
Bestrahlungsplan erstellt. Dazu erfolgt zundchst eine CT (Planungs-

CT). Auf dieser Grundlage wird dann festgelegt, welches Gebiet (z. B.
Tumor oder Lymphknotenregion) mit welcher Dosis bestrahlt werden
soll. Medizinphysiker erstellen dann mit Hilfe moderner Software den
Bestrahlungsplan. Ziel ist, das Tumorgebiet so exakt und gleichmaRig
wie moéglich zu erfassen und angrenzendes gesundes Gewebe optimal
zu schonen. Bei der Planungs-CT wird mit einem wasserfesten Stift eine
Markierung auf Ihrer Haut eingezeichnet, die im Folgenden zur genauen
Ausrichtung der Bestrahlungen dient.

Eine Strahlentherapie kann meist ambulant erfolgen. Sie erhalten die
Gesamtdosis der Bestrahlung aufgeteilt in kleine Einzelportionen, wobei
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eine einzelne Bestrahlung meist nur einige Minuten dauert. Die Strahlen
tun nicht weh, Sie spiiren sie Giberhaupt nicht. Oft folgt auf finf Tage mit
Bestrahlungen von Montag bis Freitag eine Pause am Wochenende. Die
gesamte Behandlung erstreckt sich in der Regel (iber sechs Wochen. Bei
Analkrebs des Stadiums T3 oder T4 wird in der Regel eine Gesamtdosis
von 59,4 Gy angestrebt. Bei kleineren Tumoren reicht eine niedrigere
Strahlendosis aus.

Wichtig zu wissen: Der Tumor verkleinert sich durch die Strahlentherapie
mit Verzégerung. Erst mehrere Wochen nach der Behandlung zeigt sich
die volle Wirkung.

Nebenwirkungen der Strahlentherapie

Bei der Strahlentherapie werden akute Nebenwirkungen, die bereits
wdhrend der Behandlung auftreten, von Spdtreaktionen unterschieden.
Akut auftreten konnen zum Beispiel Hautreizungen oder Durchfall.

Eine strahlenbedingte Entziindung der Haut (Radiodermatitis) ist eine
hdufig auftretende unerwiinschte Wirkung. Sie kann akut oder chronisch
auftreten; oft brennt oder juckt die Haut und die betroffenen Hautstel-
len réten sich wie bei einem Sonnenbrand. In sehr seltenen schweren
Fdllen kann es zur Blasenbildung und zu schwer heilenden Wunden
kommen.

Auch eine Enddarmentziindung (Proktitis) kann als Nebenwirkung einer
Bestrahlung des Analbereichs auftreten. Hierbei ist die Schleimhaut des
Enddarms entziindet, was mit hdaufigen Stuhlgangen (auch Durchfall),
Schleimabgdngen, zum Teil Schmerzen und gelegentlich Blutungen ein-
hergehen kann.

AuBerdem kann es nach der Bestrahlung zu einer Anal-Stenose kom-
men. Dabei verengt sich der After, was zu einer Beeintrachtigung der
Stuhlentleerung oder der Sexualitdt der Betroffenen fiihren kann. Bei

der bei Frauen vorkommenden Vaginal-Stenose verengt sich die Vagina
und es kommt zu trockener Schleimhaut, was ebenfalls zu einer Beein-
trachtigung der Sexualitdt fiihren kann.

Eine weitere Nebenwirkung einer Strahlentherapie im Beckenbereich
kann eine Entziindung der Harnblase (Zystitis) sein. Diese kann zu Be-
schwerden und Brennen beim Wasserlassen fiihren.

Einige der Nebenwirkungen lassen sich durch vorbeugende MaRnahmen
vermeiden oder verringern. Mehr dazu lesen Sie im Kapitel ,,Unterstit-
zende Behandlung (Supportive Therapie)“ ab Seite 89.

Wie lduft die Chemotherapie ab?

Bei der Chemotherapie erhalten Sie Wirkstoffe, die den Tumor in seinem
Wachstum hemmen sollen (Zytostatika). Manche Wirkstoffe kénnen Sie
auch in Form von Tabletten einnehmen.

Zur Behandlung von Analkrebs in den Stadien | bis Il gibt es folgende
Wirkstoffe der Chemotherapie:
Mitomycin C (MMC), wird als Kurzinfusion tiber eine Vene gegeben;
5-Fluorouracil (5-FU), wird als Infusion (iber eine Vene gegeben;
Capecitabin (CCB) wird im Kérper zum gleichen Wirkstoff wie 5-FU
verstoffwechselt, ist aber in Tablettenform verfiigbar;
Cisplatin (CDDP), wird als Infusion tiber eine Vene gegeben.

Eine Chemotherapie besteht aus mehreren Zyklen, das bedeutet: Sie
erhalten die Medikamente wiederholt in ganz bestimmten Abstdanden.
Dazwischen gibt es Pausen, in denen der Korper sich wieder erholen
und die Medikamente abbauen kann. Wie lange eine Chemotherapie
dauert, ist je nach Art und Anzahl der eingesetzten Wirkstoffe unter-
schiedlich. Meist kann die Behandlung ambulant in einer onkologischen
Praxis durchgefiihrt werden.
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Bei der Chemotherapie kénnen die Zytostatika einzeln oder zusam-
men eingesetzt werden. Die Kombinationsmoglichkeiten (Schemata)
sind vielfdltig. StandardmaRig erfolgt bei Analkrebs eine Therapie mit
5-FU und MMC. Dabei wird MMC an den Tagen 1 und 29 der Strahlen-
therapie verabreicht und 5-FU an den Tagen 1 bis 4 und 29 bis 32 der
Strahlentherapie.

Bei einem anderen, auch hdufig verwendeten Schema erhalten Sie MMC
nur am ersten Tag und 5-FU an den Tagen 1 bis 4 und 29 bis 32. Da Sie
bei dem zweiten Schema MMC nur einmal erhalten, kann die Dosis
etwas hoher sein als bei dem ersten Schema.

Alternativ gibt es ein Schema, bei dem Sie MMC an den Tagen 1 und 29
erhalten und an jedem Bestrahlungstag CCB in Tablettenform einneh-
men. AuBerdem gibt es noch ein Schema, bei dem anstelle von MMC an
den Tagen 1 und 29 CDDP verabreicht wird, in Kombination mit 5-FU an
den Tagen 1 bis 4 und 29 bis 32.

Die Dosierung der Krebsmedikamente wird genau auf Sie angepasst.
Meistens berechnet man die Dosis anhand lhres Kérpergewichts oder
Ihrer Korperoberflache. So wird sichergestellt, dass Sie die fir Sie abge-
stimmte Dosis erhalten. In manchen Fdllen erfolgt eine spezielle Dosis-
anpassung, zum Beispiel, wenn die Nierenfunktion eingeschrankt ist.

Wirkstoffname? Handelsname?

Alle Medikamente werden in dieser Broschiire mit ihrem Wirkstoffna-
men vorgestellt. Bekannter ist meist der Handelsname, den eine Firma
ihrem Medikament gibt. Auf der Medikamentenpackung sind immer
Wirkstoff und Handelsname angegeben.

Nebenwirkungen der Chemotherapie

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:
Magen-Darm-Beschwerden wie Ubelkeit, Erbrechen und Durchfall;
Nervenschaden;

Hautprobleme;

Entziindungen der Mundschleimhaut;

Verdnderungen der Zellen im Blut, zum Beispiel weniger rote und
weile Blutzellen. Folgen sind Blutarmut mit Leistungsschwdche und
eine gestorte Immunabwehr mit mehr Infektionen und Fieber.

Einige Nebenwirkungen lassen sich durch vorbeugende MaRnahmen
vermeiden oder verringern, zum Beispiel Ubelkeit. Mehr dazu lesen
Sie im Kapitel ,,Unterstiitzende Behandlung (Supportive Therapie)“ ab
Seite 89.

Welche Ergebnisse einer Radiochemotherapie
sind zu erwarten?

Wie im Kapitel ,Lebenserwartung” auf Seite 22 dargestellt, ist es

wichtig zu wissen, dass sich das Ansprechen auf eine Behandlung je
nach Stadium stark voneinander unterscheiden kann. Bei allen Wer-

ten, die beziiglich der Prognose, also beziiglich der zu erwartenden
Ergebnisse, genannt werden, ist zu berlicksichtigen, dass es sich um
Durchschnittswerte handelt, die nicht ohne Weiteres auf einen einzelnen
betroffenen Menschen tibertragen werden kdnnen.

Das Fiinf-Jahres-Uberleben nach einer Radiochemotherapie unterschei-
det sich ganz erheblich, je nachdem, in welchem Stadium der Erkran-
kung die Diagnose gestellt wurde. So lag in einer grofRen Studie zur
Radiochemotherapie die Lebenserwartung nach fiinf Jahren im Stadium
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IIA, also bei einem 2 bis 5 cm messenden Analkrebs ohne Beteiligung

der Lymphknoten und ohne Fernmetastasen, bei liber 80 %. Im Stadium

I11C, also z. B. bei einem liber 5 cm messenden Analkrebs mit Beteili-
gung der Lymphknoten, lag die Lebenserwartung finf Jahre nach der
Diagnosestellung bei einem Analkarzinom bei knapp unter 60 %.

Im Schnitt kommt es bei etwa 70 bis 80 von 100 Patienten, die eine Ra-
diochemotherapie erhalten, nach Abschluss der Therapie zu einem voll-

standigen Ansprechen des Analkrebses. Das bedeutet, dass nach der Be-

handlung kein Tumor im K&rper mehr nachweisbar ist. Wichtig ist dabei
zu wissen, dass dies erst einige Monate nach der Radiochemotherapie
abschlieBend beurteilt werden kann, da es dauert, bis die Behandlung
ihre volle Wirkung zeigt. Auch wenn der Tumor nach der Behandlung
zundchst nicht mehr nachzuweisen ist, sind Nachkontrollen erforderlich,
da es zu einem erneuten Auftreten kommen kann. Bei insgesamt bis zu
30 % der Personen mit Analkrebs, die eine Radiochemotherapie erhal-
ten haben, ist im weiteren Verlauf eine erneute Behandlung notwendig.

Neben dem Stadium der Erkrankung gibt es weitere Faktoren, die einen

erheblichen Einfluss auf den Behandlungserfolg haben kdnnen, wie etwa

das Alter der betroffenen Person oder das Vorliegen von anderen Vorer-

krankungen. Es ist daher im Einzelfall nicht méglich, klare Aussagen tiber

die Lebenserwartung oder das Ansprechen des Analkrebses zu treffen.
Sprechen Sie Ihr Behandlungsteam darauf an und fragen nach, wie lhre
spezielle Situation eingeschdtzt wird.

Empfehlungen zur Radiochemotherapie:
Fiir wen ist welche Behandlung geeignet?

Kombinierte Radiochemotherapie oder alleinige
Strahlentherapie?

Allgemein gilt die Empfehlung, dass Patienten mit Analkarzinom im
Stadium Il oder Il mit einer kombinierten Radiochemotherapie be-

handelt werden sollen. Eine Ausnahme stellt das Analrandkarzinom im
Stadium IIA dar: In dieser Situation kann alternativ auch eine operative
Entfernung des Tumors durchgefiihrt werden.

Es wurden mehrere Studien durchgefiihrt, die sich mit der Frage be-
schdftigen, ob eventuell eine alleinige Strahlentherapie anstatt einer
kombinierten Radiochemotherapie durchgefiihrt werden kann.

In zwei randomisierten Studien, in denen iberwiegend Patienten mit
Analkrebs im Stadium Il bis 11l eingeschlossen wurden, konnte gezeigt
werden, dass fiir eine kombinierte Radiochemotherapie im Vergleich zu
einer alleinigen Strahlentherapie verschiedene Vorteile bestehen: wenn
sie mit einer kombinierten Radiochemotherapie anstatt einer alleinigen
Strahlentherapie behandelt wurden, waren nach fiinf Jahren von 100
Patienten etwa 14 weniger an ihrem Analkrebs verstorben: In der Grup-
pe, die eine alleinige Strahlentherapie erhielt, waren von 100 Personen
nach fiinf Jahren 42 an ihrem Analkrebs verstorben, in der Gruppe, die
eine Radiochemotherapie erhielt, dagegen 28 Personen. Das Vertrauen in
dieses Ergebnis ist moderat. Patienten, die mit einer kombinierten Radio-
chemotherapie behandelt wurden, hatten zudem ein geringeres Risiko fiir
ein Wiederauftreten des Analkrebses und eine hohere Wahrscheinlichkeit,
nach fiinf Jahren ohne kiinstlichen Darmausgang zu leben.

Andererseits traten in der Gruppe, die mit Radiochemotherapie behan-
delt wurde, friihe unerwiinschte Ereignisse hdufiger auf als in der Grup-
pe, die eine alleinige Strahlentherapie erhielt (48 von 100 im Vergleich
zu 39 von 100). Hinsichtlich der spdten unerwiinschten Ereignisse zeig-
ten sich jedoch keine statistisch bedeutsamen Unterschiede zwischen
den Behandlungsgruppen.

Auch Analkanalkarzinome im Stadium | sollten mit einer kombinierten
Radiochemotherapie behandelt werden, alternativ kann aber auch erwo-
gen werden, diese operativ zu entfernen. Patienten, die dlter sind oder
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denen es gesundheitlich nicht gut geht, verkraften die Nebenwirkungen
einer kombinierten Radiochemotherapie nicht immer gut. Bei dlteren
oder vorerkrankten Patienten mit Analkanalkarzinom im Stadium | kann
anstatt einer kombinierten Radiochemotherapie auch eine alleinige
Strahlentherapie oder die operative Entfernung erwogen werden.

In riickblickenden Studien, in denen Daten von vorwiegend dlteren
Patienten mit Analkanalkarzinom im Stadium | ausgewertet wurden,
zeigte sich ein Hinweis darauf, dass der Anteil an Patienten, die finf
Jahre nach einer kombinierten Radiochemotherapie noch lebten mogli-
cherweise hoher sein kénnte als nach einer alleinigen Strahlentherapie.
Hinsichtlich des Uberlebens ohne kiinstlichen Darmausgang und ohne
Wiederauftreten des Tumors und einiger weiterer Kriterien zeigten sich
keine statistisch bedeutsamen Unterschiede zwischen denjenigen, die
eine kombinierte Radiochemotherapie erhielten und denjenigen, die
eine alleinige Strahlentherapie erhielten. Allerdings traten einige uner-
wiinschte Wirkungen, wie zum Beispiel eine Enddarmentziindung oder
Verdnderungen des Blutbilds nach einer kombinierten Radiochemo-
therapie hdufiger auf. Das Vertrauen in die Ergebnisse der genannten
Studien ist jedoch sehr gering.

Wie sollte die Strahlentherapie erfolgen?

Auch fiir die Strahlentherapie im Rahmen der Radiochemotherapie
stellen sich verschiedene Fragen in Bezug auf die Art, wie sie verabreicht
werden sollte.

Wie hoch soll die Strahlendosis sein?

Ein wichtiger Faktor fiir die Durchflihrung der Strahlentherapie ist die
Frage, wie hoch die Bestrahlungsdosis sein soll. Die Strahlendosis wird in
Gray (Gy) gemessen. Grundsdtzlich kommt es bei der Planung der Strah-
lentherapie und der zu verabreichenden Dosis darauf an, in welchem

Stadium sich ein Analkrebs befindet, zum Beispiel, ob die Lymphknoten
beteiligt sind. Die Strahlendosis wird dann individuell dem Tumorstadi-
um angepasst.

Im Rahmen der kombinierten Radiochemotherapie soll die Dosis der
Radiotherapie nicht mehr als 59,4 Gy betragen. In einer Studie wurden
riickblickend Daten von Patienten ausgewertet, die eine hohere Dosis er-
halten hatten und mit den Patienten verglichen, die die normale Dosis bis
zu 59,4 Gy erhalten hatten. Es zeigte sich in Bezug auf das Gesamtiiberle-
ben nach fiinf Jahren kein bedeutsamer Unterschied zwischen den beiden
Behandlungsgruppen. Das Vertrauen in dieses Ergebnis ist sehr gering.

Welche Art der Bestrahlung wird eingesetzt?

Bei der Bestrahlung kdnnen unterschiedliche Techniken angewandt
werden. Bei der Intensitidts-modulierten Radiotherapie (IMRT) kann

die Intensitdt der Strahlendosis innerhalb des Bestrahlungsbereiches
angepasst werden. Der Tumor selbst soll dabei eine moglichst hohe
Strahlendosis erhalten, wdhrend gesundes Umgebungsgewebe und
Nachbarorgane von der Strahlung weitestgehend geschont werden.

Bei der konventionellen 3D-Radiotherapie wird hingegen das gesamte
Tumorgebiet sehr gleichmadRig bestrahlt, und das Umgebungsgewebe
wird stdrker in die Behandlung einbezogen. Mehrere Studien untersuch-
ten die Wirksamkeit und Sicherheit der IMRT-Bestrahlung im Vergleich
zur konventionellen Bestrahlung, darunter eine randomisierte Studie
und sieben riickblickend vergleichende Studien. Es zeigten sich fiir die
IMRT-Bestrahlung Vorteile in Bezug auf das Gesamtiiberleben und das
krankheitsspezifische Uberleben sowie in Bezug auf die Anzahl an Kran-
kenhauseinweisungen in den sechs Monaten nach der Behandlung. Das
Vertrauen in diese Ergebnisse wurde allerdings als sehr gering bewertet.
Zudem zeigten sich in Bezug auf friihe und spdte unerwiinschte Ereig-
nisse am Darm Vorteile der IMRT-Bestrahlung gegeniiber der konventio-
nellen 3D-Radiotherapie: frihe unerwiinschte Ereignisse am Darm traten
bei 20 von 100 Patienten im Vergleich zu 42 von 100 auf; spdte uner-
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wiinschte Ereignisse am Darm bei 5 im Vergleich zu 24. Das Vertrauen

in diese Ergebnisse wurde als gering bis moderat gewertet. Im Rahmen
der kombinierten Radiochemotherapie soll die Bestrahlung daher mittels
Intensitats-modulierter Radiotherapie (IMRT) erfolgen.

Strahlentherapie mit Pausen?

Eine Strahlentherapie sollte kontinuierlich an finf Tagen pro Woche
Uber einen bestimmten Zeitraum (in der Regel sechs Wochen) erfolgen.
Therapiepausen sollten vermieden werden. Es liegen keine Studien vor,
in denen eine kontinuierliche Strahlentherapie mit einer Bestrahlung mit
Therapiepausen bei Patienten mit Analkrebs direkt miteinander vergli-
chen wurden. Allerdings wurde eine Studie, in der die Teilnehmer eine
Strahlentherapie mit geplanter Pause erhielten, vorzeitig abgebrochen,
da der Anteil an Personen, die in Folge dieses Vorgehens einen kiinstli-
chen Darmausgang benétigten, unverhdltnismagig hoch war. Aufgrund
der Ergebnisse aus dieser Studie soll die Strahlentherapie in kontinuierli-
cher Form, ohne geplante Therapiepausen, erfolgen.

Wichtig zu wissen: Manchmal muss die Strahlentherapie unterbrochen
werden, wenn sich zu starke Nebenwirkungen (z. B. Hautreizungen)
ergeben. Dies wird im Einzelfall und im Verlauf der Bestrahlung ent-
schieden. Wenn Sie wdhrend Ihrer Bestrahlung das Gefiihl haben, dass
die Nebenwirkungen zu stark sind, sprechen Sie dariiber mit lhrem Be-
handlungsteam. Sie finden Informationen tiber den Umgang mit Neben-
wirkungen der Strahlentherapie im Kapitel “Unterstiitzende Behandlung
(Supportive Therapie)“ ab Seite 89.

Was ist ein Bestrahlungsboost?

Ein Boost ist eine ,,Extraportion” der Strahlendosis, die am Ende der
reguldren Bestrahlung zusatzlich verabreicht wird. Dabei werden nach
der reguldren Bestrahlung nochmal 5 bis 20 Gy auf bestimmte Gebie-
te im Bestrahlungsfeld (z. B. auf das Tumorareal und auf betroffene
Lymphknoten) gerichtet. So wird in den ,.extra“ bestrahlten Gebieten

eine erhdhte Wirksamkeit der Strahlentherapie erreicht. Im Rahmen der
Radiochemotherapie soll ein Bestrahlungsboost erfolgen. Dieser wird
hinsichtlich der Strahlendosis und der zusatzlich bestrahlten Gebiete an
das Stadium des Analkrebses, also an die GréRe und Ausdehnung des
Tumors zu Beginn der Behandlung, angepasst.

In einer riickblickenden Studie wurden Patienten aus einem Tumorregis-
ter in den USA untersucht. Es zeigte sich fir diejenigen, die einen Boost
von 5-20 Gy erhalten hatten, im Vergleich zu denjenigen, die keinen
Boost erhalten hatten, ein Vorteil: der Anteil an Patienten, bei denen
aufgrund eines Versagens der Radiochemotherapie eine Operation
durchgefiihrt werden musste, war geringer (20 statt 29 von 100 Patien-
ten). Allerdings ist das Vertrauen in dieses Ergebnis sehr gering.

Es gibt verschiedene Arten, wie der Boost verabreicht werden kann. In
einer randomisierten Studie zeigte sich, dass eine hohe Dosis des Boosts
von 20 bis 25 Gy gegenuber einer Standarddosis von 15 Gy keine statis-
tisch bedeutsamen Unterschiede in Bezug auf das Gesamtiiberleben,
das Uberleben ohne kiinstlichen Darmausgang und das krankheitsfreie
Uberleben bewirkte. Das Vertrauen in diese Ergebnisse ist moderat.
Wichtig ist an dieser Stelle nochmal der Hinweis, dass die Bestrahlungs-
dosis insgesamt, also einschlieflich des Bestrahlungsboosts, nicht mehr
als 59,4 Gy betragen soll (s.0.).

Der Boost kann wie die gesamte Strahlentherapie als externe Bestrah-
lung erfolgen oder als Bestrahlung von innen. Bei letzterem Verfahren
wird eine radioaktive Strahlenquelle fiir einen begrenzten Zeitraum di-
rekt am zu bestrahlenden Gewebe im Korper platziert (Brachytherapie).
Es liegen nur riickblickende Studien vor, in denen diese beiden Verfah-
ren verglichen wurden. Fiir die meisten untersuchten Kriterien (z. B.
Gesamtiiberleben, krankheitsspezifisches Uberleben, Uberleben ohne
kiinstlichen Darmausgang) zeigten sich keine statistisch bedeutsamen
Unterschiede. Vorteile der Brachytherapie zeigten sich in einer Studie in
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Bezug auf das metastasenfreie Uberleben und in einer weiteren Studie
in Bezug auf friihe unerwiinschte Wirkungen. Allerdings ist das Ver-
trauen in diese Ergebnisse sehr gering. Die erforderliche Technik fir die
Durchfiihrung einer Brachytherapie ist nicht in allen strahlentherapeuti-
schen Zentren verfiigbar.

Chemotherapie-Medikamente bei der kombinierten
Radiochemotherapie

Der Standard ist eine Kombination von MMC und 5-FU

Bei der kombinierten Radiochemotherapie kénnen verschieden Krebs-
medikamente eingesetzt werden. Welches Medikament zum Einsatz
kommt, hangt von unterschiedlichen Faktoren ab. Im Allgemeinen sollen
Patienten mit Analkrebs im Stadium Il bis 1ll, die eine kombinierte Ra-
diochemotherapie erhalten, die Chemotherapie mit Mitomycin C (MMC)
und 5-Fluorouracil (5-FU) bekommen.

In einer randomisierten Studie wurde eine Behandlungsgruppe, die

eine Radiochemotherapie mit MMC und 5-FU erhielt, mit einer anderen
Behandlungsgruppe, die eine Radiochemotherapie nur mit 5-FU erhielt,
verglichen. Dabei wurde festgestellt, dass keine statistisch bedeutsamen

Unterschiede in Bezug auf das vollstandige Ansprechen und das Gesamt-

Uiberleben bestanden. Jedoch kam es in der Gruppe, die sowohl MMC
als auch 5-FU erhielt, seltener zu einem Wiederauftreten des Tumors
und im Verlauf wurde seltener ein kiinstlicher Darmausgang benétigt:
Von 100 Personen lebten in der Gruppe, die sowohl MMC als auch 5-FU
erhielt, nach vier Jahren noch 73 Personen ohne, dass der Tumor wieder
aufgetreten ist, und 75 Personen ohne einen kiinstlichen Darmausgang.
In der Gruppe, die nur 5-FU erhielt, waren es dagegen nur 51 bzw. 59
von 100 Personen. Andererseits traten in der Gruppe, die mit MMC und
5-FU behandelt wurde, friihe unerwiinschte Ereignisse hdufiger auf als
in der Gruppe, die nur 5-FU erhielt. Hinsichtlich der spdten unerwiinsch-

ten Ereignisse zeigten sich keine statistisch bedeutsamen Unterschiede
zwischen den Behandlungsgruppen. Das Vertrauen in die Ergebnisse aus
dieser Studie ist moderat bis hoch.

MMC in zwei Zyklen oder nur in einem Zyklus?

Wie im Kapitel “Wie lduft die Chemotherapie ab?“ (ab Seite 61) darge-
stellt, gibt es verschiedene Schemata fiir die Verabreichung von MMC und
5-FU. MMC kann zweimal verabreicht werden (an den Tagen 1 und 29 der
Strahlentherapie) oder nur einmalig (an Tag 1). Der Standard ist die Verab-
reichung von zwei Zyklen MMC. Wenn allerdings Nebenwirkungen auftre-
ten, insbesondere wenn es sich dabei um Verdanderungen der Blutzellen
handelt, kann es sein, dass nur ein Zyklus MMC verabreicht wird.

CDDP anstelle von 5-FU

Im Rahmen der kombinierten Radiochemotherapie kann erwogen wer-
den, die Chemotherapie mit Cisplatin (CDDP) und 5-FU anstelle von
MMC und 5-FU durchzufiihren. Dies kommt vor allem dann in Frage,
wenn Griinde gegen die Verwendung von MMC sprechen.

In zwei randomisierten Studien wurde untersucht, ob eine Radiochemo-
therapie mit CDDP und 5-FU genauso gut wirkt wie eine Radiochemothe-
rapie mit MMC und 5-FU. Weder in Hinblick auf das Gesamtiiberleben und
die krankheitsspezifische Mortalitdt noch auf das vollstandige Ansprechen
des Tumors zeigten sich statistisch bedeutsame Unterschiede zwischen
den Behandlungsgruppen. Allerdings war der Anteil an Patienten, die
nach fiinf Jahren krankheitsfrei lebten, in der Gruppe, die die Kombination
mit MMC erhielt, hdher als in der Gruppe, die die Kombination mit CDDP
erhielt: von 100 Personen in der Gruppe, die MMC und 5-FU erhielt lebten
nach fiinf Jahren 68 ohne Tumor, wdhrend dies nur bei 58 von 100 Perso-
nen in der Gruppe, die CDDP und 5-FU erhielt, der Fall war. In Bezug auf
die friithen und spdten unerwiinschten Ereignisse zeigten sich keine sta-
tistisch bedeutsamen Unterschiede zwischen den Behandlungsgruppen;
einzig hinsichtlich des Anteils von Verdnderungen der Zellzahlen im Blut
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zeigten sich hohere Zahlen fiir die Gruppe, die MMC und 5-FU erhielt (40
von 100 Patienten im Vergleich zu 26 von 100 Patienten). Das Vertrauen in
die Ergebnisse aus diesen Studien ist moderat bis hoch.

CCB anstelle von 5-FU

Ein weiteres Krebsmedikament ist Capecitabin (CCB). CCB ist ein Medika-
ment, das als Tablette eingenommen werden kann und im K&rper zu 5-FU
umgewandelt wird. Im Rahmen der kombinierten Radiochemotherapie
mit MMC und 5-FU kann 5-FU durch CCB ersetzt werden. In mehreren
Studien, in denen meist riickblickend die Daten von Patienten ausgewertet
wurden, wurde eine Radiochemotherapie mit MMC und CCB mit einer
Radiochemotherapie mit MMC und 5-FU verglichen. Es zeigte sich beziig-
lich der allermeisten untersuchten Kriterien, dass zwischen den Behand-
lungsgruppen keine statistisch bedeutsamen Unterschiede bestanden.
Jedoch muss hinzugefiigt werden, dass aufgrund der Qualitdt der Studien
das Vertrauen in diese Ergebnisse sehr gering ist. Lediglich in einer der
Studien zeigten sich unter Behandlung mit MMC und CCB seltener hoher-
gradige Blutbildverdanderungen als unter Behandlung mit MMC und 5-FU
(das Vertrauen in diese Ergebnisse ist sehr gering bis moderat).

Keine Induktionschemotherapie schon vor der
Bestrahlung

In einer randomisierten Studie erhielten Patienten vor der eigentlichen
Radiochemotherapie eine Induktionschemotherapie, das heilt eine medi-
kamentdse Krebsbehandlung vor der Radiochemotherapie. In der Studie
zeigte sich, dass Patienten durch die Induktionschemotherapie keine
Vorteile in Bezug auf das Gesamtiiberleben, das krankheitsspezifische
Uberleben, oder das Stoma-freie Uberleben aufwiesen. Jedoch erlitten
mehr als doppelt so viele Patienten durch die Induktionschemotherapie
Veranderungen der Blutzellen: diese unerwiinschte Wirkung trat bei 29
von 100 Patienten mit der Induktionschemotherapie, aber nur bei 12 von
100 Patienten ohne Induktionschemotherapie ein. Daher soll keine Indukti-
onschemotherapie durchgefiihrt werden.

Keine Erhaltungschemotherapie nach der Bestrahlung

In einer weiteren randomisierten Studie erhielten Patienten nach der
eigentlichen Radiochemotherapie noch eine sogenannte Erhaltungs-
chemotherapie. Die Chemotherapie wird dabei nach der kombinierten
Radiochemotherapie noch weitergefiihrt. In dieser Studie zeigten sich
keine statistisch bedeutsamen Unterschiede in der Wirksamkeit, wenn
nach der eigentlichen Radiochemotherapie noch eine Erhaltungschemo-
therapie verabreicht wird. Eine Erhaltungschemotherapie soll daher nicht
durchgefiihrt werden.

Andere Aspekte und Behandlungsmdoglichkeiten

Die regionale Tiefenhyperthermie ist ein Behandlungsverfahren, das

in manchen Fallen erganzend zur Radiochemotherapie eingesetzt wer-
den kann und so deren Wirksamkeit steigert. Das Verfahren ist bisher
nicht ausreichend in Studien erprobt und es besteht wenig Erfahrung
in der Anwendung. Hyperthermie bezeichnet eine kiinstliche Erh6hung
der Temperatur des Tumorgewebes und direkt angrenzender Gewebe.
Es handelt sich um ein Verfahren, dass gut kontrolliert und in Zentren
mit Erfahrung in der Anwendung erfolgen sollte, damit dadurch kein
Schaden angerichtet wird. Die Hyperthermie wird parallel zur Radioche-
motherapie durchgefiihrt. Die Wirksamkeit und Sicherheit der Hyper-
thermie parallel zur Radiochemotherapie wurde in zwei relativ kleinen
Studien untersucht. Die Gruppe, die erganzend zur Radiochemotherapie
eine Hyperthermie erhielt, hatte gegeniiber der Gruppe ohne Hyper-
thermie Vorteile hinsichtlich des Gesamtiiberlebens und des Anteils an
Patienten, die einen kinstlichen Darmausgang bendétigten. Allerdings
kam es zugleich zu einem héheren Anteil an Patienten mit Verdande-
rungen des Blutbilds. Das Vertrauen in die meisten Ergebnisse aus den
genannten Studien zur Hyperthermie-Anwendung ist sehr gering. Auf-
grund der geringen Erfahrungen mit der Hyperthermie wurde in der
Leitlinie keine Empfehlung dazu ausgesprochen.
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Wenn nach einer kombinierten Radiochemotherapie oder anderen
Behandlungen weiterhin Tumoranteile nachweisbar sind, wird dies als
residualer Analkrebs bezeichnet. Durch die Therapie kam es in diesem
Fall also entweder nur zu einem Teilansprechen oder die Therapie hatte
auf den Tumor gar keinen Einfluss und der Tumor ist nach wie vor un-
verdndert nachweisbar. In anderen Fallen gab es ein vollstandiges An-
sprechen des Tumors auf die erste Therapie, aber es kommt im Verlauf
zu einem Wiederauftreten des Analkrebses. In diesen Fillen spricht man
von einem rezidivierenden Analkrebs bzw. von einem Rezidiv.

Bei weniger als 30 von 100 Patienten mit Analkrebs kommt es nach
einer Radiochemotherapie zu einem residualen oder rezidivierenden
Tumor. In diesen Fallen kann je nach Lokalisation des Tumors und der
Vortherapie ein unterschiedliches Vorgehen angezeigt sein. Wie genau
die weitere Behandlung bei residualem oder rezidivierten Analkrebs
erfolgt, soll nach Meinung der Expertengruppe in einer facheriibergrei-
fenden Tumorkonferenz beraten werden.

Es lagen keine Daten aus Studien vor, in denen unterschiedliche Behand-
lungsmdglichkeiten direkt miteinander verglichen wurden. Die Empfeh-

lungen zur Behandlung von Analkrebs nach einer ersten Behandlung,
die jedoch nicht zum gewiinschten Erfolg gefiihrt hat, beruhen daher in
erster Linie auf Expertenmeinung.

Nach operativer Entfernung in friihen Stadien
Auch wenn zundchst eine operative Behandlung des Analkrebses erfolg-
te, kann es sein, dass der Analkrebs nicht vollstdndig entfernt werden
konnte oder im Verlauf wieder aufgetreten ist. In diesen Situationen soll
nach Meinung der Expertengruppe erneut eine Behandlung entspre-
chend dem Stadium erfolgen. Das bedeutet, dass Analrandkarzinome
unter 2 cm ohne Lymphknotenbeteiligung (Stadium 1) erneut operativ
entfernt werden sollen. In den meisten anderen Situationen soll eine
Radiochemotherapie erfolgen.

Nach Radiochemotherapie

Wenn es nach der Radiochemotherapie zu einem residualen oder rezidi-
vierenden Analkrebs (ohne Fernmetastasen) kommt, soll nach Meinung
der Expertengruppe das Tumorgewebe operativ entfernt werden. Das
AusmaR der Operation hdangt davon ab, wie gro der Tumor ist und ob der
Anus oder die Lymphknoten betroffen sind. In der Regel findet die Opera-
tion in Vollnarkose wahrend eines stationdren Aufenthalts statt. Die hinter
dem operativen Vorgehen liegende Absicht ist, eine vollstandige Entfer-
nung des Tumors und damit eine Heilung zu bewirken. Das gelingt nicht
immer. Auch ist es nicht immer méglich, eine Operation durchzufiihren.

Bei Residual- oder Rezidivtumor im Bereich des Anus soll nach Meinung
der Expertengruppe das Tumorgewebe operativ entfernt werden. Hier-
bei handelt es sich je nach GroRe des Tumors um einen relativ kleinen
oder um einen groReren Eingriff. Wenn es sich um einen kleinen Tumor
handelt, ist die Operation vergleichbar mit der Operation von Analkrebs
in friihen Stadien. Die gréRere Operation ist z. B. eine vollstandige Ent-
fernung des Anus (Exstirpation).
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Wenn nach der Radiochemotherapie neue Metastasen in den Lymphkno-
ten (z. B. in der Leistenregion) auftreten oder wenn die Lymphknoten
bereits friiher beteiligt waren und der Patient auf die Behandlung in
dem Bereich nicht ausreichend angesprochen hat, sollen diese Lymph-
knoten nach Meinung der Expertengruppe operativ entfernt werden.
Wie die operative Entfernung von Lymphknotenmetastasen ablduft,
hangt davon ab, wo genau sich diese befinden.

Manchmal tritt ein residuales oder rezidivierendes Analkarzinom im
Bereich des Anus gleichzeitig mit einer Beteiligung von Lymphknoten
auf. In diesem Fall soll nach Meinung der Expertengruppe eine operative
Entfernung des Anus, des Enddarms und der betroffenen Lymphkno-
tenbereiche erfolgen (abdomino-perineale Resektion oder abdomino-
perineale Rektumexstirpation). Nach der kompletten Entfernung des
Darmausgangs wird der Beckenboden mit einer Naht verschlossen und
der Dickdarm durch einen kiinstlicheren Darmausgang aus dem Bauch
heraus geleitet (Kolostoma).

Ablauf einer operativen Behandlung

Die oben genannten operativen Eingriffe werden in der Regel wdhrend
eines stationdaren Aufenthalts und in Vollnarkose durchgefiihrt. Vor je-
dem operativen Eingriff werden Sie von dem Behandlungsteam (sowohl
von der Chirurgie als auch von der Andsthesie) ausfiihrlich (iber den
Eingriff aufgekldrt. Nutzen Sie diese Gelegenheit, um Fragen zu stellen.

Fragen vor einer Operation

* Wieviel Bedenkzeit habe ich?

e Welche Art von Operation ist bei mir moglich/nétig?

e Kann der Tumor voraussichtlich vollstindig entfernt werden?
e Wie wird die Operation ablaufen?

* Wird ein kinstlicher Darmausgang notwendig sein?

e Welche Komplikationen kénnen wdhrend und nach der Operation
eintreten?

e Wie sehen mogliche Langzeitfolgen aus?

* Welche Auswirkungen hat die Operation auf meinen Alltag?

e Wie geht es nach der Operation weiter (Dauer des Krankenhaus-
aufenthalts, Rehabilitation, Nachsorge)?

* Wo kann ich nach der Operation Unterstiitzung und Hilfe erhalten?

* Welche Klinik empfehlen Sie mir fiir den Eingriff? Warum?

Allgemeine Nebenwirkungen und Risiken von Operationen
Trotz aller Sorgfalt kann es bei und auch nach der Operation zu Kom-
plikationen kommen. Zum Beispiel konnen wdhrend einer Operation
starke Blutungen auftreten, so dass sich die Operationszeit verlangert
oder Bluttransfusionen nétig werden. Blutkonserven werden heute aber
so griindlich untersucht, dass eine Ubertragung von Hepatitis oder HIV
extrem selten ist.

Operationen, bei denen der Analkrebs, der Enddarm und angrenzende
Lymphknoten entfernt werden, konnen mehrere Stunden dauern.

In seltenen Fallen kénnen durch schwerwiegende Komplikationen Nie-
ren-, Leber-, Atem- oder Herzversagen auftreten. Diese sind gefahrlich
und kénnen eine langere Behandlung, u. a. auf der Intensivstation, zur
Folge haben.

Nach einer Operation kann es sein, dass Wunden oder Nahtverbindun-

gen nicht richtig heilen, was unter Umstanden weitere Eingriffe notwen-
dig machen kann.
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Nach jeder Bauchoperation kénnen im Bauchraum Verwachsungen
durch Vernarbungen entstehen. In der Regel sind diese harmlos, nur in
seltenen Fdllen kénnen sie Schmerzen verursachen oder die Darmbewe-
gungen beeintrdchtigen.

Spezielle Risiken der abdomino-perinealen
Rektumexstirpation

Bei der ,,abdomino-perinealen Resektion“ oder ,abdomino-perinealen
Rektumexstirpation“ werden der Enddarm, der Analkanal sowie der
SchlieBmuskelapparat zusammen mit den angrenzenden Lymphknoten
entfernt. Nicht immer ist es bei dieser gréReren Operation mdglich, alle
Nerven, die im Becken verlaufen, zu schonen. In solchen Fillen kann es
zum Beispiel sein, dass sich die Blase nicht mehr richtig entleeren kann.
Eventuell kann die Sexualfunktion gestort sein, bei Mdnnern kann es
etwa zu Erektionsstérungen kommen.

Bei dieser umfangreichen Operation muss immer ein kiinstlicher Dick-
darmausgang angelegt werden. Dies bedeutet immer eine Umstellung,
an die man sich erst gewéhnen muss. Mehr Informationen hierzu finden
Sie im Kapitel ,Leben mit den Folgen einer Behandlung” ab Seite 124.
Sie werden in lhrer Klinik Hilfe und Unterstiitzung im Umgang mit dem
kiinstlichen Darmausgang erhalten und so das Leben mit dem kinstli-
chen Darmausgang rasch erlernen.

Nach einer Bestrahlung heilen Wunden in diesem Bereich schlechter.
Daher kann nach Bestrahlung und Operation eine vollstandige Wund-
heilung im Beckenbereich oft mehrere Wochen dauern oder manchmal
erneute Eingriffe erfordern. Haufig entscheiden sich die Chirurgen aus
diesem Grund auch fiir einen sogenannten plastischen Verschluss des
Beckenbodens. Dafilir wird Muskel-Haut-Gewebe, z. B. von der Bauchde-
cke, in den Beckenboden verlagert.

Erfolgsraten der abdomino-perinealen
Rektumexstirpation

In einer Auswertung von Studien zur abdomino-perinealen Rektumex-
stirpation bei rezidivierendem oder residualem Analkrebs lebten fiinf
Jahre nach der Operation noch etwa 32-61 von 100 behandelten Pati-
enten (Gesamtiiberleben). Etwa 30-53 von 100 lebten nach fiinf Jahren,
ohne dass der Analkrebs nach der Operation erneut aufgetreten war
(krankheitsfreies Uberleben).

Wenn eine operative Entfernung nicht

moglich ist

Manchmal kommt es vor, dass ein Residual- oder Rezidivtumor sehr
groB ist oder an sehr ungiinstigen Stellen liegt, so dass dieser nicht
vollstandig operativ entfernt werden kann. In diesen Fillen soll den
betroffenen Patienten nach Meinung der Expertengruppe ein individuel-
les palliatives Therapiekonzept angeboten werden. Dies kann bedeuten,
dass eine Chemotherapie oder andere MaRnahmen durchgefiihrt wer-
den. Informationen dazu finden Sie im folgenden Kapitel ,Analkrebs mit
Fernmetastasen (Stadium 1V)“.
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Wenn Analkrebs in entfernte Organe streut und Fernmetastasen bildet,
dann betrifft das vor allem die Leber, die Lunge und Lymphknoten au-
Rerhalb der Analregion. Bei nachgewiesenen Fernmetastasen ist eine
Heilung in der Regel nicht moglich. In diesen Fallen wird eine Chemo-
therapie eingesetzt, um das Tumorwachstum zu verlangsamen und
Beschwerden zu lindern. In einzelnen Fdllen, wenn nur einzelne Metas-
tasen vorliegen, konnen diese mit einer lokalen TherapiemaBnahme wie
der Operation oder der Strahlentherapie behandelt werden.

Durch die im Folgenden aufgezdhlten Behandlungen wird versucht, das
Voranschreiten des Tumors aufzuhalten oder zu verlangsamen. Dabei
stehen verschiedene Behandlungsmaoglichkeiten zur Auswahl. Welche
Behandlung fiir Sie am passendsten ist, soll nach Meinung der Experten-
gruppe in einer facheriibergreifenden Tumorkonferenz beraten werden.

Flr alle genannten Behandlungsmaglichkeiten liegen nur eingeschrankt
auswertbare Daten aus Studien vor. Die Studien waren haufig riickbli-
ckende Auswertungen von Daten von Patienten mit Analkrebs, hatten
hdufig keine Vergleichsgruppe und nur geringe Zahlen an Patienten
eingeschlossen. Daher lassen sich keine eindeutigen Schlussfolgerungen
oder Empfehlungen aus diesen Studien ableiten.

Chemotherapie

In mehreren meist riickblickenden Studien wurden Patienten mit metas-
tasiertem Analkrebs mit verschiedenen Krebsmedikamenten behandelt.
Hdufig wurden dabei sogenannte Platin-basierte Chemotherapien ver-
wendet. Platin-basiert sind Chemotherapien, die die Krebsmedikamente
Cisplatin, Carboplatin oder Oxaliplatin enthalten. Haufig werden diese
mit weiteren Medikamenten kombiniert, z. B. mit 5-Fluorouracil (5-FU),
Paclitaxel oder Docetaxel. Bei metastasiertem Analkarzinom im Stadium
IV (Fernmetastasen) kann eine solche platinbasierte Chemotherapie er-
wogen werden. Da die genannten Studien meist riickblickend waren und
nur wenige Daten zum Vergleich der verschiedenen Chemotherapeutika
enthielten, sind Aussagen dariber, welches der Krebsmedikamente am
besten wirkt, auf Grundlage der vorhandenen Studien nicht méglich.
Zudem hadngt die Wahl der eingesetzten Krebsmedikamente von lhrem
individuellen Gesundheitszustand, Ihren Begleiterkrankungen und lhren
Vortherapien ab.

Die Chemotherapie wird in der Regel (iber einen oder mehrere Tage verteilt
als Fllssigkeit in eine Vene verabreicht. Manche Wirkstoffe konnen auch
als Tabletten eingenommen werden. Eine Chemotherapie wird in mehreren
Zyklen verabreicht. Das bedeutet, dass die Verabreichung in bestimmten
Abstdnden wiederholt wird. Dazwischen gibt es Pausen, in denen der Kor-
per sich wieder erholen und die Medikamente abbauen kann.

Chemotherapie in Kombination mit anderen
Behandlungsansdtzen

Bestrahlung des Beckenbereichs

Bei Patienten mit Analkrebs, bei denen Metastasen zeitgleich mit dem
eigentlichen Krebs im Analbereich aufgetreten sind bzw. festgestellt
wurden, kann zusdtzlich zur Chemotherapie eine Bestrahlung oder eine
andere zusatzliche lokale Behandlung im Beckenbereich erwogen werden.
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In drei riickblickenden Studien wurde untersucht, ob eine Therapie mit
einer Bestrahlung des Beckenbereiches zusammen mit einer Chemo-
therapie in Hinblick auf das Uberleben besser wirkt als eine alleinige
Chemotherapie. Aufgrund der Qualitat dieser Studien ist es jedoch nicht
moglich, hieraus eindeutige Schlussfolgerungen abzuleiten. Ob eine
zusdtzliche Strahlentherapie bei Patienten mit metastasierten Analkrebs
sinnvoll ist, muss im Einzelfall entschieden werden.

Lokale Behandlung von Metastasen

Bei Patienten, die einige wenige Metastasen haben, kann eine lokale
Behandlung der Metastasen erwogen werden. Als 6rtliche TherapiemaR-
nahmen stehen die Operation, die stereotaktisch gefiihrte Strahlenthe-
rapie (Hochprazisionsbestrahlung) oder auch die Radiofrequenzablation
zur Verfligung. Beispielsweise kdnnen einzelne Lebermetastasen, die
operativ gut zugdnglich sind, durch eine OP entfernt werden. Auch
einzelne Lymphknotenmetastasen, z. B. in der Leistenregion oder im
kleinen Becken, kénnen durch eine Operation entfernt werden. Bei der
Radiofrequenzablation wird versucht, Krebszellen gezielt durch starke
Hitze zu zerstoren.

Ob eine lokale Behandlung von Metastasen sinnvoll ist, muss im Ein-
zelfall entschieden werden. Dabei sollten jedoch auch die Risiken und
Nebenwirkungen, die jede Operation und auch andere Verfahren mit
sich bringen, beachtet werden.

Diese lokalen Verfahren sind meist nicht sinnvoll, wenn nicht alle Meta-
stasen entfernt werden konnen, weil viele Metastasen vorhanden sind
oder weil sie operativ nur schwer zugdnglich sind.

Immuntherapien und zielgerichtete Medikamente

Checkpoint-Inhibitoren

Checkpoint-Inhibitoren sind eine Form der Immuntherapie. Diese um-
fasst eine Gruppe unterschiedlicher Medikamente, die sich aktivierend
auf Zellen des Immunsystems auswirken. So wird die Stdrke der Immu-
nantwort gesteigert und das Immunsystem wird befeuert, den Tumor
zu bekampfen. Dazu gehoéren beispielsweise Pembrolizumab oder Nivo-
lumab. Sie werden als Infusion (iber die Vene verabreicht.

Checkpoint-Inhibitoren werden bei mehreren anderen Krebsarten,
beispielsweise beim schwarzen Hautkrebs oder Lungenkrebs, erfolgreich
eingesetzt. Die Studienlage zur Wirksamkeit beim Analkrebs ist aller-
dings noch sehr begrenzt und wenig aussagekraftig. In drei Studien wur-
den Patienten mit metastasiertem Analkrebs mit Checkpoint-Inhibitoren
behandelt, allerdings wurden die Ergebnisse nicht mit einer Kontroll-
gruppe verglichen und es handelte sich um Studien mit relativ wenigen
Patienten mit Analkrebs. Daher gibt es fiir diese Art von Therapie noch
zu wenig Daten bei Patienten mit Analkrebs, um eine Empfehlung fiir die
Anwendung von Checkpoint-Inhibitoren aussprechen zu kénnen.

EGFR-Inhibitoren

Auch EGFR-Inhibitoren sind relativ neue Medikamente, die zielgerichtet
Wachstumsfaktoren in Zellen hemmen. Hierzu gehdren zum Beispiel
Cetuximab und Panitumumab, die ebenfalls als Infusion verabreicht wer-
den. Im Rahmen von zwei Studien wurde bei Patienten mit metastasier-
tem Analkrebs eine Chemotherapie um EGFR-Inhibitoren ergdnzt. Auch
hier handelt es sich um Studien ohne Kontrollgruppe und mit wenigen
Patienten. Daher liegen auch fiir die EGFR-Inhibitoren aktuell noch zu
wenig Daten vor, um eine Empfehlung aussprechen zu kénnen.
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Neue Behandlungsverfahren

In der Patientenleitlinie finden Sie alle Behandlungsverfahren, die in
der aktuellen drztlichen Leitlinie genannt werden. Aber die Forschung
geht weiter. Immer wieder werden neue Behandlungsverfahren, bei-
spielsweise auch Wirkstoffe, getestet. Wenn sie sich nach kritischer Be-
wertung aller vorhandenen Daten als wirksam erwiesen haben, nimmt
das Expertenteam beispielsweise neue Medikamente in die Leitlinie
auf. Danach wird diese Patientenleitlinie aktualisiert. Aufgrund dieses
Vorgehens kann es sein, dass bereits neuere Behandlungen verfligbar
sind, diese aber hier noch nicht beschrieben sind.

Expertengruppen empfehlen in einigen begriindeten Fallen den Einsatz
von Medikamenten und MaRnahmen, die in Deutschland bislang noch
nicht fiir Patienten mit Analkrebs zugelassen sind. Der Fachbegriff hier-
flr lautet Off-Label-Use.

Off-Label-Use

Die Wirksamkeit und Sicherheit eines Medikamentes werden im Rah-
men klinischer Studien gepriift, bevor es auf dem deutschen Markt
zugelassen wird.

Bei Krebspatienten kann es allerdings vorkommen, dass bestimmte
Medikamente verwendet werden, obwohl sie keine Zulassung fiir die
jeweilige Krebsart haben. Dies kann zum Beispiel daran liegen, dass
es fiir die Behandlung keine Alternative gibt und hochwertige Studien
einen sehr guten Therapieerfolg zeigen. Moglicherweise hat der Her-
steller des Arzneimittels jedoch noch keine Zulassung beantragt oder
das Zulassungsverfahren ist noch nicht abgeschlossen.

Die Voraussetzungen dafiir, dass die Kosten fiir einen Off-Label-

Use von der Krankenkasse tibernommen werden, sind komplex und
werden flr den Einzelfall bewertet. Ihr behandelnder Arzt kennt

diese gesetzlichen Anforderungen und beriicksichtigt beispielswei-
se den Schweregrad der Erkrankung und die Verfligbarkeit anderer
Medikamente.

Mehr zum Off-Label-Use kénnen Sie unter anderem hier nachlesen:

¢ beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)

e im Buch ,Medikamente im Test — Krebs“ der Stiftung Warentest.
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Der Begriff Komplementdarmedizin (auch komplementdre Medizin) wird in
der Praxis oft synonym mit dem Begriff Alternativmedizin (auch alterna-
tive Medizin) verwendet und unter KAM (komplementdre und alternative
Medizin) zusammengefasst. Jedoch sind die Anwendung und die damit
verbundenen Konsequenzen in der Behandlung fiir den Patienten streng
voneinander zu trennen. Beide Begriffe umfassen ein breites Spektrum an
Behandlungsmethoden, die oft als sanfte, natirliche, oder ganzheitliche
Methoden bezeichnet werden. Sie basieren auf dem Wissen, den Fahig-
keiten und den Praktiken, die aus Theorien, Philosophien und Erfahrungen
abgeleitet sind (z. B. die Naturheilkunde, Pflanzenheilkunde, Homdopathie
oder Entspannungstechniken). Im Unterschied zur Komplementdrmedizin,
die den Wert der konventionellen Verfahren nicht infrage stellt, sondern
sich als Erganzung sieht, versteht sich die alternative Medizin jedoch als
eine Alternative zur konventionellen Behandlung.

Komplementdrmedizinische Verfahren und Methoden wurden in vier
groBe Gruppen unterteilt.

Medizinische Systeme

Darunter werden ganzheitliche Behandlungsmethoden beschrieben,

die sich durch eine eigene medizinische Krankheits- und Behandlungs-
theorie auszeichnen. Sie umfassen die klassischen Naturheilverfahren,
Akupunktur und Akupressur aus der traditionellen chinesischen Medizin,
anthroposophische Medizin und Homoopathie.

Mind-Body-Verfahren

Den sogenannten Mind-Body-Verfahren liegt der wechselseitige Einfluss
von Psyche (Mind), Kérper (Body) und Verhalten zugrunde. Zentrale As-
pekte sind die Selbstwahrnehmung und Selbstfiirsorge. Darunter fallen
verschiedene Formen der Meditation, achtsamkeitsbasierte Stressreduk-
tion (engl. Mindfulness Based Stress Reduction), Tai-Chi/Qigong, Yoga
und so genannte individualisierte, multimodale Verfahren (Therapien,
bei denen verschiedene Verfahren kombiniert werden).

Manipulative Kérpertherapien

Darunter versteht man verschiedene passive Therapieformen, die das
Gewebe des Bewegungsapparates beeinflussen sollen. Je nach Verfahren
soll diese Wirkung Uiber spezielle Handgriffe (Osteopathie, Chirotherapie,
FuBreflexzonenmassage, klassische Massage) bzw. mit oder ohne Beriih-
rung (Reiki, Therapeutic Touch, Healing Touch, Polarity, Tuina, Shiatsu)
erreicht werden.

Biologische Therapien

Die iibrigen Verfahren wurden den biologischen Therapien zugeordnet.
Dazu gehoéren Vitamine, die Spurenelemente und Mineralstoffe Selen
und Zink, pflanzliche und tierische Enzyme, Carnitin, verschiedene Heil-
pflanzen (Phytotherapeutika z. B. Aloe Vera, Granatapfel, Mistel) und
sekunddren Pflanzenstoffe (d. h. extrahierte Pflanzenstoffe, wie z.B. Cur-
cumin aus Kurkuma, Lycopin vorwiegend aus Tomatenprodukten etc.),
Krebsdidaten und Amygdalin (welches fdlschlicherweise auch als Vitamin
B17 bezeichnet wird).
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Patientenleitlinie Analkrebs

Unterstiitzende Behandlung (Supportive Therapie) D

©,

Patientenleitlinie ,Komplementdrmedizin“
Ausfihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie
»,Komplementarmedizin“.

In dieser Patientenleitlinie m6échten wir

Ihnen eine Ubersicht zu den wichtigsten in Deutschland eingesetz-
ten Methoden und Verfahren der Komplementdrmedizin in der
Behandlung von Krebspatienten geben und Sie iber den aktuellen
Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zu diesen Verfahren
informieren;

Sie auf mogliche Wechselwirkungen zwischen komplementdrmedizi-
nischen und konventionellen Methoden hinweisen;

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

Sie dazu ermutigen, anstehende Behandlungsentscheidungen in
Ruhe und nach Beratung mit lhrem Behandlungsteam sowie lhren
Angehdorigen zu treffen;

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

auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiigbar und kann bei der

Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden:

www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien

www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek
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14. Unterstilitzende Behandlung
(Supportive Therapie)

Eine Krebserkrankung und ihre Behandlung mit Operation, Medika-
menten oder Bestrahlung greifen in viele Vorgange im Korper ein.
Auch wenn Arzte lhre Behandlung so schonend wie méglich gestalten,
kann sie vielfaltige Begleiterscheinungen und Nebenwirkungen mit
sich bringen.

Die meisten Nebenwirkungen treten unmittelbar wahrend der Behand-
lung auf und klingen danach wieder ab. Dann sprechen die Experten von
Akutfolgen. Andere kdnnen dauerhaft (chronisch) werden und bleiben
als Spdtfolgen nach Behandlungsende bestehen.

Auch die Krebserkrankung selbst kann den ganzen Koérper stark bean-
spruchen und mit verschiedenen Beschwerden einhergehen.

Daher richtet sich eine gute Krebsbehandlung nicht nur gegen den Krebs
selbst, sondern auch gegen die Nebenwirkungen der Krebsbehandlung.
Der Fachausdruck fiir diese ,,zusatzliche” oder ,unterstiitzende“ Behand-
lung ist ,,supportive Therapie®. Sie ist ein wichtiger begleitender Bau-
stein lhrer Krebstherapie.

Ob es zu Nebenwirkungen kommt und wie stark diese sind, ist von
Mensch zu Mensch verschieden. Das hangt unter anderem von der Art
der Krebserkrankung und der Therapie, wie z. B. den Medikamenten,
deren Dosis und der Behandlungsdauer ab.

Um Nebenwirkungen vorzubeugen oder zu behandeln, setzen Arzte hiu-

fig unterstiitzende Medikamente ein. Dabei unterscheiden sie zwischen
Mitteln die 6rtlich (Iokal) oder im ganzen Korper (systemisch) wirken.
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Genau wie die eigentliche Krebstherapie konnen die unterstiitzenden
MaRnahmen in einer Praxis (ambulant) oder in einer Klinik (stationdr)
durchgefiihrt werden.

Wie stark die Nebenwirkungen Sie beeintrdchtigen

Das hangt neben der Art und Intensitdt der Krebsbehandlung auch
von lhren personlichen Einstellungen, Empfindungen und Befiirch-
tungen ab. Wenn Sie wissen, welche Belastungen moglicherweise auf
Sie zukommen und welche Manahmen Ihnen Linderung verschaffen,
kénnen Sie mit den Begleiterscheinungen der Behandlung besser
umgehen.

Patientenleitlinie ,Supportive Therapie”

Umfangreiche Informationen zur Vorbeugung und Behandlung von
Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung erhalten Sie in der drztlichen
Leitlinie ,Supportive Therapie bei onkologischen Patienteninnen” und
der dazugehorigen Patientenleitlinie ,,.Supportive Therapie: Vorbeu-
gung und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung*

Verdnderungen des Blutbildes

Mangel an roten Blutzellen (Andmie)

Eine Blutarmut ist durch einen Mangel an roten Blutzellen (Erythrozy-
ten) gekennzeichnet. Das bedeutet, dass Sie zu wenig roten Blutfarbstoff
(Hamoglobin) oder rote Blutzellen haben. Dadurch bekommt der Kérper
weniger Sauerstoff. Das kann sich auf unterschiedliche Art bemerkbar
machen. Betroffene sind oft miide, erschopft, niedergeschlagen und

weniger leistungsfahig. Wenn man sich kérperlich anstrengt, kann man
schneller auler Atem kommen. Manchen fdllt es schwer, sich zu kon-
zentrieren. Kopfschmerzen, Schwindel, Ohnmachtsanfdlle, Ohrensausen
oder Herzrasen konnen ebenfalls auftreten. AuRerdem sind niedriger
Blutdruck oder blasse Haut typisch.

Ursache fiir eine Blutarmut kann die Krebserkrankung an sich sein,
wenn der Tumor unter anderem die Bildung der Blutzellen im Knochen-
mark stort. Experten sprechen von einer ,Tumorandmie®. AuBerdem
kann eine Chemotherapie oder eine Bestrahlung Blutarmut hervorrufen.
Es kann aber auch andere Ursachen geben wie eine Nierenerkrankung,
ein Eisen- oder ein Vitamin-B12-Mangel, eine Blutung im Magen-Darm-
Trakt oder eine Entziindung.

Ihr Behandlungsteam sollte auf jeden Fall die Ursache herausfinden.
Moglicherweise fiihren weitere Blutuntersuchungen, der Test auf Blut im
Stuhl oder manchmal auch eine Untersuchung des Knochenmarks wei-
ter. Wenn méglich, behandeln die Arzte die Ursache der Blutarmut:

Dafir gibt es verschiedene Moglichkeiten:
blutbildende Mittel (Erythropoese-stimulierende Wirkstoffe,
kurz: ESA);
blutbildende Mittel zusammen mit Eisen;
Blutiibertragung (Bluttransfusion).

Welche dieser Behandlungen fiir Sie infrage kommt, hangt davon ab, wie
stark lhre Beschwerden sind.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie

,Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”
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Mangel an weifden Blutzellen (Neutropenie) und
Infektionen

Bestimmte weile Blutzellen sind wichtig fiir das koérpereigene Abwehrsys-
tem: Sie kbnnen Bakterien, Pilze oder Viren erkennen und diese ,auffres-
sen”. Nach einer Behandlung mit Krebsmedikamenten kann die Anzahl
der weiBen Blutzellen abnehmen. Der Fachausdruck dafiir ist ,,Neutropen-
ie“. Dadurch wird das korpereigene Abwehrsystem geschwadcht.

Ob und wie stark dies auftritt, hangt auch von der durchgefiihrten Be-
handlung ab. Normalerweise spiiren Betroffene davon zundchst nichts. Bei
beeintrdchtigter Abwehr kénnen jedoch Krankheitserreger leichter in den
Korper eindringen und sich ausbreiten: Es kann zu Infektionen kommen.

Im Zeitraum nach einer Chemotherapie sind daher regelmaRige Blutkont-
rollen wichtig. Eine Neutropenie kann fiir Menschen mit Krebs lebensge-
fahrlich sein, wenn sie mit Fieber oder anderen Infektzeichen als Ausdruck
einer Entziindung einhergeht. Deshalb unterscheiden Arzte zwischen
einer Neutropenie ohne und mit Fieber (,,febrile Neutropenie®). In Folge
einer Neutropenie kann es notwendig sein, die Chemotherapie niedriger
zu dosieren oder die Abstande zwischen den Chemotherapie-Zyklen zu
vergroBern. Das kann den Erfolg der Krebsbehandlung beeinflussen.

Weiterflihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
»Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Sich vor Infektionen schiitzen

Mit einfachen Verhaltensweisen kénnen Sie versuchen, sich vor

Infektionen zu schiitzen:

 An allererster Stelle steht: regelmaRiges und griindliches Handewaschen.

* Viele Erreger verbreiten sich durch direkten Kontakt tiber die Hande.
Vermeiden Sie Handeschiitteln, besonders in Grippezeiten.

¢ Wenn viele Menschen an einem Ort zusammenkommen, ist die An-
steckungsgefahr oft hoch. Wenn moglich, verzichten Sie daher auf
Kontakt zu groBen Menschenansammlungen vor allem in Grippezei-
ten, zum Beispiel in 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Gegebenenfalls
konnen Sie auch einen Mundschutz tragen, um sich zu schiitzen.

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

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

e Durch kleine Hautverletzungen kénnen Erreger in Ihren Kérper
eindringen und Entziindungen verursachen. Das ldsst sich vermei-
den, indem Sie zum Beispiel elektrische Rasierapparate anstelle von
Klingen benutzen.

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

Sich vor Infektionen schiitzen - Hygiene

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

* Die meisten Erreger (iberleben Temperaturen tiber 60 °C nicht.
Waschen Sie Ihre Wdsche regelmaRig bei hoheren Temperaturen.

e Verwenden Sie Handtlicher, Waschlappen und Hygieneartikel wie
Zahnbiirsten nur fir sich.

* |hr Wohnumfeld sollte sauber sein. Dafiir sind in der Regel tibliche
Haushaltsreiniger ausreichend.

Weitere Informationen und Hygienetipps finden Sie hier:
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Sich vor Infektionen schiitzen - Erndhrung

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

e Waschen Sie Obst und Gemdise griindlich, wenn maéglich, schdlen Sie
es.

e Garen Sie Fleisch und Fisch gut.

¢ Achten Sie beim Zubereiten von Lebensmitteln darauf, Schneide-
bretter und Messer mit Reinigungsmittel und Wasser zu waschen
- besonders, wenn Sie rohes Fleisch, Gefliigel oder rohen Fisch
verarbeiten.

Sich vor Infektionen schiitzen - Symptome

Folgende Beschwerden kdnnen auf eine Infektion hinweisen:

e Erhéhte Temperatur liber 38 °C;

¢ Schittelfrost mit und ohne Fieber;

e Brennen oder Schmerzen beim Wasserlassen, Schmerzen in der
Nierengegend;

e Husten, atemabhdngige Brustschmerzen und Atemnot;

Durchfdlle langer als 48 Stunden;

Veranderungen an Haut und Schleimhduten, zum Beispiel Rotungen
oder Blaschen;

Verdnderungen des Bewusstseins, zum Beispiel Verwirrtheit mit
ungeklarter Schwache.

Durchfdlle

Eine Krebsbehandlung kann sich je nach eingesetztem Medikament oder
Ort und Dosis einer Bestrahlung auf den Darm auswirken. Am hdufigs-
ten kommt es zu wiederholt auftretenden Durchfallen.

Durchfall ist eine haufige und oft belastende Nebenwirkung. Man ver-
steht darunter Stuhl, der 6fter als dreimal am Tag auftritt, in der Menge
vermehrt und/oder wassrig-diinn ist. Durchfall ist hdufig mit Bauch-
schmerzen und Krampfen verbunden. Dauerhafter Durchfall reizt auRRer-
dem die Haut am Darmausgang. Da der K&rper bei Durchfall viel Fliis-
sigkeit verliert, kann es zu Kreislaufproblemen und Schwindel kommen.
Bei starkem Fllssigkeits- und Mineralstoffverlust kann Durchfall auch
bedrohlich werden.

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

Weiterflihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
»Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Verstopfung

Durch den Tumor oder durch Medikamente, kann es zu Verstopfungs-
symptomen kommen. Diese kann man mit Abflihrmitteln (Laxantien)
behandeln. Bei Patienten, die zur Verstopfung neigen, kann es manch-
mal Sinn machen, solche Laxantien schon vorbeugend zu geben. Wenn
Laxantien nicht wirken, kdnnen periphere Opioidantagonisten genutzt
werden. Das sind Medikamente, die die Opioidrezeptoren im Darm
besetzen und dadurch eine Verstopfung l6sen kénnen. Auch rektale
Entleerungshilfen, zum Beispiel ein Einlauf, kdnnen Linderung bei Ver-
stopfung verschaffen.
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Bei Patienten mit groRen Analtumoren oder bei denen der Analkrebs in
das Bauchfell gestreut hat (Peritonealkarzinose) kann es zu einer Ein-
engung oder einem Verschluss des Darms kommen (maligne intestinale
Obstruktion). Dies kann sich in Schmerzen, Verstopfung, Erbrechen oder
Ubelkeit duRern. Es gibt verschiedene Méglichkeiten zur Behandlung.
Unter Umstdnden kann es notwendig sein, einen kiinstlichen Darmaus-
gang anzulegen. Weitere Informationen zu diesem Thema finden Sie

im Kapitel ,,Leben mit den Folgen einer Behandlung” ab Seite 124.
Manchmal ist es aber sinnvoller, nicht operativ tdtig zu werden, sondern
nur die Symptome wie die Schmerzen, die Ubelkeit oder das Erbrechen
zu behandeln.

Haut- und Nagelverdnderungen

Als Folge einer Krebsbehandlung mit Medikamenten oder durch eine
Bestrahlung kann es zu unerwiinschten Hautreaktionen kommen. Auch
Haare und Ndgel konnen betroffen sein. Da Veranderungen an Haut,
Haaren und Ndgeln oft deutlich sichtbar sind, fiihlen sich viele Betroffe-
ne nicht mehr wohl und sind unzufrieden mit ihrem Aussehen. Es kénnte
der Eindruck entstehen, ungepflegt zu sein oder gar ansteckend. Nicht
selten begegnet man ihnen mit Vorurteilen. Fiir manche ist das so belas-
tend, dass sie seelisch darunter leiden

Haut, Haare und Ndgel bestehen aus Zellen, die sich schnell teilen. Da
Krebsmedikamente die Zellteilung behindern, kdnnen sie Haut, Haare
und Ndgel schadigen. Die Haare kénnen ausfallen. Die Haut kann sich
réten, schmerzen, jucken, schuppig werden und sich farblich oder akne-
dhnlich verdandern. Die Ndgel brechen leicht ab oder es bilden sich Rillen.

Informieren Sie Ihr Behandlungsteam, wenn Sie bei sich Hauterschei-
nungen bemerken.

Besprechen Sie mit Ihrem Behandlungsteam eine gute Hautpflege. Das
ist ein wichtiger Beitrag, den Sie selbst leisten kdnnen, um sich zu schiit-

zen. Bei schweren Verldufen gibt es Medikamente. Je nach Behandlung
und Schwere der Hautprobleme priift Ihr Behandlungsteam mit Ihnen,
ob die Therapie in der Dosis verringert, kurzzeitig unterbrochen oder
sogar abgebrochen werden muss

Die Verdnderungen an Haut, Ndgeln und Haaren bilden sich in der Regel
zuriick, nachdem die Medikamente abgesetzt wurden.

Weiterfiihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
,Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Haarverlust

Der durch Medikamente verursachte Haarausfall gehort zu den hdufigen
und oft belastenden Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung. Fachleute
sprechen von , Alopezie“. Ob es zum Haarverlust kommt, hangt vor allem
von der Art des Krebsmedikaments, aber auch von der Dosierung und
der Darreichung - als Tablette oder {iber eine Vene - ab. Werden mehrere
Wirkstoffe miteinander kombiniert, so erhdht sich das Risiko ebenfalls.

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

Moglicherweise helfen Ihnen in der Zwischenzeit verschiedene Kopf-
bedeckungen wie Tlicher, Miitzen, Kappen oder auch Periicken, dass
Sie mit Ihrem Aussehen zufriedener sind und sich wieder wohl fiihlen.
Tiicher aus Baumwolle, reiner Seide oder Viskose eignen sich besser als
solche aus Kunststoff, zum Beispiel lassen sie sich besser befestigen.
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Sollten Sie sich fiir eine Periicke entscheiden, ist es vorteilhaft, diese
bereits vor dem Haarausfall zu kaufen. Wenn ein Arzt den Haarersatz
verordnet, (ibernehmen die Krankenkassen fiir gewohnlich die Kosten
fir eine Periicke oder zahlen zumindest einen Zuschuss. Erkundigen Sie
sich am besten vorher bei lhrer Krankenkasse und lassen Sie sich die
Perlicke beizeiten anfertigen. Dann kénnen Sie diese bereits aufsetzen,
bevor Sie alle Haare verloren haben.

Eine Alternative bei lichtem Haar sind sogenannte Streuhaare, die die
Haare optisch dichter wirken lassen konnen. Sie werden als Pulver auf
das Haar gestreut. Durch statische Anziehung verbinden sie sich mit
dem eigenen Haar und halten dann bis zur ndchsten Haarwdsche. Sie
sind rezeptfrei erhaltlich.

Bei Verlust von Wimpern und Augenbrauen kdnnen Kosmetikseminare
hilfreich sein. Kontaktadressen finden Sie unter anderem im Internet
unter

Ist die Behandlung mit den Krebsmedikamenten abgeschlossen, so wach-
sen die Haare meist innerhalb weniger Wochen bis Monate wieder nach.
Das nachwachsende Haar ist oft dichter und lockiger als zuvor und kann
sich in der Farbe etwas von der urspriinglichen Haarfarbe unterscheiden.

Weiterflihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
,Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Schmerzen
Schmerzen kénnen durch den Krebs selbst, Metastasen oder durch die

Behandlung verursacht sein. Schmerzen lassen sich wirksam behandeln.

Zum Einsatz kommen unterschiedlich stark wirkende Schmerzmedika-

mente. Diese nehmen Sie als Tabletten, Tropfen oder Kapseln ein. Bei
sehr starken Schmerzen konnen sie auch unter die Haut gespritzt oder
als Infusion (iber eine Vene gegeben werden, auch Pflaster sind méglich.

Wie stark ein Schmerz ist, hangt nicht nur vom Schmerzreiz selbst ab,
sondern auch davon, wie es lhnen ansonsten geht. Angst, Stress, Trau-
rigkeit oder Anspannung kénnen Schmerzen zum Beispiel verstdrken.
Deshalb wirken bei manchen Menschen auch Entspannungsiibungen
schmerzlindernd. Hilfreich konnen auch Medikamente gegen depressive
Verstimmungen sein.

Wichtig bei Schmerzen ist auch

Schmerzen bei einer Krebserkrankung kénnen sich dauerhafte, chro-
nische Schmerzen. Die Bahnen, in denen die verarbeiteten Schmerz-
reize im Korper verlaufen, erhalten durch den standigen Schmerz

eine Art Training und bilden nach relativ kurzer Zeit ein sogenanntes
Schmerzgedachtnis aus. Dann ist es viel schwerer, die Schmerzen zu
verringern, als noch zu Beginn der Beschwerden. Reden Sie deshalb
moglichst friihzeitig mit Ihrem Behandlungsteam (iber Schmerzen und
versuchen Sie nicht, diese tapfer auszuhalten.

Herzrhythmusstérungen

Verschiedene Krebstherapien konnen die Zellen des Herzens schddigen.
Vor und wdhrend der Therapie sollte Ihr Behandlungsteam die Herz-
funktion regelmdRig mit EKG und Ultraschall iiberwachen. Wenn sich die
Herzfunktion verschlechtert, konnen unterstiitzende MaRnahmen, zum
Beispiel Medikamente, eingesetzt werden. Moglicherweise muss die
Krebstherapie aber auch reduziert oder beendet werden.
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Entziindung der Mundschleimhaut

Chemotherapie und Bestrahlung kénnen dazu fiihren, dass sich die emp-
findliche Schleimhaut von Mund und Rachen entziindet. Der Fachbegriff
dafir lautet ,orale Mukositis“. In leichten Fallen ist die Schleimhaut ge-
rotet, fiihlt sich pelzig an und schmerzt. Es kann aber auch zu Geschwii-
ren kommen. Zusatzlich kann es leicht passieren, dass Krankheitserreger
durch die entziindete Schleimhaut eindringen. Um dies zu verhindern,
ist eine tagliche und sorgfaltige Mundpflege besonders wichtig. Alkohol
oder Rauchen kénnen eine Entziindung fordern.

Wadhrend einer Bestrahlung mit hohen Dosen im Bereich des Mundes
oder wahrend einer Chemotherapie fragt Ihr Behandlungsteam Sie re-
gelmdRig, ob Sie Schmerzen in Mund oder Rachen haben. Auch mochte
man von Ihnen wissen, ob Sie Schwierigkeiten haben, wenn Sie essen,
trinken, sprechen oder schlucken. Zudem wird Ihr Mund regelmaRig
untersucht, um Hinweise auf eine beginnende Entziindung rechtzeitig zu
erkennen. Auch Sie selbst konnen auf frilhe Hinweise achten und diese
den Arzten oder Pflegenden mitteilen.

Bei Schluckbeschwerden ist es hilfreich, weiche, plrierte oder passier-
te Speisen mit hohem Energiegehalt zu essen. Auf scharfe oder heiRe
Speisen und sdurehaltige Lebensmittel wie Orangen und Zitronen sollten
Sie verzichten.

Manchmal kénnen die Schmerzen so stark sein, dass Betroffene nichts
essen kénnen und tiber eine kurze Zeit kiinstlich ernahrt werden miis-
sen. Sollte das Trinken nicht méglich sein, kann auch eine kiinstliche
Zufuhr von Fliissigkeit notig sein (Infusion). Gegen Schmerzen kommen
zundchst die iblichen Schmerzmedikamente zum Einsatz.

Weiterflihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
»Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Nervenschdden (Neuropathie)

Einige Medikamente zur Therapie von Krebs kénnen voriibergehend,
teils auch dauerhaft die Nerven schadigen. Dann kdnnen diese Reize
nicht mehr richtig Gibertragen werden: Die Nervenunktion ist gestort.
Der Fachausdruck daftir ist ,Neuropathie“. Besonders platinhaltige
Mittel und Taxane, Vinca-Alkaloide, Eribulin, Bortezomib und Thalidomid
kdnnen zu Nervenschdden fiihren.

Die Beschwerden beginnen normalerweise zuerst an den Handen oder
Zehen, spdter kénnen sie sich auch an den Armen und Beinen bemerkbar
machen. So kénnen normale Beriihrungen fiir Betroffene unangenehm
oder schmerzhaft sein. Demgegentiber gibt es Menschen, die Druck, Be-
rihrung, Schmerzen, Vibrationen und Temperatur nur noch sehr schwach,
manchmal Gberhaupt nicht mehr wahrnehmen. Manche haben auch Taub-
heitsgefiihle und Missempfindungen wie Kribbeln oder ,,Ameisenlaufen®.
Probleme mit den Muskeln und feinen Bewegungsabldaufen kdnnen eben-
falls auftreten. Auch Ldhmungen oder Muskelkrampfe sind moglich.

Daneben kdnnen die Nerven beeintrdchtigt sein, welche die Organe steu-
ern. Das kann beispielsweise Beschwerden am Herz-Kreislauf-System, im
Magen-Darm-Bereich oder am Harn- und Geschlechtstrakt verursachen.

Dosis und Dauer der Chemotherapie spielen fiir das Auftreten der Neu-
ropathie eine Rolle. Deshalb ist es nach Meinung der Expertengruppe
wichtig, Nervenschdden friih zu erkennen, um zu verhindern, dass sich
die Beschwerden verschlimmern. Erkennt der Arzt Anzeichen fiir Ner-
venschdden, kann es helfen, die Dosis oder die Behandlung zu dndern.
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Bitte beachten!

Sind lhre Nerven geschdadigt, kann es passieren, dass Sie Kdlte, War-
me oder Schmerzen kaum oder gar nicht mehr wahrnehmen. Dann
merken Sie zum Beispiel nicht, wenn Sie sich verbrennen oder verlet-
zen. Ausfiihrliche Tipps, wie Sie lhre Hinde und FiiBe am besten vor
solchen Gefahren schiitzen kénnen, finden Sie in der Patientenleitlinie
,Supportive Therapie“ ( sowie

Lymphddem

Durch das Entfernen von Lymphknoten fliet bei vielen Betroffenen die
Zwischengewebefliissigkeit (Lymphe) nicht mehr richtig ab und kann so
vor allem in Armen und Beinen zu Schwellungen fiihren und die Beweg-
lichkeit beeintrachtigen.

Nachdem andere Ursachen fiir eine Schwellung ausgeschlossen wurden,
zum Beispiel eine Thrombose, sollte Ihr Lymphddem behandelt werden.

Die Therapie umfasst Hautpflege, manuelle Lymphdrainage, Bewegungs-
therapie und Kompression.

Die Lymphdrainage ist eine spezielle Form der Massage, durch die
angestaute Gewebefllssigkeit besser abflieRen kann. Zur Kompression
bekommen Sie zum Beispiel elastische Wickelungen mit Bandagen oder
Kinesiotapes. Fachpersonal sollte Sie in ein betreutes Krafttraining ein-
flhren, das langsam die Muskeln aufbaut.

Erschopfung (Fatigue)

Fatigue ist eine (iber das ibliche MaR hinausgehende Erschépfung und
dauerhafte Midigkeit, die auch nach Ruhephasen und Schlaf anhdlt. Sie
wird durch die Krebserkrankung selbst ausgel6st oder durch die Behand-
lung. Neben starker Miidigkeit gehdren auch Lustlosigkeit, Schwdche
und mangelnde Belastbarkeit zu den Anzeichen. Wenn eine Behandlung
akut Fatigue auslost, konnen die Krankheitszeichen nach Ende der The-
rapie wieder abklingen.

Fatigue kann zu erheblichen Einschrankungen im sozialen Leben fiihren:
Betroffene konnen zu miide sein, um Zeit mit Freunden und Angehori-
gen zu verbringen. Das belastet manche Beziehungen.

Mehrere Studien haben gezeigt, dass Bewegung wirksam gegen Fatigue
ist. Sie kann auch Angst, Depression und Schlafstérungen mindern und
die korperliche Leistungsfahigkeit verbessern. Viele Betroffene kénnen
ihren Alltag leichter bewadltigen. Oft hilft ein leichtes, auf Ihre Bediirfnis-
se abgestimmtes Bewegungsprogramm oder Ausdauertraining.

Einige Studien zeigten, dass Entspannungsverfahren wie zum Beispiel
Yoga die Fatigue geringfiigig verbesserten.

Zum Weiterlesen: ,,Fatigue - Chronische Miidigkeit bei
Krebs*

Die Broschiire , Fatigue — Chronische Miidigkeit bei Krebs — Die blauen
Ratgeber 51“ der Deutschen Krebshilfe informiert umfassend (iber die
Tumorerschopfung. Sie finden Informationen, wie sich Fatigue dufert
und was Sie dagegen tun kdnnen. Sie kénnen die Broschiire kosten-
los im Internet herunterladen oder bestellen (

)-
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Knochen schiitzen

Beschwerden in den Knochen, insbesondere Schmerzen, kénnen sowohl
durch den Krebs selbst als auch durch eine Krebsbehandlung auftreten.
Wenn der Krebs sich ausbreitet, dann vor allem in Leber, Lunge und
Knochen. Siedeln sich Krebszellen in den Knochen an, so sprechen Fach-
leute von ,,Knochenmetastasen” (siehe auch Kapitel ,Schmerzen“ auf
Seite 98).

Bestimmte Krebsmedikamente oder eine Strahlentherapie konnen Kno-

chen angreifen. Das kann zum Beispiel zu Knochenschwund (Osteoporo-
se) und Knochenbriichen fiihren. Ob Sie wahrend der Krebsbehandlung

bestimmte Mittel gegen Osteoporose benétigen, hangt also unter ande-
rem ab von Ihrem Alter, der Dichte lhrer Knochen, Vorerkrankungen und
den einzelnen Krebsmedikamenten, die Sie erhalten.

Weiterflihrende Informationen erhalten sie in der Patientenleitlinie
,Supportive Therapie: Vorbeugung und Behandlung von Nebenwirkun-
gen einer Krebsbehandlung”.

Anal- und Vaginalstenosen

Stenosen sind Engstellen, die als Folge der Bestrahlung oder einer Ope-
ration auftreten konnen. Stenosen am Anus werden als Analstenosen
bezeichnet. Im Bereich der Vagina werden sie als Vaginalstenosen be-
zeichnet. Bei leichtgradigen Analstenosen kann es oft helfen, mehr bal-
laststoff- und faserreicher Kost zu essen, um die Beschwerden zu lindern.
Bei Vaginalstenosen kdnnen dstrogen- oder kortisonhaltige Cremes hilf-
reich sein. Auch das Dehnen mittels spezieller Hilfsmittel (Dilatatoren)
kann in manchen Fdllen erfolgreich die Beschwerden lindern. Bei ausge-
prdagten Stenosen kann eine operative Behandlung notwendig werden.

Storungen der Sexualfunktion

Eine erfiillte Sexualitdt, Ndhe und Zartlichkeit gehéren zu den mensch-
lichen Grundbedirfnissen. Nach operativen Eingriffen und nach einer
Radiochemotherapie im Bereich des Anus oder des Beckens konnen
Storungen oder der Verlust der sexuellen Erregbarkeit die Folge sein.
Dadurch sind sexuelle Aktivitdt und sexuelles Empfinden mitunter nur
noch eingeschrankt méglich. Viele Patienten fiihlen sich zudem durch
einen kinstlichen Darmausgang sexuell beeintrachtigt, und jeder geht
anders damit um. Es gibt jedoch verschiedene Mdoglichkeiten, eine se-
xuelle Stérung zu behandeln. Wenden Sie sich an Ihr Behandlungsteam
und sprechen Sie die Probleme offen an. Auch offene Gesprache mit der
Partnerin oder dem Partner konnen helfen, dass trotz der Einschran-
kungen eine liebevolle und sexuell befriedigende Partnerschaft moglich
ist. Ebenso kann es vielleicht guttun, mit Menschen, die sich in einer
dhnlichen Situation befinden, offen iber Schwierigkeiten zu sprechen.
Dabei ist es wichtig, personliche Grenzen und Scham zu respektieren.
Jede Person hat ein anderes Empfinden und eine andere Einstellung zum
Thema Sexualitat.

Angst und Depression

Angst und Depression sind hdufige Symptome bei Patienten mit Krebs-
erkrankung. Wichtig ist, dass Sie wissen, dass Sie auch mit diesen Pro-
blemen nicht allein gelassen werden. Es gibt viele Angebote fir psy-
chologische und seelische Unterstiitzung und Begleitung wahrend der
Diagnosestellung, der Therapie und auch in der Nachsorge. Nach Mei-
nung der Experten sollen alle Patienten mit Analkrebs befragt werden,
ob sie psychosoziale Unterstiitzung bendétigen. Sie konnen Ihr Behand-
lungsteam auch jederzeit von sich aus darauf ansprechen. Viele Angebo-
te wie Besuchsdienste von Psychoonkologen oder Sozialhelfern kénnen
Sie direkt in der Klinik in Anspruch nehmen.
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Die Radiochemotherapie entfaltet ihre volle Wirkung auf den Analkrebs
erst mit einigen Wochen Verzbégerung. Daher wird auch erst 26 Wochen
nach Beginn der Behandlung abschlieRend beurteilt, ob sie ausreichende
Wirkung gezeigt hat. Trotzdem erfolgen auch wahrend dieses Zeitraums
Untersuchungen, um festzustellen, wie sich der Tumor unter der Be-
handlung entwickelt und ob Nebenwirkungen der Behandlung auftreten.
Eine kérperliche Untersuchung einschlieBlich einer Untersuchung mit
dem Finger vom Enddarm aus (digital-rektalen Untersuchung) und einer
Analspiegelung soll 11, 18 und 26 Wochen nach Beginn der Radiochemo-
therapie erfolgen.

Sind vor der 26. Woche nach Beginn der Radiochemotherapie noch Res-
te des Analkrebses vorhanden, erlaubt dies noch keine Aussage dariber,
ob der Tumor auf die Radiochemotherapie angesprochen hat oder nicht.
In einer Studie zeigte sich bei insgesamt 250 von 691 Patienten (36 %),
dass in der Woche 11 nach Beginn der Radiochemotherapie noch Tumor-
gewebe nachweisbar war. Von diesen 250 Personen hatten nur 71 Perso-
nen (28 %) auch in der Woche 26 nach Beginn der Radiochemotherapie
noch einen Tumor, der dann weiterbehandelt werden musste. Das be-
deutet, dass 179 der 250 Personen, die in der elften Woche nach Beginn
der Radiochemotherapie noch einen Analkrebs hatten, also mit 72 % die
deutliche Mehrheit, in der 26. Woche nach Beginn der Radiochemothe-
rapie keinen Tumor mehr hatten.

Wenn bei der kérperlichen Untersuchung festgestellt wird, dass kein
Tumor mehr vorhanden ist, soll nach Meinung der Expertengruppe
keine erneute Gewebeprobe entnommen werden. Dies ist einerseits
nicht erforderlich und fiihrt andererseits, da nach einer Strahlenthera-
pie Wunden schlechter abheilen, hdufig zu Problemen. Nach Meinung
der Expertengruppe sollte in diesem Fall 26 Wochen nach Beginn der
Radiochemotherapie nur eine MRT-Untersuchung des Beckens erfolgen.
Diese soll bestdtigen, dass der Tumor vollstandig auf die Behandlung
angesprochen hat. Das Ergebnis ist auch der Ausgangsbefund fiir die
Nachsorgeuntersuchungen.

Anders ist die Situation allerdings, wenn es bis zur 26. Woche nach
Beginn der Radiochemotherapie zu einem Wachstum des Analkrebses
gekommen ist oder wenn in der Untersuchung 26 Wochen nach Beginn
der Radiochemotherapie noch immer Tumorgewebe vorhanden ist. In
diesem Fall sollen nach Meinung der Expertengruppe weiterfiihrende
Untersuchungen erfolgen: Es soll eine erneute Gewebeprobe entnom-
men und eine MRT des Beckens durchgefiihrt werden. AuBerdem sollte
nach Meinung von Experten in diesem Fall eine Bildgebung mittels PET-
CT erfolgen.

Anmerkung zur PET-CT: Nicht alle Untersuchungen werden von den ge-
setzlichen Krankenversicherungen bezahlt. Dies gilt insbesondere fiir die
PET-CT. Wenn lhr Behandlungsteam eine PET-CT in lhrem Fall fiir sinnvoll
erachtet, wird es meist zunachst mit der Krankenkasse kldren, ob die
Kosten dafiir ibernommen werden.
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Untersuchungen nach der Radiochemotherapie

* 11,18 und 26 Wochen nach Beginn der Radiochemotherapie soll eine
korperliche Untersuchung mit digital-rektaler Untersuchung und
Proktoskopie erfolgen.

e Wenn kein Tumorgewebe mehr nachweisbar ist, soll keine Gewebe-
probe enthommen werden.

* Wenn nach Start der Radiochemotherapie noch Tumorgewebe nach-
weisbar ist, sollen erst nach der 26. Woche weitere Untersuchungen,
wie eine Gewebeprobe oder eine MRT-Untersuchung erfolgen.

e Nur wenn das Tumorgewebe wdhrend der Radiochemotherapie oder
der Nachbeobachtung gréRer wird, sollen bereits vor der 26. Woche
weitere Untersuchungen, wie eine Gewebeprobe oder eine MRT-
Untersuchung erfolgen.

Ziel der Nachsorge ist es, ein Wiederauftreten des Analkrebses (Rezi-
div) und Metastasen moglichst friith zu erkennen, damit Ihr Behand-
lungsteam diese so friih wie moglich behandeln kann. Dariiber hinaus
werden im Rahmen der Nachsorge aber auch eventuelle Beschwerden,
die durch die Behandlung lhres Analkrebses entstanden sind, behan-
delt, um lhre Lebensqualitdt zu verbessern. Teilen Sie Threm Behand-
lungsteam auch mit, wenn Sie sich psychisch oder seelisch belastet
fihlen.

Nach Meinung der Experten soll allen Patienten mit Analkrebs nach
einer erfolgreichen Behandlung eine Nachsorge angeboten werden. Die
Nachsorge wird meistens durch Ihr Behandlungsteam in die Wege ge-
leitet und durchgefiihrt. Nach einer Radiochemotherapie soll die Nach-
sorge durch ein fachiibergreifendes Behandlungsteam sowohl aus den
Bereichen der Strahlentherapie oder Onkologie als auch der Proktologie
erfolgen.

Die Nachsorge beginnt, wenn Ihre Behandlung erfolgreich abgeschlos-
sen wurde. Wenn der Analkrebs durch eine Operation behandelt wurde,
ist dies der Fall, wenn im pathologischen Befund nachgewiesen wurde,
dass der Analkrebs vollstdandig entfernt werden konnte. Wenn bei Ihnen
eine Radiochemotherapie durchgefiihrt wurde, ist dies der Fall, wenn
bis 26 Wochen nach Beginn der Radiochemotherapie festgestellt wurde,
dass kein Tumor mehr nachweisbar ist (siehe Kapitel ,War meine Be-
handlung erfolgreich?“ ab Seite 106).
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Ein ausfihrliches Gesprdch und eine kérperliche Untersuchung gehdren
nach Meinung der Expertengruppe zu jeder Nachsorgeuntersuchung.
Zur korperlichen Untersuchung gehoren auch die digital-rektale Unter-
suchung und die Proktoskopie (und ggf. Rektoskopie). Je nach Zeitpunkt
und Situation konnen weitere Untersuchungen dazukommen wie eine
MRT des Beckens, eine CT der Brust und des Bauchraums und optional
auch eine PET-CT. Detaillierte Informationen zu diesen Untersuchungen
finden Sie in Kapitel ,Welche Untersuchungen sind nach der Diagnose
notwendig?“ ab Seite 31.

Wie engmaschig diese Nachbetreuung sein wird, kann verschieden sein.
Grundsatzlich besteht in den ersten fiinf Jahren nach der Behandlung ein
erhohtes Risiko, dass der Tumor erneut an derselben Stelle auftritt oder
sich Metastasen entwickeln. Wie hoch dieses Risiko ist, hangt unter an-
derem davon ab, wie fortgeschritten der Tumor war. In den ersten sechs
Monaten nach der Behandlung ist das Risiko am hdchsten.

Einen Plan flr die Nachsorge hat die Expertengruppe der Leitlinie des-
halb fiir die ersten fiinf Jahre nach der Behandlung festgelegt (siehe
folgende Tabelle). Dieser Plan kann nach Meinung der Expertengruppe
angewandt werden; aber da nur wenige Studiendaten dariiber vorliegen,
wann welche Untersuchungen erfolgen sollten, wird von ihrem Behand-
lungs- und Nachsorgeteam mdglicherweise auch ein anderes Nachsorge-
schema angewandt.

Wie haufig Sie Nachsorgetermine vereinbaren sollten und welche Un-
tersuchungen zur Nachbetreuung gehdren, hangt vom Krankheitsstadi-
um ab. Dariiber hinaus spielt es eine Rolle, ob Sie ein eingeschranktes
Immunsystem haben, zum Beispiel, weil Sie eine HIV-Infektion haben
oder nach einer Organtransplantation Medikamente einnehmen, die das
Immunsystem unterdriicken.

Untersuchungsplan im Rahmen der Nachsorge*

Untersuchung | Anzahl der Monate nach erfolgreichem Therapieabschluss

Ausfihrliches
Gesprach

3 6 9 12 15 18 21 24 30 36 42 48 54 60

XX | XX XX X X X XX X X

Korperliche Un-
tersuchung inkl.

Untersuchung
der Leistenre-
gion und des

X | X X 0 X100 X 0 X 0 X X X

Darmausgangs

Proktosko-
pie und ggf.
Rektoskopie

MRT des
Beckens

CT mit Kont-

XX XX X X X X X X X X X X

(X) X X X) (X)

rastmittel vom

Brust- und
Bauchraum

X X) x)

Optional PET-CT X) X) X)

* Die Tabelle stellt einen Vorschlag dar, wie die Nachsorge erfolgen kann.

Die Untersuchungen, die nicht in Klammern stehen, sind fir alle Pati-
enten nach einer erfolgreichen Analkrebsbehandlung empfohlen.

Die Untersuchungen in Klammern sind fir Patienten empfohlen, die
ein erhdhtes Risiko haben, dass die Erkrankung wiederauftritt. Dies
betrifft alle Patienten mit Analkrebs ab Stadium II1B sowie alle Patien-
ten, die eine HIV-Infektion haben oder deren kérpereigene Immunab-
wehr eingeschrankt ist.

Die CT-Untersuchung mit Kontrastmittel vom Brust- und Bauchraum
ist ab Stadium I1A und fur Analrandkarzinome nach Radiochemothera-
pie und fir alle Analkanalkarzinome empfohlen.
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Viele Menschen fiihlen sich nach dem Abschluss der Behandlung noch
nicht stark genug, um sofort wieder in ihren gewohnten Alltag zuriickzu-
kehren. Um lhnen die Riickkehr zu erleichtern, haben Sie Anspruch auf
Rehabilitation.

Schon in der Klinik kénnen Sie mit Ihrem Behandlungsteam besprechen,
ob und welche RehabilitationsmaBnahme fiir Sie hilfreich ist. Dies hdangt
zum Beispiel davon ab, ob noch eine adjuvante Behandlung erfolgt, wie
viel Beratung Sie wiinschen oder ob Sie wieder berufstdtig sein werden.

Was ist Rehabilitation?

Es gibt verschiedene Formen der Rehabilitation. Die medizinische Re-
habilitation soll Ihnen dabei helfen, Ihre Gesundheit wiederherzustellen
und in lhren Alltag zuriickzukehren. Bei der beruflichen Rehabilitation
stehen Reha-MaRnahmen, welche die Berufstdtigkeit von erkrankten
Menschen férdern, im Fokus. Im Rahmen dieser Patientenleitlinie gehen
wir in den nachfolgenden Abschnitten vor allem auf die medizinische
Rehabilitation ein.

Die medizinische Rehabilitation kann in Form einer Anschlussrehabili-
tation bzw. Anschlussheilbehandlung (AHB) erfolgen. Die AHB findet
unmittelbar im Anschluss an die Behandlung im Krankenhaus statt, in
der Regel innerhalb von 14 Tagen nach der Entlassung. Sie dauert fir

gewohnlich drei Wochen. Die Nachsorge-Rehabilitation erfolgt nach
der AHB und hat zum Ziel, die dort erreichten Erfolge weiter auszubau-
en und nachhaltig zu sichern sowie noch bestehende gesundheitliche
Einschrankungen weiter zu verbessern. Bei der onkologischen Rehabili-
tation handelt es sich um eine spezielle, auf Patienten nach einer Krebs-
behandlung genau abgestimmte MaRnahme, die entweder direkt nach
dem Krankenhausaufenthalt als AHB oder als Nachsorge-Rehabilitation
nach einer abgeschlossenen AHB erfolgen kann.

Sie kénnen im Anschluss der Krebsbehandlung eine ambulante oder sta-
tiondre Rehabilitation erhalten. Bei der Rehabilitation arbeiten Fachleute
aus verschiedenen Gebieten zusammen, zum Beispiel Medizin, Kranken-
pflege, Psychologie, Soziale Arbeit, Physio-, Ergo- und Sporttherapie. Sie
erhalten verschiedene Angebote wie beispielsweise Bewegungstherapie,
Erlernen von Entspannungstechniken, Sozialberatung, Gesprache und
Schulungen zum Umgang mit der Krankheit sowie Erndahrungsberatung.

Sie sind natdirlich nicht verpflichtet, solch eine MaBnahmein Anspruch

zu nehmen. Sie kdnnen auf eine Rehabilitation verzichten oder eine
onkologische Rehabilitation zu einem spdteren Zeitpunkt durchfiihren.
Bei einem spiteren Antrag kdnnen Ihnen dann Ihre behandelnden Arzte,
Ihre Krankenkasse oder die Rentenversicherung helfen. Auch Selbsthilfe-
organisationen unterstiitzen Sie bei Bedarf dabei.

Nach Meinung der Expertengruppe soll allen Patienten mit einem
Analkrebs noch vor Abschluss der Behandlung eine onkologische Reha-
bilitation als AHB angeboten werden. Nur bei Patienten, die in einem
frihen Stadium mittels lokaler Operation behandelt wurden und deren
Tumor dabei vollstdandig entfernt werden konnte, ist dieses Angebot
nicht immer erforderlich. In diesem Fall kann nach Meinung von Exper-
ten eine onkologische Rehabilitation als AHB angeboten werden.
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Die AHB ist eine spezielle Form der medizinischen Rehabilitation
schlieBt sich an den Krankenhausaufenthalt an und dauert in der Re-
gel drei Wochen. Sie muss bereits im Krankenhaus beantragt werden
und sollte sinnvollerweise an einer Einrichtung erfolgen, die erfahren
im Umgang mit Menschen mit Analkrebs und den Behandlungsfolgen
ist. Der Sozialdienst im Krankenhaus sollte Sie bei der Antragstellung
unterstitzen.

Grundsadtzlich kénnen Sie zur Rehabilitation auch eine ambulante Ta-
gesklinik besuchen und nachts zu Hause schlafen. Allerdings sind solche
Angebote fiir Menschen mit Analkrebs in Deutschland eher rar, und die
meisten Betroffenen wahlen eine stationdre Rehabilitationsklinik.

Wie beantrage ich eine Rehabilitation?

Eine AHB muss bereits im Krankenhaus beantragt werden und sollte
sinnvollerweise an einer Einrichtung erfolgen, die erfahren im Umgang
mit Analkrebs und den Behandlungsfolgen ist. Der Sozialdienst im Kran-
kenhaus oder auch Krebsberatungsstellen sollten Sie bei der Antragstel-
lung unterstiitzen.

Den Antrag fiir eine Rehabilitation nach Ihrer Krebserkrankung stellen

Sie in der Regel bei der gesetzlichen Kranken- oder Rentenversicherung.

Eine AHB findet dann statt, wenn die Erstbehandlung abgeschlossen ist,
schliel8t sich aber moglichst direkt an den Aufenthalt im Krankenhaus
an. Sie beginnt innerhalb von 14 Tagen, nachdem Sie aus dem Kran-
kenhaus entlassen wurden, beziehungsweise nachdem Sie lhre letzte
Bestrahlung oder Ihren letzten Chemotherapie-Tag hatten. Langzeitbe-
handlungen mit Medikamenten wie zum Beispiel Antihormone, Anti-
korper oder Bisphosphonate konnen auch wahrend der Rehabilitation
fortgesetzt werden.

Fragen Sie ruhig nach, wenn sich die Antragsbearbeitung lange hinzieht.

Sollten Sie eine Ablehnung erhalten, haben Sie das Recht, einen Wider-

spruch (Frist: ein Monat nach Bekanntgabe des Bescheids) einzureichen.
Nehmen Sie auch dafiir bei Bedarf die Beratung von Sozialdiensten,
Krebsberatungsstellen und weiteren Fachberatungsstellen in Anspruch.
Informieren Sie sich tber Ihre Leistungsanspriiche auch bei Ihrer Kran-
kenkasse oder Ihrem Rentenversicherungstrager.

Wichtig zu wissen

Ein Antrag auf eine AHB muss bereits im Krankenhaus erfolgen, ein
Antrag auf eine onkologische Nachsorge-Reha muss spdtestens zwolf
Monate nach Abschluss der ersten Behandlung gestellt sein, sonst
geht Ihr Anspruch unter Umstanden verloren. Bei fortbestehenden
Beschwerden kénnen Sie innerhalb eines Jahres nach der Krebsbe-
handlung einen erneuten Antrag stellen. In Einzelfdllen wird die on-
kologische Rehabilitation auch bis zu zwei Jahre nach Abschluss der
Erstbehandlung bewilligt.

Die Fristen und Voraussetzung sind kompliziert, genauso wie die For-
mulare fiir den Antrag. Daher lassen Sie sich ruhig unterstiitzen und
schrecken Sie deswegen nicht vor einem Antrag zurtick.

Wer Ihre Rehabilitationsmalnahme bezahlt, ist im Sozialgesetzbuch
geregelt. Sollten Sie einen Antrag an der falschen Stelle einreichen,
zum Beispiel bei der Krankenkasse, obwohl bei Ilhnen die Rentenver-
sicherung zustdndig ist, entstehen Ihnen dadurch keine Nachteile. Die
Stellen sind verpflichtet, den Antrag umgehend richtig weiterzuleiten.
Missen Sie lange auf eine Antwort warten, scheuen Sie sich nicht
nachzufragen. Wird Ihr Antrag abgelehnt, ist ein begriindeter Wider-
spruch (Frist: ein Monat nach Bekanntgabe des Bescheids) sinnvoll.
Rechtliche Grundlagen und Beratung

Alle gesetzlichen Bestimmungen zu Grundlagen von Leistungsumfang,
Beantragung und Finanzierung zur Rehabilitation sind in Deutschland
im Sozialgesetzbuch V (SGB V: Krankenversicherung) und im Sozial-
gesetzbuch VI (SGB VI: Rentenversicherung) festgeschrieben. Weitere
Kostentrager von Leistungen zur medizinischen Rehabilitation kdnnen
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die gesetzliche Unfallversicherung, Jugendhilfe und Eingliederungs-
hilfe-Trdger sein. Weitere Informationen finden Sie unter anderem bei
Ihrer Krankenkasse oder auf den Internetseiten der Deutschen Ren-
tenversicherung unter

Rehabilitation: Beantragung

Informationen und Hinweise zur Verordnung und Beantragung von
Reha-Leistungen bei der Rentenversicherung finden Sie im Internet
unter

Stationdre oder ambulante Rehabilitation?

Eine Rehabilitation ist ambulant oder stationdr moglich. Stationdr be-
deutet, dass Sie einen ldngeren Zeitraum in einer Rehabilitationsklinik
verbringen — in der Regel drei Wochen. Bei einer ganztagig-ambulanten
Rehabilitation suchen Sie von zu Hause aus bestimmte Einrichtungen zur
Behandlung auf, gehen abends aber wieder nach Hause.

Ob Sie besser eine ambulante oder stationdre Rehabilitation in Anspruch
nehmen, hdangt davon ab:
was Sie sich wiinschen und was Sie zu dem Zeitpunkt eher brauchen
(lieber ,raus aus dem Alltag” oder lieber in vertrauter Umgebung
bleiben?);
wie es Ihnen nach dem Krankenhausaufenthalt geht;
wie gut Sie eine ambulante Rehabilitationseinrichtung in lhrer Nahe
erreichen kénnen.

Bereits wahrend des stationdren Aufenthaltes sollten Sie sich gut tber
die Leistungen in unserem Sozialsystem informieren. Hierzu gehdren
neben der Rehabilitation noch weitere Leistungen, die insbesondere mit
finanziellen Vergiinstigungen einhergehen. Hierzu zahlen zum Beispiel
Anspruch auf einen Schwerbehindertenausweis sowie Verglinstigungen
bei 6ffentlichen Transportmitteln, Sportvereinen oder Steuerentlastun-
gen. Welche Leistungen Sie in Anspruch nehmen mdéchten, entscheiden

Sie selbst. Ausfiihrliche Informationen dazu finden Sie im Abschnitt
,Welche Sozialleistungen gibt es?“ auf Seite 133. Auch wird empfoh-
len, bereits wahrend der medizinischen Rehabilitation gemeinsam mit
dem behandelnden Arzt die Art der Nachsorge abzustimmen und einen
Anbieter zu suchen bzw. einen Platz zu buchen. Mehr Informationen
dazu finden Sie auf der Website der Deutschen Rentenversicherung
unter

Soziale Rehabilitation: Zuriick in den Beruf?

Bei Fragen zur Riickkehr ins Berufsleben kénnen Sie sich auch an das
Mitarbeiterteam der Reha-Einrichtung, insbesondere an den Sozial-
dienst, wenden (siehe Kapitel , Sozialrechtliche Unterstiitzung” ab
Seite 132). Hier ist wichtig, dass Sie Ihre Rechte, Ihre Moglichkeiten,
eventuelle Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie Entscheidungen
treffen.

Beim beruflichen Wiedereinstieg werden mogliche Anderungen im
Leistungsvermogen beriicksichtigt. Nach langerer Arbeitsunfahigkeit
bietet Ihnen die stufenweise Wiedereingliederung die Moglichkeit, sich
schrittweise wieder an ein normales Arbeitspensum zu gewodhnen. In
welchem Zeitraum dies geschieht, hangt von Ihrer persénlichen Situ-
ation ab. Ublicherweise steigert sich die Arbeitsleistung innerhalb von
vier Wochen bis sechs Monaten von anfangs zwei bis vier Stunden Uber
sechs Stunden wieder auf die volle Arbeitszeit.

Bewegungstraining und Physiotherapie

Auch im Rahmen der Rehabilitation spielen Sport und Bewegung fiir
Krebspatienten eine wichtige Rolle. Beschwerden infolge der Behand-
lung wie Fatigue konnen durch Sport ertrdglicher werden (siehe Ka-
pitel ,Erschopfung (Fatigue)“ ab Seite 103). Méglicherweise fillt es
Ihnen zundchst schwer, mit Sport oder Bewegung zu beginnen. Ist die
schwierige Anfangsphase aber tiberwunden, berichten viele von einer
Abnahme ihrer Beschwerden und einer Verbesserung der eigenen Be-
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lastbarkeit und Lebensqualitat. Eine Mischung aus maRigem Kraft- und
Ausdauertraining kann hilfreich sein. Mehr dazu finden Sie im Kapitel
»,Bewegung und Sport“ auf Seite 137.

Unterstiitzung bei seelischen Belastungen

Viele Krebspatienten fiihlen sich zeitweise oder langer niedergeschlagen
und traurig, manchmal sogar verzweifelt. AuRerdem kann eine Krebser-
krankung Angst auslosen. Als besonders belastend empfinden Betrof-
fene hdufig die Zeit nach dem Ende der aktiven Krebsbehandlung und
dem Hoffen darauf, dass der Behandlungserfolg sich dauerhaft einstellt.
Existenzielle und soziale Sorgen, Gefiihle wie Wut, Scham, Arger, Hilf-
und Hoffnungslosigkeit treten hdufig auf. Psychosoziale Angebote kon-
nen seelische Belastungen verringern und einen positiven Einfluss unter
anderem auf Angst, Depressionen, Hilflosigkeit, Schmerzen, berufliche
Beeintrdchtigung, korperliche und soziale Aktivitdten haben.

Der Aufenthalt in einer Rehabilitationseinrichtung ist eine gute Moglich-

keit, um psychosoziale Angebote wahrzunehmen, zum Beispiel:

¢ Austausch mit Mitpatienten;

 psychologische Einzel- oder Paargesprache;

* Gruppengesprdche;

» Verfahren zur kérperlichen und seelischen Entspannung wie die
progressive Muskelrelaxation nach Jacobson;

» Seminare mit Hinweisen zur Lebensfiihrung nach Analkrebstherapie;

» medizinische Beratung, insbesondere zum Verlauf der Erkrankung.

Es ist gut, wenn Sie sich so friith wie méglich Hilfe suchen. Trauen Sie
sich, lhrem Behandlungsteam Ihre Angste und Sorgen mitzuteilen. Man
wird Sie verstehen und gemeinsam mit lhnen eine passende Behandlung
finden. Hilfreich ist auch der Kontakt zu anderen Betroffenen in Selbst-
hilfegruppen (mehr dazu auf Seite 136).

18. Palliativmedizin

Der Leitgedanke der Palliativmedizin ist die wiirdevolle Begleitung des
Menschen mit einer nicht heilbaren, lebensbedrohlichen Erkrankung.
Die Behandlung zielt dann nicht mehr in erster Linie darauf ab, die Er-
krankung zu heilen und das Leben zu verlangern. Vielmehr ist das Ziel
die Lebensqualitit in der verbleibenden Lebenszeit zu erhalten bzw. zu
verbessern. In diesem Kapitel erhalten Sie Informationen dariiber, was
Palliativversorgung ist, wer sie in Anspruch nehmen kann und welche
Versorgungsstrukturen und -angebote es gibt.

Palliativmediziner verfiigen (ber viel Erfahrung bei der Behandlung von

Schmerzen und anderen Problemen, die sich aus der Krebserkrankung

und ihrer Behandlung ergeben kdnnen. Ndhere Informationen zu diesen

Problemen finden Sie im Kapitel ,,Unterstiitzende Behandlung (suppor-
é tive Therapie)“ ab Seite 89.

@ Patientenleitlinie ,,Palliativmedizin*

Die Patientenleitlinie , Palliativmedizin“ richtet sich an Erwachsene mit
nicht heilbarer Krebserkrankung sowie an deren Angehdérige. Es wer-
den Grundprinzipien der palliativmedizinischen Versorgung erldutert.
Dabei geht es vor allem darum, was Ihnen hilft, um Ihre Lebensquali-
tdt zu erhalten und zu verbessern.

Mit dieser Patientenleitlinie mochte wir Sie:

e dariber informieren, was man unter Palliativmedizin versteht;

e {iber Behandlungsmoglichkeiten hdufiger palliativmedizinischer
Beschwerden aufklaren (Schmerzen, Atemnot, Verstopfung,
Depression);

e darin unterstiitzen, dass Sie Ihre Behandlung am Lebensende selbst-
bestimmt mitgestalten konnen;

 dabei begleiten, im Gesprach mit lhrem Behandlungsteam die

Jrichtigen” Fragen zu stellen;
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 auf Unterstiitzungsmoglichkeiten, Betreuungseinrichtungen,
Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.

Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiigbar und kann bei der
Deutschen Krebshilfe kostenlos als Broschiire bestellt werden
( sowie

). Eine Kurzinformation fiir Patienten
der Kassendrztlichen Bundesvereinigung (KBV) und Bundesdrztekam-
mer (BAK) informiert Sie iiber ,Fiirsorgliche Begleitung am Lebens-
ende”.

Nach Meinung der Expertengruppen sollen alle Patienten mit Analkar-
zinom, unabhangig von ihrem Krankheitsstadium, Zugang zu Informati-
onen liber die Moglichkeiten der Palliativversorgung haben. Fragen Sie
bei Ihrem Behandlungsteam nach Informationsmaterialien, zum Beispiel
in Form von Flyern oder der Patientenleitlinie , Palliativmedizin“.

Was ist Palliativmedizin?

Unter Palliativmedizin versteht man ganz allgemein die Behandlung von
Patienten mit einer unheilbaren, lebensbedrohlichen Erkrankung. Die
Versorgung der Patienten erfolgt dann palliativ (lateinisch palliare , mit
einem Mantel umhiillen). In der Medizin heift palliativ ,lindernd“. Diese
Behandlung zielt nicht mehr darauf ab, die Grunderkrankung, zum Beispiel
Krebs, zu heilen und das Leben zu verldangern, sondern darauf, die Lebens-
qualitat in der verbleibenden Lebenszeit zu erhalten bzw. zu verbessern.

In dieser Lebensphase geht es vor allem darum:
Beschwerden zu lindern;
unnétige Belastung durch Untersuchungen und Behandlungen zu
vermeiden;
den schwerkranken oder sterbenden Menschen pflegerisch, psycho-
sozial und spirituell zu begleiten;

Ressourcen zu starken und kraftspendende Lebensinhalte
aufrechtzuerhalten.

Die palliativmedizinische Versorgung beriicksichtigt immer auch die
Bediirfnisse der Angehdrigen vor und nach dem Tod des Patienten.

Wird festgestellt, dass die Krebserkrankung nicht mehr heilbar ist, soll
nach Meinung der Expertengruppe Patienten eine Palliativversorgung
angeboten werden - und zwar unabhdngig davon, ob noch eine Behand-
lung zur Lebensverlangerung geplant wird oder nicht.

Es gibt eine Reihe von Mdglichkeiten, wo palliativmedizinische Versor-
gung erfolgen kann. Zum einen kénnen Schwerkranke in ihrem hdusli-
chen Umfeld betreut werden, das heifft ambulant. Zum anderen kann
die Versorgung stationdr erfolgen, das heilt beispielsweise im Pflege-
heim, Krankenhaus oder Hospiz.

Sowohl fiir die ambulante als auch stationdre Betreuung gibt es sowohl
die Moglichkeit der allgemeinen Palliativversorgung (APV) als auch

die der spezialisierten Palliativversorgung (SPV). Bei der allgemeinen
Versorgung erfolgt die Betreuung durch Behandelnde, die (iber allge-
meine palliativmedizinische Qualifikationen und Erfahrungen verfiigen
(Basisqualifikationen).

Wenn die Erkrankungssituation der Betroffenen sehr komplex ist, soll eine
spezialisierte Palliativversorgung erfolgen. Hier werden die Betroffenen
von speziell fiir die Palliativversorgung ausgebildeten Menschen betreut.

Palliativmedizinische Versorgung ist sehr umfangreich. Damit eine
optimale Betreuung gewdhrleistet werden kann, arbeiten in der Pallia-
tivmedizin viele verschiedene Berufsgruppen eng zusammen. Das sind
beispielsweise Pflegende, Arzte, Sozialarbeiter, Seelsorger, Psychothera-
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peuten, Physio- und Ergotherapeuten. Qualifizierte ehrenamtliche Hos-
pizmitarbeiter sind wesentlicher Bestandteil der Versorgungsteams und
unterstiitzen sowohl im ambulanten als auch stationdren Bereich.

Weiterfiihrende Informationen
Ein deutschlandweites Verzeichnis von ambulanten Diensten, Hospi-
zen und Palliativstationen finden Sie im Internet unter

, unter oder unter

Ein Verzeichnis von Palliativmedizinern finden Sie zum Beispiel auf den
Internetseiten der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin unter

Wann ist Analkrebs nicht mehr heilbar?

Manchmal ist der Krebs so weit fortgeschritten, dass er als nicht heilbar
gilt. Ab wann das zutrifft, ist aber nicht immer eindeutig festzustellen. In
jedem Fall muss bei der Abschdtzung auch der Gesundheitszustand des

jeweils von Analkrebs betroffenen Patienten beriicksichtigt werden.

Nach Meinung der Expertengruppe ist Analkrebs dann wahrscheinlich
nicht mehr heilbar, wenn

das Tumorstadium IV, also ein Analkrebs mit Fernmetastasen, vorliegt.

Eine Ausnahme hierzu stellen moglicherweise Patienten dar, bei de-
nen nur wenige Metastasen vorliegen, die bereits zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung vorlagen und die gut behandelbar sind.

der Analkrebs nach einer kombinierten Chemo- und Strahlentherapie
bereits operiert wurde (Entfernung des Enddarms) und erneut aufge-
treten ist oder voranschreitet.

wenn der Krebs nach einer operativen Ausraumung der Leistenlymph-
knoten erneut aufgetreten ist oder voranschreitet.

Wichtig zu wissen: Auch Patienten mit einem nicht heilbaren Analkrebs
kdnnen, tber die palliativmedizinische Behandlung hinaus, eine zielge-
richtete Behandlung des Tumors erhalten. Eine zielgerichtete Behand-
lung des Tumors schliet eine palliativmedizinische Versorgung nicht
aus. Im Gegenteil soll allen Patienten, bei denen ein nicht heilbarer
Analkrebs festgestellt wurde, eine palliativmedizinische Versorgung
angeboten werden - und zwar unabhdngig davon, ob sie eine zielgerich-
tete Krebsbehandlung zur Lebensverlangerung erhalten oder nicht.
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Leben mit einem kiinstlichen Darmausgang

Nach einer Analkrebsbehandlung leben manche Menschen - voriiberge-
hend oder dauerhaft — mit einem kiinstlichen Darmausgang. Oft wird er
als Stoma bezeichnet, obwohl dieser Begriff ihn nur ungenau beschreibt:
Stoma ist das griechische Wort fiir Offnung, Miindung oder Mund. Ein
Stoma kann auch ein anderer kiinstlicher Ausgang sein, zum Beispiel der
Blase (Urostoma).

Bei Analkrebserkrankten wird meist der abfiihrende Teil des Dickdarms
durch die Bauchdecke und die Haut nach auRen geleitet (Kolostoma)

- wobei die Lange des Dickdarmanteils, der vor dem Stoma liegt, unter-
schiedlich sein kann.

Rechte Korperseite Linke Korperseite

| Kinstlicher
Y\ @ Darmausgang

Narbe nach
der Operation

In der ersten Zeit nach der Operation, im Krankenhaus und in der Re-
haklinik lernen Sie normalerweise unter der Anleitung von Stomathera-
peuten nach und nach, sich selbst zu versorgen und sicherer mit lhrem
Stoma umzugehen. Stomatherapeuten sind meistens Krankenpfleger mit
einer speziellen Ausbildung, die Betroffenen beim Umgang mit einem
kiinstlichen Darmausgang helfen.

In der Regel wird auf die Haut direkt tiber dem kiinstlichen Darmausgang
ein etwa handflachengroBer Beutel aus diinner Kunststofffolie aufge-
klebt, in den sich der Stuhl entleert. Der Beutel enthdlt oft einen Filter,
Gber den die Darmgase geruchfrei entweichen kénnen. Es gibt verschie-
dene Klebebeutelarten, Hilfsmittel, die eine sichere Haftung unterstiit-
zen, und Hautpflegemittel von mehreren Herstellern. Die Stomatherapeu-
ten unterstiitzen Sie dabei, das fir Sie richtige System zu finden und die
richtige Reinigung und Hautpflege zu erlernen. Nach einiger Zeit sollten
Sie sich sicher fiihlen, dass Ihr Stoma geruchsfrei und fllissigkeitsdicht
versorgt ist, und ein sicheres Geflihl fiir die Speicherméglichkeiten des
Beutels und den Entleerungsrhythmus bekommen haben.

Erndhrung bei kiinstlichem Darmausgang

Die Erndhrung von Menschen mit einem Stoma unterscheidet sich nicht
wesentlich von Menschen ohne Stoma. Eine spezielle Didt gibt es nicht,
dafiir sind die Unterschiede von Person zu Person zu groR.

Nach der Operation kdnnen sich viele Betroffene mit einem Stoma rasch
wieder an eine normale Erndhrung gewdhnen. Viele Betroffene pro-
bieren dabei immer wieder neue Speisen, beobachten die Wirkung auf
den Darm und auf die Ausscheidung und halten dies eventuell in einem
Tagebuch fest. Dadurch bekommen sie relativ rasch eine Ubersicht iiber
die Nahrungsmittel, die sie schlecht vertragen oder die unangenehme
Auswirkungen haben, zum Beispiel zu viele Gase bilden. Dabei muss
jeder selbst testen, was ihm gut oder weniger gut bekommt.
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Generell Idsst sich nur sagen, dass viele Speisen leichter bek6mmlich
sind, wenn sie gut gekaut werden. Probleme beim Durchtritt von Spei-
seresten durch den kiinstlichen Darmausgang (Passagestérungen) las-
sen sich oft vorbeugen, wenn Sie bei langfaserigen oder hartschaligen
Gemise- und Obstsorten, zum Beispiel Spargel, Sauerkraut oder Kokos-
niissen, vorsichtig sind und sie entweder sehr klein schneiden, sie nicht
in groRen Mengen essen oder eventuell ganz auf sie verzichten.

Bei Menschen mit kiinstlichem Dickdarmausgang (Kolostomie) |6sen die
Speisen und Getranke, die schon vor der Operation Verstopfung, Blahun-
gen, iblen Geruch oder Durchfall verursacht haben, diese Beschwerden
oft auch jetzt aus. Auch die Stuhlbeschaffenheit ist nach einiger Zeit
hdufig wieder so wie vorher.

Darmausscheidung bei kiinstlichem Darmausgang

Bei einem kiinstlichen Dickdarmausgang erreichen Betroffene einen
regelmdfRigen Entleerungsrhythmus manchmal schon durch Regel-
maRigkeit beim Essen. Falls bei einer Kolostomie wahrend des Tages
unregelmaBige Darmentleerungen auftreten, die bei bestimmten An-
lassen vermieden werden sollen, kann das Intervall eventuell verlangert
werden, wenn Sie bldhende oder stuhlbeschleunigende Nahrungsmittel
vermeiden. Das sollten Sie vorher am besten ausprobieren. Im Einzelfall
kénnen Sie den Zeitraum bis zur ndchsten Darmentleerung auch mit
Medikamenten verlangern, zum Beispiel mit Loperamid. Eine dauernde
Regulierung mit stopfenden Medikamenten ist dagegen nicht ratsam.
Menschen mit einem Kolostoma, bei dem ein groRer Teil des Dickdarms
erhalten geblieben ist, kdnnen oft einige Wochen nach der Operation
mit regelmdRigen Darmspilungen (Einldufe, Irrigation) durch das Stoma
beginnen. Dabei wird der Darm mit ein bis zwei Litern Fliissigkeit ge-
splilt. Oft reicht eine Spiilung tdglich oder alle zwei Tage, um Entleerun-
gen und Bldhungen zwischendurch zu verhindern.

Mdgliche Komplikationen eines kiinstlichen
Darmausgangs

Jedes Stoma schrumpft normalerweise in den ersten Monaten nach
der Operation ein wenig. Wenn die Offnung aber so eng wird, dass die
Entleerung behindert ist, sollten Sie Ihr Behandlungsteam verstandigen.
Vielleicht kann das Stoma vorsichtig gedehnt werden.

Wenn der Darm aus dem Stoma hervortritt, wird dies als Prolaps be-
zeichnet. In leichten Fdllen kann hier eine Bandage helfen, bei einem
ausgeprdgten Vorfall ist meist ein chirurgischer Eingriff notwendig.

Driicken sich neben dem Stoma andere Darmanteile in das Unterhaut-
fettgewebe vor, im Sinne eines Bruchs (parastomale Hernie), muss
entschieden werden, ob dieser korrigiert werden sollte oder so belassen
werden kann.

Auch bei einer Einziehung des Stomas unter die Bauchdecke (Retraktion)
ist manchmal eine Korrektur erforderlich. Ist eine sichere Versorgung
nicht mehr gewdhrleistet, konnen die Ausscheidungen mit der Haut in
Kontakt kommen und sie so schadigen.

Der Alltag mit kiinstlichem Darmausgang
Die meisten Betroffenen kdnnen sich mit der Zeit gut auf ein Leben mit
ihrem kinstlichen Darmausgang einstellen.

Eine Ubersichtsarbeit hat Studien ausgewertet, welche die Lebensqua-
litdit von Menschen nach der Operation eines Rektumkarzinoms un-
tersucht hatten. Dabei zeigte sich, dass die Menschen mit Stoma nach
einiger Zeit in etwa genauso zufrieden mit dem Ergebnis der Behandlung
waren wie Menschen ohne Stoma.
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In den meisten Fdllen konnen Menschen mit einem Stoma ihren Beruf
weiter ausiiben und sind auch sonst in ihren Freizeitaktivitaten wenig
eingeschrankt. Gartenarbeit, Sport, Reisen, Kino- und Theaterbesuche,
Schwimmen und Sauna sind normalerweise moglich. Dafiir muss der
Stomabeutel gut halten und dicht sein.

Dabei gibt es Betroffene, die gute Erfahrungen damit gemacht haben, ihr
Umfeld, etwa ihre Kollegen offen lber das Stoma zu informieren - sie
zum Beispiel dariiber aufzukldaren, dass manchmal Blubbergerdusche
entstehen konnen. Bei anderen Erkrankten weiR dagegen niemand im
Kollegenkreis, dass sie ein Stoma tragen. Wie offen jemand mit seinem
Stoma umgeht und wem gegeniber, muss aber jeder selbst entscheiden.

Broschiiren zum Thema Stoma und Darmkrebs sowie weitere Informa-
tionen und Kontakt zu anderen Menschen mit Stoma sowie nach Sto-
marickverlagerung finden Sie bei der Deutschen ILCO e. V., der Selbst-
hilfeorganisation von und fiir Stomatrdager, Menschen mit Darmkrebs
und Angehorige (Adresse im Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen” ab
Seite 150).

Leben mit den Folgen einer Behandlung bei
Erhalt des Schliefimuskels

Viele Menschen sind zundchst sehr erleichtert und freuen sich, wenn bei
Ihrer Behandlung der SchlieBmuskel erhalten werden kann. Aber nicht
immer ist die Behandlung ohne Folgen. Es kann zu verschiedenen Prob-
lemen mit dem Stuhlgang kommen.

An der Kontinenz - also der Fdhigkeit, den Stuhl zu halten und kontrol-
liert auszuscheiden - sind nicht nur der SchlieBmuskel, sondern kompli-
zierte Mechanismen im Enddarm und im Becken beteiligt — zum Beispiel
Empfindungen und Reflexe. Durch eine Operation am Enddarm oder
eine Bestrahlung in dieser Region konnen die Regelkreise gestort sein.

Probleme, die nach einer Radiochemotherapie oder Operation im
Bereich des Anus hdufig auftreten:
Verspiren erkrankte Menschen den Drang, Stuhl zu entleeren, kénnen
sie ihn nur noch kurze Zeit halten.
Betroffene haben sehr hdaufige Stuhlentleerungen in kleinen Portionen
oder Durchfall.
Nach dem Stuhlgang haben Betroffene das Gefiihl, ihren Darm nur
unvollstandig entleert zu haben, und verspiren schnell wieder den
Drang zur Entleerung.
Manche Betroffene sind teilweise inkontinent.
Die Haut um den SchlieBmuskel wird wund.

Wer nach der Behandlung von Analkrebs unter Problemen leiden wird,
ist kaum vorherzusagen. Ein Schema fir die Behandlung dieser Prob-
leme gibt es nicht. Es kann sein, dass Sie verschiedene Mittel und Me-
thoden ausprobieren und kombinieren missen, um fir sich eine gute
Losung zu finden.

Helfen kénnten zum Beispiel:

Die Erndhrung ist der entscheidende Faktor. Ein GroRteil der haufigen

Stuhlgdnge kann mit einer richtigen Erndhrung verringert werden. Wie

Sie das erreichen kénnen, lernen Sie etwa durch eine Erndhrungsbera-

tung, beispielsweise in einer Rehabilitationseinrichtung.

Bei sehr hdufigen und diinnflissigen Stuhlabgangen kénnen Quell-

stoffe helfen, zum Beispiel Flohsamen.

Beckenbodentraining, Physiotherapie oder Biofeedbacktraining wird

zum Beispiel in spezialisierten Reha-Kliniken angeboten.

Auch Medikamente wie Loperamid sind moglich.

Analtampons und/oder weitere Hilfsmittel.
Bei entzlindeter, gereizter Haut unterstiitzen Sitzwannenbdder die
Heilung; nach dem Stuhlgang ist es empfehlenswert, die Sduberung
unter der Dusche vorzunehmen, danach die Haut vorsichtig abzutup-
fen und eine Hautschutzcreme aufzutragen.

129



Patientenleitlinie Analkrebs

Seelische und soziale Unterstiitzung aE—

130

Wenn diese MaRnahmen auf Dauer keine befriedigenden Ergebnisse
bringen, kénnen die Betroffenen auch die sogenannte transanale Irrigati-
on (TAI) lernen. Dabei handelt es sich um einen Einlauf beziehungsweise
Spiilung des Dickdarms {iber den Darmausgang.

Abhdngig davon, wie sehr die betroffene Person unter der Stuhlinkonti-
nenz leidet, kann auch die Anlage eines kiinstlichen Dickdarmausgangs
sinnvoll sein.

20. Seelische und soziale Unterstiitzung

Neben korperlichen Belastungen bei Darmkrebs sind auch seelische
und soziale Belastungen moglich. Wir stellen IThnen verschiedene Un-
terstiitzungsangebote vor. Zu allen im Folgenden angesprochenen
Themen sind Adressen und Kontaktdaten im Kapitel ,,Adressen und
Anlaufstellen“ ab Seite 150 zu finden.

Psychoonkologische Unterstiitzung

Fast alle Menschen erleben eine Krebserkrankung als eine schwierige
und belastende Situation. Sie fiihlen sich in ihrer Lebensqualitdt er-
heblich durch kérperliche Beschwerden und psychosoziale Probleme
eingeschrankt.

Nach Expertenmeinung sollten Sie wdhrend des gesamten Krankheits-
verlaufs regelmaRig nach Ihrer Lebensqualitdt befragt werden, insbeson-
dere wenn sich Ihre Krankheitssituation verdndert. In Gesprachen und
mittels speziellen Fragebdgen kann diese erfasst werden.

AuBerdem soll Ihr Behandlungsteam nach Expertenmeinung regelma-
Rig priifen und erfassen, ob Sie psychoonkologische Unterstiitzung
bendtigen. Auch lhre Angehdrigen sind in die psychoonkologische Be-
treuung mit einzubeziehen. Eine psychoonkologische Fachkraft sollte
fest zu Threm Behandlungsteam gehdéren. Mit dieser Person kdnnen Sie
verschiedene Themen besprechen, zum Beispiel personliche Sorgen,
Ihre Einstellung zur Krankheit, den Umgang mit sich selbst und ande-
ren, Partnerschaft, Sexualitdt, Familie oder Beruf. Manchmal geniigt
es, einfach nur {iber die Krankheit zu sprechen, Angste und Sorgen
loszuwerden.
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Patientenleitlinie ,,Psychoonkologie”

Ausfiihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie

,Psychoonkologie — Psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten

und Angehorige”.

In dieser Patientenleitlinie mochten wir

e Sie dariiber informieren, was man unter Psychoonkologie versteht;

* mogliche Folgen und Belastungen einer Krebserkrankung
beschreiben;

* Sie Uiber die Untersuchungen und Behandlungsmaoglichkeiten bei
Belastungen aufkldren;

 auf Unterstiitzungsmoglichkeiten, Einrichtungen, Beratungs- und
Hilfsangebote hinweisen;

e darin unterstiitzen, im Gesprach mit Ihrem Behandlungsteam fiir Sie
hilfreiche 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

Eine Krebserkrankung wirft oftmals auch sozialversicherungsrechtliche
und existenzielle Fragen auf. Manchmal ist es nicht mehr moglich, in den
Beruf zuriickzukehren.

Deshalb stellen sich zum Beispiel Fragen wie:
Wie sichere ich kiinftig mein Einkommen?
Welche Hilfen kann ich in Anspruch nehmen?
Wie sind meine Angehorigen abgesichert?

Ein paar Hilfestellungen geben wir Ihnen in dieser Patientenleitlinie.
Diese stammen nicht aus der drztlichen Leitlinie. Die Tipps konnen aber
trotzdem hilfreich sein, da Betroffene ihre eigenen Erfahrungen gesam-
melt und fir Sie aufbereitet haben.

Anlaufstellen bei sozialrechtlichen Fragestellungen

Wenn Sie zu sozialrechtlichen Themen Fragen haben, stehen Ihnen zum
Beispiel Sozialdienste, Krebsberatungsstellen und das INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe als Anlaufstellen zur Verfligung. Es ist wichtig,
dass Sie und lhre Angehdérigen jemanden haben, den Sie vertrauensvoll
ansprechen kénnen und der Sie unterstiitzt.

Sie konnen sich auch im Krankenhaus mit dem Wunsch melden, einen So-
zialdienstmitarbeiter zu sprechen. Oder Sie wenden sich nach der Entlas-
sung an eine Krebsberatungsstelle oder eine andere Fachberatung, schil-
dern Ihr Problem und vereinbaren einen Beratungstermin. Erfahrungen
mit dem Thema haben zudem Patientenorganisationen. Beratungsstellen
gibt es auch bei lhrer Krankenversicherung, dem zustandigen Rentenver-
sicherungstrdger, Sozialverbanden, dem Sozialamt, dem Versorgungsamt
oder der Arbeitsagentur. Adressen finden Sie ab Seite 150.

Welche Sozialleistungen gibt es?

Es gibt eine Vielzahl von Sozialleistungen, die Sie in Anspruch nehmen
konnen. Es handelt sich um Sach- oder Geldleistungen, die Thnen zumin-
dest eine gewisse materielle Sicherheit geben sollen. Haufige Leistungen
sind Krankengeld, Schwerbehindertenausweis und medizinische Rehabi-
litation. Dariiber hinaus gibt es noch einige andere Leistungen. Worauf
und ich welcher Hohe Sie im Einzelnen Anspruch haben, hangt auch von
Ihrer persénlichen Situation ab, zum Beispiel vom Einkommen, von der
Dauer und Schwere der Krankheit oder davon, wo Sie versichert sind.

Bei Beantragung von Leistungen haben Sie eine Mitwirkungspflicht.
Dies bedeutet, dass Sie beispielsweise dafiir Sorge tragen miissen, alle
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Unterlagen vollstdandig einzureichen, die fiir die Bewilligung von Leis-
tungen erforderlich sind. Es kann vorkommen, dass Sie eine Ablehnung
aus lhnen nicht nachvollziehbaren Griinden erhalten oder dass befristete
Leistungen auslaufen. In diesen Fdllen sollten Sie Ihre Rechte kennen
und sich beraten lassen, wenn Sie unsicher sind (siehe Kapitel ,Ihr gutes
Recht” ab Seite 146).

Hier ein paar praktische Tipps:
Wenn Sie bis vor der Erkrankung als Angestellter gearbeitet haben,
erhalten Sie zundchst sechs Wochen Lohnfortzahlung. Danach beginnt
das Krankengeld, das Sie bei der Krankenkasse beantragen miissen.
Die Krankenkasse gewahrt das Krankengeld in der Regel fiir 78 Wo-
chen. Die sechs Wochen der Lohnfortzahlung werden auf die 78 Wo-
chen Krankengeldbezug angerechnet.
Wadhrend einer Reha-Leistung der Rentenversicherung erhalten Sie in
der Regel Ubergangsgeld. Dieses wird auf den 78-Wochen Bezug des
Krankengeldes angerechnet.
Maoglicherweise steht eine Riickkehr zum Arbeitsplatz infrage oder
wird von auRen infrage gestellt (Frihberentung). Hier ist es wichtig,
dass Sie Ihre Rechte, mégliche Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie
Entscheidungen treffen.
Wenn Sie zur Arbeit zuriickkehren, gibt es die Mdglichkeit der stufen-
weisen Wiedereingliederung. lhr Arzt legt die Wiedereingliederung in
Abstimmung mit Ihnen, Ihrem Arbeitgeber und (je nach Kostentrager)
Ihrer Krankenkasse, Rentenversicherung oder Unfallversicherung fest.
Wenn Sie die Arbeit tatsachlich — auch nach einer Reha und entspre-
chender Beratung - nicht wiederaufnehmen kénnen, ist zu priifen, ob
Sie eine Erwerbsminderungsrente erhalten kénnen.
Wenn Sie Sorge haben, ob das Einkommen der Familie zum Lebens-
unterhalt reicht, sollten Sie sich tiber sozialrechtliche Leistungen
zur Sicherung der Lebensgrundlage informieren, beispielsweise
beim Arbeitsamt, Jobcenter oder Sozialamt. Lassen Sie sich dabei
unterstitzen.

Wenn Sie an Krebs erkrankt sind, konnen Sie einen Schwerbehinder-
tenausweis beantragen. Der Grad der Behinderung (GdB) gibt an, wie
stark jemand aufgrund einer Funktionsbeeintrachtigung (Behinde-
rung) eingeschrankt ist. Das Versorgungsamt legt den GdB fest.
Bei einer Krebserkrankung erhalten Sie in der Regel mindestens ei-
nen GdB von 50 fiir die ersten finf Jahre bzw. im Friihstadium fiir die
ersten zwei Jahre. Danach wird der GdB erneut Uiberpriift. Ab einem
GdB von 50 bekommen Sie einen Schwerbehindertenausweis. Einen
Antrag auf dieses Dokument konnen Sie direkt bei lhrem zustandigen
Versorgungsamt stellen. Informationen hierzu finden Sie im Internet
unter
Zundchst kann ein formloser Antrag auf Schwerbehinderung beim
zustandigen Amt gestellt werden. Welches Amt fiir Sie zustandig
ist, finden Sie unter

. Informationen zum
Schwerbehindertenausweis und die Moglichkeit, die Antrage der
jeweiligen Bundeslander online herunterzuladen bietet das Bundesmi-
nisterium fir Arbeit und Soziales (

).
Bei einem GdB von 30 oder 40 kdnnen Sie eine sogenannte Gleichstel-
lung bei der Agentur fiir Arbeit beantragen. Sie erhalten dann dhnliche
Leistungen wie Schwerbehinderte, etwa einen besonderen Kiindi-
gungsschutz. Bei einer Krebserkrankung wird der GdB im Allgemeinen
nur flr einige Jahre bestimmt. Danach erfolgt meist eine Nachpriifung.
Die Behorde kann jederzeit das Vorliegen der Voraussetzungen fiir
die Behinderung erneut priifen. Getroffene Feststellungen kénnen
aufgehoben oder verdndert werden, wenn festgestellt wird, dass sich
die gesundheitlichen Verhdltnisse verbessert (Heilungsbewdhrung)
oder verschlechtert (Verschlechterungsantrag) haben. Auch Sie selbst
kénnen jederzeit einen Anderungsantrag stellen.
Wenn Sie auf Hilfe angewiesen sind, insbesondere bei der Selbstver-
sorgung, dann kdnnten Leistungen der Pflegekasse fiir Sie infrage
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kommen. Der Antrag auf Feststellung eines Pflegegrades wird bei der
Pflegekasse, die unter einem Dach mit der Krankenkasse sitzt, gestellt.
Die Pflegekasse beauftragt dann den Medizinischen Dienst, der bei
Ihnen zu Hause einen Besuch macht, um Ihren Pflegebediirftigkeit zu
Uberpriifen. Es gibt zudem hauswirtschaftliche Dienste oder Nachbar-
schaftshilfen, die vielleicht fiir Sie geeignet sind. Erkundigen Sie sich
bei Beratungsstellen und Pflegestiitzpunkten. Dort konnen Sie sich
auch zur Finanzierung dieser Hilfen beraten lassen.

Selbsthilfe

Vielen macht es Hoffnung und Mut, mit anderen Betroffenen zu spre-
chen. Diese konnen ein lebendes Beispiel sein, dass sich die Krankheit
und die auftretenden Belastungen verarbeiten lassen. Gerade, wenn Sie
erst kurze Zeit von lhrer Krankheit wissen, kénnen die Erfahrungen von
Gleichbetroffenen Ihnen helfen. Sie merken, dass Sie mit lhrer Krank-
heit nicht allein sind und viele Menschen in einer dhnlichen Situation
sind wie Sie. AulRerdem kdnnen Sie hier viele alltagstaugliche Tipps und
Informationen rund um das Leben mit Analkrebs und seinen Folgen
erhalten. Mitglieder von Selbsthilfegruppen kénnen glaubhaft Zuversicht
vermitteln und damit helfen, Angste zu iberwinden und ein selbstbe-
stimmtes Leben zu fiihren. Dies ist auch Voraussetzung fiir eine positi-
ve Einstellung zu den notwendigen Behandlungen und fiir eine aktive
Mitwirkung am Behandlungsprozess.

Selbsthilfegruppen, in denen Sie jederzeit willkommen sind, finden Sie
auch in lhrer Ndhe. Die bundesweite Selbsthilfeorganisation Deutsche
ILCO e. V. vertritt zudem die Interessen Darm- und Analkrebsbetroffener
in gesundheits- und sozialpolitischen sowie in medizinischen Gremien.

Selbsthilfegruppen, in denen Sie jederzeit willkommen sind, finden Sie
auch in lhrer Ndhe (Adressen siehe Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen”
ab Seite 150).

Bewegung und Sport

Die Zeiten, in denen man Krebserkrankten empfahl, sich kérperlich mog-
lichst viel zu schonen, sind vorbei. Im Gegenteil: Es ist belegt, dass Sport
und Bewegung einen positiven Einfluss auf das seelische und kérperli-
che Wohlbefinden haben. Die Fatigue, eine krebsbedingte Erschopfung,
nimmt ab (siehe Seite 103). Durch eine bessere korperliche Fitness

kann alles leichter bewadltigt werden. Das Vertrauen in den eigenen Kor-
per steigt wieder und die Abwehrkrafte werden gestarkt.

Suchen Sie sich einen Sport, der Ihnen Spal macht, egal, ob Yoga, Tanzen
oder Laufen. Wichtig ist, dass lhr Training an Ihre Krdfte angepasst ist und
Sie nicht Gberfordert. Es gibt spezielle Sportgruppen fir Krebskranke. Sie
kdnnen aber auch in einem Sportstudio oder gemeinsam mit Freunden
aktiv werden. Wenn diese Gruppen oder Angebote fiir Sie zu anstrengend
sind, sollten Sie mit Ihrem Behandlungsteam andere Moglichkeiten wie
zum Beispiel Krankengymnastik besprechen. Wenn Sie durch lhre Erkran-
kung korperlich sehr eingeschrankt sind, treiben Sie keinen Sport. Spre-
chen Sie im Zweifelsfall immer mit lhrem Behandlungsteam.

Erndhrung

Wahrend der Behandlung und auch durch die Krebserkrankung selbst
andern sich bei den meisten Betroffenen Appetit und Nahrungsauf-
nahme. In der Regel ldsst der Appetit in der Zeit der Therapie nach. In
der Phase nach einer Operation oder anderen Behandlungen treten
bei vielen Betroffenen Verdauungsprobleme auf. Der Darm ist durch
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die Operation und die langere Zeit des Leerlaufs irritiert. Zum Beispiel
kann es zu Durchfall oder Verstopfungen, lauten Darmgerduschen oder
Blihungen kommen. Hiufig empfinden Betroffene Ubelkeit und ent-
wickeln eine Abneigung gegen bestimmte Nahrungsmittel. Vor allem
wadhrend einer Chemotherapie verdndert sich oft das Geruchs- und
Geschmacksempfinden.

Wichtig fiir Ihr Wohlbefinden ist, gut und ausreichend zu essen. Wenn
Sie viel Gewicht verlieren, verlieren Sie dabei immer auch Muskelmasse,
werden schwdcher und ermiiden leichter. Eventuell helfen Ihnen sehr
kalorienhaltige Trinklésungen, die Nahrungsaufnahme zu unterstiitzen.

Allgemeingiiltige Ernahrungsempfehlungen fiir die Zeit wahrend und kurz
nach der Behandlung gibt es nicht. Sie sollten das essen, was Sie vertra-
gen und worauf Sie Lust haben. Menschen, die eine Chemotherapie erhal-
ten, kann es helfen, eine Zeit lang geruchsarme Speisen zu bevorzugen.

Tipps zur Erndhrung:
Essen Sie langsam und kauen Sie griindlich.
Nehmen Sie hdufige und dafiir kleine Mahlzeiten zu sich.
Meiden Sie bldhende Lebensmittel.
Verwenden Sie nur hygienisch einwandfreie Lebensmittel.
Waschen Sie Obst und Gemiise griindlich schélen Sie es eventuell.
Garen Sie Fleisch und Fisch gut.
Achten Sie auf das Haltbarkeitsdatum.

Es kommt immer wieder vor, dass Lebensmittel unterschiedlich gut ver-
tragen werden. Ob lhnen etwas gut bekommt oder nicht, kann wahrend
der Behandlung unterschiedlich sein. Probieren Sie daher ruhig aus, was
Sie mogen.

Sie sollten darauf achten, genug Flissigkeit und Salze zu sich zu neh-
men. Ein Hinweis darauf, dass Sie zu wenig getrunken haben, kann zum

Beispiel geruchsintensiver und dunkler, konzentrierter Urin sein. Flr
einen gesunden Lebensstil gelten die Empfehlungen der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Erndhrung, die auch fiir Menschen ohne Darmkrebs gelten:
moglichst abwechslungsreich mit vielen Ballaststoffen, viel Obst und
Gemiise und wenig Fett und Fleisch.

Wenn Sie zu Hause eine weitere Erndhrungsberatung benétigen, finden
Sie eine Liste von Fachleuten unter oder
(siehe auch Kapitel ,,Adressen und Anlaufstellen“ ab Seite 150).

Nahrungsergdnzungsmittel

Als Nahrungsergdnzungsmittel bezeichnet man zum Beispiel Konzen-
trate aus Vitaminen oder Mineralien oder anderen Stoffen, die Sie zu-
sdtzlich zu Ihrer Nahrung einnehmen. Fiir keines dieser Mittel ist bisher
nachgewiesen, dass es Riickfdlle bei Anal- oder Darmkrebs verhindert.
Vitamine oder Spurenelemente sollten Sie nur einnehmen, wenn bei
Ihnen ein Mangel dafiir nachgewiesen wurde. Sprechen Sie mit lhrem
Behandlungsteam, bevor Sie Nahrungserganzungsmittel einnehmen.

Leben mit der Diagnhose Krebs

In dieser Patientenleitlinie erhalten Sie ein paar Hilfestellungen und
praktische Tipps zum Leben mit der Erkrankung. Diese stammen nicht
aus der medizinischen Leitlinie. Diese Tipps werden aber trotzdem fiir
Sie hilfreich sein.

Warum ich?

Vielleicht fragen Sie sich, warum gerade Sie an Krebs erkrankt sind.
Habe ich etwas falsch gemacht, oder ist zum Beispiel Stress schuld an
meiner Krankheit? Viele Menschen glauben, dass seelische Belastungen
zur Entstehung von Krebs beitragen, wie etwa Depressionen, Stress oder
belastende Lebensereignisse. Es gibt keine Belege, die flir einen Zusam-
menhang von seelischen Belastungen und Tumorentstehung sprechen.
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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.

Mit Stimmungsschwankungen umgehen

Es wird Tage geben, an denen Sie zuversichtlich und voller Energie

sind. Diese kdonnen sich abwechseln mit Zeiten, in denen Sie sich nie-
dergeschlagen, wiitend, verzweifelt und hoffnungslos fiihlen. All diese
Reaktionen sind normal. Niemand kann immer nur positive Geflihle
haben. Nehmen Angste oder Niedergeschlagenheit jedoch zu, sollten Sie
professionelle Hilfe in Anspruch nehmen (siehe Kapitel ,,Seelische und
soziale Unterstiitzung” ab Seite 131).

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 Beddirfnisse zu erkennen und ernst zu
nehmen, mehr auf die Gesundheit zu achten und zu erkennen, wer oder
was wirklich flr einen wichtig ist.

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

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 ei-
gene Anliegen oder Probleme anzusprechen. Trotzdem kann es helfen, mit

Ihren Angehdrigen und im Freundeskreis (iber Ihre Situation zu sprechen.
So kdnnen Sie zum Beispiel Missverstandnissen vorbeugen. Auch Selbst-
hilfegruppen bieten die Méglichkeit zum gemeinsamen Austausch.

Familie und Freundschaften

Ihre Krebserkrankung kann auch bei Personen, die Ihnen nahe stehen
Unsicherheit und Angst ausldsen. Es kann sein, dass Sie sich zu Uber-
firsorglich behandelt fiihlen oder dass Sie sich im Gegenteil mehr Un-
terstiitzung wiinschen wiirden. Fir AuRenstehende ist es nicht immer
leicht zu erkennen, was Sie bendtigen. Es hilft, wenn Sie offen sind:
Geben Sie zu erkennen, wie Sie sich fiihlen und was Ihnen guttut und
was nicht. Nicht alle Belastungen kann man aus der Welt schaffen, aber
Sie, Ihre Familie und Freunde kénnen von- und miteinander lernen,
damit umzugehen. Unterstiitzung finden Sie und Ihre Angehdrigen in
Selbsthilfegruppen.

Nicht trotz, sondern gerade wegen der Krankheit kdnnen Ihnen
Freundschaften oder der Kontakt zu Bekannten guttun. Wenn Sie sich
dauerhaft zurlickziehen, wird der Alltag vielleicht noch schwerer oder
bedriickender.

Nicht immer sehen Sie lhre Familie oder den Freundeskreis regelmaRig.
Diese konnen daher mit Ihren Beschwerden nicht so vertraut sein. Sagen
Sie klar, was Sie konnen und was nicht. Missverstindnisse konnen Sie
vermeiden, indem Sie zum Beispiel dariiber sprechen, wenn Sie aus
gesundheitlichen Griinden eine Verabredung nicht einhalten kénnen.
Vielleicht erhalten Sie hdufiger Ratschldge zur Lebensfiihrung oder
Therapievorschldge. Das ist sicher gut gemeint, kann aber auch belasten.
Wenn Ihnen diese Hinweise zu viel werden, sprechen Sie dies an. Teilen
Sie mit, welche Unterstiitzung stattdessen fiir Sie hilfreich ware. In Fra-
gen der Behandlung sollten Sie eher Ihrem Behandlungsteam vertrauen
und vor allem: Besprechen Sie alle erhaltenen oder selbst entdeckten
Therapievorschldge mit lhrem Arzt.

141



142

Kinder krebskranker Eltern

Die verdnderte Situation stellt Sie auch vor neue praktische Aufgaben.
Haushalt und Kinderbetreuung sind zu organisieren, eventuell finanzielle
Fragen zu kldren, der Tagesablauf neu zu planen. Wenn ein Elternteil an
Krebs erkrankt, brauchen Kinder besonders viel Flirsorge. Sie spiiren
hdufig sehr genau, dass ,etwas nicht in Ordnung” ist.

Sprechen Sie daher mit Ihrem Kind lber die Erkrankung. So kénnen Sie
auch vermeiden, dass es von anderer Seite erfihrt, dass Sie sehr krank
sind. Wann der richtige Zeitpunkt dafiir ist, [dsst sich nicht allgemeingiil-
tig sagen. Leichter kann es sein, wenn Sie und lhre Partnerin oder Ihr
Partner gemeinsam mit den Kindern sprechen.

Die Deutsche Krebshilfe bietet zum Thema Hilfen fiir Angehdrige einen
ausfiihrlichen Ratgeber an, der auch auf die spezielle Situation der Kin-
der eingeht. Beratung ist auch in Krebsberatungsstellen moglich.

Zum Weiterlesen: , Hilfen fiir Angehorige”

Die Deutsche Krebshilfe bietet zu diesem Thema einen ausfiihrlichen
Ratgeber an, der auch auf die spezielle Situation der Kinder eingeht.
,Hilfen flir Angehorige — Die blauen Ratgeber 42

Arbeitsplatz

Ihre Erkrankung kann Auswirkungen auf Ihre berufliche Tdtigkeit haben,
zum Beispiel wenn Sie Arzttermine wahrnehmen miissen oder wenn Sie
voriibergehend nicht so belastbar sind wie friiher. Einerseits kann es
Vorteile haben, wenn Sie auf der Arbeit offen tiber Ihre Erkrankung spre-
chen. Der Kollegenkreis kann Sie besser verstehen und moglicherweise
bei bestimmten Aufgaben entlasten oder unterstiitzen. Andererseits
kann der offene Umgang mit der Krankheit am Arbeitsplatz unter Um-

standen zwiespadltig sein. In einem Arbeitsumfeld, das durch Misstrauen
oder Druck geprdgt ist, kdnnen auch Nachteile fiir Sie entstehen. lhr
Arbeitgeber hat juristisch gesehen kein Recht zu erfahren, an welcher
Krankheit Sie leiden. Deshalb sollten Sie immer im Einzelfall abwagen,
ob und inwieweit Ihnen die Offenheit nutzt oder schadet.

Im Betrieb kénnen Sie sich auRerdem, sofern vorhanden, an lhren
Betriebs- oder Personalrat sowie an die Schwerbehindertenvertre-
tung wenden. Ferner haben Schwerbehinderte einen Anspruch auf
eine berufsbezogene Beratung durch die Integrationsfachdienste der
Integrationsdamter.
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Patientenleitlinie Analkrebs

Hinweise fiir Angehérige und Freunde aE—

22.Hinweise fiir Angehorige und Freunde

Im Mittelpunkt bei einer Krebserkrankung steht der erkrankte Mensch.
Dennoch betrifft die verdnderte Situation nicht nur die betroffene Per-
son, sondern auch die Menschen, die ihr nahestehen: Familie, Partner
oder Partnerin, Kinder, weitere Angehorige und Freunde.
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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 in einer ande-
ren Art — davon betroffen und missen lernen, mit der Erkrankung einer
nahestehenden Person umzugehen.

Als Familienmitglied 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 Ihnen lieb ist
wie Hobbys oder Freundschaften. Umgekehrt mag es Ihnen egoistisch
erscheinen, dass Sie etwas Schones unternehmen, wahrend die oder der
andere krank ist. Doch damit ist beiden Seiten nicht geholfen. Wenn Sie
nicht auf sich selbst Acht geben, besteht die Gefahr, dass Sie bald keine
Kraft mehr haben, fiir den anderen Menschen da zu sein.

Sie 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 gleichermaRen. Bei
einer psychoonkologischen Betreuung kénnen auch Familiengesprache

wahrgenommen werden. AuBerdem bieten Selbsthilfegruppen in vielen
Stddten fir die Angehérigen 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 ILCO e. V. bietet Ihnen Gruppen fiir Angehérige wie auch
bundesweite Angehdrigentreffen.

Zum Weiterlesen: , Hilfen fiir Angehorige”

Die Deutsche Krebshilfe bietet zu diesem Thema einen ausfiihrlichen
Ratgeber an: , Hilfen fiir Angehorige — Die blauen Ratgeber 42
www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/
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Patientenrechte

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 Ihre Krankenakte haben. Die
wichtigsten Regelungen finden Sie in einer Informationsbroschiire im
Internet.

Sie haben das Recht auf

e freie Arztwahl;

* freie Wahl von Stomatherapeuten®;

* medizinisch notwendige Stomaversorgung;

¢ neutrale Informationen;

* umfassende Aufklarung durch den behandelnden Arzt;

e Schutz der Privatsphare (Datenschutz);

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

e Beschwerde;

* eine qualitativ angemessene und liickenlose Versorgung;

* eine sachgerechte Organisation und Dokumentation der
Untersuchung;

* Einsichtnahme in die Befunde (zum Beispiel CT-Aufnahmen, Arzt-
briefe; Sie kdnnen sich Kopien anfertigen lassen);

* eine Zweitmeinung;

e umfangreiche Information im Falle von Behandlungsfehlern.

* Einschrankung durch Beitrittsverfahren bzw. Rahmenvertrag der Krankenkasse

Wenn die gesetzliche Krankenkasse die Kosteniibernahme einer Behand-
lung ablehnt, kénnen Sie innerhalb eines Monats schriftlichen Wider-
spruch dagegen einlegen. Dann kann dies durch den MDK (Medizini-
schen Dienst der Krankenversicherung) gepriift 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 eine Person mit Vollmacht,
zum Beispiel eine Angehorige oder ein 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 Lan-
desdrztekammer wenden.

Arztliche Zweitmeinung

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie
wirklich geeignet ist. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen Sie offen mit
Ihren Behandlungsteam. Machen Sie dabei auch auf lhre Unsicherheiten
und lhre Vorstellungen und Wiinsche aufmerksam. Vielleicht hilft es Ih-
nen, sich auf ein solches Gesprdch vorzubereiten, indem Sie sich Fragen
aufschreiben und bei vertrauenswiirdigen Quellen noch einmal gezielt
Informationen suchen, zum Beispiel in dieser Patientenleitlinie nachle-
sen oder eine Beratungsstelle oder Selbsthilfeorganisation aufsuchen
(Adressen ab Seite 150).
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Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausrau-
men oder haben Sie das Gefiihl, nicht sorgfdltig genug beraten worden
zu sein, kdnnen Sie eine zweite Meinung einholen. Sie haben das Recht
dazu. Sie haben auch das Recht auf Ihre Unterlagen. Die Kopien handigt
Ihnen Ihr Behandlungsteam aus. Die Kosten der Kopien konnen lhnen
in Rechnung gestellt werden. Wenn Sie vor einer folgenreichen Behand-
lungsentscheidung mehr Sicherheit durch eine zweite Meinung wiin-
schen, werden Ihre behandelnden Arzte das in der Regel verstehen.

Es gibt verschiedene Méglichkeiten, jemanden fir eine zweite Mei-
nung zu finden. Sie kdnnen sich zum Beispiel an die von der Deutschen
Krebshilfe geforderten Onkologischen Spitzenzentren (Comprehensive
Cancer Center) oder die durch die Deutsche Krebsgesellschaft zertifi-
zierten Zentren wenden, die groRe Erfahrung in der Behandlung von
krebskranken Menschen haben. Sie kdnnen Ihr Behandlungsteam auch
direkt fragen. Ebenso konnen 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.

VVorsorge treffen: Patientenverfiigung,
VVorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung
Jeder Mensch kann einmal in die Lage geraten, nicht mehr fir sich ent-
scheiden zu koénnen. Fir diesen Fall kdnnen Sie planen und besprechen:
wer lhre Vorstellungen und Wiinsche voriibergehend oder dauerhaft
vertreten soll;
wie Sie Ihr Lebensende gestaltet wissen mochten;
welche MaRnahmen Sie im Fall von bestimmten Erkrankungs-
situationen ablehnen.

In einer Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht konnen Sie dies fest-
legen. Diese sogenannte vorausschauende Behandlungsplanung hat zum
Ziel, dass lhre personlichen Wiinsche und Bediirfnisse auch ohne lhre di-
rekte Einwirkung moglichst gut vertreten und umgesetzt werden kénnen.

Auf den Internetseiten des Bundesministeriums der Justiz finden Sie
Informationen zum Betreuungsrecht sowie Musterformulare und Text-
bausteine zu Patientenverfiigungen, Vorsorgevollmachten und Betreu-
ungsverfligungen ( ).

Die Planung des letzten Lebensabschnitts ist ein Angebot; Sie kénnen
dies auch ablehnen. Nicht jeder méchte sich mit der Gestaltung seines
Lebensendes auseinandersetzen. Oft fdllt es schwer, sich mégliche zu-
kiinftige Situationen vorzustellen oder diese Vorstellung zuzulassen und
Entscheidungen zu treffen. Manche moéchten auch lieber andere (ber die
richtigen MaRBnahmen entscheiden lassen.
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24. 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 ILCO e. V. - Bundesverband

Die Deutsche ILCO e. V. ist eine bundeswei-
te Selbsthilfeorganisation fiir Stomatrager
und Menschen mit Darmkrebs und deren
Angehorige. Neben Informationen rund um
das Stoma sind dort auch viele Informa-
tionen zum Thema Darmkrebs zu finden,
da Patienten mit Darmkrebs auch hdufig
einen kiinstlichen Darmausgang brauchen.
Aber auch fiir Patienten mit Analkrebs gibt
es dort viele wertvolle Informationen und
Angebote. Die Internetseite bietet unter an-
derem Informationen sowie Adressen von
ortlichen Beratungsstellen.

Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Telefon: 0228 33889450
info@ilco.de
www.ilco.de

Deutsche Aidshilfe e. V.

Die Deutsche Aidshilfe (DAH) ist der Dach-
verband von rund 120 Organisationen und
Einrichtungen in Deutschland. Sie berdt und
informiert Menschen, die eine HIV-Infek-
tion haben zu verschiedenen gesundheit-
lichen Themen. Die Internetseite bietet un-
ter anderem Informationen zum Leben mit
HIV und Erkrankungen, die bei HIV gehduft
auftreten, sowie Adressen der Ortlichen
Beratungsstellen.
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Deutsche Aidshilfe e. V.
Wilhelmstr. 138

10963 Berlin

Telefon: 030 6900870
dah@aidshilfe.de
www.aidshilfe.de

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

Wo sich eine Selbsthilfegruppe in lhrer
Ndhe befindet, konnen Sie bei der NAKOS
erfragen.

Otto-Suhr-Allee 115
10585 Berlin

Telefon: 030 31018960
selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de

Psychosoziale
Krebsberatungsstellen

Die Landergesellschaften 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-Wirttemberg e. V.
Adalbert-Stifter-StraRe 105

70437 Stuttgart

Telefon: 0711 84810770
info@krebsverband-bw.de
www.krebsverband-bw.de

Bayern

Bayerische Krebsgesellschaft e. V.
Nymphenburgerstralle 21a

80335 Miinchen

Telefon: 089 5488400
info@bayerische-krebsgesellschaft.de
www.bayerische-krebsgesellschaft.de

Berlin

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

10115 Berlin

Telefon: 030 270007270
info@berliner-krebsgesellschaft.de
www.berliner-krebsgesellschaft.de

Brandenburg

Brandenburgische Krebsgesellschaft e. V.
CharlottenstraBe 57

14467 Potsdam

Telefon: 0331 864806
mail@krebsgesellschaft-brandenburg.de
www.krebsgesellschaft-brandenburg.de

Bremen

Bremer Krebsgesellschaft e. V.
Am Schwarzen Meer 101-105
28205 Bremen

Telefon: 0421 4919222
info@bremerkrebsgesellschaft.de
www.krebsgesellschaft-hb.de

Hamburg

Hamburger Krebsgesellschaft e. V.
Butenfeld 18

22529 Hamburg

Telefon: 040 413475680
info@krebshamburg.de
www.krebshamburg.de

Hessen

Hessische Krebsgesellschaft e. V.
Schwarzburgstrale 10

60318 Frankfurt am Main

Telefon: 069 21990887
kontakt@hessische-krebsgesellschaft.de
www.hessische-krebsgesellschaft.de

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

Am Voégenteich 26

18055 Rostock

Telefon: 038112835992
info@krebsgesellschaft-mv.de
www.krebsgesellschaft-mv.de

Niedersachsen

Niedersdchsische Krebsgesellschaft e. V.
Konigstrale 27

30175 Hannover

Telefon: 0511 3885262
service@nds-krebsgesellschaft.de
www.nds-krebsgesellschaft.de

Nordrhein-Westfalen

Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e. V.
Volmerswerther StraRe 20

40221 Diisseldorf

Telefon: 0211 15760990
info@krebsgesellschaft-nrw.de
www.krebsgesellschaftnrw.de
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Rheinland-Pfalz

Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz e. V.
LohrstraBe 119

56068 Koblenz

Telefon: 0261 96388722

Saarland

Saarlandische Krebsgesellschaft e. V.
Bruchwiesenstr. 15

66111 Saarbriicken

Telefon: 068130988100

Sachsen

Sdchsische Krebsgesellschaft e. V.
Haus der Vereine

Schlobigplatz 23

08056 Zwickau

Telefon: 0375 281403

Sachsen-Anhalt

Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e. V.
ParacelsusstraRe 23

06114 Halle

Telefon: 0345 4788110

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

24103 Kiel

Telefon: 0431 8001080
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Thiiringen

Thiiringische Krebsgesellschaft e. V.
Am Alten Giiterbahnhof 5

07747 Jena

Telefon: 03641336986

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

14057 Berlin

Telefon: 030 32293290

Zertifizierte Darmkrebszentren im
Internet

Weitere psychosoziale
Krebsberatungsstellen

Um die psychoonkologische Versorgung
der Betroffenen im ambulanten Bereich zu
verbessern, hat die Deutsche Krebshilfe
iber viele Jahre psychosoziale Krebsbera-
tungsstellen gefordert und sich fiir eine
Regelfinanzierung dieser wichtigen Versor-
gungsstrukturen eingesetzt. Mit Erfolg -
seit dem Jahr 2021 werden 80 % der in der
ambulanten psychosozialen Krebsberatung
entstehenden Kosten von den Krankenver-
sicherungen (ibernommen. Die Anschriften
und Kontaktpersonen der Krebsberatungs-
stellen finden Sie unter

Die Adressen dieser und weiterer Bera-
tungsstellen erhalten Sie beim INFONETZ
KREBS der Deutschen Krebshilfe unter

sowie beim Krebsinforma-
tionsdienst des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums Heidelberg unter

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

Fiir Familien mit Kindern

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

65931 Frankfurt am Main

Telefon: 069 47892071

Fliisterpost e. V. - Unterstiitzung fiir
Kinder krebskranker Eltern
Lise-Meitner-StralRe 7

55129 Mainz

Telefon: 06131 5548798

Forderverein ,Mama/Papa hat Krebs*
Kaiserslautern e. V.

Gersweilerweg 14a

67657 Kaiserslautern

Telefon: 0631 3110830

Erndhrungsberatung

Berufsverband Oecotrophologie e. V.
(VDOE)

Uber die Berufsverbdnde der Oecotropho-
logen und der Didtassistenten erhalten Sie
Listen qualifizierter Erndhrungsberater.

Reuterstr. 161
53113 Bonn
Telefon: 0228 289220

Verband der Didtassistenten (VDD) -
Deutscher Bundesverband e. V.
Susannastr. 13

45136 Essen

Telefon: 0201 94685370

Weitere Adressen

stiftung Deutsche Krebshilfe
BuschstraRe 32

53113 Bonn

Telefon: 0228 729900

Fir krebskranke Menschen, ihre Ange-
hérigen und Freunde sind der Informa-
tions- und Beratungsdienst der Deutschen
Krebshilfe (INFONETZ KREBS) und der
Krebsinformationsdienst des Deutschen
Krebsforschungszentrums hilfreiche Anlauf-
stellen:
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INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe und der
Deutschen Krebsgesellschaft

Das INFONETZ KREBS unterstiitzt, berat
und informiert Krebskranke und ihre Ange-
hérigen kostenlos. Das Team des INFONETZ
KREBS beantwortet in allen Phasen der
Erkrankung personliche Fragen nach dem
aktuellen Stand von Medizin und Wissen-
schaft. Das Team vermittelt Informationen
in einer einfachen und auch fir Laien ver-
standlichen Sprache, nennt themenbezoge-
ne 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)

Krebsinformationsdienst

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Telefon: 0800 4203040

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir
Psychosoziale Onkologie e. V.

c/o Mittelrhein-Klinik
SalzbornstraBe 14

56154 Boppard

Telefon: 0152 33857632

154

Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin
Aachener Str. 5

10713 Berlin

Telefon: 030 30101000

Patientenschutzorganisation
Deutsche Hospiz-Stiftung
Europaplatz 7

44269 Dortmund

Telefon: 02317380730

Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.
Aachener StraBe 5
10713 Berlin

Telefon: 030 82007580

Comprehensive Cancer Centers
Von der Stiftung Deutsche Krebshilfe gefor-
derte Onkologische Spitzenzentren

Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklirung (BZgA)

Ostmerheimer Str. 220

51109 KolIn

Telefon: 0221 89920

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

Deutsche Rentenversicherung
Kostenloses Servicetelefon:

0800 10004800

(Montag bis Donnerstag 07:30 - 19:30 Uhr,
Freitag 07:30 - 15:30 Uhr)

Anschriften und Telefonnummern der
Rentenversicherungstrager in Deutschland:

Internet:

Rehabilitations-Nachsorge bei der
Deutschen Rentenversicherung

Website zur Suche nach der geeigneten
Form und einem Anbieter fiir die Nachsorge
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Leitlinienprogramm Onkologie

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 (iber die bisher im
Programm befindlichen Leitlinien und Patientenleitlinien.

Stiftung Deutsche Krebshilfe
Die blauen Ratgeber: Die kostenlosen blauen Ratgeber der Deutschen
Krebshilfe informieren in allgemeinverstandlicher Sprache zum Beispiel
Uber

Darmkrebs;

Hilfen fir Angehorige;

Bewegung und Sport bei Krebs;

Fatigue — Chronische Miidigkeit bei Krebs;

Erndhrung bei Krebs;

Palliativmedizin;

Strahlentherapie;

Patienten und Arzte als Partner;

Klinische Studien;

Sozialleistungen bei Krebs.

Patientenleitlinien: Die ausfiihrlichen Patientenleitlinien bieten fundierte
und wissenschaftliche Informationen zu vielen Krebserkrankungen und
Ubergeordneten Themen, beispielsweise

Friherkennung von Darmkrebs;

Darmkrebs im friithen Stadium;

Supportive Therapie;

Psychoonkologie;

Palliativmedizin.

Die blauen Ratgeber und die Patientenleitlinien kénnen kostenlos bei
der Deutschen Krebshilfe bestellt werden.

Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

Die Deutsche Krebsgesellschaft ist die groBte wissenschaftlich-onkologi-
sche Fachgesellschaft in Deutschland. Auf ihrer Internetseite informiert

sie Uiber den neuesten Stand zur Diagnostik und Behandlung von Krebs-
erkrankungen.

Krebsinformationsdienst

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums
Heidelberg (DKFZ) informiert zu allen krebsbezogenen Themen in ver-
standlicher Sprache. Er bietet qualitidtsgesicherte Informationen auf dem
aktuellen Stand des medizinischen Wissens, zum Beispiel zu Krebsrisi-
ken, Friherkennung, Diagnostik, Behandlung, Nachsorge und Leben mit
einer Krebserkrankung.

Diese und weitere Informationsbldtter sowie Broschiiren des
Krebsinformationsdienstes:
Alternative und komplementdre Krebsmedizin;
Leben mit Krebs - Psychoonkologische Hilfen;
Sozialrechtliche Fragen bei Krebs: Anlaufstellen;
Arzt- und Kliniksuche: Gute Ansprechpartner finden
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kénnen lber das Internet heruntergeladen oder angefordert werden.

Patientenportal der Bundesarztekammer und der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung
In dem Portal sind medizinische Fachinformationen allgemeinverstand-

lich aufbereitet. Die verldsslichen Patienteninformationen zu verschiede-

nen Krankheitsbildern und Gesundheitsthemen sind evidenzbasiert, das
heillt, sie basieren auf dem besten derzeit verfligbaren Wissen.

Deutsche ILCO e. V.

Die Selbsthilfevereinigung fiir Stomatrager, Menschen mit Darmkrebs
und deren Angehdorige bietet Broschiiren und Informationsmaterialien
an.

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

Zentrum fir Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut

Stiftung Warentest
Medikamente im Test

5-Fluorouracil
Chemotherapie-Medikament, das meist als
eine Komponente der Radiochemotherapie
eingesetzt wird.

Abwehrsystem

Immunsystem - es schiitzt uns vor Krank-
heitserregern, Fremdkoérpern und kran-

ken Kérperzellen wie den Krebszellen. Es
besteht unter anderem aus den weillen
Blutzellen, Antikérpern, dem Thymus hinter
dem Brustbein, Lymphknoten, der Milz und
Rachen- und Gaumenmandeln.

Adenom
Gutartige Geschwulst aus der Schleimhaut
oder aus Driisengewebe.

adjuvant

MaRnahmen im Rahmen einer Krebsbe-
handlung, die eine heilende Behandlung
unterstiitzen: zum Beispiel eine zusdtzliche
Bestrahlung nach einer Operation.

After (auch Anus)

Hinterer, der Ausscheidung dienender Aus-
gang des Darms. Siehe auch Kapitel ,Der
Anus - Aufbau und Funktion®

AHB
Abkiirzung fiir Anschlussheilbehandlung.

AJCC-Klassifikation

International gebrdauchliche Klassifikation
von Analkrebs, die auf der TNM-Klassifika-
tion beruht.

akut
Vordringlich, dringend, in diesem Moment.

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

ambulant

Gegenteil von stationdr; bei einer ambu-
lanten Behandlung kann der Patient un-
mittelbar oder kurze Zeit nach Beendigung
wieder nach Hause gehen.

Andmie
Blutarmut

anal
Den After/Anus betreffend.

Analkanalkarzinom

Analkrebs, der von den Plattenepithelzel-
len (Deckzellen) des Analkanals ausgeht.
Analkanalkarzinome sind unter Spreizung
der Pobacken nicht oder nicht vollstindig
sichtbar, weil mindestens ein Gewebeanteil
des Tumors im Analkanal liegt.
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Analkarzinom

Analkrebs, der von den Plattenepithelzellen
(Deckzellen) des Analkanals oder des Anal-
rands ausgeht. Es gibt auch andere Formen
von Analkrebs, die entsprechend von ande-
ren Zellen ausgehen. Mit etwa 90 % stellen
Analkarzinome den groBten Anteil unter
den verschiedenen Formen von Analkrebs
dar. Die vorliegende Leitlinie behandelt das
Analkarzinom.

Analrandkarzinom

Analkrebs, der von den Plattenepithelzellen
(Deckzellen) im Analrandbereich ausgeht.
Analrandkarzinome sind unter Spreizung
der Pobacken vollstandig sichtbar und
liegen mit ihrem groRten Gewebeanteil
innerhalb eines Radius von 5 cm um den
Analkanal.

Analstenose
Verengung des Anus, zum Beispiel in Folge
einer Radiochemotherapie.

Anus (auch After)
Siehe After.

Anschlussrehabilitation (AHB)

Auch Anschlussheilbehandlung genannt;
besondere Form der medizinischen Rehabi-
litation, die sich unmittelbar an einen Kran-
kenhausaufenthalt anschliet und in der
Regel drei Wochen dauert. Sie muss bereits
im Krankenhaus beantragt werden.

Antibiotikum
Medikament, das Bakterien abt6tet, aber
keine Viren.

Antiemetikum

Medikament, das Ubelkeit und Erbrechen
verhindert und unterdriickt.
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Anus praeter

Kinstlicher Darmausgang, Kurzform fiir
Anus praeter naturalis. Anus ist lateinisch
und bezeichnet die untere Offnung des
Darms, After. ,Praeter” heiBt an/vorbei. Zu-
sammen (bersetzt heift es also etwa ,,an-
stelle des natiirlichen Afters“. Ahnlich wird
der Begriff Stoma gebraucht.

Bauchfell

Feuchte Haut, die den Bauchraum ausklei-
det und dort die inneren Organe umgibt.
Das Bauchfell bildet eine Fliissigkeit, die als
Schmiermittel dient, damit sich die Organe
im Bauch leichter gegeneinander bewegen
kénnen.

Capecitabin

Substanz, die im K&rper zu 5-Fluorouracil
(5-FU) abgebaut wird. Die Wirkweise ist
deshalb mit 5-FU vergleichbar. Dieses Medi-
kament wird als Tablette eingenommen.

Chemotherapie

Behandlung von Krankheiten oder Infektio-
nen durch Medikamente. Umgangssprach-
lich ist jedoch meist die Behandlung von
Krebs gemeint. Die Chemotherapie verwen-
det Stoffe, die moglichst gezielt bestimmte
krankheitsverursachende Zellen schadigen,
indem sie diese abtéten oder in ihrem
Wachstum hemmen. Bei der Behandlung
bdsartiger Krebserkrankungen nutzen die
meisten dieser Stoffe die schnelle Teilungs-
fahigkeit der Krebszellen, da diese empfind-
licher als gesunde Zellen auf Stérungen der
Zellteilung reagieren. Auf gesunde Zellen
mit dhnlich guter Teilungsfdhigkeit hat die
Chemotherapie allerdings eine dhnliche
Wirkung. Deshalb kann sie Nebenwirkun-
gen wie Haarausfall, Erbrechen oder Durch-
fall hervorrufen.

Cetuximab

Ein zielgerichtetes Medikament bzw. Anti-
korper, das spezifisch gegen Wachstums-
faktoren auf Krebszellen wirkt. Cetuximab
kann zusammen mit einer Chemotherapie
bei Darmkrebs gegeben werden.

chronisch

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

Computertomographie (CT)

RoOntgen aus verschiedenen Richtungen.
Ein Computer verarbeitet die Informati-
onen, die hierbei entstehen, und erzeugt
ein rdumliches Bild vom untersuchten
Organ. Im Regelfall werden dabei jod-
haltige Kontrastmittel eingesetzt, die die
Aussagefdhigkeit der Methode erhdhen.
Die Computertomographie ist mit einer ho-
heren Strahlenbelastung verbunden als das
einfache Rontgen.

Darmspiegelung (Koloskopie)
Untersuchung des Darmes von innen: Mit-
hilfe eines Schlauches, an dem eine Licht-
quelle und eine Kamera befestigt sind, ldsst
sich die Schleimhaut des Darms griindlich
untersuchen. Die Darmspiegelung ist ein
Verfahren, um Darmkrebs festzustellen.

Darmspiilung (Irrigation)

Besondere Form von regelmdRig durchge-
flhrten Einldaufen, mit denen zum Beispiel
bei Menschen mit einem Stoma, zu einer
gewiinschten Zeit eine vollstindige Entlee-
rung des Dickdarms herbeigefiihrt werden
soll. Danach haben Betroffene fiir etwa 24
bis 48 Stunden keine weiteren Stuhlentlee-
rungen zu erwarten.

Dickdarm

Letzter, ungefdahr anderthalb Meter langer,
Abschnitt des Verdauungssystems. Beginnt
nach dem Diinndarm und endet am Darm-
ausgang (After, Anus). Der Dickdarm be-
steht aus dem Kolon (Grimmdarm) und dem
Rektum (Mastdarm).

digital-rektale Untersuchung
Untersuchung, bei der der Arzt den End-
darm vorsichtig mit dem Finger austastet.

Einlauf
Das Einfiihren von Fliissigkeit in den Dick-
darm, um den Darm zu reinigen.

Enddarm
Mastdarm, letzter Teil des Dickdarms mit
dem Darmausgang.

Endoskop

Geradt, das zur Spiegelung von Hohlorganen
und Kérperhéhlen (Endoskopie) genutzt
wird. Ganz vorne am Gerdt befindet sich
eine kleine Kamera mit Lichtquelle, die zum
Beispiel Bilder aus dem Darm auf einen
Bildschirm {bertragt.

Endoskopie

Spiegelung; medizinisches Untersuchungs-
verfahren, um Hohlorgane und K&rper-
héhlen wie den Darm oder den Magen von
innen zu betrachten. Dafiir wird ein bieg-
samer Schlauch (Endoskop) in das Organ
geschoben. Am Ende befindet sich eine klei-
ne Kamera mit Lichtquelle, die Bilder aus
dem Organ auf einen Bildschirm {bertragt.
Mit einer winzigen Zange kann der Arzt zu-
gleich Gewebeproben entnehmen (Biopsie).

161



Endosonographie

Bildgebendes Verfahren, bei dem ein win-
ziger Ultraschallkopf iber einen Schlauch
in den Darm eingefiihrt wird. Mithilfe von
Schallwellen werden Bilder vom Anus und
von der Darmwand und ihren Schichten
erzeugt.

Fatigue

Franzosisch fiir Mldigkeit, Erschépfung;
bezeichnet eine Begleiterscheinung vieler
Krebserkrankungen. Zustand dauerhafter
Erschépfung, Abgeschlagenheit und Uber-
forderung. Kann durch eine Krebserkran-
kung selbst, durch eine Strahlen- oder Che-
motherapie ausgeldst werden.

Gastroenterologie

Fachgebiet in der Medizin, das sich mit
Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes
befasst.

Grading

Einteilung der Tumorzellen nach ihrem Grad
der Bosartigkeit beziehungsweise nach ih-
rem Wachstumsverhalten. Beschreibt, wie
stark die Krebszellen im Aussehen von ge-
sunden Zellen abweichen. Je starker diese
Abweichung ist, desto aggressiver ist der
Tumor und desto ungiinstiger die Prognose.

Hand-FuB-Syndrom

Schmerzhafte R6tungen und Schwellungen
an den Handinnenflichen und FuRsohlen,
die als Nebenwirkung einer Behandlung mit
bestimmten Krebsmedikamenten auftreten
kdnnen. Das Hand-FuR-Syndrom kann un-
terschiedlich schwer sein.
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Hernie

Austritt von Eingeweiden aus der Bauch-
hohle durch eine Liicke in der Bauchwand,
auch als Bruch bezeichnet.

hochwertige Studien

Sind ,,randomisierte kontrollierte Studien”
(RCTs). Das bedeutet, Patienten werden zu-
fdllig auf meist zwei Behandlungsgruppen
verteilt. Jede Gruppe erhdlt eine andere,
jeweils genau festgelegte Behandlung. Die
Ergebnisse werden am Ende miteinander
verglichen. RCTs erlauben, wenn sie gut
durchgefiihrt werden, die zuverldssigsten
Aussagen zur Wirksamkeit von Behandlun-
gen.

HPV
Abkiirzung fiir humane Papillomviren.

Humane Papillomviren

Gruppe von Viren. Bestimmte HPV-Typen
sind ursdchlich an der Entstehung von
Analkrebs beteiligt.

Immunsystem
Siehe Abwehrsystem

Infusion

Gabe von Flissigkeit nicht Gber den Magen-
Darm-Trakt, sondern zum Beispiel liber eine
Vene.

Inkontinenz

Unfdhigkeit, etwas zurlickzuhalten; hier
Verlust der Fahigkeit, den Stuhl zu halten
und willentlich auszuscheiden.

invasiv

Begriff, der in der Medizin verschieden
verwendet wird: Untersuchungs- und Be-
handlungsmethoden, bei denen man mit

Instrumenten durch die Haut in den Kérper
eindringt. Tumor, der in das umgebende
Gewebe hineinwuchert.

Irrigation
Siehe Darmspiilung

Karzinom

Bosartiger Tumor, der vom Deckgewebe
(Epithel) ausgeht. Krebszellen vermehren
sich unkontrolliert, dringen in benachbartes
Korpergewebe ein und kénnen tiber die
Blut- oder Lymphbahnen in andere Gewebe
streuen und dort Absiedlungen (Metasta-
sen) bilden.

klinische Studie

In einem kontrollierten Umfeld und unter
festgelegten Bedingungen wird die Wir-
kung einer bestimmten medizinischen
Behandlung erforscht. Die hdufigste Form
der klinischen Studie ist die Priifung von
Arzneimitteln. In diesem Rahmen stellen
klinische Studien den letzten Schritt in der
Entwicklung dar. Dabei geht es meistens um
die Vertraglichkeit und/oder medizinische
Wirksamkeit von Medikamenten. Auch Be-
handlungsverfahren wie Operation oder Be-
strahlung kdnnen in klinischen Studien er-

forscht oder miteinander verglichen werden.

Klistier
Form eines Einlaufs, bei dem jedoch in der
Regel weniger Flissigkeit verwendet wird.

Kolon (auch Colon)
Lateinisch fiir Grimmdarm, der ldngste Teil
des Dickdarmes.

Koloskopie
Siehe Darmspiegelung

Kolostoma, Kolostomie (auch Colostoma,
Colostomie)

Durch eine Operation hergestellter Ausgang
des Dickdarms (Kolon) durch die Bauch-
decke, hdufigste Form eines kiinstlichen
Darmausgangs.

komplementire Behandlungsverfahren
Entstammen zum Beispiel der Naturheil-
kunde oder der traditionellen chinesischen
Medizin und kdnnen unter bestimmten Vo-
raussetzungen ergdanzend zur {iblichen me-
dizinischen Behandlung eingesetzt werden.

Kontinenz
Fahigkeit, den Urin oder Stuhl zu halten
und willentlich auszuscheiden.

Leitlinie

Orientierungs- und Entscheidungshilfe; sie
wird von einer Expertengruppe im Auftrag
einer oder mehrerer medizinischer Fachge-
sellschaften erstellt. Die Handlungsempfeh-
lungen stiitzen sich auf das beste derzeit
verfiigbare medizinische Wissen. Dennoch
ist eine Leitlinie keine Zwangsvorgabe.
Jeder Mensch hat seine eigene Erkran-
kung, seine Krankengeschichte und eigene
Wiinsche. In begriindeten Fdllen muss das
Behandlungsteam von den Empfehlungen
einer Leitlinie abweichen.

lokal
Ortlich

Lokalrezidiv

Wiederauftreten einer Erkrankung an ihrer
urspriinglichen Stelle.
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Lymphknoten

Jedes Organ bildet eine Zwischengewebe-
flissigkeit, die sogenannte Lymphe. Diese
wird Giber Lymphbahnen transportiert und
in den Lymphknoten gefiltert. Lymphknoten
spielen eine wichtige Rolle im Abwehr-
system.

Magnetresonanztomographie (MRT)
Bildgebendes Verfahren, das zur Diagnostik
eingesetzt wird; von auBen kdnnen, 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
Radioaktivitdt, sondern auf starken elek-
tromagnetischen Feldern. Man wird dazu

in eine Rohre geschoben. Die MRT ist nicht
schmerzhaft, aber laut.

Mastdarm
Siehe Enddarm

Metastase

Bedeutet, dass sich einzelne Krebszellen
vom Primdrtumor geldst haben und durch
die Blutbahn oder Lymphe an andere Stel-
len im Korper gewandert sind, um sich dort
anzusiedeln.

MRT
Siehe Magnetresonanztomographie

Mukositis
Schleimhautentziindung, zum Beispiel der
Mundschleimhaut.

Neuropathie

Sammelbegriff fir viele Erkrankungen des
Nervensystems. Dabei kénnen durch Ner-
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venschdden zum Beispiel Schmerzen und
Empfindungsstérungen auftreten.

Off-Label-Use

Behandlung mit Medikamenten, die fiir die-
se Erkrankung nicht zugelassen sind. Wenn
eine begriindete Aussicht auf Wirkung
besteht, kann eine solche Behandlung auch
durch die Krankenkasse bezahlt werden.

Onkologie

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

Opioide Schmerzmittel

Oberbegriff flir verschiedene Schmerzmit-
tel, die dhnlich wie Morphin wirken. Mor-
phin ist der Hauptwirkstoff im Opium.

Oxaliplatin

Chemotherapie-Medikament; wird beim
metastasierten Darmkrebs zusammen
mit 5-Fluorouracil/Folinsdure gegeben als
FOLFOX-Chemotherapie.

palliativ

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

parastomale Hernie

Neben dem Stoma driicken sich andere
Darmanteile durch die Bauchdecke in das
Unterhautfettgewebe vor.

Pathologie

Medizinisches Fachgebiet, welches sich mit
den krankhaften Vorgdangen und Strukturen
im K&rper befasst. Ein Pathologe untersucht
zum Beispiel das Gewebe, das bei einer

Krebsoperation entnommen wurde, um da-
raus Riickschliisse auf Art und Umfang des
Tumors zu ziehen.

Plattenepithel

Als Plattenepithel werden bestimmte Gewe-
be des Korpers bezeichnet. Diese bestehen
aus den Deckzellen und bilden Oberflachen,
zum Beispiel die Haut, aus.

Positronenemissionstomographie (PET)
Bei diesem bildgebendem Verfahren wird
eine schwach radioaktive Substanz ge-
spritzt, mit deren Hilfe der Stoffwechsel

der Korperzellen sichtbar gemacht werden
kann. Das Verfahren wird oft zusammen mit
einer Computertomographie durchgefiihrt
(PET-CT).

Peritoneum
Siehe Bauchfell

Primdrtumor
Der urspriingliche Tumor, von dem die Me-
tastasen oder Rezidive stammen.

Prognose
Vorhersage (iber den vermuteten Krank-
heitsverlauf.

Proktitis
Entziindung des Enddarms, die in Folge ei-
ner Radiochemotherapie entstehen kann.

Proktologin/Proktologe

Spezialistin bzw. Spezialist (meist Facharz-
tin bzw. Facharzt fiir Chirurgie, aber auch
Dermatologie oder Innere Medizin) fiir die
Untersuchung und Behandlungen von Er-
krankungen des Afters und Enddarms.

Proktoskopie

Spiegelung des Anus und des letzten Ab-
schnitts vom Enddarm, die mit einem star-
ren Rohr durchgefiihrt werden kann.

Prolaps

Darmvorfall, bei dem im Bereich eines Sto-
mas der Darm durch die kiinstliche Offnung
tritt, dhnlich wie beim Umstiilpen eines
Handschuhfingers.

Psychoonkologie

Zweig der Krebsmedizin, der sich mit
Fragen der seelischen Auswirkungen von
Krebserkrankungen beschaftigt, unter an-
derem, inwieweit seelische Faktoren bei
der Entstehung und im Verlauf von Krebser-
krankungen eine Rolle spielen.

Radiochemotherapie

Kombination aus Strahlentherapie und Che-
motherapie zur Behandlung von bdésartigen
Tumoren.

Radiodermatitis
Hautentziindung in Folge einer Strahlen-
therapie.

Radiologie

Fachrichtung der Medizin, die sich mit der
Anwendung energiereicher Strahlen bei Di-
agnostik und Therapie beschaftigt. Umfasst
bildgebende Verfahren mit Rontgenstrah-
len, Ultraschall und elektromagnetischen
Feldern.

Radiotherapie
Siehe Strahlentherapie
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Rehabilitation

Wiederbefdhigung. Alle medizinischen, psy-
chotherapeutischen, sozialen und berufli-
chen Leistungen, die eine Wiedereingliede-
rung eines Kranken in Familie, Gesellschaft
und Berufsleben zum Ziel haben. Diese
Leistungen sollen es ermdglichen, besser
mit krankheitsbedingten Schwierigkeiten
umzugehen.

Rektoskopie
Spiegelung des Enddarms, die mit einem
starren Rohr durchgefiihrt werden kann.

Rektum
Siehe Enddarm

Resektion

Operative Entfernung des Tumorgewebes.
Im pathologischen Befund nach der Ope-
ration sagt das ,,R“ — fiir residual - aus, ob
der Tumor mit einem Mindestabstand zum
gesunden Gewebe komplett entfernt wurde
(,,im Gesunden“). RO = kein Resttumor vor-
handen; R1-2 = verbliebener Resttumor mit
unterschiedlichem AusmaR.

residual
Als Rest zuriickbleibend.

Retraktion
Zusammenziehung, Schrumpfung

Rezidiv
Wiederauftreten einer Erkrankung, Krank-
heitsriickfall.

S3-Leitlinie
Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesellschaften

(AWMF) beurteilt Leitlinien nach ihrer Giite.

Die Stufe S3 hat die hochste methodische
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Qualitdt und beruht auf einer sehr griind-
lichen Evidenzrecherche, einer Qualitats-
bewertung der Literatur in Bezug auf ihre
wissenschaftliche Aussagekraft und ihre
klinische Bedeutung und der Herbeifiihrung
eines Konsenses zwischen den beteiligten
Experten. RegelmdRige Priifungen sind obli-
gat. Siehe auch Leitlinie.

Sonographie
Siehe Ultraschalluntersuchung

Sphinkter

SchlieBmuskel; Muskelgruppe am Ende des
Dickdarms, die dazu dient, den Stuhl zu hal-
ten und nur willentlich auszuscheiden.

Staging

Stadieneinteilung; diese richtet sich nach
der GroRRe und Ausdehnung des Tumors, der
Anzahl der befallenen Lymphknoten und
dem Vorhanden- oder Nichtvorhandensein
von Fernmetastasen in anderen Organen
wie Leber, Knochen und Lunge.

stationar
Im Krankenhaus

Stoma

Kiinstlich geschaffener Ausgang; meist in
der Bauchdecke, um Darminhalt oder Harn
dariiber abzuleiten. Kolostoma und Ileosto-
ma bezeichnen genauer zwei Formen von
Stomata.

Stomatherapeut

Spezialist in der Pflege von Stomata. Der
Begriff ist nicht geschiitzt, also nicht un-
bedingt an eine bestimmte Ausbildung
gebunden.

Strahlentherapie (Bestrahlung, Radiothe-
rapie)

Durch die gezielte Behandlung mit hoch-
energetischer Rontgenstrahlung konnen
verschiedene bdsartige Tumoren entweder
vollstandig zerstort oder in ihrer Entwick-
lung gehemmt werden.

Thorax
Brustkorb

Therapie
Behandlung, Heilbehandlung

TNM-Klassifikation

Internationale Einteilung von Tumoren.
T steht dabei fiir Tumor, N fiir Nodus =
Lymphknoten und M fiir Metastasen.

transanal
Durch den Anus/After hindurch.

Tumor

Gewebegeschwulst; Tumoren kénnen gut-
oder bosartig sein. Bésartige Tumoren wer-
den auch als Krebs bezeichnet. Sie wachsen
verdrangend in anderes Gewebe hinein,
einzelne Zellen kénnen sich aus dem Krebs
I6sen und lber die Blutbahn oder die Lym-
phe in andere Organe gelangen und sich
dort ansiedeln (Metastasen bilden).

Tumorkonferenz

Dort sitzen Arzte aller beteiligten Fach-
richtungen zusammen, um gemeinsam das
beste Vorgehen bei der Behandlung abzu-
stimmen.

Tumormarker

Korpereigene Stoffe, die von Krebszellen
besonders hdufig gebildet werden oder
deren Bildung durch Krebszellen ausgeldst

wird. Der Nachweis dieser Tumormarker im
Blut oder im Urin zeigt mit einer gewissen
Wabhrscheinlichkeit einen Tumor an.

Tumorstadium

Das AusmaR eines Tumors bei Diagnosestel-
lung beziehungsweise seines Fortschreitens
wird klinisch in Stufen, sogenannten Sta-
dien beschrieben. Das Tumorstadium zeigt
dabei an, welche Charakteristika die Tumo-
rerkrankung aufweist. Die Einteilung der
Erkrankungsstadien richtet sich zum einen
nach der GréRe des Tumors (Kurzbezeich-
nung: T), zum anderen, ob Lymphknoten
befallen sind (Kurzbezeichnung: N) und ob
der Tumor in anderen Organen Metastasen
gebildet hat (Kurzbezeichnung: M). Siehe
auch TNM-Klassifikation.

Ultraschalluntersuchung
Gewebeuntersuchung und -darstellung mit-
tels Ultraschallwellen. Diese Schallwellen
liegen oberhalb des vom Menschen wahr-
nehmbaren (hérbaren) Frequenzbereichs
und kénnen zur Bildgebung genutzt wer-
den. Von den Gewebe- und Organgrenzen
werden unterschiedlich starke Echos der
Ultraschallwellen zuriickgeworfen und vom
Computer in ein digitales Bild umgewan-
delt. Damit kdnnen 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.

Vaginalstenose

Verengung der Vagina, zum Beispiel in Fol-
ge einer Radiochemotherapie.
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Viszeralchirurgie
Fachgebiet fiir die operative Behandlung
der Bauchorgane.

Zytostatikum

Medikament, das bei einer Chemotherapie
zum Einsatz kommt. Es zerstort Krebszellen,
indem es unter anderem in die Zellteilung
eingreift. Auch gesunde Gewebe, die sich
schnell erneuern und eine hohe Zelltei-
lungsrate haben, werden durch ein Zytos-
tatikum voriibergehend in Mitleidenschaft
gezogen.
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Diese Patientenleitlinie beruht auf der interdisziplinidren ,S3-Leitlinie
Analkarzinom (Diagnostik, Therapie und Nachsorge von Analkanal- und
Analrandkarzinomen)“ mit Stand Dezember 2020 (Version 1.2). Die
S3-Leitlinie wurde im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie in
Tragerschaft der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizini-
schen Fachgesellschaften e. V. (AWMF), der Deutschen Krebsgesellschaft
e. V. (DKG) und der Stiftung Deutsche Krebshilfe erstellt. Sie beinhaltet
den aktuellen Stand der Wissenschaft und Forschung. Viele Studien und
Ubersichtsarbeiten sind dort nachzulesen:

An dieser Leitlinie haben Experten der folgenden medizinischen
Fachgesellschaften, Verbande und Organisationen mitgearbeitet:
Arbeitsgruppe ,Funktionalitdt in der kolorektalen Chirurgie” in der
Deutschen Gesellschaft fiir Allgemein- und Viszeralchirurgie (DGAV)
Chirurgische Arbeitsgemeinschaft fiir Coloproktologie (CACP) in der
DGAV
Arbeitsgemeinschaft Onkologische Pathologie (AOP) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft Onkologische Rehabilitation und Sozialmedizin
(AGORS) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie (PSO) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft Radiologische Onkologie (ARO) in der DKG
Arbeitsgemeinschaft Supportive MaRnahmen in der Onkologie (AGS-
MO) in der DKG
Assoziation Chirurgische Onkologie (ACO) in der DKG
Berufsverband der Coloproktologen Deutschlands (BCD)
Berufsverband der Deutschen Strahlentherapeuten (BVDST)
Deutsche AIDS Gesellschaft (DAIG)
Deutsche Dermatologische Gesellschaft (DDG)
Deutsche Gesellschaft fiir Gastroenterologie, Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten (DGVS)
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Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Medizinische Onkologie
(DGHO)

Deutsche Gesellschaft fiir Koloproktologie (DGK)

Deutsche Gesellschaft fiir Nuklearmedizin (DGN)

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Pathologie (DGP)

Deutsche Gesellschaft fiir Radioonkologie (DEGRO)

Deutsche Gesellschaft fiir Rehabilitationswissenschaften (DGRW)
Deutsche Gesellschaft fiir Virologie (GfV)

Deutsche ILCO

Deutsche Réntgengesellschaft (DRG)

HPV-Management-Forum in der Paul-Ehrlich-Gesellschaft fiir
Chemotherapie

Osterreichische Arbeitsgemeinschaft fiir Coloproktologie (ACP)
Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fiir Koloproktologie (SAKP)

Zusitzlich zur wissenschaftlichen Literatur der Leitlinie nutzt diese

Patientenleitlinie folgende Literatur und Informationen:
Buttmann-Schweiger N, Kraywinkel K (2020). Epidemiologie von
Krebserkrankungen des Anus und Analkanals in Deutschland. Der
Onkologe 26: 306-310

Clifford GM, Georges D, Shiels MS, Engels EA, Albuquerque A, Poynten
IM, de Pokomandy A, Easson AM, Stier EA (2021). A meta-analysis of
anal cancer incidence by risk group: Toward a unified anal cancer risk

scale. Int ) Cancer 148(1):38-47.

In dieser Patientenleitlinie wurden Textabschnitte zu Bereichen, die

nicht spezifisch Patienten mit Analkrebs betreffen, zum Teil wértlich und
abschnittsweise aus den Patientenleitlinien ,,Darmkrebs im metastasier-
ten Stadium®, ,,Gebdrmutterhalskrebs®, ,Palliativmedizin“ und , Suppor-

tive Therapie” ibernommen.
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28.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 ,,Analkrebs*
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 , Analkrebs”
aufmerksam geworden?

|:| Im Internet (Suchmaschine)

|:| Gedruckte Werbeanzeige/Newsletter (wo? welche(r)?):

|:| Organisation (welche?):

|:| Ihre Arztin/Ihr Arzt hat Ihnen diese Broschiire empfohlen

|:| Ihre Apothekerin/lhr Apotheker hat IThnen diese Broschiire empfohlen

|:| Sonstiges, bitte ndher bezeichnen:

173


https://www.krebshilfe.de/ihre-meinung-patientenleitlinien

Patientenleitlinie Analkrebs

G
Bestellformular [ ]
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Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie gefallen?

Was hat Ihnen an dieser Patientenleitlinie nicht gefallen?

Welche Ihrer Fragen wurden in dieser Patientenleitlinie nicht beantwortet?

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!

Personenbezogene Daten werden nicht gespeichert.
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29. Bestellformular

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
bestellen. Bitte Stiickzahl angeben.

Patientenleitlinien 184 Prostatakrebs |1
165 Krebs der Gallenwege Lokal fortgeschrittenes und
und Gallenblase metastasiertes Prostatakarzinom
____166 Follikuldres Lymphom ____ 185 Hodenkrebs
167 Analkrebs ____ 186 Metastasierter Brustkrebs
168 Peniskrebs ___ 189 Hodgkin Lymphom
___ 169 Multiples Myelom ___ 190 Mundhdhlenkrebs
___ 171 Plattenepithelkarzinom ___ 191 Melanom
der Haut und Vorstufen 192 Eierstockkrebs
172 Weichgewebesarkome 270Eierstockkrebs (arabisch)
bei I.E.rwachsen'('en 271 Eierstockkrebs (tirkisch)
___ 173 Gebdrmutterkdrperkrebs 193 Leberkrebs

— 174 Supportive Therapie 194 Darmkrebs im frithen Stadium

— 175 Psychoonkologie 195 Darmkrebs im fortgeschrittenen
176 Speiseréhrenkrebs Stadium

177 Nierenkrebs im frithen und 196 Bauchspeicheldriisenkrebs
lokal fortgeschrittenen Stadium 198 Palliativmedizin

178 Niergnkrebs im metastasierten 199 Komplementirmedizin
Stadium —

__ 179 Blasenkrebs

180 Gebarmutterhalskrebs

____ 181 Chronische lymphatische Leukdmie
_ 182 Brustkrebs im frithen Stadium

183 Prostatakrebs |
Lokal begrenztes Prostatakarzinom

Gesundheitsleitlinien
170 Pravention von Hautkrebs
187 Friiherkennung von Prostatakrebs
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