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hr Lippenstift ist leuchtend rot, ge-

nau wie ihre Ohrringe. Sie lichelt

gewinnend. Als PR-Frau fiel es Sa-

bine Schreiber immer leicht, mit

Fremden ins Gesprich zu kom-
men. An diesem Abend in einer Kneipe
nahe der Kastanienallee zdgert sie. Denn
es geht um ihre eigene Geschichte.

Als die heute 37-Jihrige im Oktober
2007 in die Notaufnahme eines Kranken-
hauses in Berlin-Mitte kam, ahnte sie,
dass sie schwer krank war. Zwei Monate
lang war sie immer schwécher geworden.
Dazu kamen Nasenbluten und blaue Fle-
cken, die plotzlich auftauchten und ver-
schwanden. Thre Hausérztin hatte das zu-
nichst nicht ernst genommen. Nun
wirkte Schreibers Blut fast durchsichtig.
Viel zu wenige rote Blutkérperchen stan-
den einer Ubermacht bosartiger weifier
Blutkorperchen gegeniiber. Akute lym-
phatische Leukimie, sagten ihr die Arzte.
Ein Blutkrebs. Sie wurde auf die Onkolo-
gie der Charité verlegt.

Neun Zyklen Chemotherapie und
zwOlf Tage Bestrahlung des Kopfes ha-
ben die Leukédmie besiegt. Sabine Schrei-
ber freute sich auf den Alltag: die Arbeit,
reisen, Freunde treffen. Nach und nach
steigerte sie ihr Arbeitspensum auf 80
und schliefflich auf 100 Prozent. Das
ging nicht, merkte sie. Im Gegenteil. Ab
Herbst 2009 nahm ihre Kraft von Woche
zu Woche wieder ab - bis Schreiber im
Sommer 2010 bereits nach drei bis vier
Stunden pro Tag bleiern miide wurde,
egal was sie in dieser Zeit machte. Das ist
bis heute so. Thr Korper ist vom Krebs
geheilt. Gesund ist sie trotzdem nicht.

,Eine Krebsbehandlung macht die Pa-
tienten zehn Jahre dlter; die Reserven sind
aufgebraucht®, sagt Sophie Fossa, die seit
15 Jahren das norwegische Ressourcen-
zentrum fiir Langzeitiiberlebende nach
Krebs in Oslo leitet. ,,Deshalb diirfen wir
nicht nur schauen, ob der Krebs zuriick-
kommt. Wir miissen auch darauf achten,
ob es den Uberlebenden gut geht.“ Viele
Krebspatienten leiden zum Beispiel unter
chronischer Erschépfung. Bei Schreiber
setzte diese Fatigue anderthalb Jahre nach
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bereits fiinf Jahre zuriickliegt, bei mehr
als zwei Millionen sind es zehn Jahre und
langer. Die Therapie hat sich verbessert,
so dass zum Beispiel Patienten mit Ho-
dentumoren, Lymphomen und akuten
Leukidmien geheilt werden konnen. An-
dere leben lange mit ihrem Krebs.

Die meisten kehren in den Alltag zu-
riick. ,,Junge Patienten wollen dann von
Krankheit nichts mehr horen“, sagt Peter
Borchmann von der Uniklinik K6ln und
Sekretir der Deutschen Hodgkin-Studien-
gruppe. Hodgkin-Lymphome sind selten;
meist wird der Lymphdriisenkrebs vor
dem 30. Lebensjahr diagnostiziert. 90
Prozent der Patienten gelten zwei Jahre
nach der Therapie als geheilt.

Doch auch wenn die Behandlung
langst abgeschlossen ist, leidet etwa ein
Drittel der Patienten an Spitfolgen von
Tumor, Operation, Bestrahlung oder Che-
motherapie. Viele irren dann mit diffusen
Symptomen von Arzt zu Arzt. Borch-
mann und seine Kollegen verfolgen das
Leben von etwa 15000 derzeitigen und
ehemaligen Patienten. Ihre Ergebnisse
sind alarmierend: 15 Prozent leiden nach
zehn bis 20 Jahren an einer Herzschwi-
che, zehn Prozent bekommen einen Herz-
infarkt. Bei etwa 20 Prozent der Frauen
wird spiter ein Brustkrebs diagnosti-
ziert, 15 bis 30 Prozent haben eine einge-
schriankte Lungenfunktion, mehr als zwei
Prozent entwickeln eine akute Leukédmie.
Die Hilfte der Lymphom-Patienten ist
nach der Behandlung unfruchtbar. Viele
junge Frauen kommen zu friih in die Me-
nopause - und werden nicht einmal mit
Hormonen behandelt. ,Den Krebs zu
tiberleben, darf nicht das einzige Erfolgs-
kriterium sein®, sagt Borchmann.

Die Patientenfragen, die Sophie Fossa
hort, scheinen einfach: Kann ich in fiinf
Jahren wieder ganz normal arbeiten? Was
kommt auf mich zu? Eine pauschale Ant-
wort gibt es nicht, die Liste der mogli-
chen Spitfolgen ist lang und genauso viel-
faltig wie die Krebsarten und ihre Thera-
pien. Sie reicht von chronischer Erschop-

Schwer zu greifen. Vielen Krebsiiberlebenden fillt es nicht leicht, in ihr altes Leben zuriickzukehren. Woran das liegt, erkennen oft nur Spezialisten.

Immer mehr Menschen iiberstehen eine
Krebserkrankung. Laut Robert-Koch-Insti-
tut liegt die Diagnose bei zwei Millionen
Deutschen mehr als zehn Jahre zuriick.

Etwa ein Drittel der Uberlebenden kampft
Jahre spater mit den Folgen von Tumor und
Therapie. Beispiele sind chronische Er-
schopfung, Herz- oder Lungenprobleme,
ein geschwachtes Immunsystem, Lymph-
odeme oder ein weiterer Krebs.

Onkologen heilen etwa 80 Prozent der Kin-
der, die an Krebs leiden. Doch wahrend
kleine Leukamiepatienten spater meist ein
normales Leben fiihren, ziehen Hirntumo-
ren oft schwere Spatfolgen nach sich.

fung {ber Nervenschiden, Lymph-
O6deme, ein geschwichtes Immunsystem,
Depressionen und kognitive Stérungen
bis hin zu einem weiteren Krebs. ,,Das ist
der Preis fiir das Uberleben®, sagt Fossa.

Sie fordert, diese Langzeitfolgen bes-
ser zu erforschen. ,Heute wissen wir,
dass eine Bestrahlung des Brustkorbes
nach 20 bis 30 Jahren zu Herzkrankhei-
ten fithren kann. Wir miissen also auf das
Herz dieser Patienten achten®, erklart
Fossa. ,Aber darauf kommt man nur,
wenn man Daten sammelt! Und das
braucht Zeit. Nicht nur die Bestrahlung
wird zielgerichteter. Viele Chemothera-
peutika sind fiir bestimmte Patienten-
gruppen mafdgeschneidert und verspre-
chen weniger Nebenwirkungen. Trotz-
dem wisse man noch nicht, was sie lang-
fristig anrichten kénnen, sagt Fossa.

Bereits 2006 mahnte das amerikani-
sche Institute of Medicine gemeinsam
mit den Nationalen Akademien der Wis-
senschaften in ihrem Bericht ,Lost in
Transition“, dass Krebsiiberlebende nach
der akuten Versorgung zu oft mit ihren
Problemen  alleingelassen  wiirden.
Grofle Krebskliniken in den USA bilde-
ten daraufhin ambulante Anlaufstellen
fiir ehemalige Patienten.

Auch Fossas norwegisches Ressourcen-
zentrum erarbeitet lebenslange Nachsor-
gepldne und macht Onkologen zu Spezia-
listen flir das Langzeitiiberleben nach
Krebs. Pro Provinz in Norwegen gibt es
einen solchen Experten, der wiederum
Hausiérzte und Schwestern weiterbildet.
So kennt der Arzt von nebenan die néti-
gen Untersuchungen und kann Symp-
tome von ehemaligen Krebspatienten
richtig einordnen und behandeln. Zusitz-
lich bekommt jeder Krebspatient eine Zu-
sammenfassung seiner Therapie und
moglicher Spitfolgen in die Hand - eine
Kopie fiir ihn selbst und eine fiir den
Hausarzt. Darin ist kurz aufgelistet, wo-
rauf Arzt und Patient achten miissen: Soll-
ten zum Beispiel Herz, Lunge, Niere, Le-
ber und Hormonstatus regelmifig ge-
priift werden? Von wem und wie oft?

Solch eine systematische Aufklirung
fehlt in Deutschland, sagt Peter Albers,
Direktor der Urologischen Klinik am Uni-
versitatsklinikum  Diisseldorf:  ,Das
Thema Spitfolgen ist bei uns noch nicht
angekommen. Nicht einmal allen Onkolo-
gen ist das in seiner Schwere bewusst.“
Patienten wie Sabine Schreiber bestiti-
gen das. Natiirlich habe man sie vor der
Behandlung auf Risiken hingewiesen, er-
innert sie sich: ,,Doch damals ging es mir

so schlecht, da war meine Aufnahmefa-
higkeit begrenzt.“ Sie dachte nur: Augen
zu und durch! Im Abschlussgesprich er-
wihnte der Arzt moégliche Spitfolgen
nur. Konkrete Ratschlige? Fehlanzeige.

Bei Kindern, die einen Krebs iiberle-
ben, ist das anders. Fiir sie gibt es in
Deutschland zwei Netzwerke, die Spatfol-
gen der Strahlen- und der Chemothera-
pie erforschen. Fiir jede Krebsart gibt es
detaillierte Nachsorgepline. Sie konzen-
trieren sich nicht ausschliefflich darauf,
ob der Krebs zuriickkommt oder nicht,
sondern haben das gesamte Wohlerge-
hen des Kindes im Blick. ,,Wir heilen 80
Prozent der krebskranken Kinder, sagt
Thorsten Langer, der das Late Effects Sur-
veillance System (LESS) an der Uniklinik
Erlangen leitet. ,Sie haben ihr ganzes Le-
ben vor sich. Wir sind in der Pflicht, dass
es ihnen dabei moglichst gut geht.“

Etwa 20 Prozent der Kinder mit Krebs
leiden an einem Hirntumor wie dem Me-
dulloblastom, das lange unbemerkt im
Kleinhirn wichst - bis erste Symptome
auftauchen. Michael sah kurz nach sei-
nem 5. Geburtstag doppelt. ,Er schielt
ein bisschen®, dachte die Mutter und ging
mit ihm zur Augenirztin. Die war sofort
alarmiert. Eine MRT-Aufnahme besti-
tigte den Verdacht: ein Tumor. Michael
wurde noch am selben Tag an der Unikli-
nik Erlangen operiert. Zwei weitere OPs,
eine Bestrahlung des Kleinhirns, des ge-
samten Gehirns und der Wirbelsiule so-
wie acht Blocke Chemotherapie folgten
innerhalb von anderthalb Jahren. ,Da
kommt fast keiner ohne bleibende Schi-
den raus“, sagt Langer. Bis zu 90 Prozent
der kleinen Patienten mit einem Hirntu-

Die Welt wird klein.
Die Leukdmie war
ldngst Geschichte, als
Sabine Schreiber eine
bleierne Erschopfung
heimsuchte. Sie kann
nicht mehr arbeiten.
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mann-Klaas

mor kimpfen mit Spitfolgen, bei Kindern
mit Leukdmien dagegen sind sie selten.

Michael ist heute 20 Jahre alt und
wiirde gern ein Handwerk lernen. Doch
er darf nicht schwer heben, wird
schnell miide und kann sich schlecht
konzentrieren. ,Wenn er sich etwas
merken soll, dann geht das nur mit
anschaulichen Erzdhlungen. Oder wenn
er selbst etwas sehen und ausprobieren
kann, erzihlt seine Mutter. Vielen Fir-
men fehlt dazu die Geduld.

Sie férdert und unterstiitzt ihren Sohn,
wo sie kann. ,,Man lernt, mit jeder Behin-
derung umzugehen. Fiir ihn ist das ohne-
hin normal“, sagt
sie. Auch die korper-

Michael

lichen Einschrinkun-

. gen. Michael ist nur

hatte Gluck. 7 3" \eter arof,
Er kann sein Rumpf ist der ei-
nes Finfjihrigen.

laufen, essen
und sprechen

Die Wachstumshor-
mone spielten ver-
riickt, weil seine Hy-
pophyse mitten im
Bestrahlungsfeld lag. Auferdem ist sein
Herz aus dem Takt geraten. Sein Riicken
schmerzt, er kimpft mit Osteoporose, im-
mer wieder zittert seine rechte Korper-
hilfte. Und sein Gehirn merkt nicht,
wenn er schief steht. Das Korpergefiihl
muss in der Physiotherapie immer wie-
der trainiert werden. Ab und an sieht er
doppelt. ,,Wir hatten Gliick, dass Michael
laufen, essen und sprechen kann“, sagt
seine Mutter. Bei vielen anderen Kindern
blieben Lihmungen zuriick.

Das komplexe Problembiindel solcher
Patienten tiberfordert nicht nur das Wis-
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sen vieler niedergelassener Arzte, son-
dern auch ihr Budget. Die meisten Klini-
ken  bieten deshalb  Krebsnach-
sorge-Sprechstunden fiir Kinder und ihre
Eltern an. Dort gibt es einen Ansprech-
partner, der das Kind kennt und weif},
was es braucht. ,,Schwierig wird es, wenn
das Kind volljahrig wird“, sagt Langer.
Die Uniklinik Erlangen bleibt fiir Patien-
ten wie Michael eine Anlaufstelle. Viele
andere Kliniken tiberweisen ihre Patien-
ten in die Erwachsenenmedizin - wo ver-
gleichbare Angebote fehlen. ,,Dabei brau-
chen junge Erwachsene dringend Nach-
sorgespezialisten, zu denen sie lebens-
lang gehen kénnen“, sagt Langer.

Sabine Schreiber absolvierte die nor-
male Krebsnachsorge. Die Leukidmie sei
nicht zuriick, versicherte man ihr. Alles
andere schien nicht wichtig. Erst nach
und nach stellten ihre Arzte fest, dass sie
weder genug Ostrogen noch Wachstums-
hormone bildet und ihr Immunsystem ge-
gen einige Erreger keine Antikorper pro-
duzieren kann. Die Probleme schaukel-
ten sich gegenseitig hoch und raubten der
jungen Frau jede Energie. Und auch
wenn die Hormone mittlerweile substitu-
iert werden, die Fatigue blieb.

Sie kann nicht mehr arbeiten. ,,Voriiber-
gehend berufsunfihig® heifdt das im Amts-
deutsch. Statt fiir die EU wirbt sie nun fiir
ihre Berliner Selbsthilfegruppe fiir junge
Krebstiiberlebende. Bereits nach ein bis
zwei Stunden am Schreibtisch muss sie
sich hinlegen. ,,Viele kénnen sich nicht
vorstellen, wie klein meine Welt gewor-
den ist“, erzdhlt Sabine Schreiber. ,Die
denken nur: Sie sieht doch aus wie das
blithende Leben!*

KREBSSPATFOLGEN

Rat & Hilfe

Wer im Internet nach Spatfolgen sucht,
wird vor allem auf Englisch flindig, etwa
auf der Patientenseite der Amerikani-
schen Gesellschaft flir Klinische Onkolo-
gie: www.cancer.net/patient/Survivor-
ship/Late+Effects. Fir Kinder und Ju-
gendliche mit Krebs gibt es deutsche
Angebote: www.kinderkrebsinfo.de.

Bei Erschopfung hilft die Deutsche Fati-
gue-Gesellschaft: www.deutsche-fati-
gue-gesellschaft.de. Junge Krebsiiberle-
bende konnen sich an Schreibers
Selbsthilfegruppe wenden: www.shg-zu-
rueck-ins-leben-nach-krebs.de/




