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Die Deutsche Leukamie- und Lym-
phom-Hilfe (DLH) ist der Bundesver-
band der Selbsthilfeorganisationen
zur Unterstiitzung von Erwachsenen
mit Leukdmien und Lymphomen e.V.
Sie wurde im Mai 1995 gegriindet.

Die Geschaftsstelle befindet sich in Bonn
in unmittelbarer Nahe zur Deutschen Krebs-
hilfe, unter deren Schirmherrschaft die DLH
steht und von der sie grof3ziigige ideelle
und finanzielle Unterstiitzung erhalt.

Als Bundesverband der Selbsthilfeorganisa-
tionen zur Unterstiitzung von Erwachse-
nen mit Leukdmien und Lymphomen liegt
einer der Arbeitsschwerpunkte der DLH

bei der Forderung lokaler und regionaler
Selbsthilfegruppen. Sie unterstiitzt u.a.
bei speziellen Fragen, die in der Betreuung
von Betroffenen und Angehdrigen auftre-
ten konnen, durch Seminare und Foren zur
Fortbildung und zum Erfahrungsaustausch
sowie bei organisatorischen Fragen. Ziel
ist, das Netz an ortlichen Initiativen so
eng wie maglich zu kniipfen. Inzwischen
gibt es ca. 120 Leukdamie-/Lymphom-
Initiativen in ganz Deutschland und

dem angrenzenden Ausland. In der DLH-
Geschdftsstelle wird eine Liste gefiihrt, die
kontinuierlich aktualisiert wird. Deshalb
unser Wunsch: Bitte kopieren Sie

die Adressen nicht aus dem Inter-

net, sondern setzen Sie einen

»Link”, so vermeiden Sie Fehler.

In der DLH-Geschdftsstelle steht als
Ansprechpartner das Patientenbeistand-
Team Betroffenen und Angehdrigen bei
Fragen und Problemen hilfreich zur Seite.

Das Angebot umfasst u.a.:

- Versand von Informationsmaterial

- Weitergabe von Anschriften,
z.B. von Studiengruppen, von
Zentren der Tumorbehandlung, von
niedergelassenen Hamatoonkologen,
Rehakliniken, Beratungsstellen, etc.

- Vermittlung an ortliche Leukdamie-
/Lymphom-Selbsthilfegruppen

- Unterstiitzung von
Gruppenneugriindungen

- Herstellung von Kontakten zu
gleichartig Betroffenen

- Bereitstellung von umfangreichen
Informationen im Internet unter
www.leukaemie-hilfe.de

- Erstellen von krankheitshezogenen
Broschiiren

- Informationsveranstaltungen

Die DLH steht auerdem auch als
Ansprechpartnerin fiir Arzte, Journalisten
und andere Interessenten zur Verfligung.

Dariiber hinaus vertritt die DLH auf
ibergeordneter Ebene gebiindelt

die Interessen von Leukdamie- und
Lymphomkranken gegentiiber der
Politik, den Krankenkassen, drztlichen
Organisationen und anderen
Institutionen.

Sie ist international in der
~Lymphoma-Coalition” und im
~Myeloma Euronet” vertreten.

Die DLH ist iiberdies Kooperations-
partner verschiedener Organisationen
und Institutionen (z.B. Paritdtischer,
Kompetenznetze ,, Akute und Chronische
Leukamien” und ,Maligne Lymphome®).
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Einleitung

Einleitung

Eine Knochenmark- oder Stammzelltransplantation ist fiir jeden Betrof-
fenen ein enormer Einschnitt in das bisherige Leben. Eine solche Erfah-
rung ist oft mit seelischen Krisen verbunden. Anfangs stehen Sorgen
und Angste beziiglich der Grunderkrankung, dem Erfolg der Behandlung
und die Frage nach Nebenwirkungen deutlich im Vordergrund.

Die Auswirkungen der Therapie auf das Sexualleben erscheinen zundchst
eher nachrangig. Es zeigt sich jedoch im Verlauf, dass Patienten trotz
anstrengender Behandlung ihre Sexualitdt als sehr begliickend und
bereichernd erleben konnen, wenn es gelingt, Hemmschwellen und
innere Vorbehalte zu {iberwinden. Viele Menschen empfinden es als
befreiend, wenn es moglich ist, offen {iber Schwierigkeiten zu sprechen.
Auf diese Weise konnen Losungen fiir bestehende Probleme gefunden
werden.

Die deutsche Arbeitsgruppe zur Pflege von KMT-Patienten hat diese
Broschiire erarbeitet. Als Betroffene haben Sie die Moglichkeit, mehr
iiber die Auswirkungen der Behandlung auf die Sexualitdt zu erfahren.
Dies kann fiir Sie hilfreich sein, besser mit den Begleiterscheinungen
der Therapie umzugehen. Vielleicht lesen Sie die Broschiire auch
gemeinsam mit Ihrem Partner, um iiber Ihre Bediirfnisse und Beden-
ken ins Gesprach zu kommen.

Wir wollen Thnen Mut machen, {iber dieses Thema mit einem Arzt oder
einer Arztin, dem Pflegepersonal, Ihrer Partnerin oder Ihrem Partner
zu sprechen.

Was ist Sexualitat?

Was ist Sexualitat

Sexualitat bedeutet {ibersetzt soviel wie Geschlechtlichkeit. Mit Sexu-
alitdt verbindet man Erregung und Lustempfinden sowie Ndhe und
Zartlichkeit. Sie driickt sich aus in der Beziehung zu unserem eigenen
Korper und wie wir ihn wahrnehmen. Sie ist eine Form der Anziehung
zwischen Menschen. Das sexuelle Verhalten und Erleben ist individuell
sehr verschieden - hier gibt es kein richtig oder falsch. Fiir den einen
ist der Austausch von Zartlichkeit wichtig, ein anderer hat haufig
wechselnde Sexualpartner. Sexualitdt ist vielseitig. Sie ist Mittel zur
Fortpflanzung und zur Stillung des Bediirfnisses nach Liebe und Gebor-
genheit. Sie kann aggressive Elemente beinhalten, oder auch eine
positive sinnliche Erfahrung sein, ein Weg aus der Einsamkeit und
Ausdruck von Zuneigung.

Sexualitdt ist nicht nur auf eine bestimmte Lebensphase bezogen.
Die Entwicklung beginnt schon im Kleinkindalter, beeinflusst durch
die Erfiillung des Grundbediirfnisses nach Warme und Geborgenheit.
Das Kind lernt seinen eigenen Korper, seine Geschlechtlichkeit und
auch sein Lustempfinden kennen. Geprdgt wird die Sexualitdt in der
Kindheit und Jugend durch das Elternhaus und das familidre Umfeld
sowie den Freundeskreis, Schule, gesellschaftliche Normen, religiose
Anschauungen, aber auch durch die Medien.

Uber die Wahrnehmung und Akzeptanz des eigenen Korpers und den
Aufbau und Erhalt partnerschaftlicher Beziehungen kann die Sexua-
litat ein stabilisierendes Element im menschlichen Leben sein. Das
Bediirfnis nach Intimitat bleibt bei den meisten Menschen auch im
Alter erhalten.

Jeder Mensch entwickelt eine individuelle Vorstellung von Sexualitdt.
Ein Pfeiler eines ausgeglichenen Sexuallebens ist in der Regel die
Zweisamkeit. Wie sich diese Beziehung bei jedem Menschen entwickelt,
hangt von den Anspriichen jedes einzelnen ab und vom Bezug der
Partner zueinander. Jede Beziehung ist Schwankungen unterworfen,
unabhangig von Krankheit.



Was ist Sexualitat?

Steckt eine Partnerschaft schon vor der Erkrankung in einer Krise,
kann sie sich nur durch gemeinsames Wollen und Bemiihen verbessern.
Eine gute Beziehung kann wahrend der Behandlung noch intensiver
werden.

Geborgenheit, Nahe und Zartlichkeit brauchen wir alle. Wahrend einer
schwerwiegenden Erkrankung oder einer sehr anstrengenden Therapie
wie einer Knochenmark- oder Blutstammzelltransplantation ist dies
notiger denn je.

Haufig verandert sich der Kérper durch die Erkrankung und die Behand-
lung. Manches funktioniert nicht so wie gewohnt. Dies trifft auch fiir
die Sexualorgane zu. Es kann sein, dass das sexuelle Leben beeintrach-
tigt und anders ist, oder dass Sie sich anders wahrnehmen als vor der
Therapie. Vielleicht haben Sie Angst, Ihre Bediirfnisse nach Warme und
Zartlichkeit zu duBern. Moglicherweise ist auch Ihr Partner unsicher, wie
viel Nahe Sie wiinschen und weild nicht, wie er mit den Veranderungen
umgehen soll, und womit er Sie unterstiitzen kann.

Mit dieser Broschiire sollen Sie Anregungen erhalten, wie Sie selbst
und Ihr Partner mit Problemen eventuell umgehen konnten.

Stellen Sie Ihrem Arzt oder Ihrer Arztin Fragen!

Warten Sie nicht darauf, dass er oder sie den ersten Schritt
unternimmt. Auch Arzte haben manchmal Hemmungen ihre
Patienten auf ihre Sexualitat anzusprechen bzw. finden
nicht

die ,richtigen” Worte. Mit der Erkrankung verlieren Sie
nicht automatisch alle Ihre menschlichen Bediirfnisse.

Beeintrdchtigung - Probleme - Hilfen
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Frauen und Manner

WERDE ICH WIEDER SO LEISTUNGSFAHIG WIE FRUHER?

Fiir viele Betroffene ist die erste Zeit nach der Entlassung schwie-
rig. Unsicherheit, Angst und Unruhe, Miidigkeit und Appetitlosigkeit
konnen Ihre Lebensqualitdt beeintrachtigen. Das Bild, das Sie von sich
selbst haben und Ihr Selbstwertgefiihl konnen durch die kdrperlichen
Beeintrachtigungen oder die seelischen Belastungen verandert sein.
Es konnte sein, dass Sie Ihren Korper als fremd empfinden.
Vielleicht sind Sie enttduscht von sich und der ganzen Situation. Sie
hatten sich so auf das ,normale Leben” gefreut, und nun ist alles
anders. Moglicherweise fiihlen Sie sich kraftlos und der hauslichen
Situation nicht gewachsen. Vielleicht fragen Sie sich: ,Wofiir habe
ich denn die Belastungen der Therapie auf mich genommen, wenn ich
jetzt zu nichts zu gebrauchen bin? Werde ich wieder so viel leisten
konnen wie frither?”

Schauen Sie zuriick auf die letzten Wochen und Monate, und versuchen
Sie zu sehen, was Sie schon geschafft und bewaltigt haben.. Auf die
vielen kleinen und grol3en Kampfe, die Sie durchgefochten, {iberstanden
und gewonnen haben.

Nach einer Transplantation kann es Monate, manchmal auch Jahre
dauern, bis Sie Ihre gewohnte Leistungsfahigkeit wieder erreicht
haben. Auch wenn es schwer fdllt, sollten Sie Ihrem Kérper die not-
wendige Zeit lassen.

Vielleicht haben Sie sich wahrend des langen Klinikaufenthaltes Gedan-
ken iiber die Zeit ,danach” gemacht. Hatten Sie Vorsdtze gefasst?
Wollten Sie vielleicht ,langsamer treten” und mehr an sich denken?
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Versuchen Sie, Ihr Leben nach Ihren Bediirfnissen zu gestalten. Reden
Sie mit den fiir Sie wichtigen Menschen dariiber, wie es Ihnen geht und
welche Hoffnungen, Erwartungen und Plane Sie haben.

Erweist sich die Kommunikation im privaten Umfeld als schwierig,
sollten Sie professionelle Hilfe, z. B. durch Ihre Ansprechpartnerin der
Klinik, in Selbsthilfegruppen (siehe Anhang) oder Beratungsstellen in
Anspruch nehmen. Oft hilft auch der Kontakt zu Mitpatienten.

ICH HABE MICH VERANDERT - BIN ICH NOCH ICH?

~Mein Korper hat sich verformt, ich habe weniger Muskeln
und das Fett ist an ganz anderen Stellen als friiher!”

»Ich bin nicht mehr so belastbar und fange immer wieder
an zu zittern!”

,Uberall, an den Armen, am Riicken, im Gesicht wachsen
Haare, bleibt das so?”

~Meine Haut ist oft gerotet, empfindlich, schuppig und
trocken.”

~Wenn ich mich schon nicht mag, wie kann mich dann ein
anderer attraktiv und anziehend finden?”

»Ich bin Single - finde ich wieder einen Partner?”

Vielleicht entdecken Sie sich in der einen oder anderen Bemerkung
wieder.

Chemotherapie, Cortisongaben und Bestrahlung in den letzten Wochen
und Monaten sind nicht spurlos an Ihnen voriiber gegangen. Vielleicht
ist Ihre Haut durch die Therapie oder eine GvHD (Transplantatreaktion)
stark verandert. Moglicherweise leiden Sie unter vermehrtem Haar-
wuchs am Kérper, der durch die Einnahme von Immunsuppressiva (z.B.
Sandimmun) verursacht wird. Auch das nachwachsende Kopfhaar kann
verdandert sein. Vielleicht gefdllt Ihnen Ihr Spiegelbild im Augenblick
gar nicht, und Sie fiihlen sich alles andere als attraktiv. Mit der Zeit
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werden die bendtigten Medikamente weniger, und die meisten Verdn-
derungen werden sich wieder zuriickbilden.

Sowohl die Krankheit, als auch die Behandlung verandern nicht nur
das Aussehen, sondern hinterlassen ihre Spuren auch im seelischen
und emotionalen Bereich. Mdglicherweise hat sich Ihr Verhdltnis zu
Threm Korper verandert, und es fallt Ihnen schwer, Ihr Spiegelbild zu
akzeptieren.

Vielleicht glauben Sie, dass es Ihrem Partner ebenso geht, und dieser
sogar Abscheu empfinden konnte. Moglicherweise versucht Ihr Part-
ner Sie zu schonen, indem er seine eigenen Eindriicke, Wiinsche und
Probleme nicht erwdhnt.

Dadurch kann es zu einem Teufelskreis kommen, der nur durchbrochen
werden kann, indem Sie miteinander sprechen. Haben Sie den Mut und
nehmen Sie sich Zeit und Ruhe fiir Gesprache. Versuchen Sie offen
miteinander zu sein, und scheuen Sie sich nicht, Ihre Eindriicke und
Gefiihle mitzuteilen. Man kann sich nur aufeinander einstellen, wenn
man geniigend voneinander weil3.

KEINE LUST AUF DIE LUST

Es dauertin der Regel eine gewisse Zeit, bevor ein transplantierter Pati-
ent wieder ausreichend Energie hat, sich fiir Sex zu interessieren.
Haufig besteht zundchst eher das Bediirfnis nach Nahe und Geborgen-
heit oder Streicheln und Kuscheln als nach Geschlechtsverkehr. Gerade
bei Frauen kann es oftmals einige Zeit dauern, bis sich der Korper an
die verdnderte hormonelle Situation angepasst, und sich ein neues
korperlich-seelisches Gleichgewicht eingependelt hat. Das ist normal,
und Sie sollten Ihr Sexualleben erst dann wieder aufnehmen, wenn
Sie sich dazu bereit fiihlen. Friiher oder spater aber kehrt der Alltag
wieder ein und die Lust kommt - oft langsam - zuriick.
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ANGST VOR DEM ERSTEN MAL

Die erste Voraussetzung fiir eine Wiederaufnahme des Sexuallebens
ist, dass man sich traut, es zu versuchen. Das klingt banal, ist aber
wahrscheinlich das Schwierigste. Die ersten Versuche fallen vielleicht
nicht ganz gliicklich aus.

Nehmen Sie sich Zeit - wenn es beim ersten Mal nicht klappt, lassen
Sie sich nicht entmutigen, und versuchen Sie es erneut.

AUSPROBIEREN ...

Anfangs sollten Sie die Erwartungen nicht zu hoch stecken, um Ent-
tauschungen zu vermeiden. Vielleicht entdecken Sie durch Auspro-
bieren ganz andere Elemente in Ihrer Partnerschaft, als Sie es bisher
gewohnt waren. Streicheln und gestreichelt werden, sich selbst und
den andern spiiren kdnnen ein Anfang sein, um die Nahe zum Partner
wieder aufzubauen.

Seien Sie gemeinsam erfinderisch und reden Sie iiber Moglichkeiten,
mit denen Sie beide gut zurechtkommen. Vielleicht entdecken Sie
eine fiir Sie ganz neue Form der Lust. Oft kommt beim gemeinsamen
Ausprobieren und Herantasten mit der Zeit Lust auf mehr.

OFFEN SEIN ... - BEDURFNISSE AUSSERN ...

Die Sexualitdt ist eine der empfindlichsten und privatesten Seiten des
Lebens. Fiir viele Menschen bedeutet es groRe Selbstiiberwindung,
tiber sexuelle Gefiihle und Erlebnisse zu sprechen, auch mit jemandem,
der einem nahe steht. Die Selbstiiberwindung ist hier aber eine gute
Investition. Dem Partner zu erzahlen, was einem gefdllt und was nicht,
tiber Unsicherheit, Angst, Geliiste und Wiinsche zu sprechen, schafft
fir beide Klarheit und hilft, einander ndher zu kommen.

Offenheit und Ehrlichkeit sind auch fiir das Sexualleben wichtige Ele-
mente, besonders wenn einer der Partner transplantiert wurde. Anfangs
ist es fast immer notwendig, besondere Riicksicht sowohl auf physische
als auch emotionale Auswirkungen der Krankheit zu nehmen. Scho-
nen Sie einander nicht, indem Sie schweigen. Sprechen Sie {iber Ihre

Wie weit darf der Korperkontakt gehen?
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Angste und Wiinsche, seien Sie ehrlich dem andern und sich selbst
gegeniiber.

Auch wenn Sie fiir eine Weile die Enthaltsamkeit wahlen, ist das eine
legitime Entscheidung. Wichtig ist, dass Sie dies mit Ihrem Partner
besprechen.

Vielleicht gab es schon vor der Krankheit in Ihrer Beziehung Konflikte
und Unstimmigkeiten, die Sie nicht offen klaren konnten. Die neue
Lebenssituation kann noch eine zusatzliche Belastungsprobe fiir Ihre
Partnerschaft sein, jedoch auch eine neue Chance. Wenn Sie trotz aller
Versuche nicht miteinander reden kdnnen, scheuen Sie sich nicht,
fremde Hilfe in Anspruch zu nehmen.

Wie weit darf der Korperkontakt gehen?

MUSS ICH MICH DENN NICHT MEHR VOR INFEKTIONEN SCHUTZEN?

In den letzten Wochen und Monaten wurden Sie sensibilisiert, Infek-
tionsrisiken aus dem Weg zu gehen. Sicherlich dauert es noch eine
Weile, bis das Immunsystem wieder eine stabile Funktion hat.

Es ist jedoch nicht notig, deshalb auf Intimitdt und Zartlichkeit zu
verzichten. Auf einige Dinge sollten Sie jedoch acht geben:

Hat Ihr Partner eine Erkdltung oder eine Infektion der Haut oder
der Schleimhdute (Herpes, Pilze oder dhnliches), sollten Sie engen
Kontakt vermeiden. Teilen Sie diese Infektionen auf jeden Fall Ihrem
behandelnden Arzt mit und besprechen Sie mit ihm konkrete Vor-
sichtsmalRnahmen.

Um sich vor Infektionen im Genitalbereich zu schiitzen, sollten Sie
in den ersten Wochen ein Kondom verwenden und, wenn notig, ein
Gleitgel auf Wasserbasis benutzen.

Setzen sie keine Vaseline, Ol oder dhnliche Produkte ein. Diese kénnen
die Haut reizen und erhdhen das Risiko einer Pilzinfektion. Versuchen
Sie nach dem Geschlechtsverkehr, Urin zu lassen. So schwemmt der
Harn eventuell in die Blase eingedrungene Keime aus.
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Es kann sein, dass Juckreiz, Rotungen, Ausfluss, Brennen oder Schmer-
zen auftreten. Dies konnen Hinweise auf Infektionen im Genitalbereich
sein, und Sie sollten Ihren Arzt informieren.

GIBT ES EIN BLUTUNGSRISIKO?

Durch Chemotherapie, Medikamente, Bestrahlung sind Ihre Schleim-
haute sehr trocken und empfindlich geworden. Durch Reibung und
Manipulation kann es leicht zu kleinen Defekten und auch zu einer
Blutung kommen. Gehen Sie behutsam miteinander um und benutzen
Sie bei Bedarf ein Gleitgel, um Verletzungen zu vermeiden. Generell
ist von Sexualpraktiken abzuraten, die ein groRReres Verletzungsrisiko
bergen, beispielsweise Analverkehr oder Sado-Maso-Methoden.

Frauen

MENOPAUSE UND HORMONERSATZ

Wahrend der fruchtbaren Jahre der Frau produzieren die Eierstocke
die weiblichen Geschlechtshormone Ostrogen und Progesteron. In den
Eierstocken ruht eine begrenzte Zahl von Eizellen, von denen jeden
Monat eine heranreift.

Um das 50. Lebensjahr beginnen die Wechseljahre, die Hormonproduk-
tion wird zunehmend eingestellt, und die Periodenblutung bleibt aus.
Die Wechseljahre verlaufen - wie der Name schon sagt - normalerweise
iiber viele Jahre hinweg. Dadurch kann sich der Korper den hormonellen
Verdnderungen anpassen.

Durch Strahlentherapie und/oder Chemotherapie wahrend der Konditi-
onierung oder vorausgehender Behandlungsphasen wird die Produktion
von Ostrogen innerhalb weniger Tage eingestellt, und vorgezogene
Wechseljahre treten ein.

Das bedeutet fiir die Patientin zum einen das Ende ihrer Monatsblu-
tung und in aller Regel auch das Ende ihrer Fruchtbarkeit (siehe auch
Seite 17). Alle Beschwerden der Wechseljahre wie Hitzewallungen,

Frauen
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SchweilRausbriiche, Schlafstorungen, Stimmungsschwankungen und
eine trockene Scheidenschleimhaut konnen mehr oder weniger stark
ausgepragt auftreten. Bei jeweils einem Drittel der Frauen sind keine,
leichte oder starke Beschwerden zu erwarten.

Fiir jiingere Frauen vor den eigentlichen Wechseljahren ist nach der
Transplantation eine konsequente Hormonersatztherapie sehr wich-
tig. Weibliche Geschlechtshormone sind nicht nur fiir Fruchtbarkeit
und Sexualitdt, sondern auch fiir den Knochenstoffwechsel wesent-
lich. Auch fiir BlutgefdRe, Haut, Haare und seelisches Gleichgewicht
einer Frau ist das Ostrogen mitverantwortlich. Die Hormontherapie
sollte schon vor der Entlassung von der Station geplant werden, wenn
keine medizinischen Gegengriinde vorliegen. In einem ersten Schritt
ist es oft schon friihzeitig moglich, Ostrogenmangelerscheinungen
durch ein niedrig dosiertes Ostrogenpflaster zu lindern. Eine zyklische
Hormonersatztherapie sollte erst dann erfolgen, wenn die Blutplatt-
chen ausreichend hoch sind, um eine Regelblutung zu erlauben. Mit
der zyklischen Hormonersatztherapie wird die natiirliche Situation am
besten nachgeahmt - in der ersten Zyklushilfte werden nur Ostrogene,
in der zweiten zusatzlich Gestagene gegeben. Bei unvollstandiger Nor-
malisierung des Blutbildes, bei Erkrankungen der Leber oder starker
Belastung des Organismus durch leberschdadigende Medikamente sollte
man mit der Gabe von Gestagenen zundchst zuriickhaltend sein. Auf
langere Sicht ist es jedoch wichtig, das Gleichgewicht zwischen beiden
weiblichen Geschlechtshormonen durch Gabe auch von Gestagenen
wiederherzustellen.

Flir Frauen nach Beginn der natiirlichen Wechseljahre ist die Situation
auch ohne Erkrankung anders und es geniigt meistens, eventuelle
Beschwerden durch eine lokale Behandlung zu lindern. Ostrogen-Schei-
denzapfchen oder Cremes sind hier eine wichtige Hilfe, die bei jiingeren
Frauen auch dann mdglich ist, wenn Hormone in Tablettenform aus
verschiedenen Griinden nicht gegeben werden konnen.

Scheuen Sie sich nicht, friihzeitig nach einer kompetenten
gynakologischen Betreuung zu fragen!



13

Beeintrachtigung - Probleme - Hilfen

Es gibt viele unterschiedliche Hormonprdparate: solche mit niedrigerem
oder héherem Ostrogen - oder Gestagenanteil, reine Hormonersatz-
praparate und solche, die als ,Pille” auch eine Empfangnis verhiitende
Wirkung haben, Medikamente fiir jiingere und fiir dltere Frauen. Unter
den zahlreichen verfiigharen Praparaten wird auch fiir Sie das Richtige
dabei sein. Welche Kombination fiir Sie optimal ist, ldsst sich nur mit
entsprechender Erfahrung, manchmal auch erst mit Geduld und Pro-
bieren herausfinden. Voraussetzung ist, dass Sie mit Ihrem Arzt Ihre
Probleme und Erfahrungen offen besprechen.

STIMMUNGSSCHWANKUNGEN

Durch den Ostrogenentzug kdnnen depressive Verstimmungen, Gereizt-
heit, Antriebslosigkeit und Schlafstérungen verursacht werden. Eine
friihzeitige Hormonersatztherapie lindert die Beschwerden meist deut-
lich. Ebenso kdnnen eine Reihe pflanzlicher Praparate und homdopa-
thische Medikamente hilfreich sein. Bei stark ausgepragten depressiven
Verstimmungen - die auch als seelische Reaktion auf die Belastungen
der Therapie auftreten kdnnen - sind unter Umstdnden stimmungs-
aufhellende Medikamente angezeigt.

TROCKENE SCHEIDENSCHLEIMHAUT

Ostrogen sorgt normalerweise dafiir, dass die Scheidenschleimhaut
feucht und elastisch bleibt, und die Scheide wahrend der sexuellen
Erregung stdrker dehnbar wird. Gleichzeitig bewirkt eine vermehrte
Durchblutung eine weitere Befeuchtung der Scheide, sie wird somit
gleitfahiger.

Ostrogenmangel, aber auch eine chronische GvHD der Schleimhiute
filhren dazu, dass die Scheidenschleimhaut nicht mehr ausreichend
befeuchtet wird und an Elastizitdt verliert. Dadurch kann es beim
Geschlechtsverkehr zu Schmerzen und kleinen Verletzungen kommen,
die wiederum Infektionen begiinstigen.

Lokal angewendetes Ostrogen kann diese Beschwerden lindern. Zusétz-
lich ist es oft ratsam, ein Gleitgel zu benutzen. Am besten ist ein

Frauen
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Gel auf Wasserbasis, da 6l- und fetthaltige Cremes Entziindungen und
Pilzerkrankungen begiinstigen kdnnen.

Wichtig ist, dass Sie sich im Falle von starker Scheidentrockenheit und
Schmerzen beim Geschlechtsverkehr friihzeitig an Ihren Arzt wenden,
um bleibende Veranderungen zu vermeiden.

STORUNGEN DES SEXUELLEN ERLEBENS

Sexuelles Erleben entsteht aus einem empfindlichen Wechselspiel von
seelischen und korperlichen Vorgangen. Sexualforscher unterscheiden
verschiedene Phasen, vom sexuellen Verlangen iiber die gemeinsame
Errequng zum sexuellen Hohepunkt und der nachfolgenden Ldsung
und Befriedigung. Der weibliche Organismus reagiert auf schadliche
Einfliisse durch die Behandlung, aber auch auf atmospharische Sto-
rungen und seelische Vorgange in manchen Fallen noch empfindlicher
als der des Mannes. Deshalb kommt es bei Frauen in der ersten Zeit
nach Transplantation haufiger zu Veranderungen und Stérungen im
sexuellen Erleben, wie sexuelles Desinteresse, geringerer Erregbarkeit
oder ausbleibendem Orgasmus. Dies ist nicht verwunderlich, denn die
Transplantation hat sowohl auf korperlicher, als auch auf seelischer
Ebene tief greifende Umwdlzungen ausgeldst. Lassen Sie sich die Zeit,
die Sie brauchen, um sich auf die neue Situation umzustellen. Reden
Sie mit Ihrem Partner {iber Ihre Gefiihle - aus gemeinsam durchstan-
denen Schwierigkeiten kann eine ganz neue, tiefere Verbundenheit und
begliickende Erfahrung von Zweisamkeit erwachsen. Sprechen Sie mit
Ihrem Arzt {iber eventuelle Storungen und fragen Sie nach einer fiir
Sie angemessenen Hormontherapie. Wenn Sie merken, dass Sie alleine
nicht zurechtkommen, nehmen Sie professionelle Hilfe in Anspruch
- es gibt geniigend Menschen, die auch ohne Transplantation in einer
dhnlichen Lage sind wie Sie. Nur Mut - Ihre Ansprechpartner in der
Klinik oder in der Selbsthilfe kdnnen Ihnen entsprechende Beratung
vermitteln.
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Manner

Der médnnliche Organismus ist — anders als der der Frau - nicht zykli-
schen Hormonschwankungen unterworfen. Wahrend des Erwachsenen-
lebens verandert sich die hormonelle Situation bis ins hohe Alter
nur ganz allmahlich. Im Vergleich zu den Spermien bildenden Zellen
des Hodens sind die Zellen, die das madnnliche Geschlechtshormon
Testosteron bilden, gegeniiber schadigenden Einfliissen weit weniger
empfindlich. Bei den meisten Mannern liegen die Testosteronspiegel
nach Transplantation weiter im Normbereich. Mannliche Sexualitat
nach Transplantation ist daher im Regelfall weniger storanfallig als
die der Frau. Trotzdem reagieren auch viele Manner sehr sensibel auf
die Transplantation. Haufiger als bei der Frau sind sexuelle Probleme
nach Transplantation Ausdruck einer allgemeinen korperlichen und
seelischen Erschopfung und nicht so sehr spezifische, hormonelle
Storungen. Es gibt aber auch spezifische Stérungen, die nachfolgend
besprochen werden:

EREKTIONSPROBLEME

Bei einer Erektion fiihren eine vermehrte Blutzufuhr und die Drosse-
lung des Blutriickflusses aus den Schwellkdrpern zu einer Versteifung
des Penis. Gesteuert wird dies sowohl durch Hormone als auch iiber
Nervenbahnen.

Durch verschiedene Medikamente, Chemotherapie und durch die
Bestrahlung kdnnen die Blutgefdlle und Nerven, welche den Genital-
bereich versorgen, geschadigt werden. Treten Defekte an der Innenaus-
kleidung der Schwellkorper auf, kann die fiir eine Erektion notwendige
Blutzufuhr nicht ausreichend sein. Sind Nerven geschadigt, ist eine
Stauung des Blutes im Glied und damit eine Erektion nicht oder nur
eingeschrankt moglich, da das Blut zu schnell wieder aus den Schwell-
korpern abflieRt.

Manner

Folgende Verdanderungen sind moglich:
- Das Glied wird iiberhaupt nicht steif.

- Es kommt zwar zu einer Erektion, diese bildet sich jedoch
vorzeitig zuriick.

- Die Erektion kommt nur teilweise zustande.

- Es kommt spontan zu einer Erektion - in einer unpassenden
Situation.

HILFSMOGLICHKEITEN

Zundchst sollte gepriift werden, ob der Hormonhaushalt stimmt. Wie
bei Frauen kdnnen auch Manner von einer Hormonersatztherapie profi-
tieren. Manche Manner erleben durch eine Testosteronbehandlung auch
dann eine Verbesserung ihrer sexuellen Funktion, wenn die korperei-
genen Hormonwerte noch im Normbereich liegen. Eine entspannte und
unbelastete Atmosphare ist wichtig, um Stress zu verhindern. Seelische
Faktoren wie Versagensangst und hoher Erwartungsdruck sind haufige
Ursachen fiir Erektionsstérungen.

Méglicherweise ist einfach eine ldngere und intensivere Stimulation
fiir eine vollstdndige Erektion notwendig - probieren Sie mit Ihrer
Partnerin aus, was Ihnen gut tut. Warum nicht Neuland entdecken und
einmal einen Vibrator ausprobieren?

Der Einsatz von Aphrodisiaka kann die Erregung steigern.
Medikamente wie Viagra konnen die Erektionsfahigkeit stdrken. Der
Einsatz von Viagra ist in der Regel unproblematisch und sinnvoll, Sie
sollten dies jedoch mit Ihrem Arzt besprechen.

Gegeniiber den genannten Maglichkeiten sind mechanische Hilfsmittel
wie Vakuumpumpe oder Penisring in den letzten Jahren in den Hin-
tergrund getreten.

Voriibergehender regelmafRiger Einsatz von Viagra fordert
die nachtliche Schwellung und somit den Muskulaturaufbau
des Penis. Fragen Sie Ihren behandelnden Arzt danach.
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Zeugungsfahigkeit und Kinderwunsch
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EJAKULATIONSSTORUNGEN

Beim Orgasmus kommt es beim Mann zu einem AusstoR von Samenfliis-
sigkeit. Diese Samenfliissigkeit besteht einerseits aus den im Hoden
gebildeten Samenzellen und andererseits aus einer Fliissigkeit, die
in der Vorsteherdriise entsteht. Auch bei bestehender Sterilitdat nach
einer Stammzelltransplantation wird dieses Ejakulat weiterhin in der
Prostata gebildet. Defekte an den Nerven im Genitalbereich kdnnen
zu Verdanderungen des Samenergusses fiihren.

Bei Ejakulationsstorungen tritt ein Erguss zu friih oder unabhangig
vom Orgasmus auf. Der Mann hat keinen Einfluss auf den Zeitpunkt
seiner Ejakulation.

Unabhdngig vom Zeitpunkt der Ejakulation kann jedoch meist ein
befriedigender Orgasmus erlebt werden. Orgasmusstérungen beim Mann
sind eher selten auf die Transplantation zuriickzufiihren.

Nach einer Stammzelltransplantation bilden sich die hier genannten
Stérungen meist nach einiger Zeit wieder zuriick.

HORMONELLE VERANDERUNGEN

Bei Mannern kann in einigen Féllen ein Testosteronmangel auftreten.
Durch diesen Mangel kann es zu Miidigkeit, Lustlosigkeit, vermin-
derter Erregbarkeit und Schwierigkeiten mit der Erektion kommen.
Auch das Muskel- und Knochengewebe des Mannes ist auf mannliches
Geschlechtshormon angewiesen.

Eine Bestimmung des Hormonspiegels und Zufuhr von mannlichem
Geschlechtshormon ist in dieser Situation wichtig, um die Symptome
zu lindern und spdtere Probleme wie eine erhohte Knochenbriichigkeit
zu vermeiden.

Zeugungsfahigkeit und Kinderwunsch

KEIMZELLSCHADIGUNG

Vor einer Stammzelltransplantation werden Zytostatika in sehr hoher
Dosis eingesetzt. In vielen Fallen kommt eine Ganzkorperbestrahlung
hinzu. Die Wirkung der Medikamente und Strahlen beschrankt sich
dabei nicht nur auf die Blutzellen und das Knochenmark, sondern
es werden - neben anderen Nebenwirkungen - auch die Keimzellen
irreversibel geschadigt.

Beim Mann betrifft dies die Samenzellen in den Hoden, so dass eine
vollstandige Sterilitdt zu erwarten ist. Die Produktion von Hormonen
durch die Leydig-Zellen des Hodens ist in der Regel nur wenig beein-
trachtigt, so dass meist kein Testosteronmangel auftritt.

Bei der Frau wird das empfindliche Gewebe der Eierstdcke in der Regel
in groRem Ausmal’ geschadigt. Dies fiihrt dazu, dass die Eizellen abster-
ben und ebenfalls eine Sterilitdt eintritt.

Nach allem, was wir bisher wissen, ist die Sterilitat sowohl beim Mann
als auch bei der Frau unumkehrbar. Bei sehr jungen Menschen wurde
in wenigen Einzelfdllen jedoch von einer wiederkehrenden Zeugungs-
fahigkeit berichtet. Durch neuere Entwicklungen wie der reduzierten
Konditionierung oder wie einer medikamentosen Stilllegung der Eier-
stocke oder des Hodens wahrend der Chemotherapie wird es in Zukunft
madglicherweise hdufiger vorkommen, dass sich die Fruchtbarkeit nach
Transplantation wieder erholt. Derzeit ist es im Einzelfall aber noch
nicht moglich, eine Behandlung so zu gestalten, dass die Zeugungs-
fahigkeit erhalten bleibt.

SAMENSPENDE / EIZELLSPENDE UND KUNSTLICHE BEFRUCHTUNG

Bei Mdnnern ist es moglich, durch Einfrieren von Samenzellen vor
der Behandlung einen spateren Kinderwunsch zu erfiillen. Hierzu ist
es jedoch notwendig, die Samenspende vor Beginn jeglicher Chemo-
oder Strahlentherapie durchzufiihren. Sie sollten deshalb auf jeden
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Fall vor Beginn einer Therapie mit dem behandelnden Arzt iiber
einen Kinderwunsch sprechen. Haben Sie im Rahmen einer Erstbe-
handlung schon Chemotherapie erhalten, ist es in einigen wenigen
Fallen vor Stammzelltransplantation dennoch mdglich, noch Sper-
mien einzufrieren. Mit zunehmendem Abstand von der Behandlung
erholt sich die Spermienbildung ndamlich manchmal so weit, dass mit
modernen Methoden der Reproduktionsmedizin spater dennoch eine
Eizelle befruchtet werden kann. Allerdings muss eine Mindestfrist von
3 Monaten zwischen zellgiftigen Medikamenten und Samenspende
eingehalten werden, um Erbgutschdaden beim Kind auszuschlieRen.
Bei Frauen ist die Situation schwieriger, da es im Moment noch nicht
maglich ist, ruhende Eizellen einzufrieren. Die einzige Mdglichkeit fiir
ein eigenes Kind nach Transplantation besteht daher in der Gewinnung
und im Tiefgefrieren von befruchteten und zu einen vorembryonalen
Stadium weiterentwickelten Eizellen, die spdter in die Gebarmutter
eingepflanzt werden konnen. Dies ist fiir die wenigsten Frauen eine
realistische Option, da fiir eine derartige Behandlung mindestens 2 bis
3 Monate vor jeglicher Chemotherapie zur Verfligung stehen miissen.
Zusatzlich muss eine stabile Partnerschaft bestehen.

Soweit Ihre medizinische Situation dies zuldsst, sollten Sie bei beste-
hendem Kinderwunsch versuchen, die fiir Sie in Frage kommenden
Méglichkeiten der Reproduktionsmedizin, aber auch deren Risiken in
einem Gesprach vor der anstehenden Behandlung zu klaren. Bedenken
Sie dabei auch, dass Ihnen durch die Entnahme und das Einfrieren der
Zellen sowohl einmalige als auch regelmdlRige Kosten entstehen, die
nicht von der Krankenkasse getragen werden. Dies gilt meist auch fiir
eine spatere kiinstliche Befruchtung.

VERHUTUNG

Wenn Sie nach der Behandlung wieder sexuell aktiv werden, sollten Sie
sichere Verhiitungsmittel anwenden. Nach Ganzkorperbestrahlung und
hochdosierter Chemotherapie ist eine Sterilitat zwar nahezu sicher zu
erwarten, in wenigen Einzelfdllen bleibt die Zeugungsfahigkeit jedoch
erhalten oder erholt sich wieder. Innerhalb der ersten 3 Monate nach

Chemotherapie konnten durch geschadigte Samen- oder Eizellen Erb-
gutschdden beim Kind auftreten. Uber die Dauer der Verhiitung sollten
Sie auf alle Falle mit Ihrem Arzt sprechen. Empfohlen wird meist ein
Zeitraum von mindestens einem Jahr nach Beendigung der Therapie.
Auf alle Falle sollten die Medikamente zur Unterdriickung des Immun-
systems abgesetzt sein.

Bei sehr jungen Frauen, und solchen, die wenig keimzellschadigende
Medikamente erhalten haben, wie beispielsweise nur Endoxan, ist eine
gewisse Chance gegeben, dass sich die Eierstockfunktion wieder erholt.
Auch hierist es sinnvoll, sicher zu verhiiten, bis der geeignete Zeitpunkt
fiir eine mogliche Schwangerschaft gekommen ist. Durch die Unter-
driickung des Eisprungs durch die ,,Pille” ist es wahrscheinlich moglich,
die wenigen verbliebenen, intakten Eizellen bis zum bestmdglichen
Zeitpunkt aufzusparen. Tritt eine Schwangerschaft ein, gibt es keinen
Grund zur Sorge: Bislang wurde eine erhohte Rate an Misshildungen bei
Kindern transplantierter Miitter oder Vater nicht beobachtet. Allerdings
ist die Rate an friih geborenen Kindern gegeniiber der Normalbevol-
kerung erhdht, so dass eine Schwangerschaft nach Transplantation
besonders sorgfaltig iiberwacht werden sollte.
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Ich habe keinen Partner...

Wenn Sie alleine sind, kann die Zeit wahrend oder nach der Stammzell-
transplantation fiir Sie zusatzlich erschwert sein, denn ein Partner, gute
Freunde und Familienangehdrige sind oft eine enorme Unterstiitzung
in dieser Lebensphase.

Zu zweit ist vieles einfacher, auch die Zeit nach einer Stammzelltrans-
plantation. Wenn Sie alleine sind, sehnen Sie sich vielleicht nach einem
Partner, genau wie viele andere Singles. Jeder Mensch hat in dieser
Situation Angste und Befiirchtungen - bin ich attraktiv genug, bin ich
denn wirklich liebenswert? Mit diesen Befiirchtungen sind Sie nicht
allein. Dennoch gibt es Situationen, in denen es schwieriger sein kann
als vor der Krankheit, einen Partner zu finden. Sie treffen nicht mehr
so viele Leute wie vor Ihrer Krankheit. Moglicherweise hat sich Ihr
AuReres verindert. Oder Sie sind nicht mehr so belastbar wie friiher.

Seien Sie mutig!
Sie haben eine lebensbedrohliche Erkrankung gemeistert.

Sie haben sich mit der Krankheit und der Endlichkeit unseres Daseins
auseinandersetzen miissen, und damit haben Sie den meisten Ihrer
Mitmenschen einiges voraus. Die Transplantation ist eine groRe Chance,
dass Sie geheilt werden.

Das Leben bejahen, weil es so kostbar ist.

Dieses Wissen kann ein unschatzbares Gut fiir eine gliickliche Bezie-
hung sein. Treffen Sie auf einen Ihnen wichtigen Menschen, wahlen
Sie einen giinstigen Moment aus und sprechen Sie iiber das, was Sie
durchgemacht und bestanden haben.

Irrtiimer - Sexualitat und Krebs
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Irrtimer - Sexualitat und Krebs

Kann Geschlechtsverkehr einen neuen Krankheitsschub
auslosen?
Nein, aus medizinischer Sicht gibt es dafiir keine Anhaltspunkte.
Im Gegenteil, durch positiv erlebte Sexualitdt erhoht sich das
Wohlbefinden, und das Immunsystem wird stimuliert.

Ist eine Krebserkrankung durch Geschlechtsverkehr
iibertragbar?
Nein, bosartige Zellen kdnnen weder durch den Austausch von
Zartlichkeiten, noch durch den Sexualakt, von Mensch zu Mensch
iibertragen werden.

Gehen Zellgifte auf den Partner iiber?
Nein! Innerhalb von ein bis zwei Wochen nach Abschluss
der Chemotherapie sind die Abbauprodukte aus dem Kdrper
ausgeschieden. Bei einem intimen Kontakt wahrend oder
innerhalb weniger Tage nach der Chemotherapie kdnnten bei
einzelnen Medikamenten geringe Spuren auf der Haut oder
den Schleimhduten zu Reizungen beim Partner fiihren.

Sind Menschen, die bestrahlt wurden, radioaktiv?
Nein, die Korperbestandteile werden nicht zu Strahlern. Die
radioaktiven Substanzen zerfallen innerhalb kiirzester Zeit und
werden vom Korper {iber den Urin ausgeschieden.
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Ejakulation
Samenerguss

GvHD
Graft-versus-Host-Disease, die Spenderzellen greifen Korperzellen
des Empfangers an

Immunsuppression
Unterdriickung des Immunsystems durch Medikamente, um eine
GvHD zu vermeiden

Keimzellschadigung
Schddigung der Eizellen der Frau oder der Samenzellen des
Mannes, die zur Zeugungsunfdhigkeit oder Erbgutveranderungen
fiihren kann

Konditionierung
Startphase der Transplantation. Behandlung mit Chemotherapie
und eventuell zusatzlicher Ganzkorperbestrahlung

Kryokonservierung
Einfrieren von lebenden (Samen- oder Ei)-Zellen in fliissigem
Stickstoff
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Glossar

Leydig-Zellen
Zellen im Hoden des Mannes, welche das Hormon Testosteron
bilden.

Ostrogen
weibliches Geschlechtshormon

Ovarien
Eierstocke der Frau

Progesteron
weibliches Geschlechtshormon

Sandimmun
Medikament zur Immunsuppression

Testosteron
mannliches Geschlechtshormon

Zyklus
regelmdlig wiederkehrende Hormonveranderungen bei der Frau,
die zur Monatblutung fiihren





