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Berg und Tal e. V.

Sich gegenseitig unterstiitzen,
gemeinsam etwas bewegen

Seit neun Jahren besteht die Selbsthilfegruppe ,,Berg und Tal“ in Essen. Der Gesprachskreis richtet sich an

Patienten und Angehérige vor und nach Knochenmark- oder Stammzelltransplantation. Vor gut einem
Jahr wurde dann der Verein ,,Berg und Tal“ gegriindet, und die Mitglieder bewegen seither noch mehr.

tnther Axler erinnert sich noch gut an die Anfange

‘ i und ersten Gesprachsrunden. 1996 wurde bei ihm

die Diagnose chronisch myeloische Leukamie
(CML) gestellt. Schnell stand fest: Nur eine Stammzell-
transplantation konnte helfen. Nach zermirbender Suche

war ein Spender gefunden, ein Jahr spater stand der
Transplantationstermin fest.

Schritt fiir Schritt fand sich die Gruppe zusammen

,ES war ein langer mithsamer Weg, eine Zeit, die mir
psychisch und korperlich sehr zugesetzt hat”, erzahlt er
heute. Seine heile Welt war zerbrochen, er hoffte, bangte.
Viele Fragen stellten sich ihm und seiner Familie — sowohl
vor als auch nach der Behandlung. So erging es den
meisten anderen Patienten auch. Doch ihre Informations-
defizite und Sorgen blieben nicht unbemerkt. Lisa Meister
und Branka Majstorovic, Schwestern der Klinik und Poli-
klinik fir Knochenmarktransplantation des Universitats-
klinikums Essen, die auch Guinter Axler betreuten, brach-
ten die ersten Patienten zusammen. Die Selbsthilfe-
gruppe war geboren. ,Ich fuhlte mich oft sehr allein
gelassen®, sagt Glinther Axler. ,So nahmen meine Frau und
ich das Gesprachsangebot gerne wahr. Es war eine grof3e
Hilfe, sich austauschen und gemeinsam mit anderen
Patienten anstehende Probleme besprechen zu kénnen.”
Das ist bis heute so geblieben. Einmal monatlich trifft sich
die Gruppe, die Klaus Rottger vom Psychoonkologischen
Dienst der Uniklinik Essen begleitet. Auch Gunther Axler
ist meistens dabei und inzwischen als Vorstandsmitglied
des Vereins mit weiteren Aufgaben betraut.

»Am Anfang war mir mulmig zumute*

Auch bei Christian Blatt wurde CMLdiagnostiziert. Er fuhl-
te sich schon langer ein wenig schwach, doch als er nach
einem Routinebesuch beim Augenarzt und weiteren
Untersuchungen erfuhr, dass er an Leukamie erkrankt war,
war er fassungslos. Einziger Ausweg: die Knochenmark-
transplantation. Sehrlange musste er auf einen geeigneten
Spender warten, seinen Beruf konnte der Tischler- und
Parkettlegermeister zunachst nicht mehr austiben.

Sie haben etwas fiir ihre Mitglieder erreicht: ,,Berg und Tal“-Vorstand
Giinther Axler, Christian Blatt (mitte), Barbara Larisch.

Nach der Behandlung ging es stetig aufwarts: Die Trans-
plantation verlief gut, die anschlieRende schwierige Zeit
meisterte er mit Unterstitzung seiner Freundin und
GroBmutter. ,Ich hatte mich wieder erholt und wunderte
mich, dass der Arzt mich auf die Selbsthilfegruppe
hinwies®, so Christian Blatt. ,Mir war mulmig bei der
Vorstellung, doch er riet mir zu — und sei es nur, um ande-
ren Mut zu machen.” Das war vor flinf Jahren. Inzwischen
hat er sich selbststandig gemacht, fahrt weiterhin regel-
maRig nach Essen. , Ich fiihle mich hier nicht nur geborgen,
ich weifd auch wie wichtig es ist andere Menschen, die an
Leukdamie erkrankt sind, zu unterstitzen.“ Nicht nur in
den Gesprachskreisen hilft er, sondern auch mit seinen
Aktivitaten als Vorstandsvorsitzender des Vereins.

Zahlreiche Aktivititen

BergundTal e.V.wurde im Mai 2004 gegriindet. Neben den
regelmafRigen Treffen kdnnen Patienten, Angehorige und
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Interessierte auf weitere Angebote zuriickgreifen. Ein
Newsletter informiert und berichtet Gber Aktivitaten und
Termine der Gruppe, klart Fragen rund um die Knochen-
marktransplantation. Themenabende werden organi-
siert, Experten eingeladen. Derzeit arbeitet der Verein an
einer Kooperationsvereinbarung mit der Essener Klinik.
,Soerhalten wir noch einen ganz anderen Status® sagt die
zweite Vorsitzende Barbara Larisch.

Nicht allein zu sein ist ein gutes Gefiihl

Fir die friihere MTA sind die Vereinsarbeit und der Besuch
der Selbsthilfegruppe sehr wichtig. ,Obwohl meine Trans-

plantation sechsJahre zurlickliegt, ist mein Leben noch im-
mer nicht dasselbe wie zuvor®, sagt sie. ,Doch ich freue
mich tiber meine Fortschritte und lebe viel bewusster.” Fiir
Barbara Larisch war der erste Besuch der Gesprachsrunde
ein Schlusselerlebnis. ,Es war ein gutes Geflihl nicht allein
zu sein und zu splren, dass es nicht nur mir schlecht ging.
Und es hat mir sehr geholfen von anderen zu hoéren, wie
viel besser sie sich nach einiger Zeit wieder fiihlten.”

Diesem ersten Treffen sollten unzahlige weitere folgen:
,Reden hilft" sagt sie.,Vor allen an den dunklen Tagen, an
denen vieles wieder hoch kommt.“ Doch die sind inzwi-
schen selten geworden. So komme es vor, ,,dass wir auch

einfach mal nur zusammensitzen

Das Interview zum Thema

Gestorte Zellproduktion

ann wird eine Knochenmarktrans-
plantation durchgefiihrt?

Beelen: Die Notwendigkeit besteht, wenn
bei Leukdmie und anderen bosartigen
hdmatologischen Systemerkrankungen
mit anderen medikamentdsen Verfahren
eine Heilungschance nur mit geringer
Wahrscheinlichkeit oder gar nicht gegeben
ist. Bei der allogenen Stammzelltransplan-
tation (von einem fremden Spender) wird
die patienteneigene Blutbildung durch
eine intensive Vortherapie abgetétet und
durch die gesunde Blutbildung eines Spen-

ders mit libereinstimmenden Gewebsver-
traglichkeitsmerkmalen ersetzt.

Welche Konsequenzen hat das fiir den
Patienten?

Beelen: Um immunologischen Unvertrdg-
lichkeitsreaktionen vorzubeugen, ist eine
Behandlung erforderlich, die das Immun-
system unterdrtickt. Da bis zum Anwach-
sen des Transplantates und der Erholung
der Knochenmarkfunktion mehrere
Wochen vergehen, ist der Patient in der
friihen Phase nach der Transplantation
besonders infektions- und blutungsgeféhr-
det. Darum treffen wir strenge Vorkehrun-
gen, um Patienten bereits vor der Behand-
lung, wahrend der stationdren Transplan-
tationsphase und in der ambulanten
Nachsorge vor Infektionen zu schiitzen.

und plaudern Natlrlich nur, wenn
keine neuen Teilnehmer Fragen stel-
len: ,\Was geschieht mit meinem Kor-
per wahrend und nach der Therapie?“
»Muss ich meine Erndhrung dndern?“
,Wie gehe ich mit Partner, Familie und
Freunden um?“Fragen, die Barbara La-
risch heute beantworten kann. Inzwi-
schen leitet sie bei Bedarf die
Gesprachsrunde. Fit macht sie sich
dafiir in Seminaren, beispielsweise
bei der AOK Rheinland, die ,KOMPE-
TENT — Seminare flir Aktive in Krebs-
Selbsthilfegruppen® anbietet. -mfm

]aWta sprach mit Prof. Dr. Dietrich W. Beelen, kommissarischer Direktor der
Klinik fiir Knochenmarktransplantation des Universitatsklinikums Essen, die
zu den groRten Transplantationszentren weltweit zahlt.

Bringt das fiir Transplantierte und ihre
Angehdrigen viele Einschrinkungen?
Beelen: Die eingreifende intensivmedizini-
sche Therapiemafsnahme bedeutet, dass
der Patient circa zwei Monate stationdr
behandelt und zum Infektionsschutz
raumlich isoliert werden muss. Die Erho-
lung des Immunsystems nach der Trans-
plantation kann Monate bis Jahre dauern,
sodass es auch nach der Entlassung wich-
tig ist, Infektionsquellen zu meiden, sich in
der Erndhrungs- und Korperhygiene umzu-
stellen und auch soziale Kontakte einzu-
schréinken. Da sich der Kbrper nach alloge-
ner Stammzelltransplantation nach eini-
ger Zeit an die fremden Zellen gewohnt,
kann die Behandlung, die das Immunsys-
tem unterdriickt, bei den meisten Patien-
ten nach und nach reduziert werden.

Buchtipp

Der blaue Ratgeber
»Leukdmie bei Erwach-
senen” bietet umfas-
sende Informationen
fiir Betroffene,
Angehdrige und
Interessierte. Der Rat-
geber ist kostenlos
erhiltlich bei:
Deutsche

Krebshilfe e.V.
Thomas-Mann-

StralRe 40

53111 Bonn

Tel.: 0228 729900
E-Mail:
deutsche@krebshilfe.de

Leukimie
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