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1. WAS DIESE PATIENTINNENLEITLINIE BIETET

Liebe Leserin,

die Diagnose ,Krebs” kann eine schwere Belastung sein. Bei lhnen wurde
Krebs der Vulva festgestellt oder es besteht der Verdacht darauf. Dann
finden Sie in dieser Patientinnenleitlinie Informationen, die lhnen helfen
kénnen, Ihre Situation besser einzuschatzen. Sie erfahren, warum normale
Zellen zu Krebszellen werden kénnen, wie Vulvakrebs festgestellt und wie
er behandelt wird. So sind Sie besser in der Lage abzusehen, was auf Sie
zukommen kann und wie Sie dem begegnen kdnnen.

Diese Patientinnenleitlinie mochte aber mehr sein als eine Informations-
broschiire: Sie soll Sie in die Lage versetzen mitzuentscheiden, wie lhre
Erkrankung behandelt wird. Sie vermittelt Ihnen das Wissen um Vulvakrebs
so, dass Sie danach gemeinsam mit lhrem Behandlungsteam die Vor- und
Nachteile verschiedener Therapiemdglichkeiten abwdgen und dann die fiir
Sie ganz persodnlich passende Behandlung wéhlen kénnen.

Diese Patientinnenleitlinie kann das arztliche Gesprach nicht ersetzen. Sie
finden hier jedoch zusétzliche Informationen, Hinweise und Hilfsangebote,
die Sie im Arztgesprach und im Alltag unterstiitzen konnen.

tiber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zu Vulvakrebs
informieren;

mit Aufbau und Funktion der gesunden Vulva vertraut machen;

iiber die empfohlenen Untersuchungen und Behandlungsmaglichkeiten aufklaren;
darin unterstiitzen, im Gesprach mit lhrem Behandlungsteam die, richtigen” Fragen
zu stellen;

dazu ermutigen, anstehende Entscheidungen in Ruhe und nach Beratung mit Ihrem
Behandlungsteam und lhren Angehdrigen zu treffen;

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

auf Beratungs- und Hilfsangebote hinweisen.



Medizinische . Leitlinien werden auf Basis des aktuell besten verfligbaren
Wissens entwickelt und unterstiitzen Fachleute im Alltag. Sie enthalten
Empfehlungen, welche Untersuchungen bei bestimmten Erkrankungen
durchgefiihrt werden sollen und welche Behandlung in welcher Situation
am besten ist. Patientenleitlinien ,iibersetzen” diese Fachleitlinien in eine
allgemein verstandliche Sprache.

Diese Patientinnenleitlinie zum Vulvakrebs beruht auf der Fachleitlinie
,Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Vulvakarzinoms und seiner Vor-
stufen”. Eine Expertengruppe der Deutschen Gesellschaft fiir Gyndkologie
und Geburtshilfe hat diese Leitlinie zusammen mit anderen medizinischen
Fachgesellschaften, Institutionen und Patientenvertreterinnen nach einer
festen Methodik entwickelt und abgestimmt. Wenn Sie sich fiir die wissen-
schaftlichen Quellen interessieren, auf denen die Aussagen dieser Patien-
tinnenleitlinie beruhen, finden Sie diese in der Fachleitlinie: https://
www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/015-059.html

Nicht alle Fragen in der Medizin kann man klar beantworten: Zu manchen
Themen liegen eindeutige wissenschaftliche Erkenntnisse aus Studien vor,
zu anderen sind die Ergebnisse der Studien widerspriichlich. Zu wieder
anderen gibt es nur Studien, auf die man sich nicht sicher verlassen kann -
beispielsweise weil in ihnen nur sehr wenige Menschen untersucht wurden.
Manchmal sind gar keine wissenschaftlichen Untersuchungen vorhanden,
die helfen kdnnten, um eine Frage zu beantworten.

Vulvakrebs ist selten. Darum gibt es im Vergleich zu haufigen Krebserkran-
kungen wie Brust- oder Darmkrebs auch viel weniger wissenschaftliche
Studien. Und es wurden sehr viel weniger Patientinnen untersucht. Deshalb
ist das Wissen nicht so grof3. In der Fachleitlinie konnten nur wenige Fragen
zur Behandlung von Vulvakrebs mit guten und aussagekraftigen Studien
beantwortet werden. Und manche Empfehlungen beruhen ausschlief3lich
auf den Erfahrungswerten der beteiligten Fachleute. Um dies auszudriicken,
steht bei den Empfehlungen immer,,nach Meinung der Expertengruppe”
Die an der Leitlinie beteiligten Expertinnen und Experten haben das Wissen
aus Studien und ihre eigenen Erfahrungen zusammengetragen und in der
Gruppe dariiber gesprochen. Sie haben abgewogen, welcher Nutzen von
einer Behandlung zu erwarten ist, welche unerwiinschten Folgen sie haben
kann und ob es andere Moglichkeiten gibt. Daraus haben sie dann Empfeh-
lungen formuliert. Diese driicken Gber die Wortwahl aus, wie sicher sich die
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1. WAS DIESE PATIENTINNENLEITLINIE BIETET

Expertengruppe bei den Aussagen ist. Die Patientinnenleitlinie Gbernimmt
diese Sprache:
,50l1” = starke Empfehlung: Die Expertengruppe ist sich sehr sicher, dass
fur viele Patientinnen der Nutzen gréRer ist als der Schaden.
” “ = einfache Empfehlung: Die Expertengruppe geht davon aus,
dass flr die Mehrzahl der Patientinnen der Nutzen groBer ist als der
Schaden.
Py “ = offene Empfehlung: Die Expertengruppe ist unsicher, ob der
Nutzen grofer ist als der Schaden, oder nur wenige Patientinnen haben
einen Nutzen von der empfohlenen MaBhahme oder es gibt andere,
gleichwertige MaBnahmen.
Nur Empfehlungen, denen mindestens drei Viertel der Expertengruppe
zugestimmt haben, wurden in die Leitlinie aufgenommen.

... mochten wir Ihnen einige Punkte ans Herz legen, die uns wichtig
sind:

Diese Patientinnenleitlinie ist kein Buch, das Sie von vorne bis hinten durchlesen miissen.
Sie ist zum Bléttern gedacht, und jedes Kapitel steht so gut es geht fiir sich.

Nehmen Sie sich Zeit: Obwohl wir uns bemiiht haben, verstandlich zu schreiben, ist das
Thema nicht einfach. Falls etwas unklar bleibt, sprechen Sie Ihr Behandlungsteam gezielt
darauf an.

Nehmen Sie sich das Recht, mitzuentscheiden: Nichts sollte Giber Ihren Kopf hinweg
entschieden werden. Nur wenn Sie mit einer Untersuchung oder Behandlung einverstanden
sind, darf sie vorgenommen werden.

Nehmen Sie sich die Freiheit, etwas nicht zu wollen: Mitzuentscheiden hei3t nicht, zu
allem Ja zu sagen. Das gilt auch fiir Informationen: Obwohl wir davon ausgehen, dass
Informationen die Eigensténdigkeit von kranken Menschen starken, kann Ihnen niemand

verwehren, etwas nicht an sich heranzulassen oder nicht wissen zu wollen.

Zur Orientierung in dieser Patientinnenleitlinie:

Im Waérterbuch erklaren wir Fremdwarter und Fachbegriffe.
Weitere Informationen finden Sie an anderer Stelle in dieser Patientinnenleitlinie.
Hier finden Sie zusatzliche Informationsquellen.



Als Vulva bezeichnet man die duBeren weiblichen Geschlechtsorgane: gro-
Be und kleine Schamlippen, Scheidenvorhof und Kitzler (Klitoris).

Die Vulva wird seitlich von den Schamlippen und zum Bauch hin von
einem behaarten Fettpolster begrenzt, dem sogenannten Venushiigel. Die
auBeren Schamlippen sind behaarte Falten aus Haut und Fettgewebe. Die
kleinen Schamlippen liegen zwischen den duBeren Schamlippen und sind
nicht behaart, aber oft von etwas dunklerer Hautfarbung. Vorn umschlie-
Ben die kleinen Schamlippen die Klitoris und bilden deren Vorhaut, hinten
gehen sie in den Damm Uber. Die Schamlippen schiitzen den Scheiden-
Eingang und die Harnréhre vor Verletzungen und Schmutz.

Am oberen Ende der kleinen Schamlippen wélbt sich knospenartig die
Glans hervor. So nennt man den vorderen Teil der Klitoris. Dort liegen

viele Nervenenden. Daher ist der Bereich sehr empfindlich. Der grof3te Teil
der Klitoris ist au3en nicht sichtbar. Er besteht aus zwei Schenkeln, die im
Korper-Inneren einige Zentimeter lang neben der Scheide verlaufen.
Scheidenvorhof nennt man den Teil der Vulva, der zwischen den kleinen
Schamlippen liegt. Hier liegen die Miindungen der Harnréhre und mehre-
rer kleiner Driisen, die bei sexueller Erregung Sekrete absondern. An den
Scheidenvorhof schlie3t sich der Scheideneingang an. Als Damm bezeich-
net man den einige Zentimeter breiten Bereich zwischen Scheideneingang

und After (Anus). \/\/

Klitoris

kleine Schamlippen Harnréhrenausgang

AuBere Geschlechts- groBe Schamlippen
organe der Frau
(Quelle: Mit freundlicher
Genehmigung von Prof.
Matthias W. Beckmann,
Frauenklinik, Universi-
tatsklinikum Erlangen)

Scheidenei
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2. AUFBAU DER VULVA UND DER ANGRENZENDEN ORGANE

Die Vulva umschlieBt den Eingang der Scheide (Vagina). Diese ist ein etwa
10 Zentimeter langes, schlauchartiges Organ mit einer glatten, feuchten
Oberflache. Normalerweise ist die Scheide ein schmaler Spalt. Beim Ge-
schlechtsverkehr und bei einer Entbindung kann sie stark gedehnt werden.
Im oberen Teil grenzt die Scheide an die Gebarmutter. Rechts und links da-
von befinden sich die beiden Eierstocke. Scheide, Gebarmutter, Eierstocke
und Eileiter gehdren zu den inneren Geschlechtsorganen der Frau. Nach
vorn grenzt die Scheide an die Harnblase, nach hinten an den Enddarm
und seitlich an die Schambein-Knochen.

Vulvakrebs kann sich auf das Gewebe der angrenzenden Organe (P> Abbil-
dung 1 und Abbildung 2) ausbreiten:

Harnréhre und Harnblase

After und Enddarm.

Scheide.
Eierstock (Ovar)
Harnleiter Eileiter (Tube)
Wirbelsdule Gebarmutter (Uterus)
Gebarmutterkdrper (Corpus uteri) Harnblase

Gebdrmutterhals (Cervix uteri) Schambein

Muttermund Klitoris

Enddarm Scheide (Vagina)

Harnréhre
Kleine Schamlippe
After
GroBe Schamlippe

Die weiblichen Geschlechtsorgane und angrenzende Organe (Quelle: Mit freundlicher Genehmigung von
Prof. Matthias W. Beckmann, Frauenklinik, Universitétsklinikum Erlangen)

N



[3] Lymphabfluss-
wege der Vulva
(Quelle: Abdruck
mit Genehmigung
von Springer
Nature, Tumorer-
krankungen der
Vulva und Vagina;
Hans-Georg
Schniirch, Monika
Hampl, Linn
Walber (Hrsg.):
Invasives Karzinom
derVulva von Sven
Ackermann, Chris-
tian Dannecker,
Lars-Christian Horn
etal, ©2018)

VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

2.3 Das Lymphsystem der Vulva

Jedes Organ, so auch die Vulva, bildet eine Zwischengewebefliissigkeit, die
sogenannte Lymphe. Diese wird liber Lymphbahnen transportiert und in
den Lymphknoten gefiltert. Streut Krebs, finden sich die ersten Krebszellen
meist in den Lymphknoten, die in unmittelbarer Ndhe des Organs liegen.
Bei Vulvakrebs spielen @, Lymphknoten und LymphgefaBe eine besonders
wichtige Rolle. Ob und in welchem MaB sie vom Krebs befallen sind, sagt
bei Vulvakrebs am meisten dariiber aus, wie die Krankheit verlaufen wird
(mehr dazu ab » Seite 28).

Die Lymphe der Vulva flie8t in Leiste, Oberschenkel und Becken ab. Die ers-
ten Lymphknoten, in denen Krebszellen der Vulva ankommen kénnen, be-
finden sich in der Leiste. Fachleute unterscheiden die eher oberflachlichen
(inguinalen) und die tiefer gelegenen (femoralen) Leisten-Lymphknoten.
Seltener breiten sich Krebszellen von der Vulva tiber die Leisten hinaus bis
ins Becken aus (pelvine Lymphknoten).

Femorale

Inguinale LK

LK
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3. KREBS — WAS IST DAS?

Krebs entsteht durch verdnderte Erbinformationen einzelner Zellen. Der
Korper erkennt und kontrolliert viele solcher genetisch verdnderten Zellen.
Wenn sich aber Zellen den Kontrollmechanismen des Kérpers entziehen,
teilen sie sich ungebremst. Dann vermehren sie sich schneller als normale
Korperzellen und verdrangen das gesunde Korpergewebe. Eine so entstan-
dene Geschwulst nennt man Tumor.

Man unterscheidet zwischen™, gutartigen und <, bdsartigen Tumoren. Zu
letzteren gehoren die Karzinome. Das Karzinom ist ein bosartiger Tumor
des Oberflichengewebes. Dazu gehoren Driisengewebe oder Deckge-
webe. Bosartig bedeutet, dass die Krebszellen unkontrolliert wachsen, in
gesundes Nachbargewebe einbrechen und sich aus dem Tumorverband
I6sen kénnen. Uber die @ LymphgefiBe und auch die Blutbahnen kénnen
sie in andere Organe streuen und dort Tochtergeschwulste bilden, soge-
nannte 4 Metastasen.

Vulvakrebs ist eine bosartige Tumorerkrankung der duBeren weiblichen
Geschlechtsorgane. Er betrifft meistens die grof3en Schamlippen, seltener
auch die kleinen Schamlippen oder die Klitoris.

Krebsvorstufen sind Gewebe-Verdnderungen, bei denen ein erhdhtes
Risiko fiir eine Krebs-Erkrankung besteht. In der Fachsprache heif3en sie
Prakanzerosen oder Dysplasien. Krebsvorstufen der Vulva bezeichnen Fach-
leute als sogenannte Vulvare intraepitheliale Neoplasien (kurz: VIN). Man
unterscheidet dabei verschiedene Formen - je nachdem, wie wahrschein-
lich es ist, dass sich aus der Veranderung Krebs entwickelt (> Seite 24).

Bei Vulvakrebs gibt es verschiedene Krebsarten - je nachdem, von welchen
Zellen der Krebs ausgeht. Unter dem Mikroskop kénnen Arztinnen und
Arzte feststellen, um welche Form es sich handelt.
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Etwa 90 von 100 bdsartigen Tumoren der Vulva gehen von den Deckzel-
len der obersten Haut- oder Schleimhautschicht aus (‘. Plattenepithel-
Karzinome).

Beim Plattenepithel-Karzinom unterscheidet man verhornende und
nicht-verhornende Typen. Nicht-verhornende Vulvakarzinome lassen
sich in der Regel auf Infektionen mit humanen Papilloma-Viren (HPV) (
Seite 14) zurlickfihren und betreffen eher jlingere Frauen. Verhornende
Vulvakarzinome sind eher HPV-unabhéngig und treten vor allem bei
dlteren Frauen auf. Sie treten gehauft bei bestimmten Hauterkrankun-
gen auf.

Sehr selten handelt es sich bei Vulva-Tumoren um Krebs des Driisenge-
webes, um schwarzen Hautkrebs oder andere Krebsarten.

Vulvakrebs wird meist in einem friihen Stadium festgestellt. Nur bei
jeder 4. bis 5. Patientin werden bei der Diagnose schon Krebszellen

in den Lymphknoten gefunden. Metastasen in anderen Organen sind
sehr selten, wenn Arztinnen und Arzte den Vulvakrebs zum ersten Mal
feststellen.

So gut wie jeder Erwachsene kommt im Laufe seines Lebens mit Papillomaviren
in Beriihrung. Papillomaviren werden hauptséchlich durch sexuellen

Kontakt iibertragen. Die Viren befallen die Schleimhéute von Vulva, Scheide,
Gebarmutterhals, Penis und After sowie von Mund, Rachen und Kehlkopf.

Mehr als 90 von 100 Infektionen mit diesen Viren heilen von selbst aus und haben
keine Folgen. Bei manchen kdnnen sich zum Beispiel harmlose Warzen an den
Geschlechtsorganen bilden und wieder verschwinden. Bei einigen Menschen
bleibt die Infektion bestehen. Dies bleibt in der Regel unbemerkt. Doch selbst
wenn jemand dauerhaft betroffen ist, entsteht daraus nur sehr selten Krebs.
Warum sich bei der einen Person Krebs bildet und bei der anderen nicht, ist unklar.
Man weil aber, dass es verschiedene Typen von HPV gibt, von denen nur ein
kleiner Teil mit Krebs in Verbindung steht. Die meisten Menschen brauchen vor
einer HPV-Infektion also keine Angst zu haben. Es handelt sich groBtenteils um
eine harmlose Infektion.



3.3 WIE ENTSTEHT VULVAKREBS?

Als wichtiger Risikofaktor flr die Entstehung von Vulvakrebs und seinen
Vorstufen gelten bestimmte Humane Papilloma-Viren (HPV), insbesondere
bei jingeren Frauen. Auch chronische Haut- und Schleimhaut-Erkrankun-
gen der dulBeren Geschlechtsorgane kdnnen das Entstehen von Krebsvor-
stufen oder Vulvakrebs begUnstigen, beispielsweise der <, Lichen sclero-
sus. Auf3erdem werden verschiedene sexuell ibertragbare Krankheiten mit
Vulvakrebs in Verbindung gebracht. Rauchen gilt als Risikofaktor, ebenso
wie eine geschwachte Immunabwehr, etwa bei HIV-Patientinnen oder
durch bestimmte Medikamente, die das kérpereigene Abwehrsystem un-
terdriicken (etwa nach einer Organtransplantation). Eine erbliche Belastung
spielt nach heutigem Wissen bei Vulvakrebs vermutlich keine Rolle, anders
als zum Beispiel beim Brustkrebs.

Diese Patientinnenleitlinie richtet sich an Frauen mit der Diagnose oder dem Verdacht
aufVulvakrebs oder Vulvakrebs-Vorstufen sowie an deren Angehdrige. Wie man
Vulvakrebs und Vulvakrebs-Vorstufen vorbeugen kann und welche Maglichkeiten

der Friiherkennung es gibt, wird in dieser Patientinnenleitlinie nicht angesprochen.
Beispielsweise gehdren dazu regelméRige Untersuchungen in der frauendrztlichen
Praxis und die Impfung gegen humane Papillomaviren (HPV). Wenn Sie mehr

dazu wissen machten, finden Sie hier ausfiihrliche Informationen: WWW.
krebsinformationsdienst.de oder www.gesundheitsinformation.de oder
www.impfen-info.de

Fachinformationen erhalten Sie in den Fachleitlinien,,Impfpravention HPV-assoziierter

Neoplasien” und,Pravention des Zervixkarzinoms”:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de oder www.awmf.org).

Vulvakrebs gehort zu den Krebsarten, deren Haufigkeit steigt. In den
letzten zehn Jahren hat sich die Zahl der Félle in Deutschland verdoppelt.
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Derzeit erkranken in Deutschland pro Jahr etwa 3500 bis 4000 Frauen an
Vulvakrebs; das heif3t, etwa 5 von 100.000 Frauen sind pro Jahr betroffen.
Das Risiko fiir Vulvakrebs ist stark abhdangig vom Alter: Zwischen 30 und 49
Jahren sind nur 4 von 100.000 Frauen betroffen. Bei den tber 70-Jdhrigen
erkranken etwa 20 von 100.000 Frauen an Vulvakrebs. Allerdings nimmt in
den letzten Jahren Vulvakrebs auch bei jlingeren Frauen zu. Die Experten-
gruppe berichtet von Fallen, bei denen die Frauen erst 20 Jahre alt waren.
Wie hdufig Krebsvorstufen der Vulva sind, dazu gibt es keine Zahlen aus
Deutschland. Vermutlich kommen sie aber deutlich haufiger vor als Vulva-
krebs. Untersuchungen aus anderen Landern deuten darauf hin, dass auch
die Haufigkeit der Krebsvorstufen der Vulva immer weiter zunimmt. Das be-
trifft besonders HPV-bedingte Krebsvorstufen bei jingeren Frauen. Vermut-
lich ist dies darauf zuriickzufiihren, dass Madchen und Frauen heutzutage
friiher Geschlechtsverkehr haben und haufiger die Partner wechseln, als es
friiher der Fall war. So kdnnen sich die Papillomaviren besser verbreiten.

Wird eine Krebsvorstufe nicht behandelt, so kann diese sich entweder von
allein zurilickbilden oder unverandert bleiben. Es kann aber auch passieren,
dass sich Krebsvorstufen zu einem bosartigen Tumor entwickeln.

Eine Ubersicht (iber viele kleine Studien zum Thema,Krebsvorstufen von
Vulvakrebs” zeigt: Wenn Patientinnen mit hochgradigen Krebsvorstufen der
Vulva (> Seite 24) auf eine Behandlung verzichteten, hatte sich nach 8 Jah-
ren bei ungefahr 9 von 100 Frauen Vulvakrebs gebildet. Wenn sie behan-
delt wurden, entwickelte sich bei etwa 6 von 100 Patientinnen Vulvakrebs.
Die Behandlung verringert also die Wahrscheinlichkeit, dass Krebs entsteht,
kann aber nicht alle Krebsfalle verhindern. Auch deshalb, weil Vulvakrebs
oder Vorstufen haufig in der Ndhe der behandelten Stelle neu entstehen.

Bleibt Vulvakrebs unbehandelt, schreitet er fort und fiihrt Gber kurz oder
lang zum Tod. Mit den heutigen Behandlungsmdglichkeiten kénnen die
meisten Frauen mit Vulvakrebs geheilt werden. Bei etwa einem Drittel tritt



3.4 WIE HAUFIG IST VULVAKREBS?

nach einer Behandlung erneut Krebs auf (»> ab Seite 82). Aber auch dann
sind die Heilungsaussichten noch gut.

Im Jahr 2015 starben in Deutschland 940 Frauen an Vulvakrebs. Gerechnet
auf alle Frauen stirbt also nur 1 von 100.000 an Vulvakrebs. Zum Vergleich:
Bei Brustkrebs sind es 23 von 100.000. 5 Jahre, nachdem der Vulvakrebs
festgestellt wurde, sind noch mehr als zwei Drittel der erkrankten Frauen
am Leben. Das heif3t aber nicht, dass bei dem verstorbenen Drittel Vulva-
krebs die Todesursache war. Denn Frauen mit Vulvakrebs, die versterben,
sind zu diesem Zeitpunkt im Schnitt schon 80 Jahre alt.

All diese Zahlen sagen uber den Einzelfall und lhren persénlichen Krank-
heitsverlauf wenig aus. Neben vielem anderen hangt dieser davon ab,
wie weit sich die Krankheit ausgebreitet hat, wie gro3 der Tumor ist und
wie aggressiv er wachst. Mehr dazu finden Sie im Kapitel ,Die Behandlung
planen”ab b Seite 24.
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Vulvakrebs macht zu Beginn meist keine Beschwerden. Friithe Krankheits-
zeichen kénnen sein:

Juckreiz,

weil3e Beldge auf der Haut, die sich nicht abwaschen lassen,

dunkle Hautbereiche,

Warzen und andere kleine Hautgeschwulste,

erhabene Stellen, Knotchen,

rote oder wunde Stellen, die schmerzen, nicht heilen und/oder nassen.

Diese Beschwerden kdnnen Hinweise auf Vulvakrebs oder seine Vorstu-

fen sein, sie kdnnen aber auch andere Ursachen haben. Wenn Sie solche
Anzeichen bei sich bemerken, ist es sinnvoll, dass Sie lhre Frauenarztin oder
Ihren Frauenarzt aufsuchen. Manchmal werden auch bei frauenarztlichen
Routine-Untersuchungen Auffélligkeiten entdeckt, von denen die Frau
selbst noch gar nichts gespiirt hat. GemaB der Fachleitlinie Ihr Frau-
enarzt oder lhre Frauendrztin Sie griindlich untersuchen, wenn Beschwer-
den lGber mehrere Wochen anhalten oder wenn sie sich nicht durch eine
Behandlung beispielsweise mit Salbe lindern lassen.

Ihre Frauendrztin oder lhr Frauenarzt wird Sie zundchst ausfiihrlich tGber
Ihre Krankengeschichte und lhre Beschwerden befragen. Danach nehmen
Sie auf dem Untersuchungsstuhl Platz. Wie bei einer normalen frauenarzt-
lichen Untersuchung beginnt Ihr Arzt oder lhre Arztin mit einer genauen
Betrachtung von Vulva und Scheide. Wenn dabei etwas auffallt, werden
Ihre inneren und duBeren Geschlechtsorgane mit einer Lupe betrachtet
(Kolposkopie oder Vulvoskopie). Fiir die Untersuchung der Scheide driickt
Ihr Arzt oder lhre Arztin die Scheidenwénde mit sogenannten Handspie-
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4. WIE WIRD VULVAKREBS FESTGESTELLT?

geln (Spekula) vorsichtig auseinander. Weil das Kolposkop bis zu 40-fach
vergrof3ert, fallen selbst kleinste Verdanderungen auf.

Werden verdachtige Stellen (Lasionen) entdeckt, gibt es ein schnelles
Verfahren, mit dem der Arzt oder die Arztin den Verdacht auf Zellveran-
derungen Uberprifen kann: Betupft man die Schleimhaut der Vulva mit
einer stark verdiinnten Essiglosung, farben sich krankhaft verédnderte
Zellen weil3lich. Das kann dann ein Hinweis auf Krebs oder Krebsvorstufen
sein. Dieser Essigtest kann ein wenig brennen. Andere Tests empfiehlt die
Fachleitlinie nicht, weil sie Krebs weder sicher erkennen noch ausschlieBen
kdnnen.

Nach der Untersuchung der duBeren Geschlechtsorgane tastet lhre Arztin
oder lhr Arzt mit einer Hand von au3en {iber die Bauchdecke und gleich-
zeitig mit der anderen Hand von innen Uber die Scheide die Gebarmutter
und die Eierstdcke ab. Dazu flhrt er oder sie den Zeige- und Mittelfinger
vorsichtig mithilfe von Gleitgel ein. So kann sie oder er Veranderungen er-
kennen. Auch die Leistengegend wird abgetastet, um eventuell geschwol-
lene Lymphknoten zu entdecken.

Werden bei den Untersuchungen verdachtige Stellen entdeckt, so der
Arzt oder die Arztin nach Meinung der Expertengruppe eine Gewebeprobe
entnehmen. Dies nennt man Biopsie. Entweder geschieht dies gleich in

der Arztpraxis, oder Sie werden dazu in eine spezialisierte Sprechstunde
(Dysplasie-Sprechstunde) liberwiesen. Je nachdem, was in Ihrer Nahe
vorhanden ist, gehen Sie dazu in eine Praxis oder in eine Klinik, die sich auf
Krebserkrankungen bei Frauen spezialisiert hat.

Fiir die Gewebeprobe erhalten Sie eine ortliche Betdubung. Dazu gibt es
Creme oder ein Spray, au3erdem eine Spritze. Dann wird aus dem verdach-
tigen Bereich (< ,Lasion”) mit einer Hohlnadel (,Stanze”) entweder eine
kleine Probe entnommen oder er wird ganz herausgeschnitten. Das dauert
nur etwa 5 Minuten.

Da die Wunden sehr klein sind, miissen sie in der Regel nicht gendht wer-
den. Meist reicht es aus, eine blutstillende L6sung aufzutragen. Nach der
Biopsie kdnnen Sie wieder nach Hause gehen. Die Wunden kdnnen noch
einige Tage lang brennen. Halten Sie sie mit klarem Wasser sauber. AuB3er-
dem ist es besser, starken Druck oder Reibung zu vermeiden. Darum sollten
Sie bis zur Heilung lieber auf langeres Radfahren oder Reiten verzichten.
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

AnschlieBend untersuchen Fachleute alle Proben im Labor unter dem
Mikroskop. Dabei wird gepriift, ob Zellen verdndert sind und wenn ja, wie
sehr sie sich vom gesunden Gewebe unterscheiden.

4.4 Untersuchungen zur Feststellung des Tumorstadiums

Es kann bis zu 10 Tage dauern, bis der Befund der Labor-Untersuchung

vorliegt. Die Ergebnisse werden gemeinsam mit Ihnen dort besprochen,

wo die Biopsie vorgenommen wurde.

Wenn bei lhnen Vulvakrebs oder eine Vorstufe festgestellt wurde, kom-

men weitere Untersuchungen infrage, um das Tumorstadium festzustellen

(mehr dazu ab P Seite 24) und die Behandlung vorzubereiten. Folgende

Fragen sollen nach Meinung der Expertengruppe durch den Gewebe-

befund beantwortet werden:

= Wie groB ist der Tumor?

= Wie tief sind die Krebszellen ins Gewebe eingedrungen?

= Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, dass Lymphknoten befallen sind?

« Ist der Tumor in umliegendes Gewebe und benachbarte Organe hinein-
gewachsen, wie Harnrohre, Scheide, Enddarm oder Knochen?

= Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, dass der Tumor in andere Organe
gestreut hat?

Erst wenn diese Informationen vorliegen, kann Ihr Behandlungsteam mit
Ihnen gemeinsam lhre Behandlung planen.

4.4.1 Korperliche Untersuchungen

Wenn sich der Verdacht auf Vulvakrebs bestatigt hat, ist es ratsam, zur
weiteren Betreuung in eine Einrichtung zu gehen, die sich auf Krebserkran-
kungen bei Frauen spezialisiert hat; beispielsweise in ein @ zertifiziertes
gynakologisches Krebszentrum. Dort werden lhre duf3eren und inneren

BEI DER LABORUNTERSUCHUNG SOLLEN FOLGENDE FRAGEN BEANTWORTET
WERDEN:

© 2 Handelt es sich bei dem entnommenen Gewebe um eine Vorstufe von Vulvakrebs?
< 0der handelt es sich bei dem entnommenen Gewebe schon um Krebs?
<= Wenn ja: Um welche Art Krebs handelt es sich?
= Wie schnell wachst der Krebs?
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4.4 UNTERSUCHUNGEN ZUR FESTSTELLUNG DES TUMORSTADIUMS

Geschlechtsorgane noch einmal griindlich untersucht (» Seite 18). Denn
Vulvakrebs und seine Vorstufen treten haufig nicht nur an einer Stelle auf.
AuBerdem konnen gleichzeitig auch die Scheide und der Gebarmutterhals
erkrankt sein.

Manchmal sind die Ergebnisse der ersten Gewebeprobe nicht aussage-
kréftig genug, um die Behandlung planen zu kdnnen. Dann werden noch
einmal Gewebeproben entnommen.

Um Nachbarorgane zu untersuchen und befallene Lymphknoten aufzu-
spliren, tastet die Arztin oder der Arzt das gesamte kleine Becken und

die Leistenregion ab. Vulvakrebs kann sich auch auf die Schleimhaut des
Enddarms ausbreiten. Deshalb schiebt der Arzt oder die Arztin vorsichtig
einen Finger mit Handschuh und Gleitgel in den Enddarm und tastet ihn
ab. Die Untersuchung ist nicht schmerzhaft, wird aber oft als peinlich und
unangenehm empfunden.

Es gibt viele verschiedene Gerate, die auf unterschiedliche Weise Bilder
vom Korper erzeugen kdnnen. In der Fachsprache heif3en diese Untersu-
chungsmethoden bildgebende Verfahren oder Bildgebung.

Alle Frauen mit Verdacht auf Vulvakrebs werden mit <, Ultraschall unter-
sucht. Bei einer Ultraschall-Untersuchung durch die Scheide kdnnen die in-
neren Geschlechtsorgane betrachtet werden. AuBerdem wird die Leiste mit
Ultraschall untersucht. Damit priift man, ob Lymphknoten auffallig sind.
Andere bildgebende Verfahren Arzte und Arztinnen bei Vulvakrebs
nur dann einsetzen, wenn sie den Verdacht haben, dass der Tumor bereits
gestreut hat. Das ist vor allem bei sehr groBen Tumoren der Fall oder wenn
die Lymphknoten in den Leisten beim Abtasten oder im Ultraschall ver-
groBert waren. Bei kleinen Tumoren ist eine Bildgebung meist nicht nétig.
Denn die Wahrscheinlichkeit, dass der Tumor bereits gestreut hat, ist nur
sehr gering.

Wenn der Tumor gréBer als 2 Zentimeter ist oder wenn Harnréhre, Scheide
oder Enddarm mit befallen sind, kdnnen bildgebende Verfahren wichtige
Informationen dazu liefern, wie weit sich der Tumor ausgebreitet hat. Auch
auffallige Lymphknoten kdnnen entdeckt werden. Denn das Ergebnis der
Tastuntersuchung der Leisten ist nicht zuverldssig: Bei 1 von 3 Patientinnen
sind scheinbar unauffillige Lymphknoten doch befallen. Andererseits sind
in der Tastuntersuchung verdachtige Lymphknoten bei 1 von 3 Patien-
tinnen in Wirklichkeit harmlos. Wirkliche Sicherheit, ob die Lymphknoten
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befallen sind, bringt erst die mikroskopische Gewebe-Untersuchung (,ope-
ratives Staging” » Seite 30).

Wenn untersucht werden soll, ob der Tumor in seine Umgebung gestreut hat,
empfiehlt die Fachleitlinie als erste Untersuchung die ©. Magnetresonanz-
tomographie (MRT). Aber auch eine @, Computertomographie ist moglich.

Wenn sich bei den Untersuchungen herausstellt, dass der Tumor bereits
iber die Vulva hinausgewachsen ist (> Seite 27), nach Meinung
der Expertengruppe die betroffenen Nachbarorgane mit einem MRT und
zusatzlich mit einem <. Endoskop untersucht werden. Damit werden dann
der Enddarm (“4 proktologische Untersuchung) und/oder die Harnwege (
Urethrozystoskopie) untersucht.
Sogenannte Fernmetastasen - also Tumorabsiedlungen in nicht benach-
barten Organen - kommen nur bei fortgeschrittenem Vulvakrebs vor.
Deshalb nach Meinung der Expertengruppe auch nur bei grof3en
Tumoren danach gesucht werden, die schon Uber die Vulva hinausgewach-
sen sind. Man kann anhand der Anzahl der Lymphknoten mit Krebszellen
gut abschatzen, wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist, dass der Tumor schon
in entfernte Organe gestreut hat: Sind nur 1 oder 2 Lymphknoten befallen,
sind nur 4 von 100 Frauen betroffen. Wurden in 3 oder mehr Lymphknoten
Krebszellen gefunden haben, kann man davon ausgehen, dass bei 66 von
100 Patientinnen schon Fernmetastasen vorliegen.
Fir die Untersuchung der verschiedenen Organe auf Fernmetastasen
kommen mehrere bildgebende Verfahren infrage: <. Ultraschall der Leber,
Computertomographie von Lunge und Bauch, . MRT vom Bauch,
Rontgen der Lunge oder im Ausnahmefall <. PET/CT.
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4.5 UNTERSUCHUNGEN BEI FORTGESCHRITTENEN TUMOREN

MOGLICHE FRAGEN VOR EINER UNTERSUCHUNG

/1 Warum ist die Untersuchung notwendig?
/| Welches Ziel hat die Untersuchung?
@ [/ Wie zuverlassig ist das Untersuchungsergebnis?
/1 Kann ich auf die Untersuchung verzichten?
1 Wie lauft die Untersuchung ab?
1 Welche Risiken bringt die Untersuchung mit sich?
/1 Gibt es andere Untersuchungen, die genauso gut sind?
1 Sind Nebenwirkungen zu erwarten und wenn ja, welche?
/1 Wann erhalte ich das Ergebnis?
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Eine Information vorweg: Vulvakrebs ist nicht so dringlich zu behandeln,
dass Sie keine Zeit mehr haben, sich zu informieren und nachzufragen. Wir
haben fiir Sie Fragen zusammengestellt, die Sie Ihrem Behandlungsteam
stellen kdnnen. Kontaktdaten zu Beratungsangeboten, Anlaufstellen und
weiterflihrende Informationen finden Sie im Kapitel ,Adressen und Anlauf-
stellen” ab & Seite 102.

Um die fiir Sie passende Behandlung zu finden, muss Ihr Behandlungsteam
in etwa abschatzen kénnen, wie die Krankheit bei Ilhnen verlaufen wird und
welche Vor- und Nachteile lhnen eine Behandlung mdglicherweise bringt.
Darum wird Ihr Krebs oder Ihre Krebsvorstufe anhand der Ergebnisse aus
den Untersuchungen und aus der Gewebeprobe einem Tumortyp und
einem Ausbreitungs-Stadium zugeordnet. Fachleute sprechen von ,Klassifi-
kation” und,Staging”

Die folgenden Seiten sollen Ihnen dabei helfen, die medizinischen Befunde
besser zu verstehen. Weil in den Befundberichten viele Fachbegriffe stehen
kénnen, fihren wir sie hier mit auf.

Bei den Krebsvorstufen der Vulva unterscheidet man verschiedene Typen
- je nachdem, wie die Zellen unter dem Mikroskop aussehen. Manche der
verdnderten Zellen bilden sich von allein zuriick, aber manche entwickeln
sich mit der Zeit zu Krebszellen (Tabelle 1). Die Behandlung richtet sich
danach, welche Art von Krebsvorstufen vorliegt, also wie hoch das Risiko
ist, dass sich Krebs entwickelt.
Zellveranderungen der Vulva nennt man Vulvére intraepitheliale Neoplasi-
en (VIN). Man unterscheidet verschiedene Formen:
Durch HPV-Infektionen entstandene Feigwarzen und nur leicht veran-
derte Zellen werden als LSIL bezeichnet. Diese Abkilirzung geht auf den
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5.1 DEN KRANKHEITSVERLAUF ABSCHATZEN

englischen Begriff fiir niedriggradige Krebsvorstufen von Deckzellen der
obersten Haut- oder Schleimhautschicht hervor. Das Risiko, dass sich
daraus Krebs entwickelt, ist gering.
+Hochgradige” VIN (HSIL, VIN 2, VIN 3) treten meist bei Frauen zwischen
30 und 40 Jahren auf und oft an mehreren Stellen gleichzeitig (,multifo-
kal“). Sie gehen in der Regel auf eine Infektion mit humanen Papillom-
viren (HPV) zuriick. Es gibt drei Typen: den warzenartigen, den basalzel-
ligen und den gemischten Typ. Bei bis zu 9 von 100 Frauen entsteht aus
einer nicht behandelten HSIL ein bdsartiger Tumor. HSIL entwickeln sich
aber nur langsam von der Krebsvorstufe zum Krebs.
,Differenzierte” VIN (d-VIN) machen nur 2% bis 10% aller VIN aus. Sie ent-
stehen unabhéngig von einer HPV-Infektion und oft im Zusammenhang
mit chronischen Haut- oder Schleimhaut-Erkrankungen (beispielsweise
Lichen sclerosus). Differenzierte VIN treten haufig zusammen mit
einem gleichzeitig bestehenden Vulvakrebs (verhornendes Plattenepi-
thelkarzinom) auf und betreffen vorwiegend Frauen ab 65 Jahre. d-VIN
entwickeln sich schneller und haufiger von einer Krebsvorstufe zu einem
bdsartigen Tumor als die VIN vom HSIL-Typ.
Morbus Paget: Die sogenannte Paget-Krankheit ist eine Sonderform
der Krebsvorstufen der Vulva. Paget-Zellen sind nach ihrem Entdecker
benannte auffallig gro3e Krebszellen. Die Paget-Krankheit macht nur ca.
1 von 100 Vulva-Krebsvorstufen aus und tritt am haufigsten bei Frauen
zwischen 60 und 70 Jahren auf. Oft wird die Paget-Krankheit erst spat
erkannt, weil die Beschwerden denen bei entziindlichen Hauterkrankun-
gen oder Pilzerkrankungen dhneln.
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Tabelle 1: Klassifikation der Vorstufen von Vulvakrebs

Deutsche
Bezeichnungen

E
1
=)
@

=2

=
=
<]
ke

Beschreibung

Krebsrisiko

g ; hochgradige Veran-
niedriggradige d . .
5 erung der Deckzel- | differenzierter Typ, 8

\éeercakl;gﬁg:]ng der len; klgssischer Typ; | VIN-Simplex Typyp Faget-Kkrankheit
undifferenzierter Typ

LSIL, VIN 1 HSIL; u-VIN2und3 | d-VIN M. Paget
High-grade squa-

Low-grade squa- {L‘gﬁ;!r\]/t&fveuﬁ:rhﬂlal Vulvular intraepi-

mous intraepithelial tra epiih elial neopla- thelial ngoplasia, Morbus Paget

lesion offy U differentiated type
type

meist durch HP- ) i HPV-unabhéngig;

Viren hervorgerufene Lne?‘f(t):jlérrcuhf eH nP, Viren HPV-unabhdngig; dhnelt Entziindung,

leichte Verdnderun- warz er?arti er’ oft gleichzeitig zu Ekzem oder Pilz;

gen, Feigwarzen basalzelli egr und einem bosartigen die Haut ist krustig,

(,Kondylomatdse emis chtgr Subt Tumor schuppig, braunrot

Ldsion”) 9 P verfarbt

sehr niedriges o 7

At hohes Krebsrisiko, sehr hohes Vermutlich hohes

IS(i:;blsl‘:I(-lsiISkto\’l(t))llllgﬁr;in langsam fortschrei- | Krebsrisiko; schnell | Krebsrisiko, langsam

tend fortschreitend fortschreitend

zuriick

5.1.2 Den Befund verstehen: Einteilung von Vulvakrebs

Das Tumorstadium

Die Einteilung in Stadien beschreibt, wie weit sich der Tumor ausgedehnt
hat und ob Lymphknoten und andere Organe befallen sind. Fachleute
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5.1 DEN KRANKHEITSVERLAUF ABSCHATZEN

sprechen von einem Staging. Weltweit wird bei Krebserkrankungen dafir
die sogenannte TNM-Klassifikation genutzt.
T (,Tumor”) beschreibt die GroRe des ©. Primartumors. Je groBer die
Zahl hinter dem ,T*, umso weiter hat sich der Tumor auf benachbarte
Organe ausgedehnt.,T0” bedeutet ,kein Tumor*”. , T1* heift, der Tumor
befindet sich an der Vulva oder am Damm. Bei,T2“ hat der Tumor sich
schon auf benachbarte Organe ausgebreitet. Je grofRer die Zahl, umso
hoher ist die Wahrscheinlichkeit, dass auch Lymphknoten befallen sind.
Bei Vulvakrebs im Stadium T1 ist auBerdem wichtig, wie tief der Tumor in
die Gewebsschichten der Haut eingedrungen ist (T1a, T1b).
N (,Noduli*, lateinisch fiir ,Knoten”) beschreibt, ob umliegende
Lymphknoten befallen sind. Auch hier gibt die Zahl (0 bis 3) hinter
dem,N” an, welches Ausmal3 der Lymphknotenbefall hat. Bei Vulvakrebs
ist vor allem wichtig, welche Lymphknoten und wie viele Lymphknoten
befallen sind. AuBerdem kommt es darauf an, ob die Lymphknoten mit-
einander oder mit benachbartem Gewebe verwachsen (fixiert) sind und
ob sie geschwiirartige (ulzerierte) Eigenschaften haben, also wie eine
offene Wunde bluten, ndssen oder verkrusten (N3).
M (9, ,Metastasen”) beschreibt, ob Metastasen in nicht benachbarten
Organen (Fernmetastasen) gefunden wurden (MO: nein, M1: ja).

Um Vulvakrebs und andere Krebserkrankungen bei Frauen in Krankheits-
stadien einzuteilen, wird zusatzlich die . FIGO-Klassifikation genutzt. Sie
kombiniert die Kategorien T, N und M und fasst sie in den sogenannten
FIGO-Stadien zusammen. Das FIGO-Stadium ist die Grundlage dafiir, wel-
che Behandlung Ihnen empfohlen wird (Tabelle 2).
Neben den TNM-Kategorien finden Sie in [hrem Befund noch weitere
Angaben:
L-Kategorie: Hat sich der Krebs in die umliegenden Lymphgefal3e ausge-
breitet?
L1 kommt selten vor und bedeutet, dass sich Krebszellen in den kleinen
LymphgefaBen rings um den Tumor befinden. Bei LO ist dies nicht der
Fall.
V-Kategorie: Ist der Tumor in die Blutgefa3e eingewachsen?
VO heif3t, es wurden keine Krebszellen in den vom Tumor weg flihrenden
BlutgefaBBen (Venen) gefunden. Bei V1 sind die Venen mit sehr kleinen
Krebszellen befallen, bei V2 sind die Tumorabsiedlungen in den Venen
mit bloBem Auge sichtbar. Bei Vulvakrebs kommt V2 aber praktisch nicht
vor.
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= Pn-Kategorie: Ist der Tumor in Nervenhdillen eingewachsen?
Die Pn-Kategorie ist benannt nach den sogenannten Perineuralschei-
den. So heien die Hillen aus Bindegewebe, die Nervenbiindel umge-
ben. Pn1 (nicht zu verwechseln mit pN1) bedeutet, dass sich Krebszellen
entlang der Nervenbahnen ausgebreitet haben.

Welche Bedeutung diese Kategorien fiir den Verlauf der Krankheit haben,
ist noch weitgehend unklar. Die L-Kategorie scheint zumindest bei sehr
kleinen Vulva-Tumoren (T1a) etwas Uber den Krankheitsverlauf auszusagen.

: Stadieneinteilung von Vulvakrebs

FIGO-Stadium

Lokal begrenzter Vulvakrebs, Lymphknoten sind nicht befallen

| Der Tumor ist auf die Vulva oder auf Vulva und Damm begrenzt.

A TumorgroRBe bis 20 Millimeter (T1a) und/oder der Tumor ist bis zu 1 Millimeter tief ins Gewebe
eingedrungen

B TumorgroBe mehr als 20 Millimeter (T1b) und/oder der Tumor ist mehr als 1 Millimeter tief ins
Gewebe eingedrungen

Lokal fortgeschrittener Vulvakrebs, Lymphknoten sind nicht befallen

I Tumor wachst iiber die Vulva hinaus und erreicht das untere Drittel der Harnrdhre, der Scheide
oder den After (T2)

Fortgeschrittener Vulvakrebs, Lymphknoten sind befallen

Il Leistenlymphknoten sind befallen

1 oder 2 Lymphknoten sind befallen, je kleiner als 5 Millimeter (N1a)
A oder
1 Lymphknoten ist befallen, 5 Millimeter oder groBer (N1b)

3 oder mehr Lymphknoten-Metastasen, jede kleiner als 5 Millimeter (N2a)
11IB oder
zwei oder mehr Lymphknoten-Metastasen, 5 Millimeter oder groBer (N2b)

e groBe Lymphknoten-Metastasen, die schon {iber die Lymphknoten hinaus gewachsen sind
(Kapseldurchbruch) (N2c)

der Tumor erreicht die oberen zwei Drittel der Harnrohre, der Scheide, die Harnblase, den
Enddarm oder ist am Beckenknochen festgewachsen (T3)

IVA oder

miteinander oder mit benachbartem Gewebe verwachsene oder geschwiirartige Lymphkno-
ten-Metastasen in der Leistenregion (N3)

Metastasierter Vulvakrebs

IVB Beckenlymphknoten sind befallen oder Fernmetastasen sind vorhanden (M1)
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Mit Hilfe einer Gewebeuntersuchung im Labor untersuchen Fachleute, wie
sehr sich die Krebszellen von normalen Zellen unterscheiden. Das nennt
man Grading. Man unterscheidet drei Grade:
Tumorgewebe vom Typ G1 (,low grade’, niedrige Wachstumsrate) ist
dem gesunden Gewebe noch dhnlich und gilt als weniger aggressiv.
Man sagt: gut differenziert oder ausgereift.
Grad 2-Gewebe weicht mehr vom normalen Gewebe ab (schnelleres
Wachstum).
Gewebe von G3-Tumoren dhnelt dagegen dem normalen Gewebe kaum
noch oder gar nicht mehr, man spricht von ,schlecht differenziert” oder
LJundifferenziert”. Diese Krebszellen wachsen sehr schnell.

Bei vielen Krebsarten sagt das Grading etwas darliber aus, wie aggressiv
der Tumor wéchst und wie der Krankheitsverlauf sein wird. Bei Vulvakrebs
ist dieser Zusammenhang aber nicht sicher belegt: Manche Studien fanden,
dass das Grading eine Rolle fiir die Krankheitsverlauf spielt, andere Studien
fanden keinen Einfluss. Deshalb spielt das Grading auch keine Rolle fiir die
Wahl der Behandlung bei Vulvakrebs.

Bei der Operation wird der Krebs mit einem kleinen Rand von gesundem
Gewebe herausgeschnitten. Dieser ,Sicherheitsabstand” macht es wahr-
scheinlicher, dass wirklich alle Krebszellen entfernt werden. Fachleute fir

Pathologie untersuchen das entnommene Gewebe nach dem Eingriff
unter dem Mikroskop. Dabei wird gepriift, ob sich an den Schnittrandern
noch Krebszellen finden. Um die Ergebnisse dieser Untersuchung zu be-
schreiben, wird die R-Klassifikation verwendet (R von residual tumor (engl.):
verbliebener Tumor). Konnten nicht alle Krebszellen entfernt werden (R1
oder R2), ist die Wahrscheinlichkeit groBer, dass der Krebs wiederkommt
oder streut.

RO Die Schnittrander sind frei von Tumorgewebe.
R1 Tumorreste sind vorhanden, aber so klein, dass sie nur unter dem Mikroskop zu sehen sind.
R2 Der Resttumor ist mit dem bloBen Auge zu erkennen.
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Wenn das Tumorstadium anhand von Untersuchungen wie Abtasten

und Bildbefunden bestimmt wird, spricht man von der klinischen” (c)
Tumoreinteilung, abgekirzt cT, cN und cM. Nachdem der Krebs operiert
wurde, untersuchen Arztinnen und Arzte das entfernte Gewebe unter dem
Mikroskop noch einmal genau. Dies nennt man ,operatives Staging” Die
so festgestellte Tumoreinteilung heif3t,pathologisches Tumorstadium®,
abgekirzt pT, pN und pM. Es kommt vor, dass klinische und pathologische
Tumoreinteilung voneinander abweichen.

Das Tumorstadium ist der wichtigste Faktor fiir die Abschdtzung des Krankheitsverlaufs
bei Vulvakrebs, denn es gibt Hinweise auf die Heilungschancen und das Riickfallrisiko.
Damit entscheidet das Tumorstadium bei Vulvakrebs wesentlich dariiber, welche
Behandlung Ihnen empfohlen wird: ob schonend vorgegangen werden kann oder ob
aggressiver behandelt werden sollte.

der Operation wird das Tumorstadium anhand der Befunde aus den
Untersuchungen eingeschdtzt. Das ist aber nicht ausreichend zuverldssig. Darum
braucht man das, operative Staging”, also die Stadien-Einteilung durch Operation und
mikroskopische Untersuchung des entnommenen Gewebes.
Es kann sein, dass sich bei der Operation herausstellt, dass der Krebs doch schon weiter
gewachsen ist. Oder unter dem Mikroskop werden in den Lymphknoten Krebszellen
entdeckt, obwohl sie bei den Untersuchungen unauffdllig waren. Dann kann sich die
Behandlungsempfehlung der Operation noch einmal @ndern.

Sind alle Untersuchungen abgeschlossen, nach Meinung der Exper-
tengruppe Arztinnen und Arzte aller beteiligten Fachrichtungen gemeinsam
(interdisziplindr) in einer sogenannten Tumorkonferenz tiber das in lhrem Fall
beste Vorgehen beraten. Facharztinnen und Fachérzte aus folgenden Gebie-
ten sind beteiligt: ‘4 Gyndkologische Onkologie, <. Pathologie, . Radiolo-
gie, Q Strahlentherapie sowie gegebenenfalls ©. Nuklearmedizin.

Wie weit Sie in die Entscheidungen einbezogen werden méchten, bestim-
men Sie selbst. Nach Meinung der Expertengruppe die behandelnden
Arztinnen und Arzte Ihnen zu jedem Zeitpunkt ausreichend Zeit fiir Entschei-
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5.2 DIE BEHANDLUNG WAHLEN

dungen einrdumen. AuBerdem Sie ausfiihrliche Informationsmateria-
lien Uber die Krankheit erhalten. Ihr Behandlungsteam Sie so aufklaren,
dass Sie Uber das weitere Vorgehen gemeinsam entscheiden kdnnen.
Im Gesprach der Arzt oder die Arztin nach Meinung der Expertengrup-
pe auf lhre persénlichen Wiinsche, Bediirfnisse, Angste und Sorgen einge-
hen und sie berilcksichtigen. Bei Bedarf Ihnen mehrere Gesprache
angeboten werden, und Sie auch Vertrauenspersonen in die Gespra-
che einbeziehen kénnen. Es mit Ihnen darliber gesprochen werden,
welche Behandlungsmdglichkeiten es gibt, welchen Erfolg sie haben
koénnen und wie sie genau ablaufen,
welche Nebenwirkungen und dauerhafte Folgen die verschiedenen
Therapien haben kdnnen und wie man sie behandeln kann,
welche unterstiitzenden und alternativen Behandlungen es gibt und
welche Nebenwirkungen sie haben kénnen,
welche Méglichkeiten es gibt, das Erscheinungsbild Ihrer Vulva wieder-
herzustellen,
wie sich die Behandlung auf lhr Sexualleben auswirken kann,
welche Reha-Mal3nahmen Sie beantragen kénnen,
wie die Nachsorge ablduft,
ob es klinische Studien gibt, an denen Sie teilnehmen kénnen und wel-
che Vor- und Nachteile das haben kdnnte,
um welche Dinge Sie sich selbst kimmern missen, beispielsweise um
Regelungen mit Ihrem Arbeitgeber oder mit Ihrer Krankenkasse, und
wer Ihnen dabei helfen kann.

Sie nach Meinung der Expertengruppe auflerdem dartiber informiert
werden, dass Sie bei seelischen, sexuellen oder partnerschaftlichen Proble-
men psychosoziale und psychoonkologische Unterstiitzung erhalten kénnen
(> Seite 72). Ebenso soll Ihr Behandlungsteam Sie friihzeitig darauf hinwei-
sen, dass Sie eine Selbsthilfegruppe kontaktieren kdnnen (> Seite 73).

Welche Behandlungsziele fiir Sie wichtig sind und welche Belastungen

Sie durch die Behandlung auf sich nehmen wollen, entscheiden Sie selbst.
Denn das hangt von lhren personlichen Einstellungen und lhrer Lebenssi-
tuation ab. Wichtig ist, dass die gewahlte Behandlung mit Ihren Bedirfnis-
sen Ubereinstimmt. Nehmen Sie sich Zeit und fragen Sie so lange nach, bis
Sie das Geflihl haben, alle Folgen einer Behandlung einschatzen zu kénnen.
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

Und natdrlich kdnnen Sie eine Behandlung auch abbrechen, wenn Sie die
Belastung nicht weiter in Kauf nehmen mochten.

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie wirklich
7 geeignet ist. Oder Sie fiihlen sich nicht gut beraten. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen
Sie dies offen in einem zweiten Gesprach mit Ihren behandelnden Arztinnen und
Arzten an. Machen Sie dabei auch auf Ihre Unsicherheiten und Ihre Vorstellungen
und Wiinsche aufmerksam. Es kann Ihnen helfen, sich auf ein solches Gespréch
vorzubereiten, indem Sie sich Fragen aufschreiben und bei vertrauenswiirdigen
Quellen noch einmal gezielt Informationen suchen (Adressen ab > Seite 102). Lassen
sich lhre Zweifel auch in diesem Gespréch nicht ausrdaumen oder haben Sie das Gefiihl,
nicht sorgféltig genug beraten worden zu sein, kdnnen Sie eine zweite Meinung
einholen. Mehr zur drztlichen Zweitmeinung erfahren Sie im Kapitel , Ihr gutes Recht”
ab P Seite 96.

MOGLICHE FRAGEN ZUR WAHL DER BEHANDLUNG

[] Haben wir alle wichtigen Ergebnisse beisammen?
7 [/1 In welchem Stadium befindet sich meine Erkrankung?
[/1 Welche Behandlungsméglichkeiten gibt es? Welche kommen fiir mich in Frage und
warum? Welche Vor- und Nachteile haben sie?
[] Wie lange dauert die Behandlung?
[] Welche Nebenwirkungen hat die Behandlung?
[V] Welche Langzeitfolgen hat die Behandlung?
[/1 Welche Auswirkungen hat die Behandlung auf meine Lebensqualitét?
[/1 Welche Auswirkungen hat die Behandlung auf mein Sexualleben?
[/1 Kann ich nach der Behandlung noch Geschlechtsverkehr haben?
[ Ab wann kann ich wieder arbeiten gehen?
[1 Kann ich mir eine zweite Meinung einholen?
[] Werde ich wieder gesund?
[V] Wie viel Bedenkzeit habe ich, eine Behandlungsentscheidung zu treffen?
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5.2 DIE BEHANDLUNG WAHLEN

Der Wert einer Krebsbehandlung bemisst sich nicht nur daran, ob sie das Leben
verldngern kann. Wichtig ist auch, ob die Behandlung die Lebensqualitdt verbessern
oder so gut wie mdglich erhalten kann. Fiir viele Menschen mit Krebs bedeutet
Lebensqualitdt, ohne groBere Beschwerden oder Einschrénkungen leben zu kénnen.
Fiir viele gehdrt auch dazu, den Alltag selbststéndig zu meistern, soziale Beziehungen
weiter zu pflegen und mit unangenehmen Gefiihlen wie Angst und Traurigkeit gut
umgehen zu kdnnen. Vielleicht gehort auch das veranderte Aussehen dazu.

Der Begriff Lebensqualitat ist also sehr vielschichtig. Er umfasst unterschiedliche
Bereiche des korperlichen, seelischen, geistigen und sozialen Wohlbefindens. Jeder
Mensch setzt dabei etwas andere Schwerpunkte, was fiir sein Leben wichtig ist und
was ihn zufrieden macht.

Was Lebensqualitét fiir Sie bedeutet, wissen nur Sie allein. Denn das hangt von Ihren
personlichen Bediirfnissen und Ihrer Lebenssituation ab. Deshalb ist es wichtig, dass
Sie mit Ihrem Behandlungsteam dariiber reden. So kann es Sie zum Beispiel besser zu
den verschiedenen Behandlungs- und Unterstiitzungsmaglichkeiten beraten.

Weil Vulvakrebs und seine Vorstufen vergleichsweise selten sind, gibt es
nicht in allen Kliniken mit frauenarztlichen Fachabteilungen auch Exper-
ten oder Expertinnen, die sich mit dieser Erkrankung gut auskennen. Das
konnte beispielsweise dazu fiihren, dass umfangreicher operiert wird,

als es vielleicht notwendig gewesen ware — mit dem Ergebnis starkerer
Beeintrachtigungen und Langzeitfolgen. Nach Meinung der Expertengrup-
pe eine Patientin mit Vulvakrebs oder dessen Vorstufen deshalb in
Einrichtungen behandelt werden, in denen Spezialistinnen und Spezialis-
ten verschiedener Fachrichtungen eng zusammenarbeiten. @, Zertifizierte
Gynékologische Krebszentren sind daher prinzipiell eine gute Adresse fir
Patientinnen mit Vulvakrebs. Davon gibt es etwa 150 in ganz Deutschland.
Eine Zertifizierung allein garantiert aber nicht, dass die Einrichtung ausrei-
chend Erfahrung speziell mit Vulvakrebs hat. Manche Krebszentren behan-
deln nur sehr wenige Frauen mit Vulvakrebs. Deshalb ist es wichtig, genau
nachzufragen. Adressen und Anlaufstellen finden Sie ab » Seite 102.
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Vulvakrebs tritt seltener als Brustkrebs auf. Umso wichtiger ist es fiir Sie, sorgfaltig
abzuwdgen, wo und von wem Sie behandelt werden wollen.
Informieren Sie sich iiber auf Vulvakrebs spezialisierte Einrichtungen in Ihrer Nahe
(Adressen ab ™ Seite 102).
Nehmen Sie Kontakt mit anderen Betroffenen auf und fragen Sie sie nach ihren
Erfahrungen (Adressen ab ™ Seite 103).

Klinische Studien sind wichtig: Sie helfen, das medizinische Wissen zu
vergrof3ern. Wer daran teilnimmt, tragt dazu bei, dass Menschen zukiinftig
besser behandelt werden kénnen.
Klinische Studien werden aus verschiedenen Griinden durchgefiihrt:
Sie priifen, wie wirksam eine neue Behandlung ist und welche Neben-
wirkungen sie hat.
Sie vergleichen verschiedene Behandlungsmdglichkeiten miteinander.
Denn oft ist nicht klar, welche der verfiigbaren Therapien die beste ist.
Manchmal geht es auch darum, bewahrte Behandlungen durch kleine
Anpassungen weiter zu verbessern, so dass zum Beispiel weniger Ne-
benwirkungen auftreten.
Nicht nur Behandlungen kdnnen miteinander verglichen werden, son-
dern auch Untersuchungsmethoden.

Da Vulvakrebs seltener ist als die meisten Krebsarten der weiblichen Ge-
schlechtsorgane, werden auch nur wenige Studien dazu durchgefiihrt. Ob
es eine geeignete Studie gibt und ob die Teilnahme daran fir Sie sinnvoll
ist, sollten Sie nach Ricksprache mit lhrem Behandlungsteam entscheiden.
Wenn Sie sich zur Teilnahme entschlie3en, haben Sie Zugang zu neuen
Behandlungsverfahren und helfen beim Entwickeln wirksamer Therapien
mit. Das hei3t aber auch, dass Sie sich starker an Ihrer Behandlung betei-
ligen missen, zum Beispiel indem Sie zusatzliche Untersuchungstermine
wahrnehmen.
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Bei einer Behandlung im Rahmen einer klinischen Studie kdnnen unter
Umstdanden Nebenwirkungen oder Komplikationen auftreten, die noch
nicht bekannt sind. Es kann auch sein, dass die neue Behandlung nicht bes-
ser ist als die bewahrte. Lassen Sie sich deshalb genau aufklaren. Fragen Sie
Ihren Arzt oder lhre Arztin, wenn Sie mehr {iber Studien wissen méchten,
die in Ihrem Fall geeignet waren.

Die Teilnahme an einer klinischen Studie ist immer freiwillig. Und Sie kdnnen
Ihre Einwilligung auch jederzeit zurlickziehen und eine Studie wieder verlas-
sen. Es entsteht daraus fiir Sie kein Nachteil fur die weitere Behandlung.

Eine gute Studie ist sorgfaltig geplant, und ihre Ergebnisse werden
veroffentlicht. Auch wenn das banal klingt: Es kommt haufig vor, dass
Studienergebnisse nicht veréffentlicht werden. Zum Beispiel, weil sich ein
Medikament als nicht wirksam erwiesen hat. Untersuchungen belegen,
dass etwa die Halfte aller Studien wegen unliebsamer Ergebnisse nicht
veroffentlicht wird. Dadurch halten die Forschergruppen wichtiges Wissen
zurlick. Wenn eine Studie bereits vor ihrem Start in ein 6ffentliches Studi-
enregister eingetragen wird, kann man spater besser iberprifen, ob sie
auch verdffentlicht wurde. Ein solches zentrales Studienregister gibt es in
Deutschland: www.germanctr.de Ein internationales Studienregister
ist: https://clinicaltrials.gov
Bevor Sie sich zur Teilnahme an einer Studie entschlie3en, lassen Sie sich
zeigen, dass die Studie in einem solchen Register gefiihrt wird. Und lassen
Sie sich schriftlich bestatigen, dass die Ergebnisse veroffentlicht werden.
Weitere Hinweise auf die Qualitat einer Studie sind:

wenn eine umfassende Patientenaufklarung erfolgt;

wenn die Studie durch eine Ethikkommission geprift wurde;

wenn mehrere Einrichtungen an der Studie beteiligt sind (,multizent-

risch®);

wenn es ein ausfihrliches, 6ffentlich einsehbares Studienprotokoll

gibt, in dem die Ziele und Annahmen der Studie genau formuliert und

begriindet sind;

wenn die Behandlungsergebnisse, die erreicht werden sollen, angemes-

sen und fiir Patienten und Patientinnen bedeutsam sind. Studien sollten

vor allem priifen, ob sich die Behandlung positiv auf das Uberleben und

die Lebensqualitat auswirkt.
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Worauf Sie bei einer Teilnahme auferdem achten sollten, erfahren Sie

in der Kurzinformation ,Soll ich an einer klinischen Studie teilnehmen?”

der Bundesarztekammer und der Kassendrztlichen Bundesvereinigung.
www.patienten-information.de

36



6. WIE KONNEN KREBSVORSTUFEN DER VULVA BEHANDELT WERDEN?

Wenn Krebsvorstufen der Vulva nicht behandelt werden, kann sich aus
ihnen Krebs entwickeln. Wie eine Krebsvorstufe behandelt wird, hangt
davon ab, wie grof3 die betroffenen Stellen sind und um welchen Zelltyp es
sich handelt. Darum soll auch bei Krebsvorstufen zuvor eine Gewebeprobe
entnommen werden, um die Art der fehlerhaften Zellausbildung (,Dyspla-
sie”) genau festzustellen zu konnen.

Wir geben Ihnen nun zuerst einen Uberblick tiber die Behandlungsempfeh-
lungen fir die verschiedenen Vorstufen. Details zu den einzelnen Behand-
lungsmadglichkeiten finden Sie ab b Seite 37. Die Erkldrung der Zelltypen
kdnnen Sie ab > Seite 24 nachlesen.

Friihe Vorstufen mit nur geringen Zellveranderungen (LSIL, uVIN 1,
Feigwarzen) missen nach Meinung der Expertengruppe nicht zwingend
behandelt werden. Sofern Sie keine Beschwerden haben, reicht es aus, die
Veranderungen erst einmal nur zu beobachten. Dies setzt aber voraus, dass
Sie regelmaBig zu Kontrolluntersuchungen gehen. Friihe Vorstufen, die
ndssen, brennen oder andere Beschwerden machen, werden wie hochgra-
dige Vorstufen behandelt.

Vorstufen mit starkeren Zellveranderungen (HSIL, uVIN 2/3, dVIN)

nach Meinung der Expertengruppe vollstandig entfernt werden. Krebs-
vorstufen, die durch das HP-Virus ausgelost wurden (HSIL), nach
Meinung der Expertengruppe maoglichst mit dem Laser verdampft werden.
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HPV-unabhangige Zellveranderungen (dVIN) dagegen eher mit
Skalpell oder dem Laser herausgeschnitten werden.

Auch Zellverédnderungen vom Paget-Typ nach Meinung der Exper-
tengruppe mit einem Sicherheitsabstand zum gesunden Gewebe mit dem
Skalpell entfernt werden. Krebsvorstufen vom Typ Morbus Paget breiten
sich hdufig Gber Haare und Driisen ins Innere der Haut aus. AuBerdem kann
man bei der Operation schlecht erkennen, wo genau das kranke Gewebe
aufhort. Dann kann es sein, dass bei der Operation nicht alle verdanderten
Zellen entfernt werden. Beides fuihrt dazu, dass es bei der Paget-Krankheit
viele Riickfalle gibt: Bei ungefahr 30 von 100 Frauen tritt die Erkrankung
nach der Behandlung erneut auf. Um dies moglichst zu verhindern, ist es
bei manchen Patientinnen ratsam, gréBere Hautflachen zu entfernen.

Bei Krebsvorstufen hat die Behandlung immer das Ziel, die betroffenen
Stellen vollstandig zu entfernen. Dafiir gibt verschiedene Verfahren.

Mit dem Skalpell oder einem Laser kdnnen die betroffenen Stellen schonend
herausgeschnitten werden (,lokale Exzision”). Dabei wird ein kleiner Sicher-
heitsabstand (» Seite 29) von gesundem Gewebe mit entnommen, sowohl
in der seitlichen Ausdehnung, als auch in der Tiefe. Anstatt sie herauszu-
schneiden, kdnnen die betroffenen Stellen auch mit dem Laser verdampft
werden (Laservaporisation). Dieses Verfahren eignet sich nach Meinung der
Experten besonders, wenn mehrere Stellen betroffen sind. Untersuchungen
mit wenigen Patientinnen deuten darauf hin, dass es ausreicht, wenn die
Haut an unbehaarten Stellen 1 bis 2 Millimeter und an behaarten Stellen 3
bis 4 Millimeter tief herausgeschnitten oder verdampft wird.

Der Eingriff findet in einer spezialisierten Praxis oder in einer Klinik statt.
Entweder sitzen Sie auf einem frauenarztlichen Untersuchungsstuhl oder
aber Sie liegen auf einem Operationstisch. Mitunter reicht wie bei der
Entnahme der Gewebeprobe eine &rtliche Betdaubung aus. Dann bekom-
men Sie eine oder mehrere Spritzen rings um die zu entfernenden Stellen.
Bei langeren Eingriffen oder wenn Sie es wiinschen erhalten Sie eine kurze
Vollnarkose per Spritze in den Arm.
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6.2 BEHANDLUNGSVERFAHREN FUR KREBSVORSTUFEN DER VULVA

Der Eingriff dauert je nach Befund zwischen 5 Minuten und einer Stunde.
Danach kdnnen Sie in der Regel wieder nach Hause. Wenn Sie eine Vollnar-
kose bekommen haben, missen Sie sich abholen lassen.

Neben den Risiken, die fiir alle Operationen und Narkosen gelten, besteht
bei Wunden nach einer Laser-Behandlung ein besonders hohes Risiko

fur Infektionen. Die Wunde ist in etwa mit einer gro3en Schiirfwunde zu
vergleichen. Entsprechend leicht kdnnen Keime eindringen und zu Entziin-
dungen fiihren. Wie Sie dem vorbeugen und die Wunde pflegen kénnen,
erfahren Sie ab > Seite 64.

Nach der Operation dauert es etwa 2 bis 3 Wochen, bis die Wunde verheilt
ist. In der Regel bleiben keine gréBeren Narben zurlick.

In seltenen Fallen kann es ratsam sein, grof3ere Hautflachen zu entfernen.
Dabei entfernen Arztinnen und Arzte nur die obere Hautschicht, die vom
Krebs betroffen ist. Tiefere Gewebeschichten werden geschont. Nach dem
Eingriff kann ein Stlick Haut von einer anderen Stelle des Korpers an die
Vulva verpflanzt werden (mehr dazu ab » Seite 50).

Dieses Verfahren wird nur in Kliniken durchgefiihrt und die Patientinnen er-
halten eine Vollnarkose. Der Eingriff kann bis zu 1,5 Stunden dauern. Nach
der Operation bleiben Sie einige Tage in der Klinik.

Neben den allgemeinen Risiken von Operation und Narkose ist nach dem
Eingriff das Infektionsrisiko besonders hoch (Pflegetipps ab » Seite 64).
Die Heilung dauert langer als nach dem Herausschneiden oder Verdampfen
kleiner Hautbereiche, mindestens 4 bis 6 Wochen.

Die Standard-Behandlung von Krebs-Vorstufen ist die Operation. Bei
manchen Krebs-Vorstufen kdnnen aber auch Salben, Cremes oder Gele
eingesetzt werden, beispielsweise bei der Paget-Krankheit oder bei durch
HP-Viren hervorgerufenen Zellveranderungen. Das kommt meist dann
infrage, wenn die Verdnderungen sehr grof3 sind oder an mehreren Stellen
gleichzeitig auftreten. Die Salben, Cremes oder Gele enthalten den Wirk-
stoff Imiquimod. Imiquimod soll die kérpereigene Immunabwehr aktivie-
ren, die dann die Krebsvorstufe selbst bekampft.

Wichtig: Diese Behandlung ist in Deutschland nicht durch die Arzneimittel-
Behorden zugelassen. Deshalb gelten besondere Bedingungen (<. Off-
Label-Use).
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Wenn Krebsvorstufen mit dem Skalpell oder dem Laser entfernt wurden,
dauert es je nach GréRe der Wunde wenige Tage bis einige Wochen, bis die
Wunden verheilt sind. Bei Patientinnen mit Diabetes oder bei Raucherinnen
kann es etwas ldnger dauern. Die Fiden vom Nahen der Wunde |6sen sich
meist von selbst auf und missen nicht gezogen werden. Nur wenn sie nicht
von selbst verschwinden, werden sie entfernt, ungeféhr nach 10 bis 14
Tagen. In der Regel bilden sich nach der Operation von kleineren Krebs-
vorstufen der Vulva keine auffalligen Narben und die Frauen sind nicht
dauerhaft beeintrachtigt.

Wenn Sie Schmerzmittel benétigen, sind die Wirkstoffe Paracetamol oder
Ibuprofen empfehlenswert; Aspirin (ASS) ist weniger gut geeignet, da es
schneller zu Blutungen kommen kann.

Nach etwa 7 bis 14 Tagen gehen Sie zu einer Kontrolluntersuchung, entwe-
der in lhre behandelnde frauendrztliche Praxis oder in die Klinik. Unabhéan-
gig davon sollten Sie aber gleich die Klinik oder lhre Arztin oder lhren Arzt
aufsuchen, wenn Sie einen unangenehmen Geruch, Ausfluss oder Hautver-
dnderungen feststellen oder wenn Sie Blutungen, Fieber oder Schmerzen
haben.

Praktische Tipps fur die Zeit nach der Operation finden Sie ab b Seite 64.
Krebsvorstufen kdnnen erneut auftreten. Darum sind regelmafige Kontroll-
untersuchungen wichtig (Nachsorge » Seite 79). Wie Riickfalle behandelt
werden kdnnen, erfahren Sie ab »> Seite 91.

40



7. WIE KANN VULVAKREBS BEHANDELT WERDEN?

Zur Behandlung von Vulvakrebs kommen die drei klassischen ,Saulen” der
Krebstherapie infrage: Operation, Bestrahlung und medikamentdse Thera-
pie (Chemotherapie). Sie werden einzeln oder kombiniert eingesetzt.
Grundsatzlich unterscheidet man zwischen einer Behandlung mit dem Ziel,
den Krebs zu entfernen und zu heilen (,kurative” Behandlung), und einer
Behandlung mit dem Ziel, Beschwerden zu lindern, die Lebensqualitat
maoglichst zu erhalten und wenn méglich das Leben zu verlangern (,pallia-
tive” Behandlung). Wenn der Krebs noch nicht in weiter entfernte Lymph-
knoten oder Organe gestreut hat, ist eine Heilung moéglich. Bei Vulvakrebs
ist dies bei den allermeisten Patientinnen der Fall.

MaBnahmen, die eine heilende Behandlung begleiten, zum Beispiel eine
zusatzliche Chemo- oder Strahlen-Chemotherapie nach einer Operation,
bezeichnet man als adjuvante Therapien. Sie werden mit dem Ziel einge-
setzt, den Krankheitsverlauf zu verbessern. Eine begleitende Behandlung,
die bereits vor dem eigentlichen Eingriff durchgefiihrt wird, hei3t in der
Fachsprache ,neoadjuvante” Therapie, zum Beispiel eine Strahlen-Chemo-
therapie vor einer Operation.

Wenn der Tumor schon in andere Organe gestreut hat, ist eine Heilung
meistens nicht mehr moglich. Dann wird versucht, mit Medikamenten oder
Strahlentherapie das Tumorwachstum aufzuhalten.

Die Behandlung von Vulvakrebs ist eine personlich auf die Patientin
zugeschnittene Therapie. Jeder Fall ist anders und jede Frau bringt eine
andere Geschichte mit. Deshalb ist es wichtig, dass Sie mit lhrem Behand-
lungsteam die Vor- und Nachteile aller Mdglichkeiten in lhrer Situation
grindlich abwégen und danach entscheiden. Deshalb spielen die um-
fassende Aufklarung und Information eine wichtige Rolle. Auf b> Seite 30
kdnnen Sie die empfohlenen Gesprachsinhalte nachlesen.

Im Folgenden geben wir Ihnen zuerst einen Uberblick iber die Behand-
lungsempfehlungen fiir die verschiedenen Krebsstadien. Details zu den
einzelnen Behandlungsmaoglichkeiten finden Sie ab » Seite 42.
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Wie Vulvakrebs behandelt wird, hangt vor allem vom Tumorstadium ab

(> Seite 24). Dabei kann das genaue Stadium mitunter erst bestimmt
werden, wenn die Ergebnisse der Operation ausgewertet sind (,Staging-
Operation” b Seite 47). Aber auch Ihre Wiinsche, Ihr Alter, Ihr kdrperlicher
Allgemeinzustand und lhre Lebenssituation spielen eine wichtige Rolle.

Nach Meinung der Expertengruppe im Stadium FIGO la und Ib der
Tumor komplett und moglichst mit einem kleinen Rand von gesundem
Gewebe entfernt werden. Eine Auswertung mehrerer kleiner Studien hat
ergeben, dass dies bei friihen Krebsformen eine sichere Alternative zu um-
fangreicheren Operationen ist. Das heif3t, dass das Risiko fiir einen Riickfall
nicht erhoht wird. Wenn der Krebs mehr als 1 Millimeter tief gewachsen ist,
sollen auBerdem die Lymphknoten auf Krebszellen untersucht werden.

In diesem Tumorstadium ist es nach Meinung der Expertengruppe notwen-
dig, alle befallenen Stellen oder die gesamte Vulva zu entfernen, auerdem
auch die befallenen Stellen der angrenzenden Organe von Harnréhre,
Scheide oder After (P> Seite 45). Wenn durch die Operation die Harn- oder
Stuhlkontrolle gefahrdet wiirde oder die Patientin nicht operiert werden
mochte, kann stattdessen auch eine Strahlen- oder Strahlen-Chemothe-
rapie infrage kommen (mehr dazu ab » Seite 55). Wenn der Krebs mehr
als 1 Millimeter tief gewachsen ist, sollen auBerdem die Lymphknoten auf
Krebszellen untersucht werden.

Wenn der Tumor nicht mit dem notwendigen Sicherheitsabstand (R1/

R2, > Seite 29) entfernt werden konnte und nicht noch einmal operiert
werden kann, kommt nach der Operation eine zusatzliche Strahlentherapie
infrage (mehr dazu ab » Seite 57).

Bei diesem Tumorstadium sind die Leistenlymphknoten befallen. Die
Operation des eigentlichen Tumors erfolgt genauso wie in den niedrige-
ren Stadien. Zusatzlich werden die Leistenlymphknoten entfernt (Kapitel
Lymphadenektomie ab » Seite 47).
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7.2 OPERATION

In manchen Situationen nach der Operation auerdem zusatzlich
bestrahlt werden. Wann genau, kdnnen Sie im Kapitel Strahlentherapie-
Chemotherapie ab » Seite 54 nachlesen.

In diesem Tumorstadium hat sich der Tumor schon weit auf benachbarte
Organe ausgebreitet. Weil eine Operation in dieser Situation mit belasten-
den Langzeitfolgen wie © Harn- oder Stuhlinkontinenz verbunden ware,
die Patientinnen nach Meinung der Expertengruppe eine Strahlen-
Chemotherapie (> Seite 56) erhalten. Manchmal verschwindet dadurch
der Krebs vollstandig und es ist keine Operation nétig. Oder er kann so
verkleinert werden, dass eine Operation weniger umfangreich ausfallen
kann. Ziel ist, Blase und Darm so gut wie moglich zu schonen.
Sehr selten ist der Tumor schon sehr tief in die Nachbarorgane eingewach-
sen. Oder es ist eine Verbindung zwischen Scheide und Darm oder Scheide
und Harnblase entstanden, so dass Urin und Exkremente in die Scheide
gelangen. Das nennt man Fistel. In diesen Fallen die Patientinnen
nach Meinung der Expertengruppe operiert und die Nachbarorgane mit
entfernt werden.
Bei Krebs im Stadium FIGO IVA sind meist auch schon die Lymphknoten
befallen. Sie werden nach den gleichen Empfehlungen wie fir das Stadi-
um Il operiert und bestrahlt. AuBerdem bestrahlt werden, wenn die
Lymphknoten miteinander oder mit benachbartem Gewebe verwachsen
oder geschwiirartig sind (mehr dazu ab » Seite 57).

Nur sehr selten wird Vulvakrebs erst festgestellt, wenn er sich schon in wei-
ter entfernte Organe ausgebreitet hat. Da die Erkrankung nicht heilbar ist,
geht es fiir die betroffenen Patientinnen vor allem darum, Schmerzen oder
unangenehme Geriiche zu lindern. Die Behandlung wird fiir jede einzelne
Patientin zusammengestellt; sowohl Operation, Bestrahlung, Chemothera-
pie als auch Strahlen-Chemotherapie sind moglich. Mehr zur Behandlung
bei metastasiertem Vulvakrebs finden Sie ab & Seite 90.

Das wichtigste Verfahren zur Behandlung der meisten Vulva-Tumoren ist
die Operation. Sie hat das Ziel, den Krebs vollstandig zu entfernen und
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damit die Krankheit zu heilen. Das ist in der Regel méglich, wenn der Tumor
noch nicht gestreut hat.

Wie umfangreich die Operation ist, hdngt in erster Linie davon ab, wie grof3
der Krebs ist und wie weit er sich ausgebreitet hat. Ebenso ist es mit den
Folgen: Manche Patientinnen werden nach der Heilung keine Veranderung
spuren. Andere werden einige Zeit brauchen, bis sie sich an das neue Aus-
sehen gewdhnen. Es kann auch vorkommen, dass die Folgen der Opera-
tion Patientinnen stark belasten. Aber nur durch eine Operation kénnen
Arztinnen und Arzte das Fortschreiten der lebensbedrohlichen Krankheit
stoppen.

Bei kleinen Tumoren reicht es aus, nur die betroffene Stelle oder die be-
troffenen Stellen einzeln herauszuschneiden. Der Fachbegriff dafiir lautet
Jlokale radikale Exzision”. Der Arzt oder die Arztin benutzt dazu in der Regel
das Skalpell. Mitunter wird stattdessen oder zusatzlich ein Laser eingesetzt.
Kann der Krebs rings um den Tumor mit ausreichendem Sicherheitsabstand
(> Seite 29) entfernt werden, ist das Risiko fiir einen Riickfalls nicht hoher
als bei einer Entfernung der Vulva. Wie grof3 dieser Abstand sein muss, weif3
man nicht genau. Die Expertengruppe hat dafiir gestimmt, dass mindes-
tens 3 Millimeter gesundes Gewebe mit entnommen werden
Der Eingriff findet in einer spezialisierten Praxis oder in einer Klinik statt.
Entweder sitzen Sie auf einem frauenarztlichen Untersuchungsstuhl oder
aber Sie liegen auf einem Operationstisch. Mitunter reicht wie bei der
Entnahme der Gewebeprobe eine ortliche Betdubung aus. Dann bekom-
men Sie eine oder mehrere Spritzen rings um die zu entfernenden Stellen.
Bei langeren Eingriffen oder wenn Sie es wiinschen erhalten Sie eine kurze
Vollnarkose.
Der Eingriff dauert je nach Befund zwischen 30 Minuten und 1,5 Stunden.
Neben den Risiken, die fiir alle Operationen und Narkosen gelten, besteht
bei Vulvakrebs ein besonders hohes Risiko fir Wundheilungsstérungen.
Wie Sie dem vorbeugen und die Wunde pflegen kdnnen, erfahren Sie ab
Seite 64.
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7.2 OPERATION

Gibt es andere Mdglichkeiten als eine Operation? Was passiert, wenn ich mich gegen eine Operation
entscheide?

Welche Art von Operation ist bei mir mdglich/nétig? Miissen Lymphknoten entfernt werden?

Kann der Krebs voraussichtlich vollstandig entfernt werden?

Wie wird die Operation ablaufen?

Welche Komplikationen kdnnen wéahrend und nach der Operation eintreten?

Mégliche Fragen, wenn eine Entfernung der Vulva empfohlen wird:
Kann die Klitoris bei der Operation erhalten werden? Wenn nicht: Warum?
Kann die HarnrShre bei der Operation erhalten werden? Wenn nicht: Warum? Welche Folgen hat das auf
meine Fahigkeit, den Harn zu halten?
Kann ein Wiederaufbau der Vulva nach der Tumorentfernung in der gleichen Operation erfolgen?
Ist bei der Operation ein Arzt oder eine Arztin fiir plastische Chirurgie dabei?
Wie wird meine Vulva nach der Wundheilung aussehen?
Kann ich wieder Geschlechtsverkehr haben? Ab wann?

Mégliche Fragen, wenn Lymphknoten entfernt werden sollen:
Reicht in meinem Fall die Entfernung des Wachterlymphknotens aus? Bietet Ihre Klinik dieses Verfahren
an oder entfernen Sie grundsétzlich alle Leistenlymphknoten?
Welche Vorteile und welche Risiken sind damit verbunden?

Magliche Fragen zur Zeit nach der Operation:
Sollte ich zusatzlich zur Operation weitere Behandlungen erhalten, zum Beispiel eine Strahlentherapie?
Welche Vor- und Nachteile hat das?
Wo kann ich nach der Operation Unterstiitzung und Hilfe erhalten?
Wie sehen mdgliche Langzeitfolgen aus?
Worauf sollte ich bei der Kérperpflege und der Monatshygiene in der Zeit der Wundheilung achten?
Wie lange muss ich im Krankenhaus bleiben?
Kann ich eine Reha machen?
Wie oft und wohin muss ich zur Kontrolle und zur Nachsorge gehen?

Wenn die Vulva teilweise oder vollstandig entfernt wird, sprechen Fach-
leute von einer Vulvektomie. Dies ist ein umfangreicher Eingriff, der nur
erfolgen sollte, wenn es aufgrund der GréBe und Art des Tumors nicht zu
vermeiden ist. Die Operation wird unter Vollnarkose in einer Klinik durchge-
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flhrt. Sie kann bis zu 3 Stunden dauern. Man unterscheidet verschiedene

Formen der Vulvektomie:
Bei der sogenannten ,Skinning-Vulvektomie” wird die Haut grof3flachig
abgetragen. Tiefer gelegene Gewebeschichten werden geschont. Die
Operation wird entweder mit dem Skalpell oder mit einem Laser durch-
gefiihrt. Die Skinning-Vulvektomie wird nur bei Krebsvorstufen ange-
wendet (> Seite 45), nicht aber wenn es sich schon um Krebs handelt.
Die Gefahr ware zu grof3, dass nicht alle Krebszellen entfernt werden und
sich im Korper ausbreiten konnen.
Bei der Vulvektomie werden die grof3en und kleinen Schamlippen, die
hintere Verbindungsstelle der gro3en Schamlippen und die Klitoris ent-
fernt. Dabei soll zur Sicherheit ein mindestens 3 Millimeter breiter Strei-
fen gesundes Gewebe mit entfernt werden (> Seite 29,Schnittrander”).
Wenn es aber darum geht, dass die Klitoris oder die Harnréhrenoffnung
vielleicht erhalten werden kdnnen, kommen auch knappere Schnittran-
der infrage. Das setzt aber voraus, dass Sie dartiber informiert wurden,
dass dann das Risiko fiir einen Riickfall hoher sein konnte.
Bei der teilweisen Vulvektomie wird nur derjenige Teil der Vulva entfernt,
an dem sich der Tumor befindet. Bei der Halb-Vulvektomie wird bei-
spielsweise nur die betroffene Seite der Vulva entfernt.

Hat sich der Krebs bereits auf Nachbarorgane ausgebreitet, kann in selte-
nen Fallen eine sehr umfangreiche Operation infrage kommen: Zusatzlich
zur Vulva und den Leistenlymphknoten werden dann die Scheide und die
Gebarmutter sowie die Harnblase oder der Enddarm ganz oder teilweise
entfernt.
Wenn Teile der Harnréhre mit entfernt werden, kann dies dazu fihren,
dass die Patientin danach Probleme hat, den Urin zu halten (“. Harnin-
kontinenz). Ist der Enddarm betroffen und wird mit operiert, kann es zu
Stuhlinkontinenz kommen. Wenn die ganze Harnréhre oder die Harn-
blase oder der Enddarm entfernt werden, miissen neue kiinstliche Aus-
gdnge (<4 Stoma) flr Urin oder Stuhl geschaffen werden (mehr dazu auf
Seite 87). In dieser Situation kann es ratsam sein, vor der Operation eine
Strahlen-Chemotherapie durchzufiihren (mehr dazu im Kapitel neoadju-
vante Strahlen-Chemotherapie auf »> Seite 55).
Die Entscheidung fiir oder gegen diesen umfassenden Eingriff sollte gut
durchdacht sein. Zum einen ist die umfangreiche Operation korperlich
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7.2 OPERATION

sehr belastend, da sie mehr als 6 Stunden dauern kann. Auerdem kann
die Heilung lange dauern. Und auch das Leben nach der Operation sollte
mitbedacht werden: Mit den dauerhaften Folgen zu leben, ist nicht leicht.

Es ist wichtig, den Krebs,,im Gesunden” zu entfernen, also mit einem gewissen
Sicherheitsabstand zu den verénderten Zellen. Friiher waren recht groBe Absténde
iiblich. Die aktuelle Leitlinie empfiehlt einen Abstand von 3 Millimetern (» Seite 29),
weil Studienergebnisse darauf hindeuten, dass es durch den geringeren Abstand nicht
haufiger zu Riickfallen kommt.

Es kann vorkommen, dass Ihre Arztinnen und Arzte Ihnen raten, wegen des
Sicherheitsabstandes auch die Klitoris oder den duleren Bereich der Harnrhre mit

zu entfernen. Dies ist aber ein drastischer Eingriff mit besonders schwerwiegenden
Folgen fiir Ihre Lebensqualitat. Darum sollten Sie die Entscheidung nicht diberstiirzen.
Sie haben das Recht auf eine Zweitmeinung, und Sie brauchen sich nicht dafiir zu
rechtfertigen, wenn Sie dieses Recht auch wahrnehmen (mehr dazu ab » Seite 96).
Sie haben auch das Recht, eine Behandlung gegen die ausdriickliche Empfehlung von
Arztinnen und Arzten abzulehnen. Maglicherweise erhthen Sie dann zwar Ihr Risiko,
dass Sie einen Riickfall erleiden. Doch auch wenn der Eingriff durchgefiihrt wiirde,
ware das keine Garantie dafir, dass Sie danach geheilt sind.

Ob und in welchem Maf3 die Lymphknoten in der Leiste vom Tumor befal-
len sind, sagt bei Vulvakrebs am meisten dariiber aus, wie die Krankheit
voraussichtlich verlaufen wird. Tastuntersuchung und bildgebende Verfah-
ren sind aber nicht zuverldssig genug, um einen Krebsbefall der Lymphkno-
ten festzustellen. Deshalb nach Meinung der Expertengruppe die
Lymphknoten entfernt und unter dem Mikroskop untersucht werden. So
kann das Tumorstadium entweder bestatigt oder korrigiert werden (mehr
dazu ab > Seite 30). Dies nennt man ,Operatives Staging”.

Die Entfernung von Lymphknoten nennen Fachleute Lymphadenektomie
oder Lymphonodektomie. Sie dient nicht nur dazu, den Verlauf der Krank-
heit besser abschatzen und die weitere Behandlung planen zu kdnnen.
Werden befallene Lymphknoten entfernt, so kénnen sich die Krebszellen
von dort aus nicht weiter im Korper ausbreiten. Die Operation zielt also
auch darauf ab, das Risiko fur einen Riickfall zu senken.
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Je mehr Lymphknoten entfernt werden, umso haufiger kommt es spater zu
Lymphddemen. Deshalb wird versucht, bei der Entfernung von Lymphknoten so
umfangreich wie nétig, aber so schonend wie méglich vorzugehen.

In Studien zur Lymphknoten-Entfernung bei Vulvakrebs waren bei vielen
Patientinnen die entfernten Lymphknoten frei von Krebszellen. Das heifit,
bei diesen Patientinnen war dieser Eingriff eigentlich nicht notwendig. Um
die Operation und ihre Folgen (Lymphddeme b Seite 53) zu vermeiden,
bevorzugen es Arzte und Arztinnen heute, zunichst nur die sogenannten
Wachterlymphknoten zu entfernen. Das sind die Lymphknoten, die als
erstes die Lymphe aus dem Krebsgebiet filtern. Fachleute bezeichnen sie
als Sentinel-Lymphknoten.

Sollen die Wachterlymphknoten entfernt werden, spritzt Ihnen ein Arzt
oder eine Arztin mehrere Stunden oder am Tag vor der Operation leicht
radioaktive Flussigkeit rings um den Tumor in die Haut. Von dort aus wird
die Flissigkeit Gber die Lymphbahnen abtransportiert und reichert sich in
den Lymphknoten an. Mit einer speziellen Untersuchung, der <, Szintigra-
phie, kdnnen dann die Lymphknoten aufgespiirt und mit einem Stift auf
Ihrer Haut markiert werden. Wahrend der Operation spurt ein kleines Gerat
dhnlich wie ein Geigerzéhler die radioaktiv markierten Lymphknoten auf.
Das Operationsteam entnimmt dann gezielt nur die Wachterlymphknoten.

Nachges haltet‘el_y}hknoten

g —/ ’;__v,
g \LlymphgefaRe

e

Wachter- Wachterlymphknoten (sog. Sentinel)
lymphknoten
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7.2 OPERATION

Diese werden im Labor auf Krebszellen untersucht, manchmal noch wah-
rend die Operation lauft. Fachleute nennen das ©. Schnellschnitt.

Bei Vulvakrebs ist die Wachterlymphknoten-Methode prinzipiell geeignet,
weil die Lymphknoten in der Leiste gut operiert werden kénnen. Mehrere
kleine Studien haben untersucht, wie sich das Verfahren auf das Riickfallri-
siko auswirkt. Beispielsweise kam es bei Frauen mit Vulvakrebs im Stadium
FIGO | oder Il nach zwei Jahren bei 2 bis 3 von 100 Patientinnen zu Riick-
fallen. Bei der Entfernung aller Leistenlymphknoten war dies bei 0 bis 3
Patientinnen der Fall.

Stellt sich beim . Schnellschnitt heraus, dass die Wachterlymphknoten
von Krebszellen befallen sind, sollen nach Meinung der Expertengruppe
alle Lymphknoten in der Leiste entfernt werden. Wurden jedoch keine
Krebszellen gefunden, kann die Operation beendet werden. Das Gewebe
wird aber im Anschluss noch einmal genauer unter dem Mikroskop unter-
sucht (‘4 Ultrastaging), um auch sehr kleine Metastasen (‘4. Mikrometasta-
sen) aufspiiren zu kdnnen. Es kann passieren, dass dann doch Krebszellen
gefunden werden. In diesem Fall geht die Expertengruppe davon aus, dass
in einer weiteren Operation die Lymphknoten in beiden Leisten entfernt
werden sollen.

Ob Lymphknoten bei Vulvakrebs entfernt werden sollten, wurde in meh-
reren Studien untersucht, aber mit jeweils nur wenigen Patientinnen. Die
Fachleitlinie spricht folgende Empfehlungen aus:

Bei Tumoren, die nur bis zu 1 Millimeter tief reichen (pT1a), wurden in
Studien keine Lymphknoten-Metastasen gefunden. Deshalb nach
Meinung der Expertengruppe bei diesen Frauen keine Lymphknoten
entfernt werden. Das gleiche gilt fiir die seltenen Basalzellkarzinome und
fur warzenartige Karzinome. Wenn der Tumor mehr als 1 Millimeter in
tiefere Gewebeschichten eingewachsen ist, untersucht werden, ob die
Lymphknoten in der Leiste Krebszellen enthalten (,Operatives Staging”,
siehe auch »> Seite 30). Denn bis zu 34 von 100 Patientinnen haben dann
schon Lymphknoten-Metastasen.

Betrifft der Tumor nur eine Seite der Vulva, hat mehr als 1 Zentimeter
Abstand zur gedachten Mittellinie der Vulva und ist nicht mehr als 2 Zen-
timeter grof3, nach Meinung der Expertengruppe erst einmal nur
die Leistenlymphknoten der betroffenen Seite auf Krebszellen untersucht
werden. Enthalten sie keine Krebszellen, missen die Lymphknoten der
anderen Seite nicht untersucht werden.
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Nach Meinung der Expertengruppe erst einmal nur die Wachter-
lymphknoten entfernt und untersucht werden. Allerdings daftr
bestimmte Bedingungen erfillt sein:
Der Tumor darf hdchstens einen Durchmesser von 4 Zentimetern haben.
Es dirfen nicht mehrere Stellen der Vulva befallen sein.
Die Leistenlymphknoten waren bei der Tastuntersuchung und im Ultra-
schall unauffallig.
Das Operationsteam hat ausreichend Erfahrung damit, wie man die
Wachterlymphknoten markiert und aufspiirt.
Das Gewebe wird nicht nur wahrend der Operation per < Schnell-
schnitt, sondern danach zusétzlich noch einmal griindlich mikrosko-
pisch untersucht (4 Ultrastaging).
Sie wurden griindlich tiber die Vorteile und mogliche Risiken der Metho-
de aufgeklart.
Sie sind bereit, regelmaBige Nachsorgetermine wahrzunehmen.

Wenn die Lymphknoten in der Leiste bereits bei der Tastuntersuchung
oder bei den bildgebenden Untersuchungen aufféllig oder vergréBert sind,
geht die Expertengruppe davon aus, dass man die Lymphknoten entfernen
sollte. Dabei das Operationsteam nach Meinung der Expertengrup-

pe immer sowohl die oberflachlichen als auch die unter der Muskelhiille
liegenden Leistenlymphknoten entfernen.

Nur in Einzelfdllen kann zusatzlich zu den Leistenlymphknoten auch eine
Entfernung der Beckenlymphknoten in Betracht kommen. Beispielsweise,
wenn sie bei bildgebenden Untersuchungen vergrofert sind. Auch wenn
die Leistenlymphknoten stark befallen sind und deshalb die Wahrschein-
lichkeit hoch ist, dass es Metastasen in den Beckenlymphknoten gibt, kann
es nach Meinung der Expertengruppe sinnvoll sein, diese mit zu entfernen.
Finden die Arztinnen und Arzte nach der Operation im Labor keine Krebs-
zellen in den Beckenlymphknoten, kann auf die Bestrahlung des Beckens
verzichtet werden.

Wenn der Tumor noch klein ist, verndht das Operationsteam einfach die
Wunden. Diese heilen von allein ab. Wenn aber eine gréBere Operation not-
wendig ist, nach Meinung der Expertengruppe nach der Entfernung
des Tumors eine plastische Wiederherstellung der Vulva erfolgen. Dies
geschieht zum einen aus kosmetischen Griinden, um das Aussehen der Vul-
va soweit wie moglich zu erhalten oder wiederherzustellen. Zum anderen
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dient die plastische Chirurgie aber vor allem dazu, Komplikationen vorzu-
beugen. Komplikationen kénnen zum Beispiel Wundheilungsstorungen,
Formverdnderungen, die Bildung von Hauttaschen oder eine Verengung
der Scheide sein. Nicht zuletzt sorgt die plastische Wiederherstellung von
Schamlippen, Scheide oder Harnréhre auch dafir, dass diese ihre Funktio-
nen wieder erfillen kdnnen.

Flr den Wiederaufbau werden bei den meisten Frauen kleine Hautlapp-
chen aus der unmittelbaren Umgebung der Wunde genutzt. Sind gré3ere
Bereiche betroffen, entnimmt das Arzteteam ein Stiick Haut aus Bauch,
Ruicken, Oberschenkel oder Gesal3 mitsamt dem darunterliegenden Fett-
gewebe. Wenn viel Haut benétigt wird, kann sie auch von mehreren Stellen
im Korper entnommen werden. Der Hautlappen wird dann in den Bereich
der Wunde genaht, wo der Krebs entfernt wurde. Dies nennt man Lappen-
plastik.

Kleinere Hautlappen kann ein auf Krebserkrankungen bei Frauen speziali-
siertes Operationsteam selbst einsetzen. Ist ein umfangreicherer Wieder-
aufbau notwendig, kann es hilfreich sein, wenn dies ein Spezialist oder eine
Spezialistin fir plastische Chirurgie Gbernimmt.

Um nicht unnétig das allgemeine Operationsrisiko, das Risiko von Wund-
heilungsstérungen und den Wundschmerz nach der Operation zu verdop-
peln, erfolgt die plastische Rekonstruktion in der Regel direkt nach der
Tumorentfernung in derselben Operation.

Nach der Operation bleiben Sie einige Tage in der Klinik. Die Wunde an der
Vulva bleibt in der Regel unbedeckt. Mitunter werden auch desinfizierende
Kompressen aufgelegt.

Die Wunde sollte regelmaBig gereinigt werden, besonders nach jedem Toi-
lettengang. Das Gbernimmt entweder das Pflegepersonal oder Sie duschen
Ihre Vulva selbst vorsichtig ab.

Nach einer gréBeren Operation und wenn Ihnen Lymphknoten aus der
Leiste entfernt wurden, wird die sich ansammelnde Wundfliissigkeit tber
kleine Schlduche abgeleitet. Dies nennt man Wunddrainage. Sie verbleibt
in der Regel, bis keine Fliissigkeit mehr austritt.

Manche Patientinnen miissen eine Zeitlang einen Blasenkatheter tragen.
Dieser entleert den Urin aus der Blase Uber einen Schlauch in einen Beutel.
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Das verhindert, dass Urin in die Wunde kommt und beugt Entziindungen
vor.

Es ist normal, wenn Sie nach der Operation Schmerzen haben. Versuchen
Sie nicht, die Schmerzen auszuhalten, sondern informieren Sie das Pflege-
personal und lassen Sie sich Schmerzmittel geben.

Wurden nur die Wéachterlymphknoten entfernt, kdnnen die Patientinnen
ungefdhr nach 5 bis 7 Tagen nach Hause gehen. Wurden alle Leistenlymph-
knoten oder Nachbarorgane entfernt, dauert der Aufenthalt im Kranken-
haus 10 bis 14 Tage.

Manche Frauen mdchten sich kurz nach der Operation den Vulva-Bereich ansehen.
Andere mochten lieber abwarten. Wichtig ist, dass Sie dafiir bereit sind. Der Anblick
der moglicherweise geschwollenen und verfarbten Wunde mit den Nahten aus
farbigem Nahtmaterial und den Schlduchen der Wunddrainage kann verunsichernd
oder bedngstigend sein.

Es gibt keinen richtigen oder falschen Weg. Entscheiden Sie selbst. Vielleicht hilft es
Ihnen, wenn jemand vom Pflegepersonal oder eine Ihnen nahestehende Person bei
Ihnen ist, wenn Sie [hre Wunde zum ersten Mal ansehen.

Die Faden vom Nahen der Wunde |6sen sich normalerweise von selbst

auf und missen nicht gezogen werden. Nur wenn sie nicht von selbst
verschwinden, werden sie entfernt. In der Regel dauert es etwa 4 bis 7
Wochen, bis die Wunden verheilt sind. Bei Patientinnen mit Diabetes oder
bei Raucherinnen kann es etwas langer dauern.

Wenn Sie noch Schmerzmittel benétigen, fragen Sie bitte, welche Wirkstof-
fe bei Ihnen infrage kommen. Kaufen Sie nicht selbststandig Schmerzmittel
in der Apotheke.

Etwa 14 Tage nach der Entlassung werden Sie zu einer Kontrolluntersu-
chung gebeten, entweder in lhre behandelnde Frauenarztpraxis oder in
die Klinik. Unabhdngig davon sollten Sie aber gleich drztliche Hilfe suchen,
wenn Sie einen unangenehmen Geruch, Ausfluss oder Hautverdanderungen
feststellen oder wenn Sie Blutungen, Fieber oder Schmerzen haben.
Praktische Tipps fur die Zeit nach der Operation finden Sie auf »> Seite 64.
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7.2 OPERATION

Ein Eingriff an der Vulva ist mit den allgemeinen Risiken und Komplikatio-
nen von Operationen und Narkose verbunden: Es kénnen Schmerzen, Blu-
tungen oder Infektionen auftreten, zudem kdénnen sich Blutgefal3e durch
Blutgerinnsel verschlieBen. Das nennt man Thrombose. Seltener werden
versehentlich andere Organe, Nerven oder BlutgefaB3e verletzt.
Haufig gibt es nach Operationen an der Vulva Komplikationen bei der Hei-
lung, erfahrungsgemaR bei bis zur Halfte aller Patientinnen: Die Wunden
kdnnen sich entziinden, ndssen und schmerzen, Nahte kdnnen aufgehen.
Dann verzogert sich die Heilungsphase. Je umfangreicher die Operation
und je groBBer die Wunde, umso hoher ist das Risiko fir Wundheilungssto-
rungen.
Entscheidender als die kurzfristigen Operationsrisiken sind bei einer Vulv-
ektomie jedoch die Langzeitfolgen. Beispielsweise konnen auftreten:

verandertes Aussehen der Vulva und Narbenbildungen;

verengte Scheide, verklebter oder verwachsener Scheideneingang;

verwachsene Harnrohre;

unzureichendes Feuchtwerden der Scheide;

Schmerzen beim Geschlechtsverkehr;

verringertes Lustempfinden und verminderte Orgasmus-Fahigkeit, vor

allem wenn die Klitoris entfernt wurde.

Zu den rein korperlichen Folgen kommen haufig seelische Probleme, weil

sich eine Operation an der Vulva auf das Korpergefiihl und die Sexualitat

auswirkt. Mehr dazu finden Sie im Kapitel ,Leben mit Behandlungsfolgen”
ab Seite 85.

]

Nach Meinung der Experten die Lymphknoten wenn mdoglich nicht
zusammen mit dem Tumor, sondern mit separaten Schnitten entfernt
werden. Damit sollen sehr groBe Wunden vermieden werden. Dennoch
kommt es nach einer Lymphknoten-Entfernung haufig zu Problemen mit
der Wundheilung: Bei bis zu 44 von 100 Patientinnen heilen die Wunden
nicht problemlos.

Eine sehr hdufige Langzeitfolge sind Lymphddeme: Bei bis zu 35 von 100
Patientinnen flieBt nach dem Eingriff die Gewebsflissigkeit nicht mehr
richtig ab. Dann schwellen der Genitalbereich, die Leiste oder die Beine an
(,dicke Beine”). Dies kann unangenehm und schmerzhaft sein. Selten wird
dadurch das Gewebe geschadigt.
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AufBlerdem kann es nach der Lymphknoten-Entfernung bei bis zu 40 von
100 Patientinnen passieren, dass sich Lymphflissigkeit auBerhalb der
Lymphbahnen ansammelt. Fachleute nennen dies Lymphozele.

Wie Lymphddeme und Lymphozelen behandelt werden kdnnen, erfahren
Sie auf > Seite 67.

Eine zweite wichtige Behandlungsmaoglichkeit von Vulvakrebs ist die Be-
strahlung. Sie wird meist mit einer Chemotherapie kombiniert, in Ausnah-
men aber auch allein eingesetzt.

Bei einer Strahlentherapie wird hochenergetische Rontgenstrahlung direkt
auf das Tumorgewebe gerichtet. Die Zellkerne werden so geschadigt, dass
die Krebszellen sich nicht mehr teilen kdnnen und absterben. Die Strahlung
wirkt auch auf gesunde Zellen. Aber es ist heute mdglich, die Strahlung
zielgerichtet auf befallene Gebiete auszusenden, so dass iberwiegend
Krebszellen zerstort werden.

Fur Frauen mit Vulvakrebs wird von auf3en durch die Haut bestrahlt. Das
nennt man perkutane Strahlentherapie. Nur im Falle eines Riickfalls kann
auch die sogenannte Brachytherapie eingesetzt werden. Bei dieser Bestrah-
lung,von innen” wird eine Strahlenquelle direkt vor Ort eingebracht. Diese
Strahlen reichen nicht weit und wirken nur kurz, sind daftir aber sehr stark.
Die Hohe der Strahlendosis wird in Gray (Gy) angegeben. Bei den einzel-
nen Bestrahlungsverfahren hat die erzeugte Strahlung eine jeweils andere
Wirksamkeit. Wie wirksam eine Bestrahlung tatsachlich ist, hdngt von

der Gesamtdosis, der Dosis pro Bestrahlungssitzung und der gesamten
Behandlungsdauer ab. Wenn das Ziel der Bestrahlung die Heilung ist, dann
wird eine hohe Strahlendosis eingesetzt. Ist die Erkrankung nicht mehr
heilbar, kann eine niedriger dosierte Strahlentherapie eingesetzt werden,
um Beschwerden zu lindern.

Die Strahlung ist nicht sichtbar und nicht direkt zu spiiren. Aber es kann zu
beeintrachtigenden Nebenwirkungen und Spatfolgen kommen (mehr dazu
ab b Seite 58). Bei Vulvakrebs miissen unregelmaBig geformte Zielgebiete
mit einer bestimmten Strahlendosis bestrahlt werden, beispielsweise das
Tumorgebiet an der Vulva und die Lymphknoten in den Leisten und im
Becken. Um angrenzendes gesundes Gewebe zu schonen, zum Beispiel
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7.3 STRAHLENTHERAPIE UND STRAHLEN-CHEMOTHERAPIE

Blase oder Darm, ist es wichtig, die Strahlendosis fiir jede Frau einzeln anzu-
passen.

Mithilfe moderner Techniken der Strahlentherapie lassen sich Nebenwir-
kungen méglichst gering halten. Dazu gehort zum Beispiel die intensitats-
modulierte Strahlentherapie (IMRT). Bei der IMRT wird aus vielen verschie-
denen Richtungen bestrahlt. Nur dort, wo die Strahlen sich treffen, totet die
Therapie Zellen ab. Nach Meinung der Expertengruppe sollen diese neuen
Bestrahlungstechniken zur Behandlung von Vulvakrebs zum Einsatz kom-
men, damit das umliegende Gewebe so gut wie mdglich geschont wird.
Speziell dafiir ausgebildete Strahlentherapeuten und Strahlentherapeutin-
nen planen im Voraus sehr sorgfaltig Ihre personliche Bestrahlung.
Bestrahlt wird mehrere Wochen lang jeden Tag, auBer am Wochenende. Die
Behandlung erfolgt in der Regel ambulant. Das heift, Sie kommen taglich
in die Klinik oder in eine ambulante Strahlentherapie-Einrichtung und
gehen dann wieder nach Hause.

Wird die Bestrahlung gemeinsam mit einer Chemotherapie eingesetzt, so
spricht man von einer Strahlen-Chemotherapie oder Radio-Chemotherapie.
Fir die Chemotherapie werden sogenannte . Zytostatika eingesetzt. Das
sind Medikamente, die auf unterschiedliche Art die Zellteilung verhindern
und so den Tumor in seinem Wachstum hemmen sollen. Da sich gerade
Krebszellen rasch teilen, sind sie hier besonders wirksam. Die Chemothe-
rapie macht die Krebszellen auBerdem besonders empfindlich gegeniiber
der Bestrahlung.
Welche Medikamente fiir die Chemotherapie bei Vulvakrebs eingesetzt
und wie sie dosiert werden sollten, ist weitgehend unklar. Dazu konnte die
Expertengruppe keine aussagekréftigen Studien finden. Daher orientieren
sich die Empfehlungen daran, wie andere Krebserkrankungen der weibli-
chen Geschlechtsorgane behandelt werden. Die Fachleitlinie empfiehlt die
Chemotherapie-Medikamente <. 5-Fluorouracil, @, Cisplatin oder < Mito-
mycin-C. Sie werden einzeln eingesetzt oder miteinander kombiniert.
Die Chemotherapie wirkt nicht nur auf die Krebszellen, sondern auch auf
gesunde Zellen, die sich dhnlich schnell teilen, zum Beispiel Haarwurzel-
zellen, Schleimhautzellen oder Zellen der Blutbildung. Da eine Chemo-
therapie im ganzen Korper wirkt, kann es zu Nebenwirkungen kommen,
wie Ubelkeit, Erbrechen und Veranderungen des Blutbildes (mehr dazu ab
Seite 58). Bei einer Strahlen-Chemotherapie erhalten Sie die Chemothe-
rapie-Medikamente aber in einer kleineren Dosis als bei einer alleinigen

55



Chemotherapie. Darum sind die Nebenwirkungen seltener und nicht so
stark.

Fir die Strahlen-Chemotherapie kommen Sie einige Wochen lang an jedem
Wochentag in die Klinik oder Strahlentherapie-Praxis und werden bestrahlt.
An einigen dieser Tage erhalten Sie dann zusétzlich die Chemotherapie.
Danach kdénnen Sie wieder nach Hause gehen. In der Regel bekommen Sie
die Chemotherapie-Medikamente als Flussigkeit Gber eine Vene (Infusion).
Dazu wird lhnen oft in einer kleinen Operation ein dauerhafter Zugang
gelegt, ein sogenannten <, Port.

Bei Vulvakrebs kann eine Strahlentherapie oder eine Strahlen-Chemothe-
rapie vor oder nach einer Operation oder alternativ zu einer Operation ein-
gesetzt werden. Bestrahlt werden jeweils die Vulva und/oder die Lymphab-
flusswege in der Leiste, manchmal auch die Beckenlymphknoten.

Der Genitalbereich ist jedoch besonders empfindlich und es kommt oft zu
starken Nebenwirkungen. Darum sollen nicht vorsorglich alle Patientinnen
bestrahlt werden. Sondern es sollte genau abgewogen werden, bei welcher
Patientin der zu erwartende Nutzen hoher ist als mogliche Schaden.

Bei manchen Patientinnen ist der Krebs bei der Diagnose schon fortge-
schritten und hat beispielsweise schon den SchlieBmuskel am After befal-
len. Dann ist nach Meinung der Expertengruppe eine Strahlen-Chemothe-
rapie hdufig die bessere Wahl als eine umfangreiche, belastende Operation.
Diese Behandlung kommt nach Meinung der Expertengruppe auch infrage,
wenn nicht operiert werden kann oder wenn die Patientin keine Operation
mochte. Das Ziel einer alleinigen (,primaren”) Strahlen-Chemotherapie
anstelle einer Operation ist es, die Tumorzellen komplett abzutdten. Das
gelingt bei etwa 60 von 100 Frauen in dieser Situation.

Ob sich die Operation durch eine Strahlen-Chemotherapie tatsachlich
vermeiden ldsst, weill man vorher nicht. Deshalb wird mit einer hoch do-
sierten Bestrahlung begonnen und dann kontrolliert, ob der Tumor sich da-
durch verkleinert hat oder sogar véllig verschwunden ist. Wenn nicht, muss
doch noch operiert werden. Unklar ist, ob dann nur der noch verbliebene
restliche Tumor oder das gesamte Tumorbett entfernt werden sollte.
Manchmal wird auch von Vornherein eine zusatzliche Operation nach der
Strahlen-Chemotherapie geplant. Fachleute nennen dies neoadjuvante
Therapie. Die Starke der Strahlentherapie ist dann geringer als bei der
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7.3 STRAHLENTHERAPIE UND STRAHLEN-CHEMOTHERAPIE

alleinigen Strahlen-Chemotherapie. Das heil3t, es wird mit einer geringeren
Dosis und/oder insgesamt seltener bestrahlt. Das Ziel einer neoadjuvanten
Strahlen-Chemotherapie ist es, den Tumor zu verkleinern, um ihn besser
operieren zu kdnnen.

Ob es nach einer alleinigen (priméaren) Strahlen-Chemotherapie haufiger zu
Ruckfallen kommt als nach einer kombinierten Behandlung mit Strahlen-
Chemotherapie und Operation (neoadjuvante Therapie), kann die Exper-
tengruppe noch nicht beantworten. Die wissenschaftlichen Erkenntnisse
sind bisher unzureichend. Die Fachleitlinie rat, eine alleinige Strahlen-Che-
motherapie insbesondere bei denjenigen Frauen zu erwdgen, deren Harn-
oder Stuhlkontrolle durch die Operation gefdhrdet ware oder denen der
Erhalt der Vulva sehr wichtig ist. Denn im Idealfall kann den Patientinnen
damit die Operation ganz erspart bleiben.

Wenn die Erkrankung schon weit fortgeschritten ist, verspricht manchmal
eine Operation keine Aussicht auf Heilung mehr. Auch dann kommt eine al-
leinige Strahlen-Chemotherapie infrage. lhr Ziel ist dann nicht die Heilung,
sondern die Linderung der Beschwerden, die durch den Krebs hervorgeru-
fen werden.

Bei der Strahlentherapie nach der Operation (,adjuvante Therapie”) handelt
es sich um eine unterstlitzende Behandlung. Sie soll die moglicherweise noch
im Korper verbliebenen Krebszellen abtoten. Die adjuvante Strahlentherapie
kommt vor allem bei einem erhohten Risiko fiir Rlickfalle zum Einsatz:
Konnte der Tumor nicht mit einem Sicherheitsrand von gesundem
Gewebe entfernt werden (R1 oder R2, > Seite 29), lhnen nach Mei-
nung der Expertengruppe das Behandlungsteam anbieten, den ehema-
ligen Bereich des Tumors (“4. Tumorbett) nach der Operation zusatzlich
zu bestrahlen.
Auch wenn der Sicherheitsabstand kleiner ist als die empfohlenen 3 Mil-
limeter, nicht erneut operiert werden kann oder die Patientin nicht noch
einmal operiert werden mochte, nach Meinung der Expertengrup-
pe erwogen werden, das Tumorbett zu bestrahlen.

AuBerdem nach Meinung der Expertengruppe nach der Operation
zusatzlich die Lymphabflusswege bestrahlt werden, wenn

2 oder mehr Lymphknoten befallen sind,

eine Lymphknoten-Metastase 5 Millimeter grof3 oder groRBer ist,

wenn die Krebszellen tber die Lymphknotenkapsel hinaus wachsen,
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wenn die Lymphknoten miteinander oder mit benachbartem Gewebe
verwachsen oder geschwiirartig sind.

Bei den Nebenwirkungen einer Strahlentherapie wird zwischen Akutfolgen
und Spatfolgen unterschieden: Akutfolgen treten wahrend oder unmittel-
bar nach der Bestrahlung auf und klingen meist innerhalb weniger Wochen
wieder ab. Spatfolgen treten Monate bis Jahre nach der Behandlung auf
und kdnnen bleiben.

Beispielsweise kdnnen als akute Folgen der Bestrahlung auftreten:
schmerzhafte Reizung von Schleimhauten in Vulva, Harnréhre oder
Darm;

Durchfalle;

Veranderungen beim Wasserlassen;
Infektionen;

gerdtete und brennende Haut.

Als spate Folgen der Bestrahlung kénnen unter anderem auftreten:
Strahlenentziindungen mit Blutungen;
Schwellung des Unterkorpers oder der Beine durch Lymphodeme;
gestorte Blasenfunktion oder beeintrachtigter SchlieBmuskel des Darms;
verengte und trockene Scheide;
dauerhafte Entziindung der Blase;
dauerhafte Entziindung des Enddarms.

Viele Nebenwirkungen kénnen lhre Arztinnen und Arzte gezielt behandeln
und lindern. Im Rahmen der Nachsorge achten sie auf mogliche Anzeichen
fir dauerhafte Schaden. Auch hier gibt es Behandlungsmaglichkeiten

- genaue Informationen finden Sie ab » Seite 68. Fragen Sie Ihr Behand-
lungsteam, was fiir Sie hilfreich sein kdnnte.

Eine Chemotherapie greift in viele Vorgdnge im Korper ein. Auch wenn die
Behandlung dabei so individuell und schonend wie méglich gestaltet wird,
kann sie verschiedene, teils erhebliche Nebenwirkungen verursachen. Das
kann korperlich und seelisch belastend sein. Welche Nebenwirkungen im
Einzelnen auftreten und wie stark sie sind, hangt unter anderem von den
in der Therapie verwendeten Medikamenten und der Dosierung ab. Es
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7.4 KOMPLEMENTARE UND ALTERNATIVE KREBSMEDIZIN

ist wichtig, dass Sie Ihr Behandlungsteam informieren, wenn Sie Verén-
derungen oder Beeintrachtigungen wahrend der Therapie spiiren. Einige
der Nebenwirkungen wie zum Beispiel Ubelkeit lassen sich vorbeugend
behandeln.
Sie erhalten zusatzlich eine unterstitzende Behandlung (mehr dazu ab

Seite 64), um mdgliche Nebenwirkungen vorbeugend zu behandeln.
Damit kdnnen einige vermieden oder verringert und die Lebensqualitat
verbessert werden. Dennoch kdnnen manche Nebenwirkungen schwer-
wiegend sein.
Nebenwirkungen einer Chemotherapie kdnnen sein:

Ubelkeit und Erbrechen;

Durchfall oder Verstopfung;

Schadigung des Knochenmarks (<4 Anamie);

verringerte Immunabwehr;

Haarverlust;

Nervenschadigungen.

Wie einzelne dieser Nebenwirkungen gezielt behandelt werden kénnen,
erfahren Sie auch ab » Seite 68.

Wie stark Sie die Nebenwirkungen der Chemotherapie beeintréchtigen, hangt auch
von lhren personlichen Einstellungen, Empfindungen und Befiirchtungen ab. In der
Regel kdnnen Sie mit Beschwerden besser umgehen, wenn Sie wissen, was eine
Behandlung mdglicherweise an Belastungen mit sich bringt und wie diesen begegnet
werden kann. Von anderen Krebserkrankungen weils man, dass folgende MaBnahmen
bei der Therapie und im Umgang mit Nebenwirkungen helfen kdnnen:

Entspannungsiibungen;

Bewegungstherapien;

ausreichende Fliissigkeitsaufnahme.

Die Empfehlungen einer Patientinnenleitlinie und Fachleitlinie entwickeln
Fachleute und Betroffene auf Grundlage von aktuellen wissenschaftlichen
Erkenntnissen. Die Wirksamkeit empfohlener MalBnahmen ist in klinischen
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Studien nachgewiesen. Der Nutzen einer Behandlung wird genauso doku-
mentiert wie ihr Schaden oder ihre Risiken.

Haufig Gberlegen Erkrankte, ob sie etwas zusatzlich zu den Gblichen und
empfohlenen Untersuchungs- und Behandlungsverfahren tun kénnen.
Zum Beispiel, ob Naturheilkunde, Nahrungsergéanzungsmittel oder Homéo-
pathie sinnvolle Erganzungen wéren. Gleichbedeutend werden haufig fol-
gende Begriffe verwendet:,pflanzliche”, ,sanfte’, ,natilrliche’, ,integrative”
oder ,alternative” Medizin. Eine einheitliche Definition flr diese Verfahren
gibt es nicht.

Sie nach Meinung der Expertengruppe zu Nutzen und Schaden von
erganzenden und alternativen Methoden beraten werden. Auerdem

Ihr Arzt oder lhre Arztin aufschreiben, wenn Sie entsprechende Methoden
nutzen. Grundsatzlich ist wichtig, dass Sie alle Verfahren, die Sie selbst oder
auf Anraten anwenden oder anwenden mochten, mit Ihrer behandelnden
Arztin oder lhrem Arzt besprechen - auch auf die,,Gefahr” hin, dass sie oder
er davon abrat.

~Complementum” ist lateinisch und bedeutet,Ergdnzung”. Komplementare
Behandlungsverfahren entstammen zum Beispiel der Natur- und Pflan-
zenheilkunde, beispielsweise die Misteltherapie. Manche kommen aus der
traditionellen chinesischen Medizin, etwa Akupunktur. Aber auch Sport,
spezielle Didten, Nahrungserganzungsmittel wie beispielsweise Vitamine
und Mineralstoffe oder auch Entspannungstherapien zdhlen zur Komple-
mentarmedizin.

Komplementare Verfahren geben manchen Menschen das gute Gefiihl,
dass sie selbst eine aktive Rolle spielen und so zum Heilungserfolg beitra-
gen koénnen. Das kann sich positiv auf die Lebensqualitdt und das Einhalten
der Behandlungsvorgaben auswirken. Die wenigsten komplementaren
Verfahren wurden jedoch in hochwertigen Studien auf ihre Wirksamkeit ge-
pruft. Unter wissenschaftlichen Gesichtspunkten kdnnen Empfehlungen fir
die meisten Verfahren deshalb nicht ausgesprochen werden. Ob bestimmte
Angebote im Einzelfall dennoch hilfreich sein kdnnen, sollten Sie mit lhrem
Behandlungsteam besprechen. Denn auch bei komplementaren Behand-
lungen kdnnen Nebenwirkungen und Wechselwirkungen auftreten.

Im Unterschied zur komplementaren Behandlung werden sogenannte
alternative Methoden meist nicht erganzend zu, sondern anstelle von
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7.4 KOMPLEMENTARE UND ALTERNATIVE KREBSMEDIZIN

wissenschaftlich gepriften ,schulmedizinischen” Methoden angeboten.
Bekannte Beispiele dafiir sind die Vitamintherapie nach Dr. Rath, die Neue
Germanische Medizin® oder die Eigenbluttherapie. Meist gehen Angebote
zur alternativen Krebsmedizin mit unseriésen Heilsversprechen einher. Ge-
worben wird hdufig mit den Erfolgsgeschichten einzelner Personen. Doch
wissenschaftlich ist fir diese Mittel kein Nutzen nachgewiesen. Sie kénnen
maoglicherweise sogar Schaden anrichten. Zum Beispiel weil dadurch der
Beginn einer wirksamen Behandlung zu lange aufgeschoben wird und der
Krebs in dieser Zeit weiterwachsen kann. Darum Ihr Behandlungsteam
Ihnen nach Meinung der Expertengruppe von allen Behandlungen abraten,
die anstelle der empfohlenen Verfahren der Leitlinie eingesetzt werden.

Der Anbieter verspricht Ihnen die Heilung Ihrer Krebserkrankung, auch wenn alle
anderen Behandlungsformen Sie bisher nicht heilen konnten.

Der Anbieter mochte nicht, dass Sie eine zweite Meinung zu seiner
Behandlungsmethode einholen.

Die Behandlung hat angeblich keine Risiken oder Nebenwirkungen.

Die Behandlung des Anbieters ist angeblich nicht wirksam, wenn gleichzeitig
Lschulmedizinische” Behandlungen durchgefiihrt werden.

Ihnen werden Mittel, zum Beispiel Nahrungserganzungsmittel, angeboten, die in
Deutschland nicht zugelassen sind.

Sie sollen hohe Summen im Voraus bezahlen oder bar ohne Rechnung.
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Jungere Frauen, bei denen Vulvakrebs festgestellt wurde, sorgen sich
vielleicht, dass sie nach der Behandlung keine Kinder mehr bekommen
kdnnen. Eine Operation beeintrachtigt jedoch in der Regel nicht die Fahig-
keit einer Frau, schwanger zu werden. Je nachdem, wie dehnbar Scheide
und Vulva nach der Operation sind, ist gegebenenfalls ein Kaiserschnitt
angebracht.

Sollen die Lymphabflussgebiete bestrahlt werden, empfiehlt es sich, die
Eierstocke bei einem kleinen Eingriff aus dem Strahlenbereich zu verlegen.
Sonst besteht die Gefahr, dass die Eierstocke nach der Bestrahlung nicht
mehr arbeiten und die Patientin vorzeitig in die Wechseljahre kommt und
keine Kinder mehr bekommen kann. Eine Schwangerschaft auf natiirlichem
Wege ist nach dieser Operation aber nicht mehr mdéglich, sondern nur noch
eine kuinstliche Befruchtung.

Wenn wegen Tumorabsiedlungen in den Beckenlymphknoten der gesamte
Beckenbereich bestrahlt wird, schadigt dies oft dauerhaft die Schleimhaut
der Gebarmutter. Dann ist eine Schwangerschaft unwahrscheinlich.

Auch eine Chemotherapie kann die Eierstdcke schadigen und die Frucht-
barkeit beeintrachtigen. Es gibt aber verschiedene Mdglichkeiten, die
durch die Chemotherapie verursachten Schaden fiir Ihre Eierstocke zu
begrenzen. Beispielsweise kann die Arbeit der Eierstocke fiir die Dauer der
Chemotherapie mithilfe von Medikamenten unterdriickt werden. Arztinnen
und Arzte kdnnen auBerdem Eizellen oder Eierstockgewebe entnehmen,
einfrieren und aufbewahren.

Patientinnen, bei denen aufgrund eines weit fortgeschrittenen Tumors
Eierstocke, Gebarmutter und Scheide entfernt wurden, kdnnen nach Vulva-
krebs nicht mehr schwanger werden.

Wenn bei lhnen ein Kinderwunsch besteht, besprechen Sie dies mit lhrem
Arzt oder lhrer Arztin. Wie bei Ihnen dann vorgegangen werden sollte, wird
in der Tumorkonferenz besprochen und mit lhnen abgestimmt. In diesem
Fall kann von den sonst gultigen Empfehlungen fir die Behandlung abge-
wichen werden.
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8.2 VULVAKREBS IN DER SCHWANGERSCHAFT

Werden wahrend einer Schwangerschaft Vulvakrebs oder Krebsvorstufen
festgestellt, sollte fiir jede Frau einzeln abgewogen werden, wie und wann
behandelt wird. Erfahrungsgeman verschwinden vor allem Krebsvorstufen,
die wahrend der Schwangerschaft festgestellt wurden, nach der Schwan-
gerschaft hdufig von allein. Lokale Operationen und Vulvektomien inklusive
Lymphknoten-Entfernung kdnnen prinzipiell auch wahrend einer Schwan-
gerschaft durchgefiihrt werden. Je nach Umfang der Operation und nach
Verlauf der Heilung kann es dann notwendig sein, das Kind durch einen
Kaiserschnitt zu entbinden.

Eine Strahlen- oder Strahlen-Chemotherapie ist zum Schutz des ungebo-
renen Kindes nicht empfehlenswert. Sie kann wenn notwendig nach der
Geburt nachgeholt werden.
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

9. WUNDPFLEGE UND PRAKTISCHE
TIPPS NACH EINER OPERATION

An der Vulva operiert zu werden, ist unangenehm. Um lhnen die Wochen
nach der Operation zu erleichtern, finden Sie hier einige Tipps zur Pflege
und Erleichterung des Alltags. Diese Empfehlungen gehen nicht auf die
Fachleitlinie zuriick, sondern auf die Erfahrungen betroffener Frauen.

STIMMEN SIE ALLE PFLEGEMASSNAHMEN MIT IHREM ARZT ODER IHRER

ARZTIN AB.

Nicht alle MaBnahmen sind fiir jede Patientin gleich ratsam: Was bei einer Frau
hilfreich ist, kann fiir eine andere wirkungslos oder sogar schédlich sein, beispielsweise
allergische Reaktionen hervorrufen. Darum sollten Sie keine Tipps von anderen
Betroffenen oder aus dem Internet ausprobieren, ohne sich zuvor eine drztliche
Meinung dazu zu holen.

Wundpflege

In den ersten 2 Tagen nach der Operation kdnnen Sie die Wunde kiihlen. Das
kann Schwellungen verhindern oder zumindest lindern. Dazu eigenen sich
Kihlpacks. Versuchen Sie aber, den direkten Kontakt mit der Haut zu vermei-
den. Schlagen Sie darum die Kiihlpacks in sauberen Stoff oder Papiertiicher
ein.

Lassen Sie moglichst viel Luft an die Wunde. Tragen Sie beispielsweise weite
Rocke und verzichten Sie in der Zeit bis zur vollstandigen Heilung wann immer
es geht auf einen Slip. Wenn Sie einen Slip tragen, verwenden Sie Einlagen und
wechseln Sie sie regelmaBig. Weil die modernen diinnen Slip-Einlagen haufig
viel Kunststoff enthalten, kdnnen sie den Wundbereich reizen. Nehmen Sie
deshalb lieber einfache Binden. Nutzen Sie helle oder schon haufig gewasche-
ne Unterwdsche aus Baumwolle oder Seide, die nicht zu eng sitzt.

Wenn Keime in die Wunde gelangen, kann sie sich entziinden. Das verzdgert
die Heilung, kann schmerzhaft sein und zu Narbenbildung fithren. Darum
waschen Sie sich immer griindlich die Hande, bevor Sie die Wunde beriihren.
Der operierte Bereich sollte regelmafig gut gereinigt und desinfiziert
werden, besonders nachdem Sie auf der Toilette waren. Sie kdnnen bei-
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9. WUNDPFLEGE UND PRAKTISCHE TIPPS NACH EINER OPERATION

spielsweise Ihre Vulva spiilen, indem Sie aus einem Gefal3 warmes Wasser
dariiber giel3en, wahrend Sie auf der Toilette sitzen. Auch kurze Sitzbader
in lauwarmem Wasser sind moglich. Benutzen Sie aber keine parfiimierten
Badezusdtze oder Seifen. Wenn Sie zusétzlich ein desinfizierendes oder be-
ruhigendes Mittel ins Wasser geben mdchten, sprechen Sie bitte vorher mit
Ihrem Behandlungsteam oder fragen Sie in lhrer Apotheke. Auf ausgedehn-
te Wannenbader sollten Sie lieber erst einmal verzichten.

Nach dem Waschen sollten Sie den Wundbereich am besten mit kiihler Luft
trockenféhnen, anstatt ihn mit dem Handtuch abzutrocknen. Zur Desinfek-
tion kdnnen Sie auBerdem ein Spray oder eine Salbe anwenden. Bevor Sie
pflegende Salben, Cremes oder Lotionen nutzen, holen Sie sich dazu bitte
arztlichen Rat. Auf Mittel mit Parfim sollten Sie verzichten.

Solange die Wunde nicht verheilt ist, kann es unangenehm und schmerzhaft
sein, zu laufen oder zu sitzen. Deshalb génnen Sie sich in den ersten Wochen
nach der Operation viel Ruhe und laufen Sie nicht zu viel, da dies die heilende
Wunde belastet. Auch Autofahren und langes Sitzen sollten Sie moglichst ver-
meiden. Wenn Sie sitzen missen, kann dhnlich wie nach einer Entbindung ein
Sitzring oder ein Sitzkissen hilfreich sein.

Das Wasserlassen nach der Operation kann schmerzhaft sein. Wenn Sie viel
trinken und damit den Urin verdiinnen, brennt er weniger stark in den Wunden.
Auf Sport sollen Sie lieber verzichten, bis die Wunde vollstandig verheilt ist.
Wenn Sie danach einen Sport machen wollen, bei dem es an der Wunde zu
Druck oder Reibung kommt, beispielsweise Radfahren oder Reiten, kann
zum Schutz der Haut eine Intimpflegecreme aufgetragen werden.

Wenn Sie am After operiert wurden, ist der Stuhlgang anfangs schmerzhaft.
Hier kann es helfen, wenn Sie den Bereich vor dem Stuhlgang vorsichtig mit
Vaseline eincremen. Trinken Sie viel, denn bei weicherem Stuhl ist der Toilet-
tengang weniger schmerzhaft. Sie kdnnen zusatzlich auch Milchzucker oder
andere Mittel wie beispielsweise Lactulose verwenden, um Ihren Stuhl wei-
cher zu machen. Diese Mittel bekommen Sie in Apotheken und Drogerien.
Dass der Scheideneingang nach der Operation nicht verklebt, kann mit
Dehniibungen verhindert werden. Besprechen Sie mit Ihrer Arztin oder
Ihrem Arzt, wann Sie damit beginnen kdnnen und wie genau diese Dehn-
Ubungen durchgefiihrt werden sollen. Bis die Wunde vollstandig verheilt
ist, sollten Sie auf Sex verzichten. Trauen Sie sich nachzufragen, wann das
Beriihren des operierten Bereichs und Geschlechtsverkehr wieder moglich
sind.
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

10. UNTERSTUTZENDE
BEHANDLUNG

Bei einer Krebserkrankung und deren Behandlung wird Ihr ganzer Kérper
stark beansprucht. Eine gute Krebsbehandlung richtet sich daher nicht nur
gegen den Krebs selbst. Ihr Behandlungsteam lindert zusétzlich sowohl die
Nebenwirkungen der Krebsbehandlung als auch die Beeintrachtigungen
durch die Krankheit selbst. Der Fachausdruck dafiir ist supportive Therapie.

PATIENTENLEITLINIE ,SUPPORTIVE THERAPIE: VORBEUGUNG UND

BEHANDLUNG VON NEBENWIRKUNGEN EINER KREBSBEHANDLUNG*

o Umfangreiche Informationen hierzu erhalten Sie in der Patientenleitlinie. Diese ist im
I Internet frei verfiighar und kann kostenlos bestellt werden:
P P www.leitlinienprogramm-onkologie.de oder ™ » www.krebshilfe.de

Operation, Medikamente und Bestrahlung greifen stark in Vorgange im
Korper ein. Ihre Behandlung kann erhebliche Nebenwirkungen verursa-
chen. Deshalb sollen Sie nach Meinung der Expertengruppe eine gute
supportive Therapie erhalten, um Beschwerden durch die Erkrankung oder
deren Behandlung vorzubeugen oder zu lindern.

Welche Nebenwirkungen auftreten und wie stark sie sind, hangt von der
jeweiligen Therapie und ihrer Dosierung ab. Aber auch lhre persénlichen
Einstellungen und Beflirchtungen spielen eine Rolle dabei, wie stark und
beeintrachtigend Sie Nebenwirkungen empfinden. In der Regel kdnnen Sie
mit Beschwerden besser umgehen, wenn Sie wissen, was eine Behandlung
moglicherweise an Belastungen mit sich bringt und was man dagegen tun
kann. Hilfreich sind auch die Erfahrungen anderer Betroffener, mit denen
Sie sich in Selbsthilfegruppen austauschen kénnen.

Viele Nebenwirkungen treten unmittelbar wahrend der Behandlung auf und
klingen danach wieder ab. Andere bleiben als Spatfolgen dauerhaft bestehen.
In jedem Fall ist es wichtig, dass Sie Ihr Behandlungsteam informieren, wenn
Sie Veranderungen oder Beeintrachtigungen spiiren.

Die in diesem Kapitel beschriebenen erganzenden Behandlungsméglichkeiten
koénnen Sie wahrend lhres Aufenthaltes in der Klinik, wahrend einer stationa-
ren oder ambulanten Rehabilitation oder im Rahmen der Nachsorge erhalten.

66



10.1 BEHANDLUNG VON FOLGEN DER OPERATION

Eine Ansammlung von Gewebefliissigkeit hei3t in der Fachsprache
Lymphodem. Diese treten haufig nach der Lymphknoten-Entfernung auf,
weil die Lymphe durch den Eingriff nicht mehr richtig abfliet. Wenn die
Leistenlymphknoten entfernt werden, duBBern sich Lymphddeme durch das
Anschwellen der Beine. Bei Vulvakrebs sind bis zu 35 von 100 Frauen davon
betroffen.

Lymphodeme kdnnen weiche Schwellungen sein, die durch Hochlegen der
Beine von allein zurtickgehen. Manchmal sind die Schwellungen aber auch
hart und die Haut wird trocken und rissig. Das kann schmerzhaft sein und
Ihre Beweglichkeit behindern. Unbehandelt kann ein dauerhaftes Lymph-
o0dem entstehen.

Als Gegenmalnahmen kommen verschiedene Verfahren in Betracht. Nach
Meinung der Expertengruppe Hautpflege, Lymphdrainage (eine
besondere Massage), Bewegungsiibungen und Bandagen oder spezielle
Strimpfe (,Kompressions-Striimpfe”) angeboten werden.

Die Behandlung von Lymphddemen beginnt oft im Rahmen einer Rehabili-
tation (> Seite 77).

Bei bis zu 40 von 100 Patientinnen tritt nach einer Lymphknoten-Entfer-
nung Flissigkeit aus den offenen Lymphgefaen aus. Die Fliissigkeit sam-
melt sich in der Wundhohle an, dhnlich wie bei einem mit Wasser gefiillten
Ballon. Fachleute nennen das Lymphozelen.

Lymphozelen sind nicht gefahrlich. Aber wenn sie starke Schwellungen
oder Schmerzen hervorrufen, sollten sie behandelt werden. Dafiir gibt es
kein Standard-Verfahren. Wie bei Lymphddemen kommen Lymphdrainage
(eine besondere Massage), Bewegungsiibungen, Bandagen oder spezielle
Strimpfe (,Kompressions-Striimpfe”) infrage. Wenn das nicht hilft, kann
die Flussigkeit bei einem kurzen Eingriff abgelassen werden, bei Bedarf
auch mehrmals. AuBerdem kénnen Arztinnen und Arzte versuchen, die
undichten Lymphgefal3e bei einer Operation durch verklebende Mittel zu
verschlieBen. In Ausnahmefallen kdnnen Lymphgefae mit Blutgefalen
oder durch andere Lymphgefaen wieder verbunden werden, damit die
Lymphe wieder abflieBen kann.
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Ubelkeit und Erbrechen kénnen sowohl Nebenwirkungen einer Strahlen-,
als auch einer Chemotherapie sein. Wird der Beckenbereich bestrahlt,
treten sie bei etwa 10 bis 30 von 100 Patientinnen auf. Bei einer Chemothe-
rapie oder Strahlen-Chemotherapie sind mehr Patientinnen betroffen: Von
den bei Vulvakrebs eingesetzten @, Zytostatika ist vor allem < Cisplatin
haufig mit Ubelkeit und Erbrechen verbunden, aber auch bei @, 5-Fluorou-
racil und <. Mitomycin-C kommt es zu diesen Nebenwirkungen. Deshalb
erhalten Sie bereits vorbeugend wirksame Medikamente dagegen. Sie
bekommen eine Infusion oder nehmen Tabletten ein, vor dem Beginn der
Chemotherapie und bis zu 5 Tage danach. Es ist nicht ratsam, erst abzuwar-
ten, ob lhnen Ubel wird oder nicht. Denn eine verzdgerte Behandlung ist
nur noch bedingt wirksam.

Sowohl eine Bestrahlung als auch eine Chemotherapie kdnnen Durchfall
und Entziindungen der Darmschleimhaut ausldsen.

Durchfall Iasst sich gut mit Medikamenten wie beispielsweise Loperamid
behandeln. Einige Patientinnen haben gute Erfahrungen damit gemacht,
vorbeugend auf fetthaltige oder stark gewiirzte Speisen, Alkohol und
Koffein zu verzichten. Da man bei Durchféllen viel Flssigkeit verliert, ist es
wichtig, dass Sie viel trinken.

Nach einer Bestrahlung kann sich die Darmschleimhaut entziinden. Das
nennt man radiogene Proktitis. Dagegen gibt es Medikamente, die Sie
direkt in den Enddarm einfiihren. Verdndert sich die Darmschleimhaut
durch die Bestrahlung, so sollen Fachkréfte aus verschiedenen Berufen zu-
sammenarbeiten, um die Beschwerden zu lindern. Fragen Sie Ihr Behand-
lungsteam, welche Moglichkeiten es gibt.

Blasenentziindungen kénnen infolge einer Bestrahlung im Beckenbereich
auftreten. Fachleute nennen das radiogene Zystistis. Die Entziindung du-
Bert sich durch standigen Harndrang und durch Schmerzen beim Wasser-
lassen. Die Blasenschleimhaut kann so stark gereizt sein, dass sie blutet.

68



10.2 BEHANDLUNG VON NEBENWIRKUNGEN DER STRAHLEN- UND CHEMOTHERAPIE

Medikamente gegen Schmerzen und Krampfe kénnen die Beschwerden
lindern. Bei hohem Blutverlust Giber den Urin kdnnen die Gabe von Eisen
oder Transfusionen die Behandlung erganzen. Antibiotika werden empfoh-
len, wenn eine bakterielle Infektion vorliegt.

Eine amerikanische Leitlinie zur Behandlung der Nebenwirkungen von
Krebstherapien empfiehlt das Medikament Amifostin, das vorbeugend
gegeben werden kann, um die Folgen der Strahlentherapie zu verringern.
Amifostin ist aber in Deutschland fir diese Behandlung nicht durch die
Arzneimittel-Behdrden zugelassen, so dass flr seinen Einsatz besondere
Bedingungen gelten (4 Off-Label-Use).

Bis zu 90 Tage nach Beginn einer Bestrahlung kann eine Scheidenentziin-
dung auftreten. Das nennt man radiogene Vulvovaginitis. Mittel gegen

die Entziindungen, zum Beispiel in Sitzbadern, kénnen die Beschwerden
lindern. AuBBerdem kénnen auch Scheidenzapfchen und bestimmte Cremes
oder Gele in Betracht kommen.

Bestrahlung und Chemotherapie kdnnen Scheidentrockenheit verursa-
chen. Gleitgele kénnen die Trockenheit vermindern.

Um einer Verengung der Scheide durch die Strahlentherapie vorzubeugen,
kann diese mit bestimmten Hilfsmitteln regelmaBig fiir einige Minuten
gedehnt werden. Dazu kdnnen Sie beispielsweise einen Vaginal-Dehner
benutzen. Andere Namen dafiir sind Dilatator oder Dehnungsstift. Ein Set
enthalt meist mehrere abgerundete Stifte aus Silikon oder Kunststoff. Sie
sind unterschiedlich dick und unterschiedlich lang. Damit kénnen sie Ihre
Scheide nach und nach vorsichtig weiten. Eine andere Mdglichkeit sind
Zapfchen mit Cortison oder Tampons, die mit einer Panthenol-haltigen
Salbe bestrichen sind. Diese Arzneimittel verbessern die Feuchtigkeit der
Schleimhaute und machen sie elastischer.

Mit den Dehnungsiibungen kann ungefahr 4 bis 6 Wochen nach Ende
der Strahlentherapie begonnen werden. Mehr Informationen zum Thema
,veranderte Sexualitdt” finden Sie ab > Seite 85.

Wenn zu wenig roter Blutfarbstoff (Himoglobin) beziehungsweise rote
Blutzellen (Erythrozyten) im Blut vorhanden sind, spricht man von Blutar-
mut (Andmie). Menschen mit Krebs haben haufig eine Anamie, bedingt
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durch die Erkrankung selbst oder durch die Behandlung. Daher wird das
Blut bei Frauen mit Vulvakrebs wahrend einer Strahlen- oder Strahlen-Che-
motherapie regelmafig kontrolliert. Ist der Himoglobinwert stark ernied-
rigt, kann eine Bluttransfusion notwendig sein. Auch bestimmte Medika-
mente oder Nahrungsergdnzungsmittel kdnnen eingesetzt werden.

Die weien Blutkdrperchen als Teil des Immunsystems werden durch eine
Chemotherapie angegriffen (Neutropenie). Deshalb sind Sie wahrend der
Behandlung besonders anféllig fir Infektionen. Sind die Blutwerte stark
erniedrigt, kdnnen Arztinnen und Arzte lhnen ein Medikament geben, das
die Blutbildung anregt. Sollten Sie im Anschluss an eine Chemotherapie-
Gabe Fieber bekommen, kann das auf eine Infektion hindeuten. Dann
sollten Sie sofort arztliche Hilfe suchen.

Chemotherapie-Wirkstoffe wie @, Cisplatin kdnnen Schadigungen an den
Nerven und Empfindungsstérungen (,Polyneuropathien”) hervorrufen. Sie
kdnnen sehr schmerzhaft sein. Bei Taubheitsgefiihl, Brennen, Kribbeln oder
Schmerzen sollten Sie sich sofort an Ihre Arztin oder Ihren Arzt wenden.
Dann muss die Chemotherapie angepasst oder unter Umstanden abge-
setzt werden.

Die Zellen der Haarwurzeln teilen und erneuern sich schnell. Deswegen
werden sie durch die Zytostatika bei einer Chemotherapie oft geschadigt.
Die Haare werden diinner oder fallen aus. Nachdem die Behandlung zu
Ende ist, wachsen die Haare wieder nach. In der Zwischenzeit kénnen Sie
eine Kopfbedeckung (etwa Tucher, Miltzen oder eine Perlicke) tragen,
wenn Sie sich damit wohler fiihlen. Wenn eine Arztin oder ein Arzt den
Haarersatz verordnet, ibernehmen die Krankenkassen fiir gewdhnlich die
Kosten fiir Perlicken oder zahlen zumindest einen Zuschuss.

Bei einer Strahlen-Chemotherapie ist die Dosierung der Zytostatika gerin-
ger. Deshalb kommt es in der Regel nicht zu Haarausfall.

Fatigue ist eine Giber das Ubliche Mal} hinausgehende Erschépfung und
dauerhafte Miudigkeit, die auch nach Ruhephasen und Schlaf anhlt.
Betroffene sind sehr miide, lustlos oder schwach. Auch Ubelkeit und
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10.2 BEHANDLUNG VON NEBENWIRKUNGEN DER STRAHLEN- UND CHEMOTHERAPIE

Schmerzen sind Anzeichen. Zudem sind seelische Aspekte wie Depressionen
oder Angst von Bedeutung. Fatigue kann das soziale Leben einschranken:
Betroffene kdnnen zu miide sein, um Zeit mit Freunden und Angehérigen zu
verbringen. Das kann Beziehungen schwer belasten. Fatigue, die durch eine
Behandlung ausgeldst wurde, kann nach dem Ende der Therapie von alleine
abklingen. Aber auch die Krebserkrankung selbst kann zu Fatigue fiihren.
Oft hilft ein gezieltes Bewegungsprogramm (> Seite 87). Mehrere Studien
haben gezeigt, dass Bewegung wirksam gegen Fatigue hilft. Daher lhnen
nach Meinung der Expertengruppe bei Fatigue ein Kraft- und/oder Ausdauer-
training angeboten werden. Wichtig ist, dass Ihre Arztin oder Ihr Arzt bezie-
hungsweise lhre Therapeutin oder Ihr Therapeut Ihnen ein Training empfiehlt,
das an Ihre Krafte angepasst ist und Sie nicht iberfordert. Wichtig ist auch, dass
Sie Angehorige und Freunde Uber die Griinde lhrer Erschopfung informieren.
Dann fallt es ihnen leichter, Sie zu verstehen und zu unterstitzen. Die Behand-
lung von Fatigue beginnt oft im Rahmen einer Rehabilitation (> Seite 74).

Schmerzen lassen sich heute wirksam behandeln. Krebs kann mitunter
heftige Schmerzen verursachen. Wie stark Schmerzen sind, lasst sich

nicht objektiv messen. Eine . Schmerzskala kann Ihnen dabei helfen zu
beschreiben, wie stark Sie Schmerzen empfinden. Sie miissen Schmerzen
nicht tapfer aushalten. Mit der richtigen Behandlung kénnen sie ausge-
schaltet oder gelindert werden.

Eingesetzt werden unterschiedlich starke Schmerzmedikamente, soge-
nannte Analgetika. Bei intensiven Schmerzen kommen Opioid-haltige
Analgetika zum Einsatz, wie etwa Morphium. Manche Menschen haben
Vorbehalte gegen Opioide. Die Angst vor Abhangigkeit ist jedoch unbe-
grundet, wenn Medikamente mit Langzeitwirkung eingesetzt werden.
Begleitmedikamente konnen die Wirkung der Schmerzmittel unterstiitzen
und Nebenwirkungen verhindern.

Schmerz kann Folgen fiir Kdrper und Seele haben. Er kann zum Beispiel
Angste und Depressionen verstérken, die wiederum auf das Schmerz-
empfinden zuriickwirken. Wenn gleichzeitig Depressionen oder Angste
bestehen, helfen vorsichtig eingesetzte Psychopharmaka. Wenn Schmerzen
zu lange nicht oder ungenligend behandelt werden, kdnnen sie sich ver-
selbstandigen oder schwerer zu behandeln sein. Bei der Schmerztherapie
ist die Arztin oder der Arzt auf lhre Mithilfe besonders angewiesen: Nur Sie
kénnen beschreiben, wo und wie stark Sie Schmerzen empfinden. Und nur
Sie kdnnen wirklich beurteilen, ob eine Schmerzbehandlung wirkt.
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Eine Krebserkrankung verandert das Leben von Patientinnen und deren
Angehdrigen. Die Krankheit und ihre Behandlung kénnen nicht nur kérper-
lich, sondern auch seelisch belasten. Zu den Folgen kdnnen auch finan-
zielle, berufliche und soziale Belastungen sowie Probleme in der Familie
gehdren. Wir stellen Ihnen verschiedene Unterstiitzungsangebote vor.

Eine Krebserkrankung wird von Mensch zu Mensch unterschiedlich erlebt
und seelisch verarbeitet. In allen Phasen der Krankheit kann das Bedrfnis
nach seelischem Beistand entstehen. Darum Ihr Behandlungsteam Sie
nach Meinung der Expertengruppe nach ihrem seelischen Befinden und
Problemen fragen. Das kann im Rahmen eines Gesprachs oder mithilfe
von Fragebdgen geschehen. Wenn ein Bedarf besteht, Ihr Behand-
lungsteam Ihnen und lhren Angehdrigen in allen Krankheitsphasen eine
psychoonkologische Beratung und Unterstltzung sowie psychosoziale
Hilfe anbieten.

Psychoonkologen sind speziell ausgebildete Arzte, Psychologen oder
Sozialpadagogen, die Sie und lhre Angehdrigen dabei unterstiitzen, die
seelischen Belastungen besser zu bewaltigen. Sie beraten Sie auch in
praktischen Dingen des Alltags, zum Beispiel beim Wiedereinstieg in den
Beruf oder bei Sozialleistungen. Zu den psychoonkologischen Angeboten
gehoren unter anderem Entspannungsverfahren, Psychotherapie oder
kiinstlerische Therapie. Sie kdnnen diese Behandlungen einzeln, in einer
Gruppe oder zusammen mit lhrem Partner oder lhrer Partnerin erhalten.
Im Rahmen der psychoonkologischen Betreuung kdnnen Sie die unter-
schiedlichsten Themen besprechen, zum Beispiel persénliche Angste, Ihre
Einstellung zur Krankheit, den Umgang mit sich selbst und anderen, Part-
nerschaft oder Familie und Beruf. Bei Patientinnen mit Vulvakrebs ist das
Thema Sexualitat wichtig: Die Diagnose und die Behandlung vermindern
oft das Selbstwertgefiihl der Frauen; viele haben Schwierigkeiten mit dem
veranderten Aussehen ihrer Vulva und fiihlen sich nicht mehr attraktiv. Hin-
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11.2 SELBSTHILFEGRUPPEN

zu kommen sexuelle Probleme, die sich sowohl direkt aus den korperlichen
Folgen der Behandlung, aber auch aus den seelischen Belastungen ergeben
kdnnen. Manche Patientinnen finden das Thema Sexualitdt aber peinlich
oder reden aus Scham nicht von selbst dariiber. Darum Ihre behan-
delnden Arzte oder Arztinnen oder Psychoonkologinnen und Psychoonko-
logen Sie nach Meinung der Expertengruppe aktiv darauf ansprechen.
Sie missen psychoonkologische Angebote nicht in Anspruch nehmen.
Aber wenn Sie das Gefiihl haben, Hilfe zu brauchen, sollten Sie sich nicht
davor scheuen, insbesondere wenn

Sie die Erfahrung machen, dass lhre seelischen Krafte ibermaBig bean-

sprucht werden;

sich Probleme im Umgang mit Ihren Mitmenschen ergeben;

Anzeichen seelischer Belastungen auftreten, zum Beispiel Angste, Trau-

rigkeit, Hilflosigkeit oder Arger.

Erste Anlaufstellen kénnen zum Beispiel die psychosozialen Krebsbera-
tungsstellen sein (P> Seite 102). Auch manche Krankenh&user oder Reha-
Einrichtungen bieten eine entsprechende Betreuung an.

Ausfiihrliche Informationen finden Sie in der Patientenleitlinie,, Psychoonkologie -

Psychosoziale Unterstiitzung fiir Krebspatienten und Angehdrige”. Diese ist im Internet

frei verfiighar und kann kostenlos bestellt werden:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de oder www.krebshilfe.de

Vielen macht es Hoffnung und Mut, mit anderen Betroffenen zu sprechen.
Gerade wenn Sie erst kurze Zeit von lhrer Krankheit wissen, kdnnen die
Erfahrungen von anderen Betroffenen Ihnen helfen. Sie merken, dass Sie
mit Ihrer Krankheit nicht allein sind und andere Frauen in einer dhnlichen
Situation sind wie Sie. AuBerdem kdnnen Sie hier viele alltagstaugliche
Tipps erhalten und Informationen rund um das Leben mit Krebs und sei-
ne Folgen.

Vulvakrebs ist recht selten. Deshalb ist es unwahrscheinlich, dass Sie eine
Selbsthilfegruppe finden, in der nur Frauen mit dieser Erkrankung sind.
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Aber in lhrer Ndhe gibt es bestimmt eine Selbsthilfegruppe, in der Frau-
en mit verschiedenen gynakologischen Krebsarten zusammenkommen

(> Seite 103).

Auch im Internet finden Sie Foren, in denen Sie sich mit anderen Betroffe-
nen austauschen kdnnen. Sie sollten aber daran denken, dass Ratschlage,
die Sie dort erhalten, nicht unbedingt zuverldssig sind. Was anderen Frauen
geholfen hat, kdnnte bei Ihnen unwirksam oder sogar schadlich sein. Und
manchmal wird in Internetforen auch von Nutzern, die sich als Betroffene
ausgeben, heimlich Werbung fiir bestimmte Produkte oder Behandlungen
gemacht. Bitte probieren Sie deshalb nicht selbststandig Tipps aus, die sie
im Internet erhalten, sondern holen Sie sich vorher eine arztliche Meinung
dazu.

Eine Krebserkrankung wirft oftmals auch existenzielle Fragen auf. Manch-
mal ist es nicht mehr méglich, 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?

Einige Hilfsmoglichkeiten stellen wir Ihnen in dieser Patientinnenleitlinie
vor. Diese stammen nicht aus der Fachleitlinie. Die Tipps kdnnen aber trotz-
dem hilfreich sein, da Betroffene ihre eigenen Erfahrungen gesammelt und
fur Sie aufbereitet haben.

Wenn Sie zu sozialrechtlichen Themen Fragen haben, stehen Ihnen zum
Beispiel Sozialdienste, Krebsberatungsstellen oder Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter einer Reha-Einrichtung als Anlaufstellen zur Verfligung. Es ist
wichtig, dass Sie und Ihre Angehérigen jemanden haben, den Sie vertrau-
ensvoll ansprechen kdnnen, und der Sie unterstitzt. Sie kdnnen sich auch
im Krankenhaus mit dem Wunsch melden, jemanden vom Sozialdienst
zu sprechen. Oder Sie wenden sich nach der Entlassung an eine Krebsbe-
ratungsstelle oder eine andere Fachberatung, schildern Ihr Problem und
vereinbaren einen Beratungstermin. Erfahrungen mit dem Thema haben
zudem Patientenorganisationen. Beratungsstellen gibt es auch bei lhrer
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11.3 SOZIALE BERATUNG UND MATERIELLE UNTERSTUTZUNG

Krankenversicherung, dem zustandigen Rentenversicherungstrager, Sozial-
verbanden, dem Sozialamt, dem Versorgungsamt oder der Arbeitsagentur.
Adressen finden Sie ab » Seite 102.

Es gibt eine Vielzahl von Sozialleistungen, die Sie in Anspruch nehmen kon-
nen. Es handelt sich um Sach- oder Geldleistungen, die lhnen zumindest
eine gewisse materielle Sicherheit geben sollen. Haufige Leistungen sind
Krankengeld, Schwerbehindertenausweis und medizinische Rehabilitati-
on. Dariiber hinaus gibt es noch einige andere Leistungen. Worauf Sie im
Einzelnen Anspruch haben, hdngt auch von lhrer persénlichen Situation ab,
zum Beispiel vom Einkommen, von der Dauer und Schwere der Krankheit
oder davon, wo Sie versichert sind.
Es gibt auBerdem Leistungen, zu denen Sie selbst beitragen missen.
Beispielsweise mussen Sie dafiir Sorge tragen, alle Unterlagen vollstdndig
einzureichen, die fir die Bewilligung von Leistungen erforderlich sind.
Es kann vorkommen, dass Sie eine Ablehnung aus lhnen nicht nachvoll-
ziehbaren Griinden erhalten oder dass befristete Leistungen auslaufen. In
diesen Féllen sollten Sie lhre Rechte kennen und sich beraten lassen, wenn
Sie unsicher sind (siehe Kapitel ,Ihr gutes Recht” ab > Seite 96).
Hier ein paar praktische Tipps:
Wenn Sie bis vor der Erkrankung gearbeitet haben, erhalten Sie zu-
nachst 6 Wochen Lohnfortzahlung. Danach beginnt das Krankengeld,
das Sie bei der Krankenkasse beantragen mussen. Die Krankenkasse
gewahrt das Krankengeld in der Regel fiir 78 Wochen.
Wenn Sie wieder arbeiten gehen mdchten, gibt es die Moglichkeit der
stufenweisen Wiedereingliederung. Umgangssprachlich heif3t diese
Form ,Hamburger Modell“. Dabei werden mégliche Anderungen im Leis-
tungsvermogen berlicksichtigt. Nach langerer Arbeitsunfahigkeit bietet
die stufenweise Wiedereingliederung Ihnen die Mdglichkeit, sich schritt-
weise wieder an ein normales Arbeitspensum zu gewéhnen. Ublicher-
weise steigert sich die Arbeitsleistung innerhalb von 4 bis 6 Wochen von
anfangs 2 bis 4 Stunden {iber 6 Stunden wieder auf die volle Arbeitszeit.
Ihr Arzt legt die Wiedereingliederung in Abstimmung mit lhnen, lhrem
Arbeitgeber und lhrer Krankenkasse fest.
Maoglicherweise steht eine Rlickkehr zum Arbeitsplatz in Frage oder wird
von aul3en in Frage gestellt (Frihberentung). Hier ist es wichtig, dass Sie
lhre Rechte, mogliche Nachteile und Folgen kennen, bevor Sie Entschei-
dungen treffen.
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Wenn Sie die Arbeit tatsdachlich — auch nach einer Reha und entspre-
chender Beratung — nicht wieder aufnehmen kénnen, ist zu prifen, ob
Sie Anspruch auf eine Rente haben.

Wenn Sie Sorge haben, ob das Einkommen der Familie zum Lebensun-
terhalt reicht, sollten Sie sich lber sozialrechtliche Leistungen zur Siche-
rung der Lebensgrundlage informieren, beispielsweise beim Arbeitsamt,
Jobcenter oder Sozialamt. Lassen Sie sich dabei unterstiitzen.

Der Grad der Behinderung (GdB) gibt an, wie stark jemand aufgrund
einer Funktionsbeeintrachtigung (Behinderung) eingeschrankt ist. Das
Versorgungsamt legt den GdB fest.

Bei einer Krebserkrankung erhalten Sie mindestens einen GdB von 50
Prozent fiir die ersten 5 Jahre. Danach wird der GdB erneut tiberprift.
Ab einem GdB von 50 Prozent bekommen Sie einen Schwerbehinder-
tenausweis. Einen Antrag auf dieses Dokument konnen Sie direkt bei
Ihrem zustdndigen Versorgungsamt beantragen. Informationen hierzu
finden Sie unter: www.integrationsaemter.de Die jeweilige Adresse
kdnnen Sie beim Burgeramt der Stadt beziehungsweise der Kommune
erfragen.

Bei einem GdB von 30 oder 40 Prozent kdnnen Sie eine sogenannte
Gleichstellung bei der Agentur fiir Arbeit beantragen. Sie erhalten dann
dhnliche Leistungen wie Schwerbehinderte, etwa einen besonderen
Kuindigungsschutz. Bei einer Krebserkrankung wird der GdB im Allge-
meinen nur fir einige Jahre bestimmt. Danach erfolgt meist eine Nach-
prifung. Die Behorde kann jederzeit das Vorliegen der Voraussetzungen
fur die Behinderung erneut priifen. Getroffene Feststellungen konnen
aufgehoben oder verandert werden, wenn festgestellt wird, dass sich
die gesundheitlichen Verhdltnisse verbessert (Heilungsbewdhrung) oder
verschlechtert (Verschlechterungsantrag) haben. Auch Sie selbst kdnnen
jederzeit einen Anderungsantrag stellen.

Wenn Sie auf Hilfe angewiesen sind, insbesondere bei der Selbstversor-
gung, dann kdnnten Leistungen Uber die Pflegekasse fiir Sie in Frage
kommen. Der Antrag wird bei der Krankenkasse, unter deren Dach die
Pflegekasse sitzt, gestellt. Die Krankenkasse beauftragt dann den Me-
dizinischen Dienst (MDK), der bei lhnen zu Hause einen Besuch macht,
um lhren Pflegebedarf zu tGberpriifen. Es gibt zudem hauswirtschaftliche
Dienste oder Nachbarschaftshilfen, die vielleicht fiir Sie geeignet sind.
Erkundigen Sie sich bei Beratungsstellen und Pflegestiitzpunkten. Dort
kénnen Sie sich auch zur Finanzierung dieser Hilfen beraten lassen.



12. REHABILITATION

Als Rehabilitation bezeichnet man alle medizinischen, psychosozialen und
beruflichen Leistungen, die eine Wiedereingliederung der Patientin in Fa-
milie, Gesellschaft und Berufsleben zum Ziel haben. Sie wird UGblicherweise
durch die Rentenversicherung finanziert. Eine ,Reha” soll Ihnen helfen, die
verschiedenen Folgen von Krankheit und Behandlung mit Unterstiitzung
von Therapien und Beratungen zu bewaltigen und kérperlich wieder auf
die Beine zu kommen. Auch die psychischen und sozialen Belastungen
werden mit lhnen besprochen. Die Behandlung richtet sich nach lhren
personlichen Bedirfnissen. Fachleute aus verschiedenen Gebieten arbeiten
zusammen: Medizin, Psychologie, Physio-, Ergo- und Sporttherapie.
Ausfihrliche Informationen zu den Behandlungsmaoglichkeiten wahrend
einer Reha finden Sie im Abschnitt,Unterstiitzende Behandlung” ab

Seite 66 und im Kapitel ,Leben mit Krebs” ab » Seite 82.
Nach der Krebserkrankung stehen Ihnen per Gesetz medizinische Rehabi-
litationsleistungen zu. Nach Meinung der Expertengruppe Ihre Arztin
oder Ihr Arzt Sie darliber informieren und beraten. Es gibt beispielsweise
spezialisierte Reha-Einrichtungen, die auch Kinder mit aufnehmen.
In der Klinik werden Sie von den Sozialdiensten bei der Antragstellung
unterstitzt, nach der Entlassung helfen Ihnen Krebsberatungsstellen. Die
Anschlussheilbehandlung (AHB) schlieBt direkt an den Aufenthalt im Kran-
kenhaus an und muss noch in der Klinik beantragt werden. Der Kliniksozi-
aldienst berat Sie Gber die AHB hinaus auch zu anderen sozialen Fragen,
die nach Diagnose und Therapie auftreten. Mehr dazu finden Sie im Kapitel
,Soziale Beratung und materielle Unterstlitzung” ab » Seite 74.
Sollten Sie ambulant bestrahlt werden, so kann die AHB von Ihrem behan-
delnden Strahlentherapeuten oder lhrer behandelnden Strahlentherapeu-
tin veranlasst werden und sollte dann 2 Wochen nach der letzten Bestrah-
lung beginnen.
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

GUT ZU WISSEN: REHABILITATION

o Verordnung: Informationen und Hinweise zur Verordnung von Reha-Leistungen bei
der Rentenversicherung finden Sie unter: » » www.deutsche-rentenversicherung-
bund.de
Reha-Servicestellen: Unterstiitzung bei der Auswahl des Tragers und beim
Ausfiillen der Antrdge erhalten Sie auch bei sogenannten Reha-Servicestellen.
Reha-Servicestellen gibt es in allen Bundeslandern. Die Adressen finden Sie unter:

P www.reha-servicestellen.de

Scheuen Sie sich nicht, nachzufragen, wenn sich die Antragsbearbeitung
lange hinzieht. Sollten Sie eine Ablehnung erhalten, dann hat ein Wider-
spruch oft Erfolg. Auch hier helfen Ihnen Sozialdienste und Krebsbera-
tungsstellen.
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13. NACHSORGE

Wenn lhre Behandlung abgeschlossen ist, werden Sie entweder in lhrer gy-
nakologischen Praxis oder in einer spezialisierten Sprechstunde oder auch
wechselnd in beiden Praxen weiterhin betreut. RegelméaRige Nachkont-
rollen haben das Ziel, den Erfolg der Behandlung zu tGberpriifen und ein
mdgliches Wiederauftreten von Vorstufen oder Krebs zu erkennen. Bei der
Nachsorge wird auBerdem nachgepriift, welche Folgen die Behandlung bei
Ihnen hat. Bei Bedarf kdnnen lhnen dann MaBnahmen empfohlen werden,
die Sie bei deren Bewadltigung unterstiitzen.

Patientinnen, die wegen Vorstufen von Vulvakrebs behandelt wurden,

nach Meinung der Expertengruppe lebenslang zu Nachsorgeunter-
suchungen gehen. Wegen des hohen Risikos fiir Riickfalle ist nach Meinung
der Expertengruppe aller 3 bis 6 Monate eine frauendrztliche Untersuchung
mit Lupenuntersuchung (» Seite 18) ratsam. Dadurch kénnen Ruickfélle
oder entstehender Krebs frihzeitig erkannt und behandelt werden.
Auch bei der Hauterkrankung < Lichen sclerosus nach Meinung der
Expertengruppe eine lebenslange Kontrolle erfolgen. Auf dem Boden eines
Lichen sclerosus kénnen sich gehauft Krebsvorstufen und Vulvakrebs ent-
wickeln, und nach einer Behandlung von Krebsvorstufen oder Vulvakrebs
ist das Risiko fur Riickfélle bei bestehendem Lichen sclerosus erhéht.

Studien lassen vermuten, dass eine nachtrdgliche HPV-Impfung (» Sei-

te 15) sich nicht auf schon vorhandene Krebsvorstufen auswirkt. Es kdnnte
aber sein, dass mit einer Impfung nach der Behandlung das Wiederauftre-
ten von HPV-abhangigen Krebsvorstufen zumindest zum Teil verhindert
werden kann. Die wissenschaftlichen Erkenntnisse dazu sind aber noch
sehr gering. Darum spricht die Leitlinie dazu keine Empfehlung aus.
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

Ob durch eine Impfung bei Patientinnen, die wegen einer Krebsvorstufe
der Vulva behandelt wurden, auch das Risiko fiir die Entstehung von Vulva-
krebs verringert wird, weil3 man nicht sicher.

13.2 Nachsorge nach Vulvakrebs

Da die meisten Ruckfalle in den ersten 3 Jahren auftreten, empfiehlt die
Leitlinie in dieser Zeit Kontrollen in engen Abstanden. Sie sollten nach
Meinung der Expertengruppe in den ersten 3 Jahren nach der Behandlung
alle 3 Monate zur Nachuntersuchung gehen, im 4. bis 5. Jahr 2-mal jahrlich.
Weil auch spéter noch Ruckfélle auftreten konnen, empfiehlt die Leitlinie
danach lebenslang jahrliche Kontrollen. Fragen Sie lhr Behandlungsteam
nach einem Nachsorgepass. Dort kann alles genau notiert werden. Siehe
auch Tabelle 3.

: Empfohlene Untersuchungen und Zeitabstdnde in der Nachsorge

Jahre nach der o :
Behandlung Haufigkeit Nachsorge-Untersuchungen
1bis 3 alle 3 Monate

< Gesprach, frauendrztliche Untersuchung
4bis5 alle 6 Monate 2 nur bei Beschwerden: bildgebende Diagnostik
2 nur bei verdachtiger Veranderung: Gewebeprobe

6 und mehr 1 Malim Jahr

Nach Meinung der Expertengruppe sollen die Patientinnen im Rahmen der
Nachsorge gezielt nach Anzeichen und Beschwerden gefragt werden, die
im Zusammenhang mit der Erkrankung oder den Folgen der Behandlung
stehen. Das kdnnen beispielsweise Schmerzen, Lymphddeme, Narben,
Probleme beim Wasserlassen oder beim Geschlechtsverkehr sein. Neben
einem ausfuhrlichen Gesprach gehdren zu einer Nachsorgeuntersuchung

= die Spiegeluntersuchung von Vulva und Scheide (> Seite 18),

= das Abtasten der Leistenregion,

= eineTastuntersuchung des Enddarms.

Auch eine zusatzliche Lupenuntersuchung von Gebarmutterhals, Scheide,
Vulva und After kann nach Meinung der Expertengruppe sinnvoll sein.
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13.2 NACHSORGE NACH VULVAKREBS

Werden verddchtige Bereiche entdeckt, Ihre Arztin oder ihr Arzt eine
Gewebeprobe entnehmen (» Seite 19).

Bildgebende Verfahren werden laut Leitlinie in der Nachsorge nicht rou-
tinemaRig eingesetzt, sondern nur, wenn ein konkreter Verdacht besteht,
beispielsweise auf Tumor-Absiedelungen in den Lymphknoten oder in
anderen Organen. Bei Patientinnen, denen nur die Wachterlymphknoten
(> Seite 52) entfernt wurden, halt es die Expertengruppe fiir ratsam, die
Leistenlymphknoten aller 3 bis 6 Monate zusatzlich zur Tastuntersuchung
mit Ultraschall zu untersuchen. Allerdings gibt es fiir den Nutzen dieser
Untersuchung bisher keinen Beleg.

Tumormarker sind kérpereigene Stoffe im Blut, die auf Krebs hinwei-
sen konnen, ohne dass dieser schon Beschwerden macht. Bei manchen
Krebserkrankungen werden Sie in der Nachsorge genutzt, um zu iberpri-
fen, ob es zu einem Rickfall gekommen ist. Im Rahmen der Nachsorge bei
Vulvakrebs Tumormarker aber nach Meinung der Expertengruppe
nicht bestimmt werden. Sie helfen bei Vulvakrebs nicht, Riickfalle friiher zu
erkennen.
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Eine Krebserkrankung verandert den Alltag von Erkrankten und ihren
Angehdrigen. Nicht nur die Erkrankung selbst, auch die Behandlungen und
ihre Folgen haben Auswirkungen auf das gewohnte Leben.

Einige Hilfestellungen und praktische Tipps geben wir Ihnen in dieser Pati-
entinnenleitlinie. Diese stammen nicht alle aus der Fachleitlinie. Betroffene
haben hier ihre eigenen Erfahrungen fir Sie aufbereitet.

Vielleicht fragen Sie sich, warum gerade Sie an Krebs erkrankt sind, ob
Stress schuld ist oder ob Sie etwas falsch gemacht haben. Sie sind damit
nicht allein. Viele Menschen glauben, dass seelische Belastungen zur Ent-
stehung von Krebs beitragen, wie etwa Depressionen, Stress oder belasten-
de Lebensereignisse. Es gibt keine Belege, die flir einen Zusammenhang
von seelischen Belastungen und Tumorentstehung sprechen. Manchmal
begegnet einem auch der Begriff der ,Krebspersonlichkeit”. Damit ist ge-
meint, dass bestimmte Charaktere eher Krebs bekommen als andere. Auch
fiir diese Theorie gibt es keine haltbaren Belege.

Es wird Tage geben, an denen Sie zuversichtlich und voller Energie sind.
Diese konnen sich abwechseln mit Zeiten, in denen Sie sich niedergeschla-
gen, 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 Unterstdit-
zung” ab P Seite 72).

Schwere Erkrankungen gehdren wie Trennungen oder Verlust des Arbeits-
platzes zu den besonders schwerwiegenden Lebenseinschnitten. Diese
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14.2 IN KONTAKT BLEIBEN: FAMILIE, FREUNDE UND KOLLEGEN

Schicksalsschldge konnen einen hilflos, verzweifelt, traurig und orientie-
rungslos zuriicklassen. Sie konnen aber auch neue Kraft geben: das Leben
mehr zu schatzen, seine eigenen Bedirfnisse zu erkennen und ernst zu
nehmen, mehr auf die Gesundheit zu achten und zu erkennen, wer oder
was wirklich fir einen wichtig ist.

Zusammengefasst: Es kann lhnen helfen, wenn Sie bewusst leben und auf
sich achten - dazu gehéren auch eine gesunde Lebensweise mit Pausen,
Entspannung und geregeltem Schlaf, Bewegung und eine gesunde Erndh-
rung.

Trotz der Krebserkrankung gilt es, den Alltag zu bewaltigen. Der Wunsch,
das eigene Leben weiter nach den personlichen Vorstellungen zu leben,
bleibt im Allgemeinen bestehen und dient vielen Betroffenen als person-
liche Antriebsquelle. Zeitweilig kann es jedoch hilfreich sein, sich Unter-
stlitzung zu suchen. Auch Angehdrige missen sich umstellen und lernen,
mit neuen Gegebenheiten umzugehen. Nicht jedem fallt es leicht, Hilfe
aus dem persodnlichen Umfeld oder professionelle Unterstiitzung anzuneh-
men. Sie kann aber einen wertvollen Beitrag zur Bewaltigung schwieriger
Situationen leisten.

Gerade in belastenden Situationen ist es nicht immer einfach, sich mit dem
Partner oder der Partnerin, Familie oder Freunden auszutauschen und
eigene Anliegen oder Probleme anzusprechen. Trotzdem kann es helfen,
mit Thren Angehorigen und lhrem Freundeskreis tber Ihre Situation zu
sprechen. So kénnen Sie zum Beispiel Missverstandnissen vorbeugen. Auch
Selbsthilfegruppen bieten die Méglichkeit zum gemeinsamen Austausch
mit den Angehdrigen.

Ihre Krebserkrankung kann auch bei Personen, die lhnen nahestehen, Unsi-
cherheit und Angst ausldsen. Es kann sein, dass Sie sich zu tberfiirsorglich
behandelt fihlen oder dass Sie sich im Gegenteil mehr Unterstiitzung wiin-
schen wirden. Fir AuBBenstehende ist es nicht immer leicht zu erkennen,
was Sie benotigen. Es hilft, wenn Sie offen sind: Geben Sie zu erkennen, wie
Sie sich fihlen und was Ihnen guttut und was nicht. Nicht alle Belastungen
kann man aus der Welt schaffen, aber Sie, lhre Familie und Freunde kbnnen
von- und miteinander lernen, damit umzugehen.
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Nicht trotz, sondern gerade wegen der Krankheit konnen Ihnen Freund-
schaften oder der Kontakt zu Bekannten guttun. Wenn Sie sich dauerhaft
zurlickziehen, wird der Alltag vielleicht noch schwerer oder bedriickender.
Nicht immer sehen Sie Ihre Familie oder den Freundeskreis regelmafig.
Diese konnen daher mit Ihren Beschwerden nicht so vertraut sein. Sagen
Sie klar, was Sie kdnnen und was nicht. Missverstandnisse kdnnen Sie ver-
meiden, indem Sie zum Beispiel dariiber sprechen, wenn Sie aus gesund-
heitlichen Grlinden eine Verabredung nicht einhalten kdnnen. Vielleicht
erhalten Sie hdufiger Ratschldge zur Lebensflihrung oder Therapievor-
schldge. Das ist sicher gut gemeint, kann aber auch belasten. Wenn lhnen
diese Hinweise zu viel werden, sprechen Sie dies an. Teilen Sie mit, welche
Unterstiitzung stattdessen fir Sie hilfreich ware. In Fragen der Behandlung
sollten Sie eher Ihrem Behandlungsteam vertrauen und vor allem: Bespre-
chen Sie alle erhaltenen oder selbst entdeckten Therapievorschlage mit
Ihrer Arztin oder lhrem Arzt (> Seite 54).

Die veranderte Situation stellt Sie auch vor neue praktische Aufgaben.
Haushalt und Kinderbetreuung sind zu organisieren, eventuell finanzielle
Fragen zu klaren, der Tagesablauf neu zu planen. Wenn ein Elternteil an
Krebs erkrankt, brauchen Kinder besonders viel Flrsorge. Sie spiiren haufig
sehr genau, dass,etwas nicht in Ordnung” ist. Sprechen Sie daher mit Ih-
rem Kind lber die Erkrankung. So kdnnen Sie auch vermeiden, dass es von
anderer Seite erfahrt, dass Sie sehr krank sind. Wann der richtige Zeitpunkt
dafir ist, lasst sich nicht allgemeingiltig sagen. Leichter kann es sein,
wenn Sie und Ihr Partner oder Ihre Partnerin gemeinsam mit den Kindern
sprechen. Die Deutsche Krebshilfe bietet zum Thema Hilfen fir Angehérige
einen ausfuhrlichen Ratgeber an, der auch auf die spezielle Situation der
Kinder eingeht. Beratung ist auch in Krebsberatungsstellen moglich.

Manchmal kann lhre Erkrankung Auswirkungen auf lhre berufliche Tatigkeit
haben, zum Beispiel wenn Sie Arzttermine wahrnehmen missen oder
wenn Sie nicht mehr so belastbar sind wie friiher. Einerseits kann es Vorteile
haben, wenn Sie auf der Arbeit offen tiber Ihre Erkrankung sprechen. Der
Kollegenkreis kann Sie besser verstehen und méglicherweise bei bestimm-
ten Aufgaben entlasten oder unterstiitzen. Andererseits kann der offene
Umgang mit der Krankheit am Arbeitsplatz unter Umstanden zwiespaltig
sein. In einem Arbeitsumfeld, das durch Misstrauen oder Druck gepragt

84



14.3 LEBEN MIT DAUERHAFTEN BEHANDLUNGSFOLGEN

ist, konnen auch Nachteile fir Sie entstehen. Ihr 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 Offen-
heit nutzt oder schadet.

Im Betrieb kdnnen Sie sich aullerdem, sofern vorhanden, an lhren Betriebs-
oder Personalrat sowie an die Schwerbehindertenvertretung wenden.
Ferner haben Schwerbehinderte einen Anspruch auf eine berufsbezogene
Beratung durch die Integrationsfachdienste der Integrationsamter.

Kaum eine Erkrankung hat so weitreichende Folgen fiir die weibliche Se-
xualitat wie Krebs der Geschlechtsorgane und ganz besonders Vulvakrebs.
Weil manche Frauen aus Scham nicht von allein danach fragen, Ihre
betreuenden Arztinnen und Arzte Sie nach Meinung der Expertengruppe
direkt auf das Thema Sexualitdt ansprechen.

Das Erscheinungsbild der Vulva wird durch gro3ere Operationen stark
verandert, und den Frauen fallt es haufig schwer, das neue Aussehen anzu-
nehmen. Hinzu kommen sexuelle Probleme: Haufig berichten Patientinnen
davon, dass sie weniger Lust empfinden und Schwierigkeiten haben, feucht
zu werden oder einen Orgasmus zu erlangen. Mitunter haben sie auch
Schmerzen beim Geschlechtsverkehr. Diese treten aufgrund von Verwach-
sungen nach Operation oder Bestrahlung auf; die Scheide ist dann trocken
und weniger dehnbar. Einige dieser Probleme kdnnen voriibergehend sein.
Andere halten lange an oder bleiben dauerhaft.

Aus medizinischer Sicht ist Geschlechtsverkehr etwa ab 6 Wochen nach der
Operation oder Strahlen-Chemotherapie wieder mdglich. Die meisten Frau-
en lassen sich langer Zeit. Aber je langer abgewartet wird, umso groBer ist
die Gefahr, dass die Scheide verklebt oder sich weiter verengt. AuBerdem
wird die Hemmschwelle fiir das ,erste Mal” immer hoher.

Die ersten Versuche, nach der Behandlung intim zu sein, kénnen enttdu-
schend sein. Hier missen beide Partner viel Geduld und Verstandnis haben.
Nutzlich sind auch Cremes oder Gleitmittel, die die Scheide befeuchten.

Bei vielen Frauen wirkt sich der Vulvakrebs auch auf das Korperbild und

das Selbstwertgefihl aus. Manche Patientinnen fiihlen sich nicht mehr als
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+komplette Frau” oder finden sich nicht mehr begehrenswert. Einige leiden
so stark, dass sie auf Sex verzichten oder sich komplett zuriickziehen.
Offene Gesprache mit dem Partner oder der Partnerin kénnen helfen, dass
trotz aller Probleme eine liebevolle und sexuell befriedigende Partnerschaft
moglich ist. Ebenso kann es lhnen vielleicht guttun, wenn Sie mit einer
Psychotherapeutin oder einem Psychotherapeuten sprechen (psychoonko-
logische Betreuung » Seite 72). Oder Sie mochten sich lieber mit Frauen,
die sich in einer dhnlichen Lage befinden, tber lhre Gefiihle und Proble-
me austauschen (Selbsthilfegruppen » Seite 73). Vielleicht brauchen Sie
und lhr Partner oder lhre Partnerin eine Therapie, um die neue Situation
akzeptieren zu kdnnen und um einen Weg zu finden, mit der veranderten
Sexualitat zurechtzukommen. Auch wenn es sich vielleicht nicht mehr
genauso anfuhlt wie vorher: Viele Frauen konnen nach Vulvakrebs wieder
ein erflltes Liebesleben haben.

Bei der Behandlung von Vulvakrebs kénnen nach einer gréBeren Operation
oder durch eine Strahlentherapie die Blase oder der Darm nicht mehr rich-
tig funktionieren. Dies kann dazu fiihren, dass Sie unkontrolliert Urin oder
Stuhl verlieren. Fachleute sprechen von @, Harn- und Stuhlinkontinenz.
Eine typische Mdglichkeit ist die sogenannte Belastungs-Inkontinenz oder
Stress-Inkontinenz: Wenn Sie sich kérperlich anstrengen, beispielsweise
husten, niesen, lachen, etwas Schweres tragen oder hochheben, verlieren
Sie plotzlich Urin. Das kann das Alltagsleben stark beeintrachtigen.

Vielen Frauen ist es unangenehm dariiber zu sprechen, dass sie Urin oder
Stuhl nicht mehr halten kénnen. Es sollte aber kein Tabuthema sein. Erzéh-
len Sie Ihrem Behandlungsteam von lhren Beschwerden. Es gibt verschie-
dene Moglichkeiten, Thnen zu helfen.

Das Behandlungsteam Ihnen nach Meinung der Expertengruppe
bei Blasen- oder Darmschwache ein Beckenbodentraining anbieten. Bei
Blasenschwache ist Beckenbodentraining ein bewahrtes Verfahren. Wissen-
schaftliche Untersuchungen zum Beckenbodentraining speziell fiir Frauen
mit Vulvakrebs konnte die Expertengruppe nicht finden. Es gibt aber Hin-
weise, dass ein Training mit professioneller Anleitung erfolgreicher ist, als
wenn es Patientinnen selbst durchfiihren.

Die Behandlung von Blasen- oder Darmschwdche beginnt oft im Rahmen
einer Rehabilitation (P Seite 77).
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14.4 DAS KONNEN SIE SELBST TUN

Sehr selten werden bei einer Vulvakrebs-Operation der Enddarm oder die
Harnblase mit entfernt, weil sie vom Krebs befallen sind. Betroffene Frauen
erhalten dann einen kiinstlichen Darm- oder Blasenausgang. Er wird als
Stoma bezeichnet. Unterstlitzung zum Leben mit einem Stoma kdnnen Sie
bei psychosozialen Beratungsstellen und in einer Stoma-Selbsthilfegruppe
finden.

Broschiiren sowie weitere Informationen und Kontakte zu anderen Stoma-
Patientinnen finden Sie bei der Selbsthilfeorganisation Deutsche ILCO e. V.

( )

Geben Sie Ihrem Korper fiir die Genesung Zeit und haben Sie mit sich Ge-
duld. Akzeptieren Sie Ihre Erkrankung als Schicksalsschlag und schauen Sie
nach vorne. Auch wenn es merkwiirdig klingt: Viele Betroffene berichten,
dass sich ihr Leben durch den Krebs verandert hat und intensiver wurde.
Uberlegen Sie, was Ihnen friiher in Krisen geholfen hat: Woraus kénnen Sie
Kraft schépfen? Was bereitet Ihnen besondere Freude? Wobei entspannen
Sie sich am besten?

Flr Patientinnen mit Vulvakrebs gibt es noch keine ausreichenden wissen-
schaftlichen Belege flir den Nutzen von kérperlicher Aktivitat und Sport,
sodass die Fachleitlinie keine Empfehlung dazu ausspricht. Fiir andere
Krebsarten ist jedoch wissenschaftlich belegt, dass Sport und Bewegung
einen positiven Einfluss auf das gesamte Wohlbefinden von Krebspatientin-
nen und Krebspatienten haben.

Bringen Sie Ihren Korper sanft in Bewegung. Das Trainingsprogramm sollte
Sie nicht Gberfordern. Durch eine bessere korperliche Fitness lassen sich
auch hdusliche und berufliche Arbeiten leichter bewidltigen. Das Vertrau-
en in den eigenen Korper steigt wieder und die Abwehrkréfte werden
gestarkt.

Mit Sport und Bewegung kénnen Sie:

« aktiv zu lhrer Genesung beitragen;
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- die allgemeine Fitness verbessern;

« das Herz-Kreislauf-System verbessern;

- die Merk- und Gedéachtnisfahigkeit verbessern;

- dem Mudigkeitssyndrom ,Fatigue” entgegenwirken (b Seite 70);

- erkrankungsbedingte Beschwerden wie Angst oder Depressionen
lindern;

- die Lebensqualitdt steigern und noch vieles mehr.

Viele Sportvereine und auch Fitnessstudios bieten inzwischen Gruppen-
training furr Krebspatientinnen an. Dort kénnen Sie auch Kontakte kniipfen
und die Gemeinschaft einer Gruppe erleben. Vielleicht kdnnen Sie auch
Rehabilitationssport — kurz: Rehasport — betreiben. Dieser richtet sich nach
Ihren korperlichen Bedurfnissen. Besprechen Sie mit Ihrem Arzt oder lhrer
Arztin, ob er oder sie lhnen dies verordnen kann. Sport unter Gleichgesinn-
ten tut vielen gut.

Ein moderates, auf Sie persnlich abgestimmtes Sportprogramm stiitzt nicht nur lhren
Korper. Sie beugen damit auch Nebenwirkungen wie Fatigue und anderen Krankheiten
vor, die eine Krebserkrankung haufig begleiten. Mit sportlichen Ubungen sollten

Sie vor allem Ausdauer, Beweglichkeit und Kraft trainieren. Dabei geht es nicht um
Hochstleistungen. Im Vordergrund stehen Ihr Befinden und Ihre Belastungsfahigkeit.
Es gibt spezielle Sportgruppen fiir Krebskranke. Erkundigen Sie sich auch nach
Angeboten von Selbsthilfegruppen. 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 Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt andere Maglichkeiten
wie zum Beispiel eine gute Krankengymnastik besprechen.

Generell gilt eine gesunde Erndhrung gerade bei Krebs als wichtig. Es gibt
jedoch nicht genligend Erkenntnisse, um fir Frauen mit Vulvakrebs Emp-
fehlungen zur Erndhrung oder zu besonderen Didten ableiten zu kdnnen.
Als Nahrungserganzungsmittel bezeichnet man zum Beispiel Konzentrate
aus Vitaminen, Mineralien oder anderen Stoffen, die Sie zusatzlich zu lhrer
Nahrung einnehmen kdnnen: beispielsweise hochdosiertes Vitamin C,
Antioxidantien wie beispielsweise Carotine und Spurenelemente wie etwa
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14.4 DAS KONNEN SIE SELBST TUN

Eisen oder Zink. Fiir keines dieser Mittel ist bisher nachgewiesen, dass es
Ruckfalle bei Vulvakrebs verhindert. Vitamine oder Spurenelemente sollten
Sie nur einnehmen, wenn bei Ihnen ein Mangel dafiir nachgewiesen wur-
de.

Manchen Betroffenen ist es wichtig, wieder berufstétig sein zu kénnen.
Doch Ihre Erkrankung kann aus der beruflichen Tatigkeit nicht ausgeklam-
mert werden. Der offene Umgang mit der Krankheit am Arbeitsplatz kann
unter Umstdanden zwiespaltig sein. Wagen Sie ab, wie viel Offenheit Ihnen
nutzt.

Wenn Sie dem beruflichen Alltag noch nicht wieder voll gewachsen

sind, konnen Sie Ihre Tatigkeit vielleicht schrittweise wieder aufnehmen

(> Seite 75). Gegebenenfalls besteht die Moglichkeit von MaBnahmen am
Arbeitsplatz nach dem Schwerbehindertenrecht.

Falls Sie Schwierigkeiten in lhrem Arbeitsverhaltnis haben, sprechen Sie mit
Ihrer behandelnden Arztin oder Inrem behandelnden Arzt. Sie oder er kann
Ihnen sagen, an welche Stellen Sie sich wenden kdnnen. Erfahrungen mit
diesem Thema haben auch Selbsthilfeorganisationen (» Seite 103).
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Wenn nach einer Erstbehandlung der Krebs erneut auftritt, nennt man das
Ruckfall. Fachleute sprechen von einem Rezidiv.

Rezidive von Krebsvorstufen der Vulva (> Seite 24) sind sehr hdufig: Mehr
als 1 von 3 Patientinnen ist betroffen. Besonders riickfallgefahrdet sind
Frauen mit HPV-abhangigen Krebsvorstufen. Denn das HP-Virus kann im
nicht entfernten, gesunden Gewebe schlummern und immer wieder neue
Zellveranderungen hervorrufen. Das Riickfallrisiko erhht sich aulerdem,
wenn das Immunsystem geschwdcht ist, zum Beispiel durch Medikamente
wie beispielsweise Cortison oder durch Erkrankungen wie etwa HIV.

Wie haufig es bei Frauen nach behandeltem Vulvakrebs zu einem Riickfall
kommt, hangt stark davon ab, ob die Lymphknoten schon befallen waren.
Von den Patientinnen ohne befallene Lymphknoten kam es in Studien bei
17 bis 23 von 100 zu einem Riickfall; bei denjenigen mit befallenen Lymph-
knoten waren es 35 bis 52 von 100. Konnte der Tumor nicht mit einem
ausreichenden Sicherheitsabstand (> Seite 29) entfernt werden, stieg das
Rickfallrisiko.

Die meisten Vulvakrebs-Ruckfélle treten innerhalb der ersten 3 Jahren nach
der Behandlung auf. Manchmal werden aber auch sehr spat noch Ruckfal-
le beobachtet. Bei 50 bis 70 von 100 Rickfallen kommt der Krebs an der
gleichen oder einer benachbarten Stelle zuriick (Lokalrezidiv). Bei etwa
einem Drittel der Patientinnen sind die Lymphabflussgebiete in den Leisten
betroffen (Leistenrezidiv). Metastasen in Beckenlymphknoten oder Fernme-
tastasen in anderen Organen sind bei Vulvakrebs sehr selten; sie treten nur
bei etwa 5 bis 7 von 100 Patientinnen auf.

Patientinnen, bei denen der Krebs wiedergekommen ist, haben ein hohes
Risiko, dass es immer wieder Riickfalle gibt. Bei gleichzeitig bestehender
Hauterkrankung < Lichen sclerosus ist das Risiko fuir Riickfélle von Vulva-
krebs an der Vulva erhoht.
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15.1 WIE WERDEN EIN RUCKFALL ODER METASTASEN FESTGESTELLT?

Meist ergeben sich Hinweise auf einen Riickfall im Rahmen der Nachsorge.
Neben den allgemeinen Anzeichen fiir Vulvakrebs (b Seite 18) kdnnen
folgende Beschwerden auf einen Ruckfall hindeuten:

wassrig-blutiger Ausfluss aus der Scheide;

Schmerzen, insbesondere im Beckenbereich;

ungewohnte Beschwerden beim Wasserlassen oder Stuhlgang;

Anschwellen der Beine;

ungewollter Gewichtsverlust.

Besteht der Verdacht auf einen Riickfall, werden die gleichen Untersuchun-
gen durchgefiihrt wie ab > Seite 18 beschrieben.

Wenn eine Krebsvorstufe wieder auftritt, kann erneut behandelt werden.
Welche Therapien am besten sind, weil man nicht. Dazu konnten keine
wissenschaftlichen Untersuchungen gefunden werden.

Bei den meisten Frauen kann ein Riickfall genauso behandelt werden wie
beim ersten Auftreten der Krebsvorstufe: durch Herausschneiden mit dem
Skalpell oder mit dem Laser oder durch bestimmte Salben, Cremes oder
Gele. Mehr dazu finden Sie ab » Seite 37.

Die Fachleitlinie nennt als mogliche Behandlung von Riickféllen bei
Krebsvorstufen auBerdem noch die @ photodynamische Therapie. Da
dieses Verfahren bei Vulvakrebs aber noch im experimentellen Stadium ist,
kommt es nach Ansicht der Expertengruppe nur infrage, wenn alle anderen
Moglichkeiten ausgeschopft sind.

Frihzeitig festgestellte ortlich begrenzte Riickfdlle (lokale Rezidive) lassen
sich gut behandeln. Wie beim ersten Auftreten von Vulvakrebs ist entschei-
dend, wie groB3 der Krebs ist, wo er liegt und ob er sich komplett entfernen
lasst (> Seite 27). Sind die Leistenlymphknoten betroffen (lokoregionare
Rezidive), ist die Aussicht auf Heilung nicht mehr so gut.
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Welche Therapien beim Vulvakrebs-Riickfall am besten eingesetzt werden
sollten, ist bei jeder Patientin verschieden. Grundsatzlich kommen bei
Ruckfallen wieder Operation, Chemotherapie, Strahlentherapie und Kombi-
nationen aus diesen Verfahren infrage. Entscheidend ist dabei,

wo der Krebs auftritt,

welche Behandlungen Sie vorher schon erhalten haben und

welche Erfolgsaussichten die jeweilige Therapie hat.

Manchmal ist es schwer zu verstehen, warum nicht noch einmal operiert
werden kann. Oder warum keine erneute Bestrahlung infrage kommt. lhr
Arzt oder lhre Arztin wird Ihnen immer dann von einer Behandlung abra-
ten, wenn sie voraussichtlich mehr schadet als nutzt. Beispielsweise wenn
damit zu rechnen ist, dass die Wunde nach dem Eingriff sehr schlecht heilt.
Oder wenn die Gefahr besteht, dass Sie danach unkontrolliert Urin oder
Stuhl verlieren.

Fragen Sie Ihr Behandlungsteam. Es wird mit Ihnen gemeinsam die M6g-
lichkeiten in Ihrer ganz persénlichen Situation abwéagen und die fiir Sie
passende Behandlung auswahlen.

Vulvakrebs mit Fernmetastasen ldsst sich nicht mehr heilen. Die Aussichten
sind schlecht: Nur etwa jede zehnte Patientin ist zwei Jahre nach der Diag-
nose noch am Leben. Jetzt geht es vor allem darum, das Tumorwachstum
zu verlangsamen, Beschwerden zu lindern und das Leben lebenswert zu
halten.
Auch wenn es keine direkte Behandlung mehr gegen den Krebs gibt,
sollen Sie bis zu lhrem Lebensende begleitet werden. Sie sollen dabei Ihren
letzten Lebensabschnitt so weit wie moglich selbstbestimmt mitgestalten.
Dabei unterstitzt Sie die Palliativmedizin. Sie nach Meinung der Exper-
tengruppe fest zum Behandlungskonzept einer Patientin mit unheilbarem
Vulvakrebs gehdéren.
Der Leitgedanke der Palliativmedizin ist die wiirdevolle Begleitung des
Menschen mit einer nicht heilbaren Erkrankung, die die Lebenszeit ver-
kirzt. Die Behandlung zielt auf Bewahren und Verbessern der Lebensquali-
tat in der verbleibenden Lebenszeit ab. Es geht nun vor allem darum,

lhre Beschwerden zu lindern;
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15.4 PALLIATIVMEDIZINISCHE BEHANDLUNG

unnotige Belastungen durch Untersuchungen und Behandlungen zu
vermeiden;
Sie pflegerisch, psychosozial und religios/spirituell zu begleiten.

Sehr behutsam wird erwogen, ob Eingriffe noch angemessen sind oder
eher schaden als nutzen. In der Sterbephase werden bestimmte Mal3nah-
men beendet wie Erndhrungszufuhr oder die Gabe von Medikamenten, die
direkt gegen den Krebs gerichtet sind. Fiir viele Sterbende kann es schon
entlastend sein, dass sie Medikamente nicht mehr einnehmen miissen.
Die Begleitung und Unterstiitzung der Angehdrigen ist genauso wichtig
wie die der Erkrankten selbst. Viele Angehorige kiimmern sich sehr intensiv
um die kranke Person, und dies erfordert viel Kraft. Deshalb erhalten sie
Unterstlitzung durch Gesprache aber auch Hilfe bei organisatorischen
Fragen.
Um Sie so gut wie moglich zu unterstiitzen, arbeiten viele verschiedene Be-
rufsgruppen bei der Palliativversorgung eng zusammen, zum Beispiel aus
der Pflege, Medizin, Sozialarbeit, Seelsorge, Psychotherapie, Physiotherapie
und Ergotherapie. Auch ambulante Hospizdienste und deren ehrenamtli-
che Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter kdnnen Sie unterstiitzen.
Nach Meinung der Expertengruppe Sie mdglichst selbst entscheiden
und mitbestimmen kénnen. Darum Ihr Behandlungsteam in einem
ausfuhrlichen Gesprach mit lhnen dartiber sprechen,

welche Angste und Befiirchtungen Sie haben,

welche Probleme und Beschwerden im weiteren Krankheitsverlauf

auftreten kdnnen,

wie das Fortschreiten der Krebserkrankung verlangsamt werden kann

(, palliative Tumortherapie),

wie lhre Beschwerden gelindert werden kénnen,

ob Sie psychosoziale oder religidse/spirituelle Begleitung bendétigen,

ob und wann palliativmedizinisch spezialisierte Arztinnen, Arzte und

Pflegedienste in Ihre Behandlung eingebunden werden sollten.

Wenn Sie es wiinschen, kdnnen Sie Angehorige oder andere Vertrauens-
personen in die Gesprache mit einbeziehen.
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Die Patientenleitlinie,,Palliativmedizin” richtet sich an erwachsene Menschen
mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung sowie an deren Angehdrige. Diese
Patientenleitlinie mochte Sie
iiber Behandlungsmaglichkeiten haufiger palliativmedizinischer
Beschwerden aufklaren (Schmerzen, Atemnot, Verstopfung, Depression);
darin unterstiitzen, lhre Behandlung am Lebensende selbstbestimmt
mitzugestalten und dafiir im Gespréach mit hrem Behandlungsteam die
Jrichtigen” Fragen zu stellen;
darauf hinweisen, wie Sie mithilfe von Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfiigung Vorsorge treffen kinnen fiir
den Fall, dass Sie einmal nicht mehr fiir sich selbst entscheiden konnen.
informieren, wo Sie Ihren letzten Lebensabschnitt verbringen konnen und
wer Sie dabei unterstiitzen und betreuen kann.
Die Patientenleitlinie ist im Internet frei verfiighar und kann kostenlos bestellt
werden: www.leitlinienprogramm-onkologie.de oder WWW.
krebshilfe.de

Wenn der Vulvakrebs nicht mehr heilbar ist, kann versucht werden, das
Wachstum des Tumors und der Metastasen aufzuhalten. Als Behandlung
kommen in dieser Situation Chemotherapie, Strahlentherapie und die
Kombination beider Verfahren infrage.
Fernmetastasen von Vulvakrebs entwickeln sich meist in Lunge oder Leber,
seltener in Knochen oder Haut. Auch Metastasen in den Beckenlymphkno-
ten werden zu den Fernmetastasen gerechnet. Nur in wenigen Einzelféllen
werden Fernmetastasen therapiert, beispielsweise einzelne Lebermetas-
tasen. Metastasen in Beckenlymphknoten kdnnen bestrahlt werden, aber
nur, wenn die Patientin vorher noch keine Bestrahlung im Beckenbereich
erhalten hat.
Eine Chemotherapie wirkt im ganzen Korper (systemisch). Sie kann ein-
gesetzt werden, um die weitere Ausbreitung der Krebszellen im Koérper
und das Wachstum der Metastasen zu verhindern oder zu verzégern.
Bei Vulvakrebs eine Chemotherapie nach Meinung der Experten-
gruppe nur begonnen werden, nachdem der voraussichtliche Nutzen
griindlich gegen die damit verbundenen Belastungen und Nebenwir-
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15.4 PALLIATIVMEDIZINISCHE BEHANDLUNG

kungen abgewogen wurde. AuBBerdem Ihr Behandlungsteam nur
einzelne Wirkstoffe und keine Kombination mehrerer Krebs-Medikamen-
te einsetzen.

Ob Ihre Lebenszeit durch eine palliative Tumortherapie verldngert wird, ist
nicht vorhersagbar. Doch die Nebenwirkungen der Behandlung kénnen
Ihre Lebensqualitat zusdtzlich beeintrachtigen. Darum kdnnen Sie auf eine
palliative Tumortherapie auch bewusst verzichten. Dann erhalten Sie nur
Behandlungen, die lhre Beschwerden lindern.
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Eine Krebserkrankung ist in jeder Hinsicht eine gro3e Herausforderung.
Dabei ist es auch gut zu wissen, welche Rechte Sie als Patientin haben und
wie man fir bestimmte Situationen vorsorgen kann.

In jeder Phase lhrer Erkrankung ist es gut, wenn Sie sich aktiv an der
Behandlung beteiligen. Manchmal kann es auch zu Unstimmigkeiten oder
Problemen kommen. Dann ist es wichtig, dass Sie lhre Rechte kennen und
wahrnehmen.

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 lhre Krankenakte haben. Die
wichtigsten Regelungen finden Sie in einer Informationsbroschiire im Inter-
net: www.patientenbeauftragter.de/patientenrechte.

Sie haben das Recht auf
freie Arztwahl;
neutrale Informationen;
umfassende Aufklérung durch das Behandlungsteam;
Schutz der Privatsphare (Datenschutz);
Selbstbestimmung (einschlieBlich des Rechts auf,Nicht wissen wollen” und des
Rechts, eine Behandlung abzulehnen);
Beschwerde.

Dariiber hinaus haben Sie das Recht auf
eine qualitativ angemessene und liickenlose Versorgung;
eine sachgerechte Organisation und Dokumentation der Untersuchung;
Einsichtnahme in die Befunde, zum Beispiel CT-Aufnahmen, Arztbriefe; Sie kdnnen
sich Kopien anfertigen lassen;
eine drztliche Zweitmeinung.

Wenn die gesetzliche Krankenkasse die Kostenlibernahme einer Behand-
lung ablehnt, kénnen Sie innerhalb eines Monats schriftlich Widerspruch
dagegen einlegen. Dann kann dies durch den MDK (Medizinischer Dienst
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16.1 ARZTLICHE ZWEITMEINUNG

der Krankenversicherung) geprft werden. Sie haben beim MDK ein Recht

auf:
Auskunft: Wenn Sie Fragen zu lhren gespeicherten Daten haben, er-
halten Sie Auskunft dartiber, woher die Daten stammen, wer die Daten
bekommt und warum sie beim MDK gespeichert werden.
Akteneinsicht: Wenn Sie es wiinschen, kdnnen Sie lhre Akte beim MDK
einsehen. Dieses Recht kdnnen auch Bevollmachtigte, zum Beispiel
Angehdrige, Anwaltinnen oder Anwélte wahrnehmen.
Widerspruch: Wenn Sie nicht mit der Weitergabe von Daten einverstan-
den sind, kénnen Sie widersprechen. Uber das MDK-Begutachtungser-
gebnis hinausgehende Informationen wie Befunde werden auf schrift-
lichen Wunsch nicht an den Leistungserbringer, zum Beispiel an die
Hausarztpraxis, Ubermittelt.

Wenn Sie einen Behandlungsfehler vermuten, kdnnen Sie sich an den MDK

( www.mdk.de) oder an die Gutachterkommission und Schlichtungs-

stelle Ihrer zustandigen Landesdrztekammer wenden. Deren Adressen

finden Sie unter anderem in dem Wegweiser ,Gutachterkommissionen

und Schlichtungsstellen bei den Arztekammern” der Bundesarztekammer:
www.bundesaerztekammer.de/patienten

Vielleicht sind Sie unsicher, ob eine vorgeschlagene Behandlung fiir Sie
wirklich geeignet ist. Wenn Sie Zweifel haben, sprechen Sie offen mit Ihrem
Behandlungsteam. Machen Sie dabei auch auf Ihre Unsicherheiten und lhre
Vorstellungen und Wiinsche aufmerksam. Es kann hilfreich sein, sich auf ein
solches Gesprach vorzubereiten, indem Sie sich Fragen aufschreiben und
bei vertrauenswiirdigen Quellen noch einmal gezielt Informationen suchen
(Adressen ab b Seite 102).

Lassen sich lhre Zweifel auch in einem weiteren Gesprach nicht ausraumen
oder haben Sie das Gefiihl, nicht sorgfaltig genug beraten worden zu sein,
kdnnen Sie eine zweite Meinung einholen. Sie haben das Recht dazu. Die
dazu notwendigen Kopien Ihrer Unterlagen handigt lhre Arztin oder Ihr
Arzt Ihnen aus. Die Kosten der Kopien kdnnen lhnen aber in Rechnung
gestellt werden. Wenn Sie vor einer folgenreichen Behandlungsentschei-
dung mehr Sicherheit durch eine zweite Meinung wiinschen, werden lhre
behandelnde Arztin oder Ihr Arzt das in der Regel verstehen.
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Es gibt verschiedene Méglichkeiten, einen Arzt oder eine Arztin fiir eine
zweite Meinung zu finden. Sie kdnnen sich zum Beispiel an die durch die
Deutsche Krebsgesellschaft @, zertifizierten Zentren wenden, die groRe
Erfahrung in der Behandlung von krebskranken Menschen haben. Sie kon-
nen lhren Arzt oder lhre Arztin auch direkt fragen. Ebenso kénnen lhnen
auch die Kassendrztlichen Vereinigungen, lhre Krankenkasse und Selbst-
hilfeorganisationen Auskunft geben. In der Regel libernehmen die Kassen
bei schwerwiegenden Behandlungsentscheidungen die Kosten fiir eine
Zweitmeinung. Am besten fragen Sie vorher dort nach.

Bei Vulvakrebs haben Sie genligend Zeit, sich eine Zweitmeinung einzuho-
len. Sie sollten aber darauf achten, dass der Beginn der Behandlung nicht
allzu sehr verzogert wird.

Bei einem Krankenhausaufenthalt werden viele sehr persénliche Daten und
Informationen von lhnen erhoben. Diese werden in [hrer Patientenakte
gesammelt: Krankengeschichte, Diagnosen, Untersuchungsergebnisse,
Behandlungen und vieles mehr. Hierzu gehdrt auch, dass Fragebdgen, die
Sie vielleicht ausgefiillt haben, in der Krankenakte verbleiben. All diese
Befunde braucht das Behandlungsteam, um lhnen eine gute Behandlung
zu ermdglichen. Um Missbrauch zu vermeiden, gibt es aber Regeln fiir den
Umgang mit Patientendaten:
Alle Berufsgruppen des Behandlungsteams unterliegen der Schweige-
pflicht. lhre persénlichen Daten dirfen nur mit lhrer Erlaubnis erhoben,
gespeichert, verarbeitet und an Dritte weitergeleitet werden.
Und sie diirfen nur insofern erhoben werden, wie sie fiir Ihre Behand-
lung erforderlich sind. Hierzu schlieBen Sie mit dem Krankenhaus einen
Behandlungsvertrag ab, in dem Sie auch Ihre Einwilligungserklarung zur
Datenverarbeitung und Datenlibermittlung geben. Dies muss schriftlich
festgehalten werden. Sie diirfen die Einwilligung auch verweigern oder
jederzeit widerrufen, ohne dass lhnen daraus Nachteile entstehen.
Auf lhre Daten dirfen nur an lhrer Behandlung beteiligte Personen
zugreifen, und auch nur soweit, wie es fiir die Therapie erforderlich ist.
Auch das Verwaltungspersonal darf Ihre Daten nutzen, aber nur insofern
es zur Abwicklung flr Verwaltungsprozesse erforderlich ist.
Ihre Krankenakte muss stets so aufbewahrt werden, dass Unbefugte
nicht an sie gelangen kdnnen.
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16.2 DATENSCHUTZ IM KRANKENHAUS

Ihre Patientendaten diirfen im Krankenhaus bis zu 30 Jahren gespeichert
werden. Spatestens danach miissen sie datenschutzgerecht entsorgt
werden. Wahrend dieser Zeit und nach Abschluss lhrer Behandlung
werden elektronisch erhobene Daten gesperrt und die Papierakte im
Krankenhaus-Archiv hinterlegt. Ein Zugriff ist dann nur in bestimmten
Fallen mdglich, zum Beispiel bei einer weiteren Behandlung.

Wichtig: Die Krankenhduser dirfen lhre Daten nach 10 Jahren vernich-
ten. Sie haben aber die Mdglichkeit, sich nach Abschluss lhrer Krebs-
Behandlung Ihre Unterlagen wie Arztbriefe, Operations-Berichte und
die Befunde der Gewebe-Untersuchung als Kopie geben lassen. Dann
kénnen Sie sie selbst aufheben.

99



Ein Ihnen nahestehender Mensch hat Krebs. Diese schwierige Situation
betrifft aber nicht nur die erkrankte Person, sondern auch ihre Familie,
Partnerin oder Partner, Kinder, weitere Angehérige und Freunde. Sie sind
gefordert, denn fiir die Betroffenen ist Ihre Unterstiitzung bei der Ausein-
andersetzung und Anpassung mit der Erkrankung wichtig. Das kann lhnen
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 indirekt — davon
betroffen. Auch Sie missen lernen, mit der Erkrankung einer lhnen nahe-
stehenden Person umzugehen.

Als Familienmitglied oder Freund 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. Fuirsorge fiir einen kranken Menschen kann
dazu fuhren, dass Sie selbst auf einiges verzichten, was lhnen lieb ist wie
Hobbys oder Freundschaften. Umgekehrt mag es Ihnen egoistisch erschei-
nen, 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 verar-
beiten. Sie haben zum Beispiel selbst die Mdglichkeit, sich beratende oder
psychotherapeutische Unterstiitzung zu suchen. Die meisten Krebsbera-
tungsstellen betreuen Kranke und Angehdérige gleichermal3en. Bei einer
psychoonkologischen Betreuung kdnnen auch Familiengesprache wahrge-
nommen werden. AuBerdem gibt es in vielen Stadten Selbsthilfegruppen
fiir die Angehorigen krebskranker Menschen. Dort haben Sie Gelegenheit,
sich auszutauschen und Unterstlitzung zu finden.

Wer hilft, darf sich zugestehen, auch selbst Hilfe in Anspruch zu neh-

men, um sich nicht zu erschoépfen. Alles, was Sie entlastet, hilft auch dem
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17. HINWEISE FUR ANGEHORIGE UND FREUNDE

erkrankten Menschen, um den Sie sich sorgen. Das ist nicht egoistisch,
sondern verniinftig.

Die Deutsche Krebshilfe bietet zum Thema ,Hilfen fiir Angehdrige” einen
ausfiihrlichen Ratgeber an: www.krebshilfe.de .
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

18. ADRESSEN UND
ANLAUFSTELLEN

Beratung und Behandlung

Zertifizierte Gyndkologische Krebszentren
Ein Verzeichnis der zertifizierten Gynéakologischen Krebszentren finden Sie
unter: » » www.oncomap.de

Comprehensive Cancer Centers

Von der Deutschen Krebshilfe geférderte Onkologische Spitzenzentren:
b b www.ccc-netzwerk.de

Deutsche Krebsgesellschaft und Landeskrebsgesellschaften

Die Landergesellschaften der Deutschen Krebsgesellschaft unterhalten
Beratungsstellen flr Krebspatienten und deren Angehdorige. Die Adressen
und Offnungszeiten erfahren Sie in den einzelnen Geschiftsstellen. Eine
Ubersicht finden Sie hier: » » www.krebsgesellschaft.de/landeskrebsge-
sellschaften.html

Psychosoziale Krebsberatungsstellen der Deutschen Krebshilfe

Die Deutsche Krebshilfe unterstiitzt bundesweit psychosoziale Beratungs-
stellen fiir Betroffene und Angehdrige. Die Anschriften und Kontaktperso-
nen der geférderten Beratungsstellen finden Sie hier: » » www.krebshilfe.
de/helfen/rat-hilfe/psychosoziale-krebsberatungsstellen/

Weitere Krebsberatungsstellen

Eine Ubersicht von Krebsberatungsstellen nach Orten sortiert finden Sie
auch hier: » » www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/adressen/
krebsberatungsstellen.php

Stiftung Deutsche Krebshilfe

Telefon: 0228 729900
E-Mail: » » deutsche@krebshilfe.de
Internet: » » www.krebshilfe.de
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INFONETZ KREBS

Telefon: 0800 80708877

E-Mail: » > krebshilfe@infonetz-krebs.de
Internet: » » www.infonetz-krebs.de

Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums (DKFZ)
Telefon: 0800 4203040

E-Mail: » > krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: » b www.krebsinformationsdienst.de

Deutsche Rentenversicherung Bund

Flr sozialrechtliche Fragestellungen kénnen Sie sich an die Deutsche Ren-
tenversicherung wenden:

Telefon: 0800 100048070

E-Mail: » » drv@drv-bund.de

Internet: » > www.deutsche-rentenversicherung.de

Selbsthilfe

Bundesverband der Frauenselbsthilfe nach Krebs e. V.

Wo sich eine Selbsthilfegruppe fiir Frauen mit Krebs in Ihrer Nahe befindet,
konnen Sie hier erfragen:

Telefon: 0228 33889400

E-Mail: » » kontakt@frauenselbsthilfe.de

Internet: » b www.frauenselbsthilfe.de

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

Auch bei der NAKOS kénnen Sie sich nach Selbsthilfegruppen erkundigen:
Telefon: 030 31018960

E-Mail: > > selbsthilfe@nakos.de

Internet: » » www.nakos.de

Flir Familien mit Kindern

IG Kinder krebskranker Eltern
in der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir psychosoziale Onkologie
b https://www.dapo-ev.de/wir-verbinden/adressen/regionalgruppen/
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Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.
Telefon: 0180 / 4435530

E-Mail: » » info@hkke.org

Internet: » » www.hkke.org

Fliisterpost e. V. — Unterstiitzung fiir Kinder krebskranker Eltern
Telefon: 06131 5548798

E-Mail: » » info@kinder-krebskranker-eltern.de

Internet: » » www.kinder-krebskranker-eltern.de
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19. WENN SIE MEHR ZUM THEMA LESEN MOCHTEN

Aus der Vielzahl der unterschiedlichen Informationen zum Thema Krebs
haben wir fir Sie eine kleine Auswahl zusammengestellt. Die Liste erhebt
keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.

Unter https://vulvakarzinom-shg.de finden Sie ausfihrliche Informa-
tionen zum Thema Vulvakrebs. Eine Broschiire und Informationsblatter zu
einzelnen Themen kénnen heruntergeladen werden. Sie enthalten sowohl
Fachinformationen als auch Erfahrungen und Tipps betroffener Frauen. Der
einstige Verein und das Internet-Forum existieren nicht mehr.

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften e. V. (AWMF), die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG) und
die Stiftung Deutsche Krebshilfe (DKH) entwickeln im Leitlinienprogramm
Onkologie wissenschaftlich begriindete und praxisnahe Leitlinien in der
Onkologie. Auf dieser Seite finden Sie Informationen Uber die bisher im
Programm befindlichen Leitlinien und Patientenleitlinien:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de

Die kostenlosen blauen Ratgeber der Stiftung Deutsche
Krebshilfe informieren in allgemeinverstandlicher Sprache zum Beispiel
Uber Erndhrung bei Krebs; Bewegung und Sport bei Krebs, Hilfen fir Ange-
horige, Sozialleistungen und vieles mehr.

Die ausfuhrlichen Patientenleitlinien bieten fundierte
und wissenschaftliche Informationen zu vielen Krebserkrankungen und
Ubergeordneten Themen, beispielsweise zur Supportiven Therapie, zu
Psychoonkologie oder zu Palliativmedizin.

Die blauen Ratgeber und die Patientenleitlinien konnen kostenlos bei der
Deutschen Krebshilfe bestellt werden: www.krebshilfe.de
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In dem Portal sind medizinische Fachinformationen allgemein verstandlich

aufbereitet. Die verldsslichen Patienteninformationen zu verschiedenen

Krankheitsbildern und Gesundheitsthemen sind evidenzbasiert, das heifit,

sie basieren auf dem besten derzeit verfligbaren Wissen:
www.patienten-information.de

Die Deutsche Krebsgesellschaft ist die groBte wissenschaftlich-onkologi-
sche Fachgesellschaft in Deutschland. Auf Ihrer Internetseite informiert sie
iber den neuesten Stand zur Diagnostik und Behandlung von Krebserkran-
kungen: www.krebsgesellschaft.de

Der Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums
Heidelberg (DKFZ) informiert zu allen krebsbezogenen Themen in ver-
sténdlicher Sprache. Er bietet qualitatsgesicherte Informationen auf dem
aktuellen Stand des medizinischen Wissens. Informationsblatter des Krebs-
informationsdienstes gibt es auch zur alternativen und komplementaren
Krebsmedizin, zu psychoonkologischen Hilfen, zu sozialrechtliche Fragen
oder zur Arzt- und Kliniksuche. Diese Informationsblatter und Broschiren
kdénnen Uber das Internet heruntergeladen oder angefordert werden:
www.krebsinformationsdienst.de

Das Institut erfillt eine Reihe von gesetzlich festgelegten Aufgaben: Es
bewertet zum Beispiel Arzneimittel und Operationsverfahren. Ergebnisse
finden Sie unter www.gesundheitsinformation.de.

www.krebsdaten.de

Medikamente im Test www.test.de
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20. WORTERBUCH

Krebsmedikament (Zytostatikum), das anstelle einer kdrpereigenen Subs-
tanz in die Erbinformation eingebaut wird und so die Teilungsfahigkeit der
Zelle stort. Es wird als Infusion verabreicht.

Krebs des Driisengewebes

MaBnahmen im Rahmen einer Krebsbehandlung, die eine heilende Be-
handlung unterstiitzen, zum Beispiel zusatzliche Medikamente oder eine
Bestrahlung nach der Operation. Ziel ist es, dass der Krebs nicht zurtick-
kehrt.

Gegenteil von stationdr; bei einer ambulanten Behandlung kann die Patien-
tin oder der Patient unmittelbar oder kurze Zeit danach wieder nach Hause
gehen.

vordringlich, dringend, in diesem Moment

Blutarmut. Das Blut enthélt zu wenige rote Blutkdrperchen (Erythrozyten)
und/oder roten Blutfarbstoff (Hdmoglobin).

Medizinisches Fachgebiet, das sich mit Methoden der Schmerzausschal-
tung sowie der Schmerzbehandlung beschaftigt. Hierzu gehdren zum
Beispiel die Vorbereitung und Durchfiihrung einer Narkose.
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Mehrzahl von Antibiotikum; eine Gruppe von Medikamenten, die Bakterien
abtoten.

Medikamente, die Ubelkeit und Erbrechen verhindern und unterdriicken
sollen.

Antikorper sind natirlich vorkommende Eiweimolekiile, die korperfremde
und gegebenenfalls auch korpereigene Strukturen als sogenannte Antige-
ne erkennen und sich an ihnen festheften. Sie sind wichtig fiir die mensch-
liche Immunabwehr gegen Krankheitserreger. Sogenannte,,monoklonale
Antikorper” konnen kinstlich hergestellt werden und richten sich gegen
ein spezifisches Merkmal von Krebszellen. In der Vulvakrebs-Behandlung
werden Antikorper auBBerhalb klinischer Studien derzeit nicht verwendet.

Der Beckenboden schlie3t beim Menschen die Beckenhéhle nach unten ab.
In der Beckenhdhle liegen die Blase, die inneren Geschlechtsorgane und
der Enddarm. Der Beckenboden besteht aus Bindegewebe und verschie-
denen Muskeln. Ist der Beckenboden geschwacht, kann es zu Harninkonti-
nenz kommen.

Strahlentherapie, Radiotherapie; medizinische Anwendung von ionisieren-
der Strahlung, zum Beispiel Rontgenstrahlung, um Krankheiten zu heilen
oder deren Fortschreiten zu verzégern. Durch gezielte Behandlung mit
hochenergetischer Rontgenstrahlung kénnen verschiedene bosartige
Tumoren entweder vollstandig zerstort oder in ihrer Entwicklung gehemmt
werden.

Verfahren, das bestimmte Teile des Korpers mit Hilfe verschiedener
physikalischer Techniken abbildet; dazu gehdren Ultraschall (Sonografie),
Roéntgen, Computertomografie (CT), Magnetresonanztomografie (MRT),
Szintigrafie und Positronen-Emissions-Tomografie (PET).
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20. WORTERBUCH

Gewebeprobe; wird zur Abklarung eines Tumorverdachts entnommen,
damit die Probe im Labor unter dem Mikroskop untersucht werden kann.

schnell wachsende Krebsgeschwiire, die in benachbartes Gewebe hin-
einwachsen (invasives/infiltrierendes Wachstum), sich Gber die Blut- und
LymphgefaBe ausbreiten und Tochtergeschwiilste (Metastasen) bilden
kdnnen. Fachbegriff: maligne; Gegenteil von gutartig/benigne

Form der Strahlentherapie, bei der die Strahlungsquelle in unmittelbare
Nahe des zu bestrahlenden Tumors gebracht wird.

Behandlung von Krankheiten oder Infektionen durch Medikamente;
umgangssprachlich ist jedoch meist die Behandlung von Krebs gemeint.
Die Chemotherapie verwendet Stoffe, die moglichst gezielt bestimmte
krankheitsverursachende Zellen schddigen, indem sie diese abtoten oder
in ihrem Wachstum hemmen. Bei der Behandlung bésartiger Krebserkran-
kungen nutzen die meisten dieser Stoffe die schnelle Teilungsfahigkeit
der Krebszellen, da diese empfindlicher als gesunde Zellen auf Stérungen
der Zellteilung reagieren. Auf gesunde Zellen mit dhnlich guter Teilungs-
fahigkeit hat die Chemotherapie allerdings eine dhnliche Wirkung. Sie
kann erhebliche Nebenwirkungen wie Blutbildveranderungen, Erbrechen,
Durchfall oder Haarausfall hervorrufen.

Krebsmedikament mit Platinanteil; chemische Verbindungen dieses
Edelmetalls binden sich an die Erbsubstanz der Krebszellen und hemmen
zusatzlich die Eiweil3e, die dadurch ausgeldste Schaden reparieren kdnn-
ten. Dieses Medikament hat vergleichsweise starke Nebenwirkungen, vor
allem Ubelkeit, die sich mit Begleitmedikamenten allerdings weitgehend
unterdriicken ldsst. Meist wird es in Kombination mit anderen Zytostatika
eingesetzt.

dauerhaft, lang andauernd, langere Zeit vorhanden, sich langsam entwi-
ckelnd, schleichend; Gegensatz zu akut
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Rontgen aus verschiedenen Richtungen; ein Computer verarbeitet die
Informationen, die hierbei entstehen, und erzeugt ein raumliches Bild vom
untersuchten Organ. Im Regelfall werden dabei jodhaltige Kontrastmittel
eingesetzt, da man so die verschiedenen Gewebe besser voneinander un-
terscheiden kann und die Aussagekraft der Bilder hoher wird. Die Compu-
tertomografie ist mit einer hoheren Strahlenbelastung verbunden als das
einfache Rontgen.

Psychische Erkrankung; wichtige Anzeichen sind eine gedriickte Stimmung,
Interessen- und Freudlosigkeit sowie Antriebsmangel und Ermiidbarkeit.
Auch korperliche Beschwerden kénnen Ausdruck der Krankheit sein. Man
kann eine Depression oftmals gut behandeln. Ausfiihrliche Informationen
finden Sie in der Patientenleitlinie Depression:
www.patienten-information.de/patientenleitlinien/patientenleitlinien-nvl/
depression

eine Krankheit feststellen

Fehlbildung von Zellen, Krebsvorstufe. Dysplasien der Vulva heien VIN
(vulvare intraepitheliale Neoplasien), der Scheide ValN (vaginale intraepi-
theliale Neoplasien), des Gebarmutterhalses CIN (zervikale intraepitheliale
Neoplasien) und des Afters AIN (anale intraepitheliale Neoplasien).

Medizinisches Gerat, das zur Spiegelung von Hohlorganen und Kérperhoh-
len genutzt wird. Vorn befindet sich eine kleine Kamera mit Lichtquelle, die
Bilder auf einen Bildschirm ibertragt. Durch das Endoskop kénnen auch
andere medizinische Gerate in den Kérper eingeschoben werden, beispiels-
weise ein winziger Ultraschallkopf oder ein chirurgisches Instrument, um
wahrend der Untersuchung gleich Gewebeproben entnehmen zu kénnen.

Wachstumshormon, das die Bildung roter Blutzellen anregt.
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20. WORTERBUCH

Rote Blutzellen, zustandig flr den Sauerstofftransport im Blut

chirurgisches Entfernen von Gewebe

franzosisch fur Madigkeit, Erschépfung; Begleiterscheinung vieler Krebs-
erkrankungen. Zustand dauerhafter Erschdpfung, Abgeschlagenheit und
Uberforderung. Kann durch die Krebserkrankung selbst oder durch die
Krebsbehandlung ausgelost werden.

Krebsabsiedlungen (Metastasen) in anderen Organen oder in entfernten
Lymphknoten; umgangssprachlich sagt man:,Der Krebs hat im Korper
gestreut”

Fruchtbarkeit

Einteilung von bdsartigen Tumoren der weiblichen Geschlechtsorgane
neben der sonst tiblichen TNM-Klassifikation; FIGO ist die Abktirzung fir
Fédération Internationale de Gynécologie et d'Obstétrique

nicht natdrliche réhrenartige Verbindung zwischen zwei Organen oder
zwischen einem Organ und der Kérperoberflache. Fisteln kdnnen durch
Entziindungen, Verletzungen, Operationen oder Krebsgeschwiire entste-
hen.

erblich, durch die Gene bedingt

Einteilung von Krebszellen nach ihrem Grad der Bosartigkeit beziehungs-
weise nach ihrem Wachstumsverhalten; beschreibt, wie stark die Krebszel-
len in ihrem Aussehen von gesunden Zellen abweichen (Differenzierungs-
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grad). Je starker diese Abweichung ist, desto aggressiver ist der Krebs und
desto unglinstiger die Prognose.

langsam wachsendes Geschwiir, das nicht in anderes Gewebe einwdchst
und sich nicht Gber Blut- oder Lymphgeféle ausbreitet. Fachbegriff: beni-
gne; Gegenteil von bdsartig/maligne. Bei gutartigen Tumoren handelt es
sich nicht um Krebs.

Frauenheilkunde; die Lehre von der Behandlung der Erkrankungen der
weiblichen Sexual- und Fortpflanzungsorgane

Eiweil3; Abkirzung: Hb. Roter Blutfarbstoff in den roten Blutzellen, der
Sauerstoff im Blut transportiert.

Unféhigkeit, Urin zu halten und willentlich zu entleeren

Intensitatsmodulierte Radiotherapie; die IMRT kann eine sehr individuelle
Verteilung der Strahlendosis erreichen, indem aus einer groen Zahl von
Einstrahlrichtungen bestrahlt wird und aus jeder dieser Richtungen ein
groBeres Strahlenfeld sowie kleinere Teilfelder bestrahlt werden. Somit ist
es moglich, direkt angrenzendes gesundes Gewebe besser zu schonen.

Eindringen von Krankheitserregern in den Kdrper. Man steckt sich an, wenn
die Erreger von einem zum anderen tbertragen werden.

Arzte und Arztinnen verschiedener Fachrichtungen und andere Fachleute
sind gemeinsam an der Behandlung beteiligt.

in eine Vene hinein. Viele Medikamente werden intravends in die Blutbahn
verabreicht, daher wirken sie sehr schnell.
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Scheideneingang

Krebsart; vom Deckgewebe (Epithel) der Haut oder der Schleimhaut ausge-
hender Tumor

Erforschung der Wirkung einer bestimmten medizinischen Behandlung
oder Untersuchung mit Patientinnen und Patienten; dient dazu wissen-
schaftliche Fragestellungen zu beantworten. Die haufigste Form der klini-
schen Studie ist die Prifung von Arzneimitteln fiir die Zulassung. In diesem
Rahmen stellen klinische Studien den letzten Schritt in der Entwicklung dar.
In der Praxis geht es dabei meistens um die Vertraglichkeit und/oder medi-
zinische Wirksamkeit von Medikamenten. Auch Behandlungsverfahren wie
Operation oder Bestrahlung kénnen in klinischen Studien weiter erforscht
oder miteinander verglichen werden. Mehr zu klinischen Studien kdnnen
Sie auf I Seite 34 nachlesen.

Frauendrztliche Untersuchung, bei der Scheide und Muttermund mit einem
Mikroskop betrachtet werden

Ausiibung von Druck auf ein Gewebe; zum Beispiel eignen sich zur Kom-
pression spezielle Striimpfe, um ein Lymph-Odem zu behandeln.

Feigwarzen. Warzen, die an den Geschlechtsorganen und im Bereich des
Afters auftreten konnen. Sie werden von humanen Papillomaviren (HPV)
hervorgerufen.

mit dem Ziel der Heilung; im Gegensatz zu palliativ

Schamlippen
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Schadigung, Verletzung oder Stérung einer anatomischen Struktur oder
Funktion. Im Zusammenhang mit Krebsvorstufen und Krebs werden die
betroffenen Stellen als Lasionen bezeichnet.

Orientierungs- und Entscheidungshilfe fiir medizinisches Fachpersonal.
Leitlinien werden von einer Expertengruppe erstellt, die multidisziplinar
zusammengesetzt sein sollte. Das bedeutet, dass Arztinnen und Arzte
verschiedener Fachgebiete, medizinische Fachleute aus verschiedenen
Berufen (zum Beispiel Psychologie, Ergotherapie, Pflege) sowie Personen
aus Patientenorganisationen an der Erstellung einer Leitlinie beteiligt sind.
Die Handlungsempfehlungen stiitzen sich auf das beste derzeit verfiigba-
re medizinische Wissen. Dennoch ist eine Leitlinie keine Zwangsvorgabe.
Jeder Mensch hat seine eigene Krankengeschichte und eigene Wiinsche. In
begriindeten Fallen die Arztin oder der Arzt sogar von den Empfeh-
lungen der Leitlinie abweichen.

Leitlinien werden nach ihrer methodischen Qualitat eingeteilt. Fir die
hochste Stufe S3 muss sehr griindlich nach wissenschaftlichen Erkennt-
nissen recherchiert werden. Die gefundenen Studien werden in Bezug auf
ihre Aussagekraft und ihre Bedeutung kritisch bewertet. Daraus werden
dann Empfehlungen abgeleitet, iber die die Expertengruppe abstimmt.
Nur Empfehlungen, bei denen ein Konsens erzielt wird, das heilt denen
mindestens 3 von 4 der Expertinnen und Experten zustimmen, kommen in
die Leitlinie.

S2k bedeutet, dass die Expertengruppe die Empfehlungen abgestimmt
(,konsentiert”) hat. Den Empfehlungen liegen neben der Erfahrung der
Expertinnen und Experten zwar auch wissenschaftliche Erkenntnisse
zugrunde. Es gab aber keine systematische Suche nach wissenschaftli-
chen Erkenntnissen und keine Qualitatsbewertung der gefunden Studie.
Bei seltenen Erkrankungen wird haufiger diese Qualitatsstufe gewahlt, da
ohnehin nicht viele klinische Studien existieren.

Hautkrankheit, unter anderem im Genitalbereich und am After, vorwiegend
bei Frauen. Die wei3lichen, leicht erhabenen flechtenartigen Hautveran-
derungen sind die hdufigste entziindliche Hauterkrankung der Vulva. Ein
Lichen sclerosus ist eine chronische Erkrankung, die meist in Schiiben ver-
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20. WORTERBUCH

lauft. Behandelt wird sie mit Cremes und Salben. Ein Lichen sclerosus kann
sich zu einer Krebsvorstufe und zu Vulvakrebs weiterentwickeln.

ortlich, eine bestimmte Kérperstelle betreffend. Bei Vulvakrebs umfasst der
Begriff alle Bestandteile der Vulva.

Die Region um eine Korperstelle oder einen Korperbezirk betreffend. Bei
Vulvakrebs umfasst der Begriff Vulva, Damm- und Afterbereich, Harnréhre
sowie die benachbarten Lymphknoten in der Leiste.

operative Entfernung von Lymphknoten. Die entfernten Lymphknoten
werden untersucht, ob sie Krebszellen enthalten. So kann festgestellt oder
ausgeschlossen werden, dass der Tumor bereits gestreut hat. Dies ist von
Bedeutung fir die weitere Behandlung. Andere Bezeichnungen sind Lym-
phonodektomie, Lymphknotenexstirpation oder Lymphknotendissektion.

Besondere Massage zur Behandlung von Lymphddemen (Schwellungen);
diese Behandlung kann arztlich verordnet werden.

Zwischengewebs-Flissigkeit. Wassrige, triibe Flissigkeit, die verschiedene
Schadstoffe (Krankheitserreger, Zellreste) abtransportiert.

Filterstation fur die Zwischengewebs-FlUssigkeit (Lymphe). Lymphknoten
gehoren zum Lymphsystem und spielen eine wichtige Rolle im Abwehrsys-
tem.

Nicht-gerotete und schmerzlose Schwellung infolge einer Fliissigkeits-
ansammlung in den Gewebespalten; auch Jahre nach einer Operation
kann sich aufgrund fehlender Lymphgefa3e Zwischengewebs-Flissigkeit
(Lymphe) ansammeln, beispielsweise in den Beinen nach Entfernung der
Lymphknoten in der Leiste. Die Beine kdnnen dadurch anschwellen und
sich entziinden, denn durch die Schwellung wird das Gewebe schlechter
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durchblutet und mit weniger Sauerstoff und Nahrstoffen versorgt. Die Haut
wird anféllig fur Krankheitserreger. Im Lauf der Zeit kdnnen sich das Gewe-
be und die Haut verharten. Je mehr Lymphknoten entfernt wurden, desto
gréBer ist die Wahrscheinlichkeit, dass sich ein Lymph-Odem entwickelt.

besteht aus Lymphbahnen und Lymphknoten, durchzieht den gesamten
Korper; gehort zum Abwehrsystem des Korpers. Krebszellen kdnnen sich
Uiber das Lymphsystem im Korper ausbreiten und Tumorabsiedlungen (Me-
tastasen) bilden. Deshalb ist es wichtig zu untersuchen, ob die dem Tumor
benachbarten Lymphknoten Krebszellen enthalten.

Kernspintomografie, kurz: MRT; bildgebendes Verfahren, das zur Diagnos-
tik eingesetzt wird. Eine MRT erzeugt, wie bei der Computertomografie
(CT), Schnittbilder des menschlichen Korpers. Gewebe und innere Organe
kdnnen dargestellt werden. Dazu werden Magnetfelder und Radiowellen
verwendet, nicht wie beim Rontgen oder der Computertomografie ioni-
sierende Strahlen. Eine Strahlenbelastung gibt es nicht. Fiir eine MRT wird
die Patientin oder der Patient in eine ,R6hre” geschoben. Die MRT ist nicht
schmerzhaft, aber laut. Da Gegenstande aus Metall am oder im Korper die
Aufnahmen stéren oder zu Verletzungen fiihren kdnnen, sind vorher be-
sondere Vorkehrungen zu treffen. So mussen beispielsweise Schmuck oder
Handys, aber auch Insulin- oder Schmerzpumpen vor der Untersuchung
auBerhalb des MRT-Raumes abgelegt werden. Menschen mit Herzschritt-
machern, Gelenkprothesen oder Metallplatten im Korper miissen das ihrem
Behandlungsteam unbedingt vor der Untersuchung mitteilen.

bosartig

Medizinischer, zahnmedizinischer und pflegerischer Dienst, der Beratungen

und Begutachtungen fiir die gesetzlichen Kranken- und Pflegeversiche-

rungen durchfiihrt, zum Beispiel bei Verdacht auf einen Behandlungsfehler
www.mdk.de
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Tumorabsiedlungen; aus Zellen des Primartumors hervorgegangener und
an anderer Stelle im Korper angesiedelter Tumor. Metastase bedeutet
sinngemaR: die Ubersiedlung von einem Ort an einen anderen. Ist ein Pri-
martumor bosartig, so kann er Metastasen bilden, das bedeutet: Einzelne
Krebszellen 16sen sich vom Primartumor und wandern durch die Blutbahn
oder Lymphe an andere Stellen im Kérper, um sich dort anzusiedeln. Siehe
auch > Fernmetastasen, » Mikrometastasen.

kleinste Tumorabsiedlungen. Bei Vulvakrebs werden Lymphknoten-
Metastasen mit einer GroRe von 0,2 bis 2 Millimeter als Mikrometastasen
bezeichnet. Noch kleinere Metastasen (Grof3e unter 0,2 Millimeter) werden
Jsolierte Tumorzellen” genannt.

Chemotherapie-Medikament, das beispielsweise zur Behandlung von
Vulvakrebs eingesetzt wird; schadigt die DNA und wirkt so der Vermehrung
der Krebszellen entgegen. Sehr hdufige Nebenwirkungen sind ein Mangel
an weilen Blutkdrperchen und Blutplattchen, Ubelkeit und Erbrechen.

Unerwiinschte Wirkung oder Begleiterscheinung einer Untersuchungs-
oder Behandlungsmethode; diese konnen sehr harmlos, aber auch
folgenschwer sein — viele lassen sich jedoch vermeiden oder behandeln.
Nicht jede Nebenwirkung tritt bei jedem Patienten oder jeder Patientin auf,
manche sogar nur sehr selten.

Es gibt eine genaue Vorschrift, wie auf Beipackzetteln von Medikamenten
die Haufigkeit einer Nebenwirkung zu beschreiben ist:

Sehr selten Bei weniger als 1von 10 000 Personen
Selten Bei 1von 10 000 bis 1von 1000 Personen
Gelegentlich Bei 1von 1000 bis 1von 100 Personen
Héufig Bei 1von 100 bis 1 von 10 Personen

Sehr hdufig Bei mehrals 1von 10 Personen
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Unterstiitzende Behandlung vor der geplanten Hauptbehandlung; etwa

die Gabe von Krebsmedikamenten vor einer Operation. Ziel einer neoad-
juvanten Behandlung ist, den Krebs so zu verkleinern, dass er sich besser
entfernen ldsst.

Neubildung von Korpergeweben. Der Begriff wird haufig als Oberbegriff fir
bdsartige Tumoren benutzt.

Starke Verminderung weil3er Blutzellen; folglich kann der Kérper Krank-
heitserreger schlechter abwehren. Eine Neutropenie kann als Nebenwir-
kung einer Chemotherapie auftreten.

Fachgebiet der Medizin; Anwendung von radioaktiven Substanzen zur
Diagnose oder zur Therapie von Erkrankungen (zum Beispiel Knochen-
Szintigrafie oder Radio-lod-Therapie der Schilddriise).

Schwellung von Korpergewebe; krankhafte Ansammlung von Gewebeflis-
sigkeit in den Zellzwischenrdumen.

Behandlung mit Medikamenten, die fiir eine bestimmte Erkrankung nicht
zugelassen sind. Von den Arzneimittel-Behdrden wird fiir alle Medika-
mente genau festgelegt, unter welchen Umstanden sie eingesetzt werden
dirfen. Um zugelassen zu werden, muss der Nutzen eines Medikaments in
hochwertigen Studien fiir jedes einzelne Krankheitsbild, das mit dem Me-
dikament behandelt werden soll, nachgewiesen werden. Da diese Studien
sehr teuer und aufwéndig sind, beantragen die Hersteller hdufig nur eine
eingeschrdnkte Zulassung. Wenn es aber gute Hinweise auf eine Wirksam-
keit in Ihrer Krankheitssituation gibt und keine andere gleich gute Therapie
zur Verfligung steht, dann kann es sinnvoll sein, ein nicht zugelassenes
Medikament einzusetzen. Dies nennt man Off-Label-Use. Er ist jedoch fiir
Arzt oder Arztin und Patienten oder Patientin mit gréBeren Unsicherhei-
ten in Bezug auf Wirkung und Nebenwirkungen verbunden. Wenn eine
begriindete Aussicht auf Linderung besteht, kann eine solche Behandlung

18



20. WORTERBUCH

auch durch die Krankenkasse bezahlt werden. Das Bundessozialgericht
hat in einem Urteil festgelegt, welche Voraussetzungen dafiir erfllt sein
mussen. » www.gesundheitsinformation.de/off-label-use-worauf-muss-
man-achten.2215.de.html

Medizinisches Fachgebiet, das mit Krebserkrankungen befasst

mit dem Ziel der Linderung; im Gegensatz zu kurativ

Krankheitserreger, die die Zellen menschlicher Haut und Schleimhaute
befallen; kurz: HPV. Es kann zu unkontrolliertem Wachstum der Zellen
kommen. Uber 100 verschiedene Typen sind bekannt. Manche verursachen
Genitalwarzen. Sogenannte Hochrisikotypen kénnen bei anhaltender
Infektion Krebs ausldsen, beispielsweise an der Gebarmutterschleimhaut
oder der Vulva. Mit einem HPV-Test kdnnen sie nachgewiesen werden.

Facharzt oder Fachdrztin auf dem Gebiet der Pathologie.

medizinisches Fachgebiet, das sich mit Strukturen im Korper befasst. Ein Pa-
thologe oder eine Pathologin untersucht zum Beispiel das Gewebe, das bei
einer Gewebeprobe oder Krebsoperation entnommen wurde, um daraus
Riickschliisse auf Art und Umfang des Tumors zu ziehen.

den Damm-Bereich betreffend

Damm; Bereich zwischen dem Anus und den duf3eren Geschlechtsorganen

Gewebe, das Nerven umhillt; auch: Perineurium

durch die Haut hindurch
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Behandlungstechnik, die in der Augenheilkunde und bei Hauterkrankun-
gen eingesetzt wird. Bei Krebs ist ihre Anwendung noch im experimen-
tellen Stadium. Eine stark lichtempfindliche Substanz wird per Spritze
verabreicht oder - bei oberflachlichen Tumoren - als Salbe aufgetragen. Sie
reichert sich in den Krebszellen an und macht das Gewebe empfindlich fur
bestimmtes Licht bestimmter Wellenldngen. Bei der folgenden Bestrahlung
mit Licht oder Laser wird das kranke Gewebe zerstort.

Deckzellen der obersten Haut- oder Schleimhautschicht. Diese besonders
stabilen, flachen Zellen, bedecken in einer oder mehreren Schichten fast
alle Kérperoberflachen, sowohl im Inneren des Korpers als auch aul3en.

Unter die Haut eingesetzter dauerhafter GefdBzugang; kann hilfreich sein,
wenn wiederholte Infusionen nétig sind, zum Beispiel bei der Gabe von
Krebsmedikamenten. Eine kleine Kammer wird unter die Haut eingepflanzt
(oft nahe des Schliisselbeins). Ein diinner Schlauch miindet in eine herzna-
he Vene. Der Vorteil ist, dass nicht bei jeder Infusion erneut in eine Vene ge-
stochen werden muss. Die Medikamente oder andere Fliissigkeiten kénnen
mit einer speziellen Nadel direkt in den Port gegeben werden.

Bildgebendes Verfahren, das zur Diagnostik eingesetzt wird; kurz: PET, ge-
hort wie MRT und CT zu den sogenannten Schnittbildverfahren. Dabei wird
eine sehr geringe Menge eines radioaktiv markierten Stoffes (in der Regel
Traubenzucker) gespritzt. Dieser Stoff verteilt sich unterschiedlich stark in
den Korperzellen. Mit der PET-Kamera entstehen dann dreidimensionale
Bilder des Kdrperinneren. Diese Untersuchung wird oft zusammen mit
einer Computertomografie durchgefihrt (PET-CT).

Ursprungs- oder Ausgangstumor; die zuerst entstandene Geschwulst, von
der Tochtergeschwulste (Metastasen) ausgehen kénnen

Vorhersage lber den vermuteten Krankheitsverlauf
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Spiegelung des Analkanals und des Enddarms. Bei der Proktoskopie
(Analkanalspiegelung) wird ein kurzes Endoskop mit einem Durchmesser
von ein bis zwei Zentimetern Durchmesser in den After eingefiihrt, bei der
Rektoskopie (Enddarmspiegelung) ein etwas ldangeres Endoskop. Dazu wird
der Enddarm zuvor in der Regel mit Hilfe eines Einlaufs gereinigt. Entdeckt
der Arzt oder die Arztin bei der Untersuchung verdichtigte Stellen, kénnen
Uber das Endoskop winzige Instrumente eingefiihrt und gleich Gewebe-
proben entnommen werden. Insgesamt dauert die Untersuchung ungefahr
5 bis 10 Minuten. Sie ist nicht schmerzhaft, wird aber von manchen Patien-
tinnen oder Patienten als peinlich und unangenehm empfunden.

Zweig der Krebsmedizin, der sich mit Fragen der seelischen Auswirkun-
gen von Krebserkrankungen beschéftigt. Psychoonkologen sind speziell
geschulte Personen, die Menschen mit Krebs psychologisch betreuen; dies
kénnen sowohl Arztinnen und Arzte als auch Psychologinnen und Psycho-
logen sein.

AuRBere Einfliisse, die auf die Seele und das Familien- und Privatleben nega-
tiv einwirken

Medizinisches Fachgebiet. Die Radiologie umfasst alle Bereiche der
medizinischen Bildgebung (Rontgen, CT, Ultraschall, MRT ...) und die zur
Behandlung eingesetzten radiologischen Verfahren, beispielsweise die
Strahlentherapie.

Alle medizinischen, psychotherapeutischen, sozialen und beruflichen Leis-
tungen, die eine Wiedereingliederung oder bessere Teilhabe eines Kranken
in Familie, Gesellschaft und Berufsleben zum Ziel haben. Diese Leistungen

sollen es der Patientin oder dem Patienten ermdglichen, besser mit krank-

heitsbedingten Problemen fertig zu werden.

Operative Entfernung von Gewebe, Entnahme eines Tumors
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Wiederauftreten einer Erkrankung, Krankheitsriickfall

Es gibt verschiedene Schmerzskalen, die Erkrankten helfen kdnnen, die
Starke der Schmerzen (Schmerzintensitat) zu beurteilen:
verbale Schmerzskala: Hier wird die Schmerzstarke mit Worten beschrie-
ben: kein - leicht — mittel - schwer.
numerische Schmerzskala: Hier bewertet man die Schmerzstarke auf
einer Zahlenskala oder einem Lineal von 0 (keine Schmerzen) bis 10
(starkste vorstellbare Schmerzen).
visuelle Analogskala: Hier zeigt man auf einer Linie mit zwei Endpunkten
(keine Schmerzen und starkste vorstellbare Schmerzen) die Stelle, die
dem aktuellen Schmerzgefihl entspricht.

Bezeichnet die Untersuchung von Gewebeproben wahrend einer noch
laufenden Operation, um gleich Uber das weitere Vorgehen entscheiden zu
kdnnen

Wachterlymphknoten; die ersten 1-3 Lymphknoten im Abflussgebiet des
Tumors, der die Lymphfliissigkeit auf die dahinter liegenden Lymphkno-
ten verteilt. Krebszellen, die sich tber die Lymphbahnen streuen, sind

mit hoher Sicherheit in diesen Lymphknoten nachweisbar. Werden in den
Sentinel-Lymphknoten keine Krebszellen gefunden, kann man davon aus-
gehen, dass auch die nachfolgenden Lymphknoten nicht befallen sind.

Ultraschalluntersuchung

frauenarztliche Untersuchung mit einem sog. Spiegel (Spekulum). Bei der
Spiegeluntersuchung wird die Scheide mit einem Metallspatel gespreizt,
damit die inneren Geschlechtsorgane angesehen werden kénnen.

Tumorstadium
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griechisch fiir Mund; bezieht sich auf eine operativ gebildete Offnung. Ein
Stoma ist eine kiinstlich hergestellte Offnung eines Hohlorgans zur Kér-
peroberflache, zum Beispiel des Darms (Enterostoma oder Anus praeter)
oder der Harnblase (Urostoma). Das Stoma ist rotlich und steht leicht an
der Bauchdecke hervor. Um das Stoma herum ist auf der Haut ein Beutel
aufgeklebt, der den Urin bzw. Stuhl auffangt.

Anwendung von Strahlen zur Behandlung (Therapie). Verwendet werden
Bestrahlungen von auf3en oder von innen. Die Strahlentherapie zerstort
Krebszellen, indem sie die Erbsubstanz der Zellen so schaddigt, dass die
Zellteilung aufhort und die Zellen zugrunde gehen.

Unfahigkeit, Stuhl zurtickzuhalten

Unterstiitzende Behandlung. Durch die Krebserkrankung kénnen weitere
Beschwerden entstehen, die ebenfalls behandelt werden missen. Dies
geschieht im Rahmen einer supportiven Therapie.

Den gesamten Korper betreffend. Eine systemische Behandlung wirkt

auf den ganzen Korper, wahrend eine 6rtliche (lokale) Behandlung ein
bestimmtes Organ zum Ziel hat, zum Beispiel Salbe auf der Haut oder Inha-
lation in der Lunge.

Nuklearmedizinisches Bildverfahren. Bei einer Szintigraphie wird zu-
ndchst ein schwach radioaktives Mittel gespritzt. Dieses reichert sich in
bestimmten Geweben oder Organen an. Nach einer Wartezeit von zwei bis
funf Stunden macht eine spezielle Kamera eine Aufnahme des gesamten
Korpers und misst dabei wie eine Art Geigerzahler die Radioaktivitat. Dies
dauert etwa 30 Minuten. Im Bild erscheinen die Stellen, an denen sich

die radioaktiven Teilchen eingelagert haben, je nach Technik heller oder
dunkler.
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Szintigraphien werden beispielsweise genutzt, um Sentinel-Lymphknoten
oder Knochenmetastasen aufzuspiren. Die Untersuchung ist schmerzlos,
aber mit einer geringen Strahlenbelastung verbunden.

GefaBverschluss; wenn ein Blutgerinnsel innerhalb der Blutbahn ver-
schleppt wird und dadurch ein Gefal3 verlegt oder verschlossen wird,
spricht man von einer Thromboembolie.

Gewebegeschwulst. Mehrzahl Tumore oder Tumoren. Tumoren kdnnen
gut- oder bosartig sein. Nur bosartige Tumoren werden als Krebs bezeich-
net. Sie wachsen zerstérend in anderes Gewebe hinein, einzelne Zellen
kdénnen sich aus dem Tumor I6sen und Uber die Blutbahn oder die Lymphe
in anderen Organen ansiedeln (Metastasen bilden).

Stelle, an der sich vor der Operation, Bestrahlung oder Therapie der Tumor
befunden hat

Beratungsgremium von Arztinnen und Arzten aller Fachrichtungen in
grofBen Kliniken, die die Situation einzelner Patienten besprechen. An der
Behandlung von Krebs sind viele Spezialisten beteiligt: zum Beispiel Opera-
teure, Strahlentherapeuten, Onkologen, Radiologen, Palliativmediziner, die
auf die Behandlung bestimmter Krebserkrankungen spezialisiert sind. Die
endgiiltige Entscheidung Uber eine Behandlung liegt — nach ausftihrlicher
Beratung - bei der Patientin oder dem Patienten.

Entwicklungsstufe eines Tumors. Das Tumorstadium (englisch: Staging)
sagt aus, wie weit die Tumorerkrankung fortgeschritten ist. Die Einteilung
der Erkrankungsstadien richtet sich nach der Gré3e des Tumors (Kurzbe-
zeichnung: T), ob Lymphknoten befallen sind (Kurzbezeichnung: N) und ob
der Tumor in anderen Organen Metastasen gebildet hat (Kurzbezeichnung:
M). Zur Einteilung bosartiger Tumore der weiblichen Geschlechtsorgane
wird auch die » FIGO-Klassifikation eingesetzt.
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Korpereigene Stoffe, die von Krebszellen besonders hdufig gebildet werden
oder deren Bildung durch Krebszellen ausgel6st wird. Sie kommen Blut, im
Gewebe oder in anderen Korperfliissigkeiten vor.

bildgebendes Verfahren, bei dem Schallwellen genutzt werden, die
oberhalb des vom Menschen hérbaren Frequenzbereichs liegen. Von den
Gewebe- und Organgrenzen werden unterschiedlich starke Echos der
Ultraschallwellen zurtickgeworfen. Sie werden vom Schallkopf aufgefangen
und vom Computer in ein digitales Bild umgewandelt. Damit kdnnen zum
Beispiel die inneren Organe angesehen werden. Ultraschallwellen sind
nicht schadlich. Sie konnen beliebig oft angewendet werden, ohne den
Korper zu belasten oder Nebenwirkungen zu verursachen.

mikroskopische Untersuchung von entnommenem Gewebe durch
Spezialisten in der Pathologie nach der Operation, um das Ergebnis des
Schnellschnitts zu bestatigen oder zu korrigieren

Harnréhre

Bei der Spiegelung der Harnwege (Urethrozystoskopie) untersucht der Arzt
oder die Arztin die Harnréhre und die Harnblase mit einem speziellen En-
doskop, einem Zystoskop. Zuerst wird der Genitalbereich desinfiziert und
mit einem Gel wird die Harnrohre 6rtlich betdubt. Dann wird das Zystoskop
vorsichtig bis zur Blase geschoben, wahrend gleichzeitig die Blase mit
warmer Kochsalzlésung aufgefillt und entfaltet wird. Werden verdachtigte
Stellen entdeckt, kdnnen Uber das Zystoskop winzige Instrumente einge-
fuhrt und gleich Gewebeproben entnommen werden. Eine Urethrozystos-
kopie dauert 5 bis 10 Minuten. Komplikationen kommen kaum vor.

Gebarmutter
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Scheide. Gehort zu den inneren Geschlechtsorganen der Frau. Die Scheide
ist schlauchartig und kann beim Geschlechtsverkehr und bei einer Entbin-
dung stark gedehnt werden. Im oberen Teil grenzt sie an die Gebarmutter.
Umschlossen wird die Scheide von den Schamlippen. Sie gehdren zur Vulva
und damit zu den duBeren weiblichen Geschlechtsorganen.

Scheidenvorhof

vulvdre intraepitheliale Neoplasie, Neubildung des Deckgewebes der Vulva
Dysplasie

duBere weibliche Geschlechtsorgane. Zur Vulva gehéren die kleinen und
die grofBen Schamlippen, der Scheidenvorhof und die Klitoris. Haufig
werden die duBeren Geschlechtsorgane der Frau falschlich als Scheide
bezeichnet.

Sentinel-Lymphknoten

Zentrum, das Krebspatientinnen umfassend betreut. Viele Fachleute
arbeiten hier zusammen, und es wird regelmaflig tGberprift, ob ihre Arbeit
auf dem neuesten wissenschaftlichen Stand ist. Auch Tumorkonferenzen,
psychoonkologische und sozialrechtliche Angebote sowie eine Zusammen-
arbeit mit Selbsthilfeorganisationen gehért zu den Anforderungen fiir eine
Zertifizierung. Ein Verzeichnis der zertifizierten Gynakologischen Krebszen-
tren finden Sie im Internet unter:

Gruppe von Medikamenten, die die Zellteilung hemmen. Sie werden in der
Chemotherapie eingesetzt.
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21. VERWENDETE LITERATUR

Diese Patientinnenleitlinie beruht auf der S2k-Leitlinie

~Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Vulvakarzinoms und seiner
Vorstufen”

b b www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/015-059.html.

Zusatzlich zur wissenschaftlichen Literatur der Leitlinie nutzt diese Patien-
tinnenleitlinie folgende Literatur:

VulvaKarzinom - Hilfe zur Selbsthilfe
b b https://vulvakarzinom-shg.de

Spezielle Pflege bei Patientinnen mit Vulvakarzinom

Griesbaum, Heike: Abschlussbericht zum praxisbezogenen Projekt der
Frauenklinik am Universitatsklinikum Freiburg, 2017

Patientenleitlinien des Leitlinienprogramms Onkologie
b > www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien

Robert Koch Institut: Krebs in Deutschland 2013/2014 (2017)
> b www.krebsdaten.de

Deutsche Krebsgesellschaft: Jahresbericht der zertifizierten
Gyndkologischen Krebszentren
Kennzahlenauswertung 2019. Auditjahr 2018, Kennzahlenjahr 2017.

b www.krebsgesellschaft.de/jahresberichte.html

Medizinischer Dienst der Krankenversicherung (MDK): Welche Rechte
habe ich?

> b www.mdk.de/325.htm
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VULVAKREBS — EINE PATIENTENLEITLINIE

Deutsche Krebsgesellschaft: Patientenratgeber Gyndkologische Tumoren
(2011, 2016)

b b www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/aktuelle-themen/
service/broschueren/broschueren-zu-weiteren-krebsarten.html
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Vulvakrebs

Eine Leitlinie fiir Frauen mit Krebs der aueren
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Die Diagnose ,Krebs” kann eine schwere Belastung sein. Bei
Ihnen wurde Krebs der Vulva festgestellt oder es besteht der
Verdacht darauf. Dann finden Sie in dieser Patientinnenleitlinie
Informationen, die Thnen helfen kdnnen, lhre Situation besser
einzuschatzen. Sie erfahren, warum normale Zellen zu Krebs-
zellen werden kénnen, wie Vulvakrebs festgestellt und wie er
behandelt wird. So sind Sie besser in der Lage abzusehen, was
auf Sie zukommen kann und wie Sie dem begegnen kénnen.

Diese Patientinnenleitlinie orientiert sich am Aufbau und an
der Methodik der Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm
Onkologie (www.leitlinienprogramm-onkologie.de).
Allgemeine Kapitel und Textabschnitte wurden mit freundlicher
Genehmigung des Leitlinienprogramms Onkologie aus den
Patientenleitlinien GUbernommen und fiir Frauen mit Vulvakrebs
angepasst.
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