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diese Broschüre ist eine Sammlung kurzer Berichte und Tipps, die  
wir gemeinsam mit Menschen, die an einem myelodysplastischen  
Syndrom (MDS) erkrankt sind, für Sie erstellt haben. Sie finden hier  
viele Anregungen für den Umgang mit MDS im täglichen Leben.

Vor allem direkt nach der Diagnose, aber auch im weiteren Verlauf,  
ergeben sich bei vielen Menschen mit MDS Fragen wie beispielsweise: 
„Was bedeutet diese Diagnose für mein Leben, für meine Familie?“,  
„Was erwartet mich in Bezug auf Beruf, Alltag, Freizeitgestaltung?“...  
Wer kann da bessere Tipps geben, als die Menschen, die damit bereits, 
zum Teil über viele Jahre hinweg, eigene Erfahrungen gesammelt haben?

Wir hoffen, dass die Broschüre Ihnen die ein oder andere Anregung gibt, 
die Sie in Ihrem Leben mit MDS mit Erfolg umsetzen können.

Ihre Leukämiehilfe RHEIN-MAIN e. V.

Liebe Leserinnen  
und Leser,

In dieser Broschüre wurde  
aus Gründen der leichteren Lesbarkeit  

nur die männliche Form von Patient, Arzt,  
Angehöriger usw. verwendet. Diese Begriffe gelten  

im Sinne der Gleichbehandlung grundsätzlich für  
alle Geschlechter. Die verkürzte Sprachform hat nur 
redaktionelle Gründe und beinhaltet keine Wertung.
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  14 |  Berufsleben
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  24 |  Partnerschaft

 28 |  Psychologische Aspekte 
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  46 |  Ernährung

INHALT



WERNER (67)

Diagnose: Januar 2021 
Stammzelltransplantation: Januar 2022

Mein Lebensmotto:  
Leben ist, was Du daraus machst!

JASMIN (30)

Diagnose: 2021 
Stammzelltransplantation: 2023

Ergotherapeutin. Ich will anderen Menschen in 
herausfordernden Situationen Mut machen 

und ihnen helfen, für ein gesundes, 
selbstbestimmtes Leben einzutreten und 

dieses zu gestalten.  
Ich liebe es zu reisen, mich sportlich zu 

betätigen und in Kontakt mit inspirierenden 
Menschen zu kommen.

IRIS  (56)

Diagnose: 2019 MDS MLD  
Ringsideroblasten

Mein Motto: 
Teile deinem Herzen mit, dass die Angst  

zu leiden schlimmer ist als das Leiden selbst.
Und kein Herz hat jemals gelitten, wenn  

es auf der Suche nach seinem Traum war. 
Bleib niemals stehen und kämpfe  

jeden Tag weiter.

BEATE (65)

Diagnose: 2015 
Stammzelltransplantation: 2019 

Sag niemals nie! Obwohl ich bei Diagnosestellung eine 
Transplantation kategorisch ablehnte, habe ich 

glücklicherweise meine Meinung geändert. Heute geht 
es mir sehr gut und ich habe alle geplanten Reisen mit 

meinem Mann ohne gesundheitliche Probleme genießen 
dürfen. Ich kann nur jedem Mut machen, nicht aus Angst 

die Transplantation abzulehnen.

JAKO B  (52) 

MDS-Diagnose mit 39 Jahren.
Stammzelltransplantation  

mit 43 und 47 Jahren. 

Auch wenn MDS mit vielen Einschränkungen 
verbunden ist: Es gibt noch so viele Dinge,  

die ich erleben will, Aufgaben, die mich 
fordern und Länder und Regionen, die ich 

bereisen kann. Das Leben bietet noch so viel 
mehr, als ich mir vor meiner Diagnose 

vorstellen konnte.

DIe Tipps kommen von... 
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Bei mir hat es sehr lange gedauert, bis endlich eine Diagnose 
zustande kam. Bei einer Routineuntersuchung meiner Haus- 
ärztin fiel auf, dass meine Blutwerte irgendwie komisch sind. 
Nach weiteren erfolglosen Arztbesuchen und Untersuchun-
gen hat sie mich in die Hämatologie der Uniklinik geschickt, 
wo es nur wenige Tage gedauert hat, bis ich die Diagnose 
MDS erhielt. Natürlich war ich nicht gerade erfreut, aber ich 
wusste jetzt wenigstens, woran ich bin!

 Der Arzt in der Uniklinik hat von Anfang an sehr klar und 
deutlich mit mir gesprochen. Es wurde nichts schöngeredet 
oder das, was auf mich zu kommt, umständlich umschrie-
ben – von Anfang an KLARTEXT. Ich war froh, einen Arzt 
gefunden zu haben, dem ich absolut vertrauen konnte und 
bis heute noch kann. Einen, der sich Zeit für mich nimmt, 
auf alle Fragen eingeht und diese nicht mit „Fachchine-
sisch“, sondern mit Worten erklärt, die ich als Laie verstehe. 

Nachfragen, aufschreiben 
Haben Sie daher keine Scheu, so oft 
nachzufragen, bis wirklich alle Unklar
heiten ausgeräumt sind! Wenn Sie etwas 
falsch oder gar nicht verstehen, kann  
das schnell zu unnötigen Ängsten oder 
Bedenken führen.  
 
Schreiben Sie sich auf, was Sie fragen 
oder besprechen wollen, damit Sie in der 
Aufregung nichts vergessen. Haben Sie 
immer Schreibzeug dabei, damit Sie sich 
wichtige Antworten des Arztes notieren 
können.  
 
Auch und gerade hier gilt: Nichts wird so 
heiß gegessen, wie es gekocht wird! 

TIPPWERNER

Die DiagnoseTIPPLHRM

Aufgrund der Seltenheit der MDS-Erkrankung 
empfehlen wir: Suchen Sie bei Verdacht auf 
MDS, oder wenn Sie neu diagnostiziert worden 
sind, den Kontakt zu einem MDS-Zentrum.  
Hier bekommen Sie alle Informationen zu  
Ihrer Erkrankungssituation sowie Zugang zu 
neuesten Therapien und aktuellen Studien. 

Eine Übersicht haben wir hier für Sie 
zusammengestellt:  
www.mds-zentren.leukaemiehilfe.de
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TIPPJASMIN

Nicht alleine ins Gespräch gehen 
Meine MDS-Diagnose stellte sich 2021 wie eine Mauer in 
meinen Lebensweg. Bei der Befundbesprechung meiner 
Beckenkammbiopsie und ersten Aufklärungsgespräch war 
ich ganz alleine mit einem jungen Assistenzarzt. Die Fülle an 
Informationen ist zu viel für eine einzelne Person und nichts 
ist mehr zu mir durchgedrungen. Daher möchte ich allen 
Betroffenen raten, sich zu den Befundbesprechungen eine 
Bezugsperson mitzunehmen. Vier Ohren und Augen sehen 
und hören einfach mehr.

Helfernetzwerk aufbauen 
Die verschiedenen Termine erfordern  
ein effektives Zeitmanagement und es 
ist wichtig, sich bereits in der Phase der 
Diagnosestellung ein Helfernetzwerk 
aufzubauen, auf das auch im späteren 
Verlauf immer wieder zurückgegriffen 
werden kann. Ich habe auch gemerkt, 
dass es meinen Ehemann stark entlas-
tet, wenn das Begleiten zu Terminen, 
Unterstützung bei Therapien, Behörden-
gängen etc. auf mehrere Personen auf-
geteilt wird. 

MDS akzeptieren 
MDS hat mich von der Überholspur auf 
eine Seitenstraße geführt, in der ich 
begonnen habe, mich mehr mit mir, 
meinen Werten und Lebenszielen aus-
einanderzusetzen. Die Akzeptanz der 
Erkrankung als Teil von mir, der dazu-
gehört, aber nicht mein ganzes ICH 
ausmacht, hat mir über die einzelnen 
Phasen besonders geholfen. 

Sich informieren hilft 
Die Diagnose war wie ein Keulenschlag. Meine größte 
Hilfe war eine Broschüre mit Lebensgeschichten ande-
rer Erkrankter, außerdem die Facebook-Gruppe, wo  
ich mir sehr viele Geschichten angeschaut und mir die 
positivsten rausgesucht habe. Mit der Zeit konnte ich 
dann besser mit der Schockdiagnose umgehen.

Die ersten vier Jahre waren auch nicht so schlimm.  
Ich konnte sehr gut mit den Epo-Spritzen auskommen, 
habe weiter meinen Sport ausgeübt. Nach der Arbeit  
war ich allerdings oft platt und musste mich hinlegen, 
aber damit konnte ich mich arrangieren. Nach diesen 
vier Jahren ist das MDS allerdings in eine AML umge-
schlagen und bald stand fest, dass ich ohne eine 
Stammzelltransplantation keine guten Aussichten 
mehr habe. 

TIPPBEATE

Vieles wird wertvoll  
Seit der SZT sind jetzt fünf Jahre vergangen 
und, ehrlich gesagt, habe ich mein Leben 
komplett zurückbekommen. Ich treibe 
Sport, verreise sehr viel, arbeite wieder  
stundenweise an meinem alten Arbeitsplatz, 
stemme meinen Haushalt. Mir und meiner 
Familie ist vieles, was selbstverständlich 
erschien, heute viel wertvoller geworden. 
Wir machen oft ein Familientreffen und auch 
die Beziehung zu meinem Mann ist wieder 
intensiver geworden.
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TIPPJAKOB

Miteinander reden  
Wie wahrscheinlich fast jeden traf die Diagnose MDS 
auch mich ohne Vorwarnung. Ich war da grad 50 Jahre 
alt. Allerdings hatte ich schon zwei Jahre zuvor arge 
Einschränkungen wie Schwierigkeiten beim Laufen, 
Treppen steigen, bei Wetterumschwung oder leichten 
Anstrengungen. Ich bekam dann schlecht Luft und 
musste Pausen machen, ohne genau zu wissen, warum 
das so war. Meinem Mann habe ich nichts von diesen 
Problemen erzählt, erst als es gar nicht mehr ging. 
Heute weiß ich, dies war ein Fehler, ich hätte mit mei-
nem Partner reden sollen und wäre dann vielleicht auch 
eher zum Arzt gegangen.

TIPPIRIS

Andere Betroffene können helfen  
Nach der Diagnose saß der Schock tief und ich ent-
schied, mich bei Facebook und Google zu informieren, 
da ich mit dem Wort MDS nichts anfangen konnte.  
Sofort stieß ich auf einige deutsche und amerikanische 
MDS-Gruppen. Dann las ich mich in die Materie ein und 
konnte innerhalb der Gruppen Fragen stellen und bekam 
auch sofort Antworten. Mir wurde die Angst genommen, 
als ich erfuhr, dass man nicht gleich sterben muss und 
es einige Therapieformen gibt. Ganz wichtig war auch 
die Information, sich an ein MDS-Kompetenzzentrum  
zu wenden, um eine Zweitmeinung und weitere Informa-
tionen zu bekommen. 
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Der Verdacht auf die Diagnose MDS kam bei mir bei einem Kranken-
hausaufenthalt auf, da die Blutwerte außerhalb des Normalbereiches 
waren. Zum Glück bestand der Stationsarzt darauf, dies direkt mit der 
Hämatologie des Klinikums abzuklären und so bekam ich dann nach 
einigen Wochen und verschiedenen Untersuchungen Klarheit. Es war 
natürlich ein Schock und ich verstand nur, dass es irgendwie eine Form 
von Blutkrebs sei. Ich hatte Angst, dass sich mein Leben jetzt mit 
einem Schlag drastisch ändern wird. Aber mein behandelnder Arzt 
nahm sich viel Zeit, mir die Erkrankung zu erklären. Meine Frau war vor 
allem zu Beginn bei den meisten Terminen mit dabei und wir konnten 
beide unsere Fragen und Sorgen loswerden.

Selbst aktiv werden  
Nach dem anfänglichen Schock stellte sich heraus, dass meine Erkran-
kung nur sehr langsam voranschreitet und erstmal keine Behandlung 
nötig ist (Watch & Wait). Inzwischen wusste ich auch, dass ich irgend-
wann eine Stammzelltransplantation benötigen würde. Ich hatte das 

starke Bedürfnis etwas zu tun gegen 
diese Erkrankung und aktiv zu werden.  
So habe ich z. B. gemerkt, dass regelmä-
ßiger Sport und gesünderes Essen mir 
helfen, viele Beeinträchtigungen besser 
wegzustecken. Da ich vor der Erkrankung 
nur sehr wenig für meinen Körper getan 
hatte, wurde ich durch die Umstellung 
sogar ein Stück leistungsfähiger und 
gesünder.

Bewusster leben  
In den Jahren der Watch-and-Wait-Phase 
war es eine besondere Herausforderung, 
das Gleichgewicht zu halten zwischen 
dem Bewusstsein, dass ich irgendwann 
schwer krank werde und dem Wissen, es 
ist noch Zeit bis dahin. Viele Dinge konnte 
ich dadurch viel bewusster erleben.
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In meinem Berufsleben gab es verschiedene 
Fragen, mit denen ich konfrontiert wurde. 
Wie gehe ich damit um, dass ich nicht mehr 
so leistungsfähig bin. Was ist, wenn ich öfter 
ausfalle? Wie reagieren meine Kollegen, 
wenn ich in Belastungssituationen nicht zur 
Verfügung stehe. Was mache ich, wenn ich 
meinen Job verliere?

Offen kommunizieren  
Je nachdem wie das Arbeitsumfeld ist,  
gibt es unterschiedliche Antworten. Ich  
hatte einen Beruf mit anspruchsvollen und 
abwechslungsreichen Tätigkeiten und einem 
weitgehend positiven Arbeitsklima, also  
entschied ich mich, offen mit meiner 

Erkrankung umzugehen. Mit meinen Vorgesetzten habe 
ich ziemlich schnell gesprochen, später auch mit mei-
nen Kollegen und letztendlich wusste jeder, der mich 
kannte, Bescheid. Und trotzdem arbeitete ich erstmal 
„normal“ weiter. Mein Chef wusste aber, warum für 
mich die Karriereleiter jetzt eine untergeordnete Rolle 
spielte. Es gab für mich Verbesserungen wie Homeof-
fice und flexible Arbeitszeiten. Die Beantragung der 
Schwerbehinderung brachte weitere Erleichterungen 
wie z. B. zusätzliche Urlaubstage. Im Nachhinein kann 
ich sagen, dass diese Offenheit mir dabei geholfen hat, 
möglichst lange im Berufsleben zu bleiben. 

Wenn Vollzeit nicht mehr geht  
Leider war bei mir die Entwicklung so, dass die Leis-
tungsfähigkeit nicht mehr für einen Vollzeitjob reichte. 
Nach einer Reha-Maßnahme konnte ich dann auch in 
die Teilzeit wechseln und mir wurde die Erwerbsminde-
rungsrente gewährt. 

TIPPJAKOB

Berufsleben
In vielen Fällen geht die MDS-Erkrankung mit 
notwendigen Änderungen im Berufsleben einher. 
Nutzen Sie die Unterstützung vom Sozialdienst 
der Kliniken oder der Krebsgesellschaften. Diese 
helfen bei allen Fragen rund um Reha, Schwerbe-
hinderung, Rente, Eingliederung und vieles mehr. 
Wir unterstützen gerne bei der Suche nach 
geeigneten Anlaufstellen in Ihrer Nähe (siehe 
Kontakt LHRM im Impressum).
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Kommunikation erleichtert einiges  
Als Angehörige eines Gesundheitsberufs war es für 
mich emotional oft schwierig, nun eine „unheilbare“ 
Erkrankung in mir zu tragen. Meine Erkrankung gegen-
über meinem Team und auch meiner Vorgesetzten 
offen zu kommunizieren hat mir jedoch ermöglicht, 
Verständnis und Respekt für meine Situation und die 
damit verbundenen Herausforderungen wie Arztbesu-
che, Einschränkungen etc. zu bekommen. 

Die Entscheidung, über die Erkrankung mit Vorgesetz-
ten zu sprechen, obliegt jedem selbst. Es kann je nach 
Arbeitsklima allerdings dabei helfen, in schwierigen 
Krankheitsphasen, in denen Belastbarkeit und Arbeits-
fähigkeit herabgesetzt sind, auf Kollegen zurückzu
greifen, die einspringen, Arbeitstätigkeiten übernehmen 
oder einfach nur Verständnis für die schwierige Situa-
tion haben. 

Wiedereingliederung wird unterstützt  
Die größte Herausforderung war die Rückkehr ins 
Arbeitsleben nach der Stammzellentransplantation. Ich 
rate, im Vorfeld genügend Informationen über Wieder-
eingliederungsmaßnahmen und vor allem auch die eige-
nen Rechte als Krebspatient einzuholen. Es gibt bera-
tende Stellen für das Wiedereingliederungsmanagement 
am Arbeitsmarkt oder auch verschiedene finanzielle 
Unterstützungsmöglichkeiten. 

Ein für mich schwieriger, aber im Nachhinein wichtiger 
Schritt war die Beantragung eines Schwerbehinderten-
ausweises. Dieser Ausweis hat mir nicht nur viele finan-
zielle Unterstützungsmöglichkeiten gegeben, sondern 
auch für ein sicheres Arbeitsumfeld gesorgt. So wurden 
z. B. Vorkehrungen und Bestimmungen wie Pausenre-
gelungen schriftlich fixiert, die verbindlich für den 
Arbeitgeber einzuhalten sind.

Schwerbehindertenausweis beantragen  
Die Leistungsfähigkeit lässt schon alleine durch die all-
gemeine Müdigkeit nach. Da hilft es, dies offen zu kom-
munizieren und genügend Pausen einzulegen. Ich kann 
empfehlen, sehr bald einen Schwerbehindertenantrag 
zu stellen, so wie ich es getan habe. Mir wurde sofort 
Grad 50 zugesprochen. Das gibt zumindest eine Woche 
Extraurlaub pro Jahr, hilft beim Kündigungsschutz und 
ist ja auch ein Signal für den Arbeitgeber, dass man 
etwas rücksichtsvoller behandelt werden sollte. Ich 
durfte mich jederzeit ohne Diskussionen zurückziehen, 
was auch von den Kollegen akzeptiert wurde. Auch 
Homeoffice kann eine sehr gute Lösung sein.

Bleiben Sie zu jeder Zeit im Kontakt mit Ihrem Arbeitge-
ber, es gibt für alle Eventualitäten eine Lösung!

TIPPBEATE

TIPPJASMIN
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Ein Motto in unserem Verein ist:  
„Das Leben leben, nicht die 
Krankheit“. Die MDS-Erkrankung hat 
Auswirkung in vielen Bereichen des 
Alltags. Manche Dinge sind leichter 
mit Hilfe zu bewältigen. Wenn es 
Menschen in Ihrem Umfeld gibt, die 
Ihnen Hilfe anbieten, sind diese oft 
unsicher, was Sie brauchen. Nehmen 
Sie sie beim Wort, sagen Sie was Sie 
brauchen und möglicherweise 
bekommen Sie so ein Stück normalen 
Alltag zurück.

Zunächst war ich einfach nur krank –  
Fieber, Schüttelfrost usw. bestimmten 
eine Zeit lang meinen Alltag. Später, als 
es mir wieder etwas besser ging, habe 
ich mir eben meinen Mittagsschlaf 
gegönnt – ich war ja mittlerweile in 
Rente und konnte es mir leisten. Einige 
Wochen später erst habe ich gemerkt, 
dass ich den Tag ohne Mittagsschlaf 
nicht mehr überstehen konnte. 

Ziele setzen – kleine und große  
Schon damals habe ich mir immer wieder irgendwel-
che Ziele gesetzt, um wenigstens einen Tagesablauf 
zu haben. Es waren manchmal nur kleine Aktivitäten, 
die ich ganz bestimmt schaffen würde, die mir, wenn 
ich sie dann erreicht habe, ein Gefühl von GESCHAFFT 
vermittelt haben. Hin und wieder habe ich mir auch 
schon mal „größere Ziele“ vorgenommen, auf die ich, 
wenn ich sie erreicht hatte, besonders stolz war. Aus 
heutiger Sicht Kleinigkeiten, über die ich schmunzeln 
würde – aber damals waren es echte Erfolge!

TIPPWERNER

Alltag

Al
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TIPPLHRM
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Vor allem die Phasen der Behandlung waren 
mit Nebenwirkungen, stationären Aufent-
halten und sozialer Isolation aufgrund der 
Infektionsgefahr verbunden. Nach meiner 
Entlassung musste ich einige Verhaltens- 
regeln beachten, die meinen Alltag massiv 
eingeschränkt haben. 

TIPPJASMIN
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Routine finden, Aufgaben setzen  
Die erste Zeit war geprägt von vielen Ruhephasen und 
davon, wieder in eine Form von Tagesablauf und -struk-
tur zurück zu gelangen. Anfangs hatte ich mit einem 
gestörten Schlaf-Wach-Rhythmus zu kämpfen, der 
mich nachts hellwach und über den Tag hinweg schläf-
rig sein ließ. Auch wenn die Kraft und Energien für viele 
Tätigkeiten scheinbar nicht zu reichen scheinen, ist es 
wichtig sich aufzurappeln und eine neue Routine zu 
finden. Mir hat es geholfen einen Wecker zu stellen, mir 
selbst ein paar Aufgaben zu geben, von denen ich 
wusste, dass ich sie bewältigen kann und mich dadurch 
auch selbstbestimmt und selbstwirksam zu fühlen.

Hilfe für Fatigue-Management suchen  
Bei der Einteilung der eigenen Energiereserven kann  
es hilfreich sein, eine Art Energietagebuch oder -konto  
zu erstellen. Fatigue-Management ist wichtig, damit ein 
Alltag mit Tätigkeiten wieder möglich ist. Dabei können  
z. B. Ergotherapeuten als Experten für den Alltag  
durchaus helfen. 

Soziale Kontakte pflegen  
Soziale Kontakte zu pflegen war gerade zu Beginn  
besonders schwer. Dank der Corona-Pandemie war 
mein soziales Netzwerk bereits gut geschult in Video
telefonie und auch virtuellen Spieleabenden, was mir 
besonders viel Freude und Abwechslung bereitet hat. 

Freunde einbinden  
In dieser ersten Phase Zuhause ist es  
hilfreich, wenn im Vorfeld mit den Bezugs-
personen vereinbart wird, wer welche  
Tätigkeiten übernehmen kann und dadurch 
auch den Partner entlastet. Mein Mann  
hat sich um alles gekümmert, aber musste 
auch seinem Vollzeitjob nachgehen. Eine 
große Hilfe waren hier meine Eltern und 
Freunde, die mich zu Terminen und  
Therapien gebracht, bei der Apotheke  
Medikamente besorgt oder uns auch mal  
was zu essen vorbeigebracht haben. 
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Auf sich achten  
Man braucht schon ein wenig mehr Hilfe im 
Alltag und sollte sie auch einfordern. Manch-
mal bemerkt der Partner nicht, wo er helfen 
sollte. Das muss offen kommuniziert werden.

Da ich ein sehr gutes Körpergefühl habe, 
habe ich mich zurückgezogen, wenn es nicht 
mehr ging, z. B. in geselliger Runde am Tisch. 
Das hat auch jeder akzeptiert. Nicht erst  
warten bis gar nichts mehr geht!

TIPPBEATE

TIPPJAKOB
Sich ein passendes Hobby suchen  
Schwer war es auch, dass ich von geliebten Hobbys 
Abschied nehmen musste. Aber auch wenn ich viel  
Zeit zum Ruhen brauchte, wollte ich in dieser Zeit nicht 
nur schlafen oder rumsitzen. Ich erinnerte mich an die 
Zeit als Jugendlicher, als ich heimlich die Nähmaschine 
meiner Mutter benutzte und mir einen Rucksack aus 
alten Hosen nähte. Diesmal fragte ich aber meine Mut-
ter und lieh mir ihre Nähmaschine. Nach den ersten 
Versuchen wurden die Projekte größer, ich machte Fort-
schritte und bald kam die eigene Nähmaschine. Nähen 
war für mich in dieser Situation ein ideales Hobby, es ist 
nicht körperlich anstrengend und man kann es im Sitzen 
machen, durch verschiedene Vor- und Nachbereitungen 
wie Zuschneiden, Bügeln und anderes ist es abwechs-
lungsreich. Das Beste: Die Nähmaschine stand in meinem 
Arbeitszimmer und auf dem bisher ungenutzten 
Arbeitstisch konnte ich alles stehen und liegen lassen, 
wenn ich nicht mehr wollte und irgendwann wieder 
weitermachen. 

Öfter einmal Danke sagen  
Tja was soll ich sagen, der Alltag ist nicht 
einfach zu bewältigen, es geht eben alles 
etwas langsamer, aber man kann sich darauf 
einstellen. Das Wichtigste ist, mit den Men-
schen im Umfeld darüber zu reden und zu 
erklären, was MDS ist und was es mit einem 
macht, da man die Krankheit von außen 
nicht erkennen kann. Wichtig ist es auch, 
öfter mal Danke zu sagen und Hilfe von 
Freunden und Familie anzunehmen.

TIPPIRIS Al
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Ausruhen ist keine Faulheit  
Die Diagnose MDS und die Therapien haben 
sich irgendwann auch stark auf meinen  
Alltag ausgewirkt. Die ewige Müdigkeit und 
schnelle Erschöpfung haben mir am meisten 
zu schaffen gemacht. Zuerst einmal musste 
ich mir klarwerden, dass „sich zwischen-
durch hinlegen“, auch wenn es fast jeden Tag 
passiert, keine Faulheit ist. Ich habe den Tag 
eingeteilt in 2–3 aktive Stunden am Vormit-
tag und 2–3 aktive Stunden am Nachmittag. 
Auch große Aufgaben in kleinere aufzuteilen, 
war eine Hilfe, so hatte ich öfters mal was 
fertigbekommen. 
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Reden hilft immer  
Mit einer Krankheit klarzukommen, die man selbst noch 
nicht begriffen hat, die man nicht einmal erklären kann, ist 
nicht ganz einfach und belastet natürlich Familie und Ehe.  
In dieser Zeit braucht man jemanden, der einfach auch mal 
nur zuhört. Für mich war es manchmal schwierig, dass 
meine Frau, die natürlich genauso viel Angst hatte wie ich 
selbst, mir ständig Fragen stellte, die ich doch selbst noch 
nicht beantworten konnte ...  

Ich habe daher immer versucht, meiner 
Frau schlechte „Neuigkeiten“ so scho-
nend wie möglich beizubringen. Schließ-
lich geht man eine Partnerschaft mit 
einem geliebten Menschen ein, um mit 
ihm sein Leben zu teilen – dazu gehören 
leider nicht nur angenehme Seiten. Es ist 
so wichtig, mit der Partnerin oder dem 
Partner zu reden. Nur so kann man den 
Kopf freibekommen - reden hilft immer!

TIPPWERNER

Partnerschaft 
Jede Beziehung ist einzigartig. Es  
ist wichtig zu wissen, dass die Bewäl-
tigung einer Krebserkrankung in der 
Partnerschaft viel Zeit, Geduld und  
Flexibilität erfordert. Aufgrund der 
veränderten Rahmenbedingungen  
ist es auch normal, dass sich die 
Beziehung in vielen Punkten ändert. 
Versuchen Sie diese Veränderung 
gemeinsam zu gestalten. Und denken 
Sie daran: Eine Partnerschaft muss 
sich nicht nur in schweren Zeiten 
beweisen. Auch die positiven Zeiten 
nach der Behandlung oder der Krank-
heitsbewältigung sind entscheidend.
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TIPPJASMIN

Freiräume für den Partner schaffen  
Die größte Herausforderung für meinen Mann war es, als 
„Zuschauer“ nebendran zu stehen, ohne mir Schmerz 
oder einen mühsamen Teil des Weges abnehmen zu 
können. Besonders wichtig war mir von Anfang an, dass 
er seine Gedanken, Gefühle und Ängste vor mir und auch 
anderen ausspricht und sie nicht verdrängt. 

Mein Mann ist sehr sportlich und findet in diesen Aktivi-
täten zu Ruhe und Kraft, weswegen es mir wichtig war, 
dass er sich in der Zeit nach der SZT auch mal „frei-
nimmt“ von der Rolle des pflegenden Angehörigen. Die 
Aufteilung der „Pflegearbeit“ auf mehrere Personen ist 
dabei besonders wichtig. Während ich stationär aufge-
nommen war, war es hilfreich, einen Besuchsplan zu 
erstellen. Dieser hat einerseits meinem Mann gezeigt, 
dass ich nicht allein bin, wenn er mal nicht kommen 
kann und hat ihm andererseits freie Zeitfenster für 
seine Hobbys gegeben. Eine Freundin hat immer  
wieder für meinen Mann gekocht, was auch eine sehr 
große Hilfe war. 

Gerade in der Anfangszeit nach der Entlassung war der 
Workload für meinen Mann enorm. Da können durchaus 
auch mal die „Sicherungen mit einem durchgehen“. Hier 
ist es wichtig sich auszusprechen, nichts persönlich zu 
nehmen, sondern auch den Partner zu sehen, hören und 
fühlen. 

Das WIR nicht vergessen  
Das WIR in einer Partnerschaft verschiebt sich schon 
sehr stark in Richtung einer einzelnen Person, in die alle 
Energie hineinfließt. Kleine Auszeiten für sich selbst, 
aber auch für das WIR und wenn es nur gemeinsam in 
den eigenen vier Wänden ein schickes Abendessen ist 
oder ein Spieleabend zu zweit Zuhause, kann da viel 
Abwechslung und Normalität als Paar reinbringen.

Die Sorge umeinander hat uns eigentlich 
noch mehr zusammengeschweißt. Ich habe 
versucht meinem Mann durch meine Tapfer-
keit mehr Kraft zu geben. 

Offenheit und alles miteinander besprechen 
ist das Beste!

TIPPBEATE

Nur gemeinsam ist man stark  
Meine Frau war zum Glück bei vielen wichti-
gen Arztterminen dabei. So wussten wir 
immer beide gut Bescheid und es gab hier 
wenig Schwierigkeiten. Aber genau wie ich 
mir Sorgen über die Zukunft machte, hatte 
Sie mit ihren Ängsten zu kämpfen. Lange 
Zeit haben wir versucht, jeder für sich stark 
zu sein, um den anderen nicht zu belasten. 
Wir mussten erst mühsam lernen, dass wir 
es gemeinsam besser schaffen können. Zu 
wissen, dass es dem Partner nicht gut geht, 
wurde für uns wertvoller, als sich in Sicher-
heit zu wiegen. 

TIPPJAKOB
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Partner und Arzt können unterstützen  
Mittlerweile lebe ich seit fünf Jahren mit der Diagnose und es gibt  
Tage und Nächte, wo es mir nicht gut geht und die Gedanken kreisen. 
Es wäre gelogen, wenn ich sagen würde, dass ich mit der Krankheit 
weiterlebe wie vor der Diagnose. Es gibt oft die Momente, wo man 
kaum glauben kann, dass es wirklich so ist und die Ängste lassen  
sich nicht ganz wegdenken. Es geht dabei oft darum, nicht mehr  
genug Zeit zu haben, Dinge zu tun, die einem wichtig sind, die man 
gerne macht. Es ist nicht ganz einfach, sich auf die Zukunft zu freuen, 
die ungewiss ist. Es ist aber auch schön, vieles intensiver zu genießen 
und zu schätzen. Es ist wichtig, dass der Partner vollumfänglich über 
die Krankheit Bescheid weiß und in Arzttermine eingebunden ist.  
Mit einem Partner geht natürlich vieles leichter als allein. Sehr wichtig 
ist auch der Kontakt zum behandelnden Arzt, denn bei Änderungen  
der Situation müssen immer Entscheidungen getroffen werden,  
wie es weitergeht.

TIPPIRIS

TIPPLHRM

Neben der medizinischen Behandlung 
gibt es auch psychologische Unter-
stützung für Krebspatienten und 
deren Partner. Familienberatung und 
Paartherapie können ebenfalls helfen. 
Auch der Austausch mit anderen, die 
in einer ähnlichen Situation sind, kann 
sehr hilfreich sein.

Nicht jeder Betroffene empfindet alle 
Angebote als gleichermaßen hilfreich. 
Versuchen Sie etwas zu finden, das 
Ihnen hilft eine positive Haltung zu 
bewahren, ohne jedoch die Realität 
von MDS zu verharmlosen. Lachen 
und schöne Momente sind wichtig, 
aber es ist auch nötig, über die 
schwierigen Aspekte zu sprechen.
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Psychotherapie kann helfen  
Ich nehme seit meiner Diagnose laufend 
Psychotherapie in Anspruch, was mir in 
den verschiedensten Phasen der Erkran-
kung, vom Umgang mit der Diagnose 
über die Zweifel und Ängste während der 
Behandlung, bis hin zur Integration des 
Erlebten als Teil meines Lebens, gehol-
fen hat. 

Manchmal muss man sich abgrenzen  
Ist man in der Klinik, kann der Austausch 
mit anderen auf der Station hilfreich sein, 
wenn man sich nicht verstanden fühlt 
von Personen außerhalb dieser „Blase“, 
aber es kann auch verunsichern. Diese 
Reise muss jeder selbst machen und 
sich auch abgrenzen, wenn der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen nicht 
immer nur hilfreich, sondern auch zur 
Belastung werden kann. Denn: „Meine 
Geschichte ist nicht deine Geschichte.“

TIPPJASMIN

Vorsorge für die Zukunft treffen  
Ich habe sehr viel Unterstützung von meiner 
Familie gehabt. Wir haben sehr oft bespro-
chen, was wann und wie geschehen soll. Ich 
habe ein Testament gemacht, Listen mit  
Hilfestellungen für meinen Mann. Das hat 
mich beruhigt und abgelenkt.

TIPPBEATE

Gedanken mit anderen teilen  
Gedankenkreisen habe ich durch Hobbys unterbrochen, 
die mich abgelenkt haben. Die Möglichkeit, jederzeit mit 
meinem Ehemann und meiner Familie über all meine 
Gedanken sprechen zu können, eine Art Zone ohne 
Tabu zu haben, war für mich sehr wertvoll, um nicht 
alleine mit meinen Gedanken zurückzubleiben. Suchen 
Sie sich einen Ort, wo Sie Ihre Gedanken lassen können, 
symbolisch, auf dem Papier, bei Menschen oder tat-
sächlich in Ihrer Umgebung.

Ziele setzen, Pläne machen  
„Wer ein Morgen hat, hat heute Grund zu 
kämpfen.“ Setzen Sie sich Ziele und Pläne  
für die Zeit nach der Erkrankung. Planen Sie 
diese Reise, von der Sie immer geträumt 
haben und setzen Sie einen Schritt nach  
dem anderen. Es kann hilfreich sein, sich  
Erfahrungsberichte von anderen Patienten  
in Form von Blogs oder dieser Broschüre 
anzuschauen. 
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Austausch mit anderen hilft gegen Ängste  
In der Zeit nach meiner Diagnose habe ich viele Informa-
tionen zur Erkrankung und zur Therapie von meinem 
Arzt erhalten und hatte so die Gewissheit, dass ein 
schwerer, aber gangbarer Weg vor mir liegt. Auch Bro-
schüren und Informationen von Patientenorganisatio-
nen haben mir sehr geholfen, mit meiner Diagnose 
umzugehen. Dennoch hatte ich keine Vorstellung, wie 
es während und nach der Stammzelltransplantation 
sein wird. Hier war ein Schlüsselerlebnis ein Patienten-
tag, auf dem ich bereits transplantierten Patienten 
begegnet bin und mich mit Ihnen austauschen konnte. 
Der Weg durch die Therapie wurde für mich klarer und 
das half mir, sehr diffuse Ängste abzubauen. Den  
Austausch mit anderen, ähnlich Betroffenen erfahre  
ich immer wieder als hilfreich in vielen Fragen zur 
Erkrankung.

TIPPJAKOB Unterstützung durch Psychoonkologie  
Erst etwa 8 Jahre nach Diagnose entdeckte ich für mich 
auch die Psychoonkologie. Dieses Angebot ist bis heute 
eine wichtige Unterstützung für mich – und auch für 
meine Frau. Es gibt immer wieder Belastungssituatio-
nen, in denen es schwer ist, alleine einen Ausweg zu 
finden. Diese mit einer Person zu besprechen, die neut-
ral ist, empfinde ich als sehr erleichternd. Oft sind es die 
gezielten Fragen des Psychoonkologen und das Zertei-
len großer Probleme in kleinere, wodurch langsam ein 
Weg erkennbar wird. Ich denke, als MDS-Patient, aber 
auch als Angehöriger, sollte man frühzeitig dieses 
Angebot ausprobieren und bei Bedarf regelmäßig in 
Anspruch nehmen.

Nach all der Zeit habe ich festgestellt, dass 
 ich der, der ich vorher einmal war, nicht wieder 
werde. Zuviel hatte ich durchgemacht, zu viel 
gesehen und erlebt, zu viele Nächte nicht 
geschlafen. Und mir immer wieder diese  
quälenden Fragen gestellt … Schnell wurde mir 
klar, dass ich selbst auf mich aufpassen muss. 
Ich habe dann versucht, meine Krankheit nicht 
zu meinem Lebensmittelpunkt werden zu  
lassen. Nach dem Motto „Lebe dein Leben – 
nicht deine Krankheit!“. 

TIPPWERNER
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Das tut der Psyche gut  
Wichtig war für mich, und das habe ich auch mit 
meiner Onkologin besprochen, dass ich mich 
nicht zu stark schone, da sonst meine Muskula-
tur und Kondition zurückgehen können und das 
wollte ich unbedingt vermeiden.

Leichte sportliche Aktivitäten, nach Möglichkeit 
in Gruppen oder Vereinen, helfen nicht nur, die 
körperliche Fitness zu erhalten, sondern fördern 
auch die Kontakte zu gesunden Menschen und 
das ist für die Psyche sehr gut. 

TIPPIRIS

TIPPLHRM

Immer wieder hört man den Ausspruch:  
„Bewegung bei Krebs – so wichtig wie ein  
Medikament“. Angepasste Bewegung kann  
den Kreislauf in Schwung halten, Abbau von  
Muskeln verhindern und die Ausdauer fördern. 
Dies alles führt zu einem besseren Wohlbefin-
den und auch zu besserer Verträglichkeit von 
Symptomen, die mit MDS einhergehen. Jede 
kleine und große Aktivität ist ein positiver 
Aspekt, den Sie Ihrer Erkrankung entgegen- 
setzen können.

Körperliche Aktivität
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Ich habe meinen Sport zu jedem Zeitpunkt 
der Krankheit weiter ausgeübt (Dehnen, 
Stretchen, Gymnastik, Nordic Walking, 
Schwimmen). Während der Stammzelltrans-
plantation hatte ich allerdings keine Kraft, 
auch nur irgendwas zu tun. 

Jeder Schritt zählt  
Zuhause haben wir eine Treppe zum Schlaf-
zimmer, die hat mir gut geholfen für das 
erste Training und ich bin jeden Tag zweimal 
eine kleine Runde ums Haus gegangen, bis 
es jeden Tag etwas mehr wurde. Bei meiner 
Sportgruppe habe ich zwei Monate nach der 
SZT wieder mitgemacht. Heute kann ich 
wieder weite Strecken wandern und jegli-
chen Sport wie früher ausüben.

TIPPBEATE

Normalerweise gehe ich jeden Morgen  
und Abend mit unserem Hund spazieren, 
mehrere Kilometer waren bislang normal.  
Überhaupt bin ich vielseitig interessiert und 
habe mehrere Hobbys, aber ich hatte einfach 
kein Interesse, keine Kraft. Es fiel mir schwer, 
mich zu konzentrieren, zudem war es sehr 
schwer Kontakte zu pflegen – Corona 
bestimmte damals den Alltag! Mein Hund 
war in diesen Zeiten ein guter, wichtiger 
Begleiter, der es immer wieder geschafft hat, 
mich vor die Tür zu locken. 

TIPPWERNER

Hobbys weiterführen  
Mittlerweile, da es mir nach der Transplanta-
tion erheblich besser geht, kann ich meine 
Hobbys wieder ausüben. Ich gehe wieder 
raus in die Natur zum Fotografieren, musi-
ziere wieder und singe wieder in einem Chor 
– Musik bringt Lebensfreude! Ich habe mir 
vorgenommen, möglichst keine Chorprobe 
zu versäumen.

Da sind sie wieder: meine selbstgesteckten 
Ziele und ein Gefühl von GESCHAFFT!
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Auch kleine Erfolge feiern  
Körperliche Aktivität war für mich, bis auf gelegentliches 
Radfahren, lange Zeit kein Thema. Mit der Diagnose 
wurde mir aber schnell klar, dass mein weiterer Weg 
stark von meiner körperlichen Verfassung abhängt.  
Da ich keine Symptome hatte, konnte ich verschiedene 
Dinge ausprobieren wie Radfahren, Laufen, Nordic  
Walking und Badminton im Verein. Ich habe nirgendwo 
herausragende Leistungen erbracht, sondern für mich 
entschieden, viele kleine Erfolge zu feiern, z. B. jedes 
Mal, wenn ich ein Stück weiter ohne Pause gelaufen bin 
oder mehrere Tage hintereinander aktiv war. 

Gemeinsamer Sport motiviert  
Gerade Ausdauersport wie Radfahren hat für mich den 
Reiz, dass ich gut abschalten kann. Entweder mit Musik 
oder Natur in den Ohren sind die regelmäßigen Bewe-
gungen mit moderater Belastung etwas, was ich über 
längere Zeit machen kann. Gemeinsam mit meiner Frau 
gehe ich regelmäßig zum Nordic Walking. Beim gemein-
samen Sport ist das Schöne, dass man sich gegenseitig 
motivieren kann und miteinander Zeit verbringt.

TIPPJAKOB TIPPJASMIN

Langsam anfangen  
Für den Anfang hilft es, sich kleine, bewältig-
bare Ziele zu setzen. Ein kleiner Spaziergang 
in den Garten oder um die Wohnung. Leichte 
Yoga-Übungen, eine Meditation oder Gym-
nastikübungen auf der Matte oder dem  
Sessel sind immer möglich. 

Bewegung ist Glücksbooster  
Halten Sie Rücksprache mit Ihrem Arzt, wel-
che Form der Bewegung und vor allem der 
Belastung möglich und erlaubt ist. Beginnen 
Sie sobald wie möglich und bleiben Sie in 
allen Phasen aktiv. Das fördert nicht nur das 
körperliche Wohlbefinden, sondern auch die 
psychische Gesundheit und ist Ablenkung 
und Glücksbooster zugleich. 

Bewegung: egal wo und wie  
Auch im Alltag habe ich viele „sportliche Her-
ausforderungen“ gefunden. Musste ich z. B. 
in die 7. Etage, war die Frage: Fahrstuhl oder 
Treppe? Die Lösung war eine, zwei oder sogar 
drei Etagen über die Treppe und den Rest mit 
dem Fahrstuhl. Während längerer Kranken-
hausaufenthalte ging es vor allem darum, die 
Mobilität zu erhalten. Wenn möglich, bin ich 
auf dem Klinikgelände spazierengegangen, 
ansonsten ging es eine oder mehrere Runden 
auf dem Stationsflur auf und ab.

Gute Ideen durch Reha-Sport  
Eine gute Möglichkeit war auch meine Teil-
nahme an einer kleinen Reha-Sportgruppe. 
Hier bekam ich sehr viele Anregungen,  
wie ich, angepasst an meine Leistungsfähig-
keit, mit wenigen Hilfsmitteln auch Zuhause 
aktiv werden kann

Ich war vorher sehr sportlich und hatte daher hohe 
Ansprüche an meine sportliche Rückkehr. Der Anfang 
war sehr schwer. Neben tatsächlichen Schmerzen bei 
Bewegungen war da auch diese unglaubliche Müdigkeit 
und Kraftlosigkeit. Gefühlt wollte kein Muskel das 
machen, was ich wollte. Ich habe in der Reha stark an 
dem Ziel gearbeitet, wieder Muskelkraft aufzubauen 
und mehr Sport machen zu können. 
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Ich bin an Tag 100 nach meiner Stammzelltrans-
plantation schon wieder verreist und auch 
danach viel unterwegs gewesen. Auf der Schiffs-
reise in 2019 war es für mich noch sehr wichtig, 
eine Maske zu tragen, da ich auch noch keine 
Impfungen hatte. Das war schon etwas belas-
tend und ich fühlte mich angestarrt. Aber seit 
Corona ist dies ja kein Thema mehr.

Also: Menschenmassen meiden, Impfungen soll-
ten gemacht sein und ansonsten alles machen, 
was man sich zutraut.

TIPPBEATE

Reisen
Ein Urlaub kann eine wunderbare Möglichkeit sein, 
Kraft zu tanken und neue Energie zu schöpfen. 
Doch für MDS-Patienten gibt es einige besondere 
Dinge zu beachten, damit die Reise angenehm und 
stressfrei verläuft. Finden Sie Reiseziele, die Sie 
mit wenig Anstrengung erreichen können. Bezie-
hen Sie Ihren Arzt in die Urlaubsplanung ein. Ist 
während des Urlaubs eine Therapie notwendig  
(z. B. Transfusion), kann man vorher mit einer  
Klinik oder einem Arzt am Urlaubsort Kontakt 
aufnehmen. 

Übrigens: Auch wenn Sie krankgeschrieben sind, 
müssen Sie nicht auf Ihren Urlaub verzichten.
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Flugreisen gut vorbereiten  
Meine größte Angst war es, mit meinem Mann nicht 
mehr verreisen zu können, aber auch hier gibt es bei 
meiner MDS-Form Entwarnung. Wichtig ist es, sich vor 
einer Reise ein Formular vom Onkologen ausfüllen zu 
lassen, auf dem notwendige Medikamente, wie z. B. 
EPO-Spritzen, aufgelistet sind. Welche Art von Reise die 
richtige ist, hängt von jedem selber ab, aber ich kann 
bestätigen, auch Fliegen ist möglich. Jeder hat nach 
einer gewissen Zeit seine Blutwerte im Kopf und je nach 
Intervall ist ein Urlaub dazwischen kein Problem.

TIPPIRIS

Risiken mit Arzt besprechen  
Reisen ist für uns ein wichtiger Teil unseres Lebens. Beson-
ders kurz nach der Diagnosestellung und nach der Trans-
plantation gab es aber viele Unsicherheiten. Was konnte ich 
mir zutrauen? Was ist, wenn ich im Urlaub einen Arzt brau-
che? Ist die Unterkunft auch wirklich geeignet für meinen 
schlechten Immunzustand? Mit meinem Arzt konnte ich die 
Risiken besprechen und er machte mir immer Mut, in den 
Urlaub zu fahren.

Urlaub in der Nähe machen  
Wir suchten Urlaubsziele, wo wir nicht fliegen müssen und 
möglichst für uns allein sind. Genau passend haben wir in 
und um Deutschland herum Ferienwohnungen für uns ent-
deckt. Mit etwas Glück kann man so auch preiswert Urlaub 
machen. Da wir mit dem Auto anreisen, können wir immer 
viel mitnehmen, z. B. auch die eigenen Bettdecken und 
Kopfkissen. Das gibt uns noch einmal mehr Sicherheit in 
einer fremden Umgebung. 

TIPPJAKOB
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Zielort und Art der Reise gut planen  
Reisen ist meine persönliche Leidenschaft. Aus der Iso-
lation der Erkrankung wieder herauszukommen war ein 
großer Meilenstein meiner Genesung nach der Stamm-
zelltransplantation. Der Zeitpunkt, ab wann Reisen nach 
einer SZT wieder sicher und empfehlenswert ist, sollte 
mit dem behandelnden Onkologen besprochen werden, 
genauso wie das geplante Urlaubsland. Ich habe mich 
für ein paar Tage hier bei uns in Österreich entschieden, 
um einen Tapetenwechsel zu bekommen. Und hatte 
gleichzeitig die Möglichkeit, jederzeit entsprechende 
medizinische Versorgung zu erhalten, falls erforderlich. 

Auch „kleine Fluchten“ sind Auszeiten für die Seele  
Am einfachsten ist das Reisen mit dem Auto im eigenen 
Land, wo man flexibler ist, Pausen einzulegen und gege-
benenfalls schnell wieder nach Hause oder in eine Klinik 
zu kommen. Ich liebe die Natur und somit verbrachten 
wir fünf Monate nach der Transplantation ein paar Tage 
in den Bergen. Bei den Wanderungen war es wichtig, 
meine neue körperliche Grenze zu akzeptieren und ent-
sprechende Pausen zu planen. Aber alleine der Orts-
wechsel, das Schlafen in einem Hotel und das Essen in 
einem Lokal können wie Auszeiten von der Erkrankung 
sein und einen Hauch von Normalität versprühen.

TIPPJASMIN

Eine gute Reiseart: das Wohnmobil  
An Reisen war zunächst nicht zu denken, schon gar 
nicht außerhalb von Deutschland. Zum einen wegen 
Corona, zum anderen wäre es viel zu riskant für mich 
gewesen, mich zu weit von „meiner Uniklinik“ zu 
entfernen!

Mein Lebenstraum war schon immer, einen eigenen 
Campingbus zu besitzen. In Anbetracht meiner bevor-
stehenden Stammzelltransplantation, haben wir uns 
damals diesen Traum erfüllt. Unser Ziel war es, damit 
möglichst bald loszufahren – ich musste vorher nur 
noch diese Stammzellengeschichte überstehen! Und 
schon hatte ich wieder ein Ziel, diesmal ein sehr großes!

TIPPWERNER

Reisen mit einem Wohnmobil war auch nach 
meiner Stammzelltransplantation wieder 
bedingt machbar. Schließlich hat man alles 
Nötige dabei, begegnet nur wenigen Men-
schen. Und wenn es mir mal nicht gut geht, 
können wir schnell abbrechen und nach 
Hause fahren. So war unser Camper eine 
gute Alternative!

Ich denke, egal, was man macht: Hauptsa-
che, man macht überhaupt etwas und sperrt 
sich nicht selbst ein. 
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Nach einer Stammzelltransplantation gibt es 
viele Verhaltensregeln, unter anderem die 
keimfreie Ernährung in den ersten 40 Tagen. 

Was mir geholfen hat

	• Aufgrund meiner starken Gewichtsab-
nahme musste ich für einige Zeit Trink-
nahrung zu mir nehmen, was mir beson-
ders schwergefallen ist, da diese nicht 
besonders gut schmeckt. Ein Tipp ist, 
diese mit dem Strohhalm und langsam  
zu trinken. 

	• Auch die Essensportionen können kleiner 
ausfallen, denn es ist leichter, immer  
wieder über den Tag hinweg zu essen,  
als auf einmal große Portionen.

	• Um Muskeln aufzubauen, achte ich 
besonders auf Proteine in meiner 
Ernährung. 

	• Mein Ehemann kümmert sich nach wie 
vor sehr gut um eine ausgewogene 
Ernährung. Ich gönne mir aber sehr gerne 
auch das, worauf ich gerade Lust habe. 

	• In manchen Phasen ist der Appetit nicht 
besonders groß und auch die Aktivität 
des Essens kann sehr anstrengend  
und mühevoll sein. Hier empfehle ich 
Joghurts, Puddings oder auch 
Kartoffelpüree.

TIPPJASMINTIPPLHRM

Es ist wichtig, sich gesund zu ernähren. 
Genauso wichtig ist es aber, die Freude am 
Essen zu behalten. Bei wenig Appetit kann  
es hilfreich sein, mehrere kleine Mahlzeiten  
zu sich zu nehmen. Durch ausgewogene 
Ernährung bekommt der Körper in der Regel 
die meisten Minerale und Vitamine. Die Ein-
nahme von Nahrungsergänzungsmitteln 
sollte auf jeden Fall mit dem behandelnden 
Arzt abgestimmt werden.
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Viel trinken – kein Alkohol  
Seit der Diagnose MDS trinke ich keinen 
Alkohol mehr. In einem ersten histologischen 
Befund stand, dass der Befund auch alko-
holtoxisch induziert sein könnte. Der Arzt 
hatte mich gefragt, mit welchen Giften ich 
Kontakt hatte. Das hat mich sehr nachdenk-
lich gemacht. Auch wenn keine Kausalität 
nachgewiesen ist, habe ich seitdem sicher-
heitshalber diese Noxe weggelassen.

Wegen trockener Schleimhäute durch eine 
GvHD (eine Immunreaktion des Körpers nach 
Stammzelltransplantation) muss ich seitdem 
extrem viel trinken. Dafür habe ich eine  
Karaffe mit Tee immer bereitstehen. Nach 
der SZT habe ich mich an die Weisungen  
der Klinik gehalten, habe aber ziemlich 
schnell alles wieder essen können.

Gesunde Ernährung ist einfacher als gedacht  
Vor der Diagnose habe ich mir keine großen Gedanken über 
meine Ernährung gemacht und beim Kochen musste es oft 
schnell gehen. Über die Jahre haben wir uns dafür immer mehr 
Zeit genommen und auch bewusster geplant, was auf den Spei-
seplan kommt. Frische Zutaten, gutes Öl und viele verschiedene 
Gewürze sind mittlerweile normal in unserer Küche. Und auch 
das eine oder andere Kochbuch ist in den letzten Jahren dazu-
gekommen. Gerade das Entdecken von neuen internationalen 
Gerichten ist oft wie eine kleine Reise. Und so mussten wir trotz 
eingeschränkter Möglichkeiten, ins Restaurant zu gehen, nicht 
auf indisches Curry oder griechische Bifteki verzichten.

Um jeden Tag ausreichend zu trinken, habe ich mir entweder 
eine Strichliste gemacht oder früh die Tagesmenge Wasser auf 
den Tisch gestellt, damit ich immer wieder daran erinnert 
werde. Auch wenn ich unterwegs bin oder beim Nordic Walking 
ist immer eine Trinkflasche dabei.
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