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VORWORT

Liebe Mitglieder, liebe Leserin,
lieber Leser,

seit der Herausgabe unseres ersten Magazins im Jahre 2002
griiSe ich Sie an dieser Stelle und teile mit ihnen meine
Gedanken und Gefiihle zu den unterschiedlichsten Themen.
Diese Ausgabe der perspektive mdchte ich nutzen, um mich
von lhnen zu verabschieden. Im Rahmen der Bundestagung
2009 in Magdeburg wird in der Delegiertenversammlung
ein neuer Bundesvorstand gewdhlt. Da ich aus dem Bundes-
vorstand ausscheide, wird meine Nachfolgerin das Vorwort
unseres Magazins traditionsgemdl fortfiihren.

Ein Zitat von Friedrich von Schiller sagt: Der Abschied von

einer langen und wichtigen Arbeit ist immer mehr traurig als
erfreulich. Auch mich stimmt der Abschied traurig. Zehn Jahre lang habe ich im Bundesvorstand mit-
gewirkt. Es waren zehn wundervolle Jahre, voll intensiver, straffer Arbeit, die wichtig war fiir die Frau-
enselbsthilfe nach Krebs, fiir jedes einzelne Mitglied und fiir alle krebskranken Menschen. Sehr gern,
mit ganzen Herzen, habe ich meine Aufgaben wahrgenommen und manches erreichen kénnen. In
unserem Verband und um uns herum haben viele Verdnderungen stattgefunden, die es zu begleiten,
zu gestalten und manchmal auch zu erleiden galt. Ich habe vielfdltige Erfahrungen machen diirfen,
mich persénlich weiter entwickeln und Vieles lernen kénnen. Der Abschied von einer so einschnei-
denden Arbeit fillt nicht leicht. Mit Wehmut denke ich an die vielen menschlichen Begegnungen und
die zahlreichen Verbindungen, die entstanden und gewachsen sind.

Jeder Abschied ist die Geburtsstunde der Erinnerung. Aus meinem Schatzkdstchen der Erinnerung
wird in den ndchsten Monaten ein Buch entstehen, das ich Ihnen, liebe Mitglieder, als Teil unserer
Geschichte tibergeben werde. Aber auch die zweifellos vorhandenen erfreulichen Aspekte des Ab-
schieds will ich nicht verschweigen. So ist ein wesentlicher Aspekt der, dass ich guten Gewissens gehen
kann. Abschied und Neubeginn sind gut vorbereitet. Ich kann in verantwortungsbewusste, kompe-
tente Hénde tibergeben und ich weil3, dass der Verband weiterhin gut gefiihrt wird.

Ein wichtiger erfreulicher Gesichtspunkt ist die ganz persénliche Ebene: Ich habe mehr Zeit fiir mich
selbst, fiir Reisen und Lesen, fiir soziale Kontakte zu Hause. Es ist eine Herausforderung, diesen neuen
Lebensabschnitt zu gestalten und zu formen, in dem die Frauenselbsthilfe nach Krebs zweifellos noch
ihren Platz haben wird. Ich unterstiitze gerne den neuen Bundesvorstand in seiner Arbeit und stehe
bei Bedarf Ihnen allen mit Rat und Tat zur Seite.

Niemals geht man so ganz, irgendwas bleibt hier, sagt der Volksmund. Bei der Frauenselbsthilfe nach
Krebs bleibt ein Teil meines Herzens.

Ich wiinsche Ihnen alles Gute.

lhre

SZTINGAR/S

Hilde Schulte
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Kongressnachlese

Neben den 2.500 medizini-
schen Experten verschiede-
ner Fachrichtungen fanden

sich auch etliche Vertrete-
rinnen von Selbsthilfeini-
tiativen in den Vortragen
und bei Podiumsdiskussi-
onen auf dem Kongress in
Diisseldorf ein. Die Tage
wurden genutzt, um die
aktuellsten medizinischen
und forscherischen Er-
kenntnisse auszutauschen
und zu diskutieren.

Frauen, die schlank und korperlich aktiv sind,
erkranken seltener an Brustkrebs. Und bereits
erkrankte Frauen, die auf ihr Gewicht achten
und sich regelmalig bewegen, haben groRere
Chancen, wieder gesund zu werden. Das sind
zwei der wesentlichen Botschaften, die von
der 29. Jahrestagung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Senologie in Diisseldorf ausgehen.
,RegelmaRige Bewegung ist Prophylaxe und
Therapie gleichermalRen”, sagte Kongresspra-
sident Prof. Dr. Ulrich Kleeberg aus Hamburg.
»Wir wissen seit Menschengedenken, dass kor-
perliche Aktivitat unser Befinden verbessert.
Aber wir wissen erst seit einigen Jahren, dass
Bewegung unser hormonelles System beein-
flusst. Ein Zuviel an Hormonen wie dem Insu-
lin, das auch bei Diabetes eine maRgebliche
Rolle spielt, kann sowohl die Krebsentstehung
begiinstigen als auch das Krebswachstum for-
dern.“ Zum Beispiel steigert haufiger Genuss
von Siiigkeiten die korpereigene Produktion
von Insulin und so genannten Insulin-Wachs-
tumsfaktoren und erhoht damit das Risiko,
Brustkrebs zu bekommen — bei stark (iberge-
wichtigen Frauen sogar um das doppelte.

Eine Diat allein, das haben verschiedene Studi-
en belegt, reicht zur Risikoreduktion nicht aus.
Erst die Kombination aus regelmaRiger korper-
licher Aktivitat und begrenzter Kalorienzufuhr
senkt den Blutzuckerspiegel und damit auch
die Brustkrebsgefahr nachhaltig. Brustkrebs-
Spezialisten empfehlen, flinf Mal wochentlich
fir mindestens 30 Minuten aktiv zu werden.
,Die Frauen miissen keinen Leistungssport
betreiben. Ziigiges Gehen ist sehr wirksam;
aber auch schon Gartenpflege und die Arbeit
im Haushalt haben ihren Effekt”, sagt Prof.
Kleeberg. Beim Essen ist es neuen Studien zu
Folge unerheblich, ob Fette, Ballaststoffe oder

Eiweild eingespart wird — Hauptsache, die Kalo-
rienzufuhr wird Giberhaupt begrenzt.

Bei bereits erkrankten Frauen hat der Lebens-
stil Einfluss auf den Verlauf der Erkrankung.
Weniger Essen und regelmalige Bewegung
konnen die Krebssterblichkeit und das Risiko,
dass der Krebs nach erfolgreicher Behandlung
wieder zurlick kommt, um die Halfte reduzie-
ren. Prof. Kleeberg:,Damit hat eine gesunde
Lebensfiihrung praktisch die gleiche Wirk-
samkeit wie die modernen medikamentosen
Behandlungsverfahren.”

In Deutschland gibt es inzwischen 230 zerti-
fizierte Brustzentren, in denen Arzte verschie-
dener Fachrichtungen (Gyndkologie, Radio-
logie, Chirurgie, Pathologie, Innere Medizin,
Radioonkologie und Plastische Chirurgie)
Patientinnen mit Brustkrebs behandeln. ,Nur
in solchen interdisziplindren Einrichtungen ist
es moglich, die jeweils aktuellsten Erkenntnisse
zu Diagnostik und Therapie, ihre Ursachen-
forschung, Fritherkennung und Nachsorge in
Kooperation mit den Selbsthilfeinitiativen zu
biindeln®, sagte Prof. Dr. Diethelm Wallwie-
ner, Prasident der Deutschen Gesellschaft fir
Senologie und Arztlicher Direktor der Uni-
versitatsfrauenklinik Tiibingen. Der Erfolg, so
Wallwiener, gebe den Initiatoren Recht: Uber
80 Prozent der Brustkrebspatientinnen werden
inzwischen in zertifizierten Zentren mit geprif-
ter Qualitat behandelt — Tendenz steigend. ,Die
Frauen in Deutschland haben mit den FiiRen
abgestimmt, freute sich Prof. Wallwiener.



Endokrine Therapie beeintrcichtigt
kognitive Fdhigkeiten

Viele Patientinnen klagen im Zusammenhang
mit der Therapie des Mammakarzinoms Giber
Konzentrations- und Gedachtnisprobleme. Eine
Forschergruppe in Halle stellte sich die Frage,
inwieweit die durch Aromatasehemmerthera-
pie hervorgerufene und nahezu vollstandige
Unterdriickung der Ostrogenproduktion im
Korper der Frau zur Beeinflussung bestimmter
kognitiver Leistungen fiihrt.

Die Studie prifte die Auswirkungen unter-
schiedlicher antihormoneller Medikationen zur
Therapie des Mammakarzinoms der postmeno-
pausalen Frau auf den Gebieten Gedachtnis und
Raumorientierungsfunktionen im Vergleich zu
einer nicht systemisch behandelten Patientin-
nengruppe. Als Hauptzielvariable wurden kogni-
tive Leistungen wie allgemeines Gedachtnis,
Aufmerksamkeit, Informationsverarbeitungs-
geschwindigkeit und raumliche Orientierungs-
und Geddchtnisleistungen untersucht.

der Jahrestagung der Deutschen

Es zeigten sich deutlich schwachere Gedacht-
nisleistungen, ein geringere Aufmerksamkeit
und Wortfindungsstérungen, also einge-
schrankte verbale Leistungen, bei Patientinnen
unter Aromatasehemmertherapie im Vergleich
zur unbehandelten Kontrollgruppe. In Bezug
auf die Raumorientierungsfunktionen waren
die behandelten Patientinnen jedoch nicht
beeintrachtigt. Als Fazit lasst sich feststellen,
dass die antihormonelle Therapie die men-
tale Leistungsfahigkeit negativ beeinflusst.

Die Studiengruppe fordert daher zu Recht,
diese Ergebnisse in die Indikationsstellung
und Aufklarung der betroffenen Patientinnen
aufzunehmen.

Hoher Stellenwert der Selbsthilfe in
der psychosozialen Versorgung

Die geregelte Kooperation mit der Selbsthilfe
Vorort ist integraler Bestandteil der Zertifizie-
rung von Brustzentren (BZ). Die Ausfiihrung
dieser Kooperationen gestaltet sich sehr vari-
abel. Daher wurde im Vorfeld des Kongresses

U1 | TITELTHEMA
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Wichtige Ergebnisse fiir Patientinnen auf der Jahrestagung
der Deutschen Gesellschaft fiir Senologie 2009

unter der Leitung der Arbeitsgemeinschaft
zertifizierter Brustzentren eine Umfrage der
BZ-Leiter zur Kooperation mit der Selbsthilfe
durchgefiihrt. An der Erarbeitung des Fragebo-
gens war u.a. auch die Frauenselbsthilfe nach
Krebs beteiligt. SchwerpunktmaRig abgefragt
wurde die Integration der Selbsthilfe in das
Brustzentrum sowie die Umsetzung des Koope-
rationsvertrages, die Angebote Vorort sowie die
Organisation und Qualifikation der Selbsthilfe.

Als zusammenfassendes Ergebnis lasst sich
feststellen, dass die Selbsthilfe im Rahmen

der interdisziplinaren Zusammenarbeit in den
Brustzentren eine wichtige Rolle spielt, insbe-
sondere im Bereich der psychosozialen Versor-
gung. Die Integration der erlebten Kompetenz
der Betroffenen in die professionelle Beratung
ist eine Aufgabe, die lokal in den BZ, aber auch
im Rahmen der Qualitatssicherung deutsch-
landweit fiir die Patientin mit Brustkrebs einen
hohen Stellenwert hat.

,Wir haben die beste Versorgung von Brust-
krebspatientinnen auf der ganzen Welt!“

Diese optimistische Auffassung vertrat Prof.

Dr. Rolf Kreienberg, Arztlicher Direktor der
Universitatsfrauenklinik Ulm und Prasident
der Deutschen Gesellschaft fiir Gyndkologie
und Geburtshilfe (DGGG). Leitlinien, die Arzten
eine qualitatsgesicherte Diagnose und Thera-
pie ermoglichen und auch fiir Patientinnen
verstandlich sind, zertifizierte Brustzentren, ein
Krebsregister und umfassende Nachsorgepro-
gramme (so genannte Disease Management
Programme, DMP) seien die Eckpfeiler einer
optimalen Betreuung von Brustkrebspatien-
tinnen. ,All das haben wir, die Strukturen sind
da“, so Prof. Kreienberg.

Das 2002 in Deutschland eingefiihrte Mam-
mographie-Screening hat sich sehr erfolgreich
entwickelt: 66 Prozent der Frauen zwischen 50
und 69 Jahren, die alle zwei Jahre per Post zu
der Rontgenuntersuchung eingeladen werden,
nehmen an der Fritherkennungsuntersuchung
teil. Mit dem Verlauf und Ergebnis der Unter-
suchung sind 90 Prozent so zufrieden, dass sie
auch beim nachsten Mal wieder mitmachen
wollen, 89 Prozent wiirden die Untersuchung
auch einer Freundin oder Bekannten empfeh-
len. Das sind Ergebnisse einer ersten Studie,
die von der Frauenselbsthilfe nach Krebs

und der Women’s Health Coalition (WHC)
durchgefiihrt wurde. An der Befragung haben
sich 3.226 Frauen beteiligt. ,Wir haben aber
gleichzeitig auch ein groldes Wissens und
Informationsdefizit bei den Frauen festgestellt”,
erklarte Hilde Schulte, Bundesvorsitzende

der Frauenselbsthilfe. ,Mehr als jede zweite
von ihnen glaubte, dass mit dem Screening
Brustkrebs verhindert werden kann. Das ist mit
einer Untersuchungsmethode natiirlich nicht
moglich. Hier ist insgesamt noch viel Aufkla-
rungsarbeit notwendig, aber wir befinden uns
auf einem guten Weg.”

Zusammenstellung: Bundesvorstand
der Frauenselbsthilfe nach Krebs
Quelle: Deutsche Gesellschaft fiir Senologie

L.a;cL-eln ist das
/<leinéefcl des Glocks.

Heinz Rithmann




Uberleben(s)-Kunst

Mit Pinsel und Farbe gegen Angst

und Tranen

ir wollen mit unseren Bildern Mut
machen, nach Tiefschlagen im
Leben das Schone wieder zu sehen

und sich daran zu erfreuen. — Das Malen ist fir
die Betroffenen sowohl Ablenkung von triiben
Gedanken als auch Lust am Kreativen, Freude
an Farbe und Form, Freude am Leben, am
Uberleben!

Am 06. Mdrz 2009 eroffnete Regine Molter,
Landesvorsitzende Bayern und Gruppenleiterin
der Gruppe Niirnberg im Nachbarschaftshaus
Gostenhof in Niirnberg die Ausstellung ,Uber-
Leben(s)-Kunst“. Die hier ausgestellten Bilder
sind Ergebnisse einer mutigen Auseinanderset-
zung mit der Diagnose Krebs, die die norma-
len GesetzmaRigkeiten des Alltags radikal
auller Kraft setzt. Das Lebenstempo reduziert
sich schlagartig von Volldampf auf Null, Tod
und Sterben stehen im Raum, der betroffene
Mensch ist fassungslos — die Seele gerdt im
wahrsten Sinne des Wortes aus der Fassung.

Egersdorfer, ,Felsen-Fest”

Die Kiinstlerinnen igelten sich nicht ein, waren
nicht bereit, diesen Ausnahmezustand als
gegeben hinzunehmen, waren nicht bereit,

ihr Leben von Angst und emotionalem Chaos
beherrschen zu lassen. ,Wir malten uns die
Angst und Tranen von der Seele.“ So ihr Credo
zur Ausstellung.

Elser, ,Deep Blue*

Obwohl alle drei Frauen denselben Weg ge-
wahlt haben, sich mit ihrer Erkrankung ausei-
nander zu setzen, sind die Resultate doch vollig
unterschiedlich. Henriette Egersdorfer schafft
Form- und Farbspiele, die ihren Sinn oftmals
erst auf den zweiten Blick freigeben. Regine
Molter umfangt mit ihren Bildern realistisch
sowohl ihre Seele wie auch ihre Umwelt, wobei
sie ein besonderes Augenmerk auf die heile
Welt im Kleinen hat; Landschaften und Gewas-
ser sind Dorothee Elsers Themen.

Die in den Bildern spiirbare Lebensfreude und
Lebenslust diirfen Mitglieder und Gaste auf
der Bundestagung der Frauenselbsthilfe nach
Krebs in Magdeburg Ende August erleben. Dort
werden sowohl die Malerinnen wie auch ihre
Bilder die Kraft des kreativen Tuns dokumen-
tieren.

Bundesvorstand
der Frauenselbsthilfe nach Krebs

FSH INTERN
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Mélter, ,.... im Voriibergehen*

Die Diagnose ,Krebs“ stellt
das Leben eines Menschen
auf den Kopf. Nichts ist
mehr so wie es vorher

war. So erging es Henriette
Egersdorfer, Dorothee Elser
und Regine Molter aus
Niirnberg, die sich durch
diese Diagnose vor drei
Jahren in der Niirnberger
Gruppe der Frauenselbst-
hilfe nach Krebs kennen
lernten. Die drei Frauen
erfuhren voneinander, dass
sie malten und so entstand
die Idee, eine gemeinsame
Ausstellung zu initiieren.



FSH INTERN

o]

Nicht nur bei Hilde Schulte,
sondern auch bei den
anwesenden Selbsthilfever-
treterinnen war die Freude
grol8. Der Prasident der
DGS, Herr Prof. Dr. Diet-
helm Wallwiener, verlieh
Hilde Schulte fiir ihren
herausragenden Einsatz zur
Optimierung der Kommu-
nikation zwischen Onko-
logen und Betroffenen die
Ehrenmitgliedschaft.

Ein starkes Signal

Verleihung der Ehrenmitgliedschaft der Deutschen

rof. Wallwiener bezeichnete Hilde
PSchuIte als langjahrige und unermiid-

liche Wegbegleiterin im Kampf gegen
Brustkrebs, die geschickt und hartndckig zu-
gleich die Interessen von Betroffenen vertreten
und in medizinischen und politischen Gremien
Achtung errungen habe. Als Erganzung zum
professionellen System sei die Selbsthilfe,
speziell die Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH),
nicht mehr wegzudenken. Der Gesellschafts-
abend der 29. Jahrestagung der Deutschen
Gesellschaft fiir Senologie im Standehaus in
Diisseldorf war ein wiirdiger Rahmen, um die
Ehrenmitgliedschaft mit einer Urkunde, einem
BlumenstrauR und einem Riesenapplaus zu
verleihen

Hilde Schulte war sichtlich beeindruckt: ,Drei
Gefiihle bewegen mich angesichts der be-
sonderen Ehre, die mir stellvertretend fir die
Selbsthilfe zuteil wird: Freude, Dankbarkeit
und Hoffnung.

Ich freue mich,

—dass mein ehrenamtliches Engagement Aner-
kennung gefunden hat und in der Berufung
zum Ehrenmitglied der Deutschen Gesell-
schaft fiir Senologie (DGS) miindet.

—dass die erfolgreiche Zusammenarbeit
zwischen DGS und FSH zeigt, dass eine
Annaherung der unterschiedlichen Systeme
mit ihren eigenen Funktionslogiken, eigenen
Handlungs- und Entscheidungsmustern, ja
ihrer jeweils eigenen Sprache moglich ist.

—dass ich liber 10 Jahre an der Spitze unseres
Verbandes tatig sein durfte, die Herausfor-
derungen der gesundheitspolitischen und
medizinischen Veranderungen erkannt und
genutzt habe und sie in Gestaltungskraft
umwandeln konnte.

Immer war es mein Anliegen, Graben und
Grenzen zu Gberwinden, Tiren zu 6ffnen,
Verbindung zu schaffen und Wahrnehmung
der ureigensten Bediirfnisse, aber auch der
6konomischen Zwange zu erméglichen.

Prof. Wallwiener und
Hilde Schulte




Dankbar bin ich Menschen wie Herrn Prof.
Wallwiener, den Damen und Herren des Vor-
standes und des Wissenschaftlichen Beirates
sowie den Mitgliedern der DGS.

Menschen, die an fiir Patientinnen maRgebli-
cher Stelle in Positionen, Funktionen, Institutio-
nen tatig sind und mich als Patientin, als Laien,
ernst und in meiner Rolle als Vertreterin der
Frauenselbsthilfe nach Krebs und Patientenver-
treterin angenommen haben, die ein offenes
Ohr flir mich hatten und mich mit meinen
Anliegen verstanden haben.

Dankbar bin ich fiir die Anerkennung und
Wertschdtzung gegeniiber meinem Bemiihen
um Transparenz und Qualitat in der Selbsthilfe
sowie dem Anspruch auf Transparenz und
Qualitat im Versorgungssystem.

Das lasst mich hoffen, dass die Berufung

zum Ehrenmitglied der DGS kein Endpunkt,
sondern ein Meilenstein auf einem langen,
gemeinsamen Weg ist, auf dem wir mehr und
mehr aufeinander zugehen, miteinander reden
und voneinander lernen. Eine enge Vernetzung
der Senologie und der Selbsthilfe ist notwen-
dig, um die Versorgungsqualitat bei Brustkrebs
weiterhin zu verbessern, um schmerzliche

EHRUNGEN

Gesellschaft fiir Senologie (DGS) an Hilde Schulte

Schnittstellen zu beseitigen, um der sprechen-
den Medizin mehr Raum zu verschaffen und
das Arzt-Patienten-Gesprach in seiner Bedeu-
tung ideell und finanziell zu wiirdigen.

Ich habe die Hoffnung, dass die Verbindung
von professionellem System und ehrenamt-
licher Selbsthilfearbeit, von Fachwissen und
Erfahrungswissen, im Sinne des diesjahrigen
Mottos der FSH bestandig und lebendig
bleibt. Bestandig trotz kritischer Haltung und
unterschiedlichen Interessenlagen, lebendig
und kreativ mit immer neuen Impulsen fiir die
Festigung der ungleichen Partnerschaft.

Gemeinsam kann es uns gelingen, nicht nur
die Dinge richtig zu tun, sondern die richti-
gen Dinge zu tun und gemaR dem Motto der
Jahrestagung die Wege in die Zukunft jetzt zu
bahnen. Freude, Dankbarkeit und Hoffnung
sind ermutigende Wegbegleiter dabei.”

Wir gratulieren unserer Bundesvorsitzenden,
Hilde Schulte, ganz herzlich zu dieser herausra-
genden Auszeichnung.

Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

Der Bundesprasident hat im Juli 2009 Frau Rivka Hollaender, Gruppenleiterin Emmendin-
gen, fiir ihre vielfaltigen, ehrenamtlichen Verdienste in den verschiedensten Bereichen das
Verdienstkreuz am Bande des Verdienstordens der Bundesrepublik Deutschland verliehen.

Schon im Februar 2009 wurde die ehemalige Landesvorsitzende von Thiiringen
(1991 - 2007), Frau Dr. Renate Estel, in Erfurt mit dem Bundesverdienstkreuz

-

am Bande der Bundesrepublik Deutschland fiir ihr auRerordentliches Engage-
Y ment im Ehrenamt ausgezeichnet.

Wir gratulieren allen Geehrten ganz herzlich und danken fiir den aulerordentlichen

Einsatz!

FSH INTERN

=}



VERSORGUNG

—
(=}

enthaltes in einer lympho-
logischen Fachklinik zur
Behandlung eines sekun-
daren Armlymphodems
sah sich Oriane Uhrig mit
Problemen konfrontiert,
die — so wissen die Mit-
glieder der Frauenselbst-

Waihrend eines Reha-Auf- I m Mai letzten Jahres spielte mein Lymphsy-

Therapieerfahrung bei Lymphodem

/weifelhafte Qualitat

on aufgrund einer Krebserkrankung.

Die Vorgeschichte

hilfe nach Krebs aus ihrer

Beraterinnentatigkeit —
leider keinen Einzelfall dar-
stellen. Dieser personliche
Erfahrungsbericht soll dazu
dienen, das Thema insbe-
sondere bei Therapeuten,

Wie es unser Gesundheitssystem vorschreibt,
konnte ich erst nach Ausschopfung aller ambu-
lanten MaRnahmen acht Monate spater eine
stationdre Reha in einer Fachklinik antreten.
Wahrend dieser Zeit musste ich zusehen, wie
sich mein Lymphodem vom Stadium | ins

Stadium 11l entwickelte.

Arzten und Krankenkassen

wieder mehr in den Fokus

zu riicken.

gleichen Tagessatze.

Die Terminvereinbarung hatte ich selbst in der
Hand. Die Klinik hatte im Dezember geniigend
freie Pldtze. Doch welche Behandlungen finden
waéhrend der Weihnachts- und Neujahrsfeier-
tage statt? Meine Nachfrage in der Klinik ergab:

stem plotzlich verrlickt. Mehr oder weniger

tiber Nacht wurde der Arm um zwei bis drei
Zentimeter dicker, verbunden mit Spannungs-
schmerzen und Bewegungseinschrankungen —
und das neun Jahre nach meiner Brustoperati-

Als Wunschklinik hatte ich mir natirlich die
bekannteste Klinik in Baden-Wiirttemberg
ausgesucht, die auch zertifiziert ist. Doch die
Bewilligung galt nur fiir die Klinik, mit der
meine Krankenkasse einen Vertrag abgeschlos-
sen hatte. Fiir die zertifizierte Klinik hatte

ich ungefahr 300, Euro in der Woche selbst
zuzahlen missen. Das hat mich (iberrascht,
denn im Internet haben beide Kliniken fast die

Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesverband e.
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Krebs und Lymphédem
inRatgoberdr Frauenslbthite ach Kb

Lesetipp:

Krebs und Lymphodem —
Ein Ratgeber der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Kostenlos anzufordern unter:
0228/33889-400 oder
www.frauenselbsthilfe.de

Es sind immer zwei Lymphdrainagebehand-
lungen am Tag mit Bandagierung, auch an den
Feiertagen, auller am 25.12.08 und 01.01.09.
An diesen beiden Tagen gibt es jeweils nur eine
Lymphdrainage. Auf Grund dieser Auskunft
habe ich natiirlich den schnellstméglichen
Termin vereinbart, den 16. Dezember 2008.

Endlich in die Reha

Voller Erwartung und Hoffnung begab ich
mich nun in die Klinik. Doch fast alles, was den
Sinn und Zweck einer stationdaren Mallnahme
ausmacht, war zu beanstanden.

— Die Auskunft tiber die Behandlungen
wahrend der Feiertage war falsch. In den
21 Tagen meines Aufenthaltes hatte ich
gerade mal 15 Lymphdrainagen und 22x
Bandagierung.

— Nur einer meiner drei Lymphtherapeuten
hat korrekt gearbeitet. Die beiden anderen
versuchten in erster Linie die Odemfliissig-
keit aus dem Arm zu schieben, ohne oder
nur mit eingeschrankter Vorbehandlung.

— Nach den Bandagierungen hatte ich mal
rote Striemen, mal waren die Finger abge-
storben, mal gab es groRflachige rote Druck-
stellen, mal war gar nichts zu sehen; eine
gute Bandagierung wie zu Hause bekam ich
nie. Dazu war wohl auch das Material nicht
geeignet: Kurzzugbinden total ausgeleiert
und ohne Zug (auf meinen Einwand hin
wurde mir beschieden, dass die Krankenkas-
sen am Material sparen), Verwendung von
Langzugbinden, obwohl bekannt ist, dass sie
das Lymphodem abschniiren kénnen.

Meine Zielvorstellung war, in der Klinik wei-
testgehende Odemfreiheit zu erreichen und

zu Hause mit der Phase Il fortzufahren. Davon
war ich nach Beendigung der Reha weit ent-
fernt. Bei der Einweisung hatte mein Arm ei-
nen Mehrumfang von 40 %. Bis zur Entlassung



gab es gerade mal eine Volumenreduzierung
von 10 %. Mit einem Lymphddem im Stadium
Il wurde ich entlassen und daran hat sich bis
heute nichts gedndert. Ich gehe nun 3 x in der
Woche zur Lymphdrainage, trage taglich den
Strumpf und mache meine Entstauungsgym-
nastik.

Was konnte eine Verbesserung

Verstandnis aufbringen, wenn die Qualitat der
Behandlung von Folgeschaden den Sparmaf3-
nahmen zum Opfer fdllt. Dagegen sollten

sich die Patientinnen wehren! Z.B. miissen

die behandelnden Arzte {iber eine stationére
MaRnahme entscheiden konnen. Sie und die
Patientin wissen eher als die Krankenkassen
am griinen Tisch, welche therapeutischen
Notwendigkeiten die Situation erfordert.

VERSORGUNG
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bringen?
9 Oriane Uhrig

Diagnose und Therapie einer Krebserkrankung Gruppenleitung Stuttgart

sind flr die Betroffenen mit extremen Bela-
stungen verbunden. Deshalb kann ich kein

KURZINFO |

Meilenstein auf dem Weg zu mehr Sicherheit und Qualitét im
Behandlungsprozess

Anlasslich der Eroffnung des Instituts fiir Patientensicherheit (IfPS) in Bonn erklart Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt:
,Wir brauchen fundierte und umfassende Informationen der Bevolkerung, um die Patientensicherheit weiter zu erh6hen. Die
Einrichtung des ersten Instituts fiir Patientensicherheit in Deutschland ist ein Meilenstein fiir mehr Patientenorientierung und
Qualitat der medizinischen Versorgung. Damit wird auch der Stellenwert des Themas in Forschung und Lehre erhoht. Ich bin
sehr froh, dass die gemeinsamen Bemiihungen mit der Selbstverwaltung den Grundstock daftir gelegt haben, dass heute das
Institut seine Arbeit aufnehmen kann.”

Das Institut soll wissenschaftliche Erkenntnisse sammeln und auf deren Grundlage Vorschlage fiir MaRnahmen zur Starkung der
Patientensicherheit erarbeiten.

Bundesministerin Schmidt begriiSte, dass das IfPS dazu beitragen will, das Thema Patientensicherheit durch Vorlesungen in die
studentische Lehre und in die Ausbildung zu Gesundheitsberufen zu integrieren. Ulla Schmidt: , Kiinftigen Medizinergeneratio-
nen wird somit schon friihzeitig ein neuer, offener Umgang mit Fehlern im Behandlungsprozess vermittelt.”

Das Institut fiir Patientensicherheit ist aufgrund der Arbeit des Aktionsbiindnisses Patientensicherheit e.V. (APS), in dem eine
Vielzahl von Akteuren aus dem Gesundheitswesen zusammengeschlossen sind, entstanden. Das APS wird vom Bundesgesund-
heitsministerium von Anfang an unterstiitzt. Ziel des Aktionsbiindnisses ist es, Fehler im medizinischen Behandlungsprozess
besser zu erkennen und Strategien zu deren Vermeidung zu entwickeln. In den vergangenen Jahren hat das Aktionsbiindnis
insbesondere mit Initiativen wie ,Saubere Hande* und der Publikation ,Aus Fehlern lernen® zu einer neuen Fehlervermeidungs-
und Lernkultur in den Gesundheitsberufen beigetragen.

Weitere Informationen finden Sie auf www.aktionsbuendnis-patientensicherheit.de
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Die Suche nach einem
Psycho-Onkologen / einer
Psychoonkologin ist fiir
viele Betroffene eine
Herausforderung. Verzeich-
nisse mit den Adressen
spezialisierter Therapeuten
konnen helfen.

Therapeutensuche

Suche nach Psycho-Onkologen

informationsdienst (KID) gepflegt und

enthilt die Daten aller Arzte, die seit
1994 den Lehrgang ,Weiterbildung Psychoso-
ziale Onkologie* absolviert haben und mittler-
weile eine eigene Praxis flihren oder in einer
Klinik arbeiten. Diese spezielle Qualifikation
wurde von der Arbeitsgemeinschaft fiir Psycho-
Onkologie in der Deutschen Krebsgesellschaft
(PSO) und der Deutsche Arbeitsgemeinschaft
fir Psychosoziale Onkologie (dapo) erarbeitet.
Mittels einer Auswahl des Wohnortes kann
sich jeder Betroffene alle in Frage kommen-
den Praxen anzeigen lassen. Dabei ist aufge-
fuhrt, welche Ausbildung der Therapeut / die
Therapeutin urspriinglich absolviert hat und
wie viele Stunden in der Woche er oder sie
Krebspatienten betreut. Ebenfalls erfasst der
beim Deutschen Krebsforschungszentrum
angesiedelte Krebsinformationsdienst, welche
der Therapeuten / der Therapeutinnen liber
eine Zulassung zur Gesetzlichen Krankenkasse
verfiigen oder beispielsweise auch fremdspra-
chig therapieren.

Eine Online-Datenbank wird vom Krebs-

KID hilft auch telefonisch

Ein wichtiger Hinweis fiir Hilfesuchende: Diese
Zusammenstellung bertcksichtigt nur Psycho-
Onkologen, die die ,Weiterbildung Psychoso-
ziale Onkologie* mit Zertifikat abgeschlossen
und auf die Umfrage, die der Datenbank
zugrunde liegt, geantwortet haben. Es gibt in
Deutschland dariiber hinaus weitere Anbieter
psychoonkologischer Beratung bzw. Behand-
lung, die eine psychoonkologische Qualifi-
kation auf anderen Wegen erworben haben.
Sollte sich kein Therapeut in der Wohnortndhe
finden, steht der Krebsinformationsdienst
auch telefonisch (0800 — 420 30 40) fiir die
Suche nach geeigneten Ansprechpartnern zur
Verfligung.

Neue Broschtire bietet erste
Orientierungshilfe

Bei der Suche unterstiitzen kann auch eine
Broschiire mit Informationen Gber rund 200
Psycho-Onkologen, die GlaxoSmithKline
(GSK) im Rahmen der Kampagne ,Psyche

hilft Kérper kiirzlich herausgebracht hat. Das
Verzeichnis biindelt erstmals Angaben iiber
Therapieangebote fiir Menschen, die mit der
Diagnose Krebs konfrontiert sind. Gegliedert
nach Postleitzahlen und mit farblichen Mar-
kern tibersichtlich geordnet, kann der Leser
schnell erfassen, wo in seiner Nahe ein spezia-
lisierter Therapeut seine Praxis hat und welche
Therapieformen dieser anbietet. Neben allen
wichtigen Kontaktdaten ist auch vermerkt, ob
und welches Zertifikat fiir die Zusatzqualifikati-
on zum Psycho-Onkologen vorliegt.

Ziele der Initiative ,,Psyche hilft
Korper*

Die Initiative, in die neben Fachexperten auch
die Frauenselbsthilfe nach Krebs einbezogen
wurde, um die Perspektive der Patientin/des
Patienten zu vertreten, hat sich folgende Ziele
gesetzt:

1. Forcierung von wissenschaftlichen Arbeiten,
Studien und Veroffentlichungen fiir Fach-
gruppen und die Offentlichkeit.

2. Die Bedeutung der Psychoonkologie (psy-
chosoziale Versorgung) bekannt machen,
aufwerten und durch positive Beispiele den
Betroffenen und Angehdrigen zuganglich
machen. Das Bewusstsein dafiir schulen,
dass eine psychoonkologische Therapie die
Lebensqualitdt von Tumorpatienten nach-
haltig verbessern kann.



erleichtert

3. Durch patientenorientiertes Informations-
material die Grundlagen, Ziele und Inhalte

der Psychoonkologie (psychosozialen Versor-

gung) vermitteln.

4. Informationsmaterial und Adressen qualifi-
zierter Psychoonkologen allen betroffenen
und interessierten Personen zur Verfligung
stellen.

5. Den Austausch zwischen den infrage kom-
menden Berufsgruppen und Selbsthilfeor-

7. Mechanismen schaffen, die jedem interes-

sierten, infrage kommenden Tumorpatienten

eine psychoonkologische Therapie ermdg-
lichen.

8. Selbsthilfegruppen starker in Konzepte ein-

binden und ihre Adressen bekannt machen.

Auch in den bundesweit vertretenen Gruppen
der Frauenselbsthilfe nach Krebs kénnen sich
Betroffene und/oder deren Angehorige nach

Psycho-Onkologen in der Region erkundigen.

VERSORGUNG

ganisationen intensivieren. Gesprachsforen

wie interdisziplinare Dialoge, und Fortbil-

dung fiir Arzte zum Thema Kommunikation  Quelle: Patientenbrief GSK Mai 2009; Initiative
anbieten. ,Psyche hilft Korper*

6. Bessere Voraussetzungen fiir die sichere und

schnelle Identifizierung betreuungsbeddirf-
tiger Patienten schaffen.

KURZINFO |

Hauttumorzentren

Das Zertifizierungssystem der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) verfolgt das Ziel, die
Betreuung der onkologischen Patienten zu verbessern und ihnen in jeder Phase und fiir
jeden Bereich ihrer Erkrankung eine an hohen QualitatsmaRstaben orientierte Behandlung
zu ermoglichen.

Dafiir werden die Kliniken ausgezeichnet, die sich einem Zertifizierungsverfahren unterzo-
gen und somit nachgewiesen haben, dass sie die hohen Anforderungen an die Versorgung
onkologischer Patienten erfiillen.

Bisher (Stand Juni 2009) wurden von der DKG 6 Hauttumorzentren zertifiziert: Leipzig,
Quedlinburg, Miinster, Heidelberg, Erfurt und Greifswald. In den Zentren werden den
Patienten sowohl diagnostische als auch therapeutische Behandlungsméoglichkeiten zur
Verfiigung gestellt. Mehrere Kliniken, niedergelassene Arzte und psychologische Beratungs-
stellen wirken an einem Zentrum im Sinne der Interdisziplinaritat mit. In einer Tumorkon-
ferenz werden Behandlungsmoglichkeiten fiir Patienten abgestimmt. Psychologen und
Selbsthilfegruppen stehen bei Bedarf zur Verfligung. Patienten kdnnen zudem an medizini-
schen Studien teilnehmen. Weitere Infos unter www.krebsgesellschaft.de

Quelle: Deutsche Krebsgesellschaft

=\
w



TITELTHEMA

-
N

Am 23. Juni 2009 wurden
in Berlin auf der Nationa-
len Krebskonferenz in meh-
reren Workshops die ersten
Ergebnisse zum Nationalen
Krebsplan vorgestellt. Uber
100 Experten und Patien-
tenvertreter haben iiber
Monate recherchiert, dis-
kutiert und Ergebnisse und
Forderungen formuliert, die
sowohl die Krebsfriiherken-
nung wie auch die Versor-
gung von Krebspatienten
verbessern sollen.

Nationaler Krebsplan

ie Gesundheitsministerin Ulla Schmidt

eroffnete die Konferenz mit den

Worten: , Unser Ziel ist, eine optimale
Versorgung der krebskranken Frauen, Mdnner
und Kinder in unserem Land zu organisieren.
Jedes Jahr sterben tiber 200.000 Menschen in
Deutschland an einem Tumor. Wir haben im
Bereich der Krebsbekampfung in den letzten
Jahren durch gute Vorsorge und Behandlung
Fortschritte gemacht. Das reicht aber nicht.
Es kommt nun darauf an, dass wir alle Kapa-
zitdten und Qualifikationen biindeln. Eine
gute Versorgung setzt voraus, dass Vorsorge,
Behandlung und Nachsorge optimal gestaltet
werden.”

Diese Zielsetzung ist Motor des Nationalen
Krebsplanes, der im Jahre 2008 vom Bundes-
ministerium fir Gesundheit, der Deutschen
Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebshilfe
und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren initiiert wurde.

Auf der Nationalen Krebskonferenz wurden
drei groRe Handlungsfelder vorgestellt und
mit den ca. 500 Teilnehmern der Konferenz
angeregt diskutiert.

Bei der Weiterentwicklung der Krebsfriih-
erkennung geht es darum, die Menschen
gezielter zu informieren und die Teilnahme

an den Krebsfriiherkennungsmafnahmen zu
verbessern. Hierzu gehoren spezielle Informa-
tionsangebote fiir Personengruppen, die nicht
oder nur sehr unregelmalig diese MalRnahmen
wahrnehmen. AuRerdem muss die arztliche
Fortbildung in der Krebsfriiherkennung verbes-
sert werden. Die bereits bestehende gesetzliche
Informationspflicht der Krankenkassen sollte
dazu genutzt werden, Versicherte nachhaltig
auf fiir sie sinnvolle Frilherkennungsunter-
suchungen aufmerksam zu machen.

Vorbild fiir die Weiterentwicklung der be-
stehenden Fritherkennungsprogramme fiir
Gebarmutterhalskrebs und Darmkrebs soll das
in Deutschland flichendeckend organisierte
Mammographie-Screening sein.

Die Strukturen der onkologischen Versorgung
missen den gestiegenen Qualitdtsanforde-
rungen Rechnung tragen. Es reicht nicht aus,
dass hochklassige Krebsversorgung nur an
wenigen Zentren vorgehalten wird. Es muss
sichergestellt sein, dass auch aulRerhalb von
Zentren eine qualitatsgesicherte Versorgung
angeboten wird. Derzeit wird an einem Ge-
samtkonzept gearbeitet, das den gestiegenen
Bedarf in allen Bereichen der Versorgung
krebskranker Menschen abdeckt. Hierzu zdhlt
auch die angemessene und bedarfsgerechte
psychosoziale Betreuung. Dazu gehort nicht
nur die Psychoonkologie (Immerhin entwi-
ckeln bis zu 30% aller Krebskranken psy-
chische Storungen, die rechtzeitig erkannt und
therapiert werden missen.), sondern auch eine
starkere Einbindung des Angebotes der Selbst-
hilfe. Hier mangelt es primar an Information,
Organisation der Zugangswege und Vernet-
zung mit anderen Anbietern psychosozialer
Leistungen.

Die Forderung nach der Einfiihrung flachen-
deckender klinischer Krebsregister sorgt immer
wieder flir Diskussionsstoff. Auf der einen Seite
steht die Tatsache, dass nur mit Hilfe zuver-
lassiger Daten Aussagen Uber die Qualitat der
Krebsbehandlung getroffen werden konnen;
diese wiederum sind dann die Grundlage fiir
notwendige Steuerungsmafnahmen, um die
Versorgung zu verbessern. Auf der anderen
Seite stehen die Datenschiitzer und vor allen
Dingen auch die Vielzahl an unterschiedlichen



legen erste Ergebnisse vor

Datensatzen zur Tumordokumentation, mit
denen insbesondere die Kliniker zu kdmp-

fen haben. Deshalb auch die Forderung der
Arbeitsgruppe, die sich mit diesen Fragen
auseinander gesetzt hat: Um einen flachen-
deckenden Ausbau der klinischen Krebsregister
zur Erfassung der Qualitdt der Versorgung aller
Krebskranken vorantreiben zu konnen, bedarf
es einheitlicher Datensatze fiir die Tumordoku-
mentation sowie einer ausreichenden Transpa-
renz des Systems flir alle Beteiligten (insb. auch
fiir die Patienten), um Angste beziiglich eines
,glasernen” Patienten abzubauen.

Stérkung der Patientenorientierung

Eine zentrale Rolle im Nationalen Krebsplan
spielt die Starkung der Patientenorientierung.
Als ein grundlegendes Ziel formulierte die
Arbeitsgruppe hier die patientengerechte
Information tiber Diagnose, Therapie und
Behandlung einer Krebserkrankung sowie eine
starkere Einbindung des Patienten in die Be-
handlungsentscheidungen. An Krebs erkrankte
Menschen und ihre Angehdrigen sind auf
verstandliche und seridse Informations-, Bera-
tungs- und Hilfsangebote angewiesen. Daher
haben die am Nationalen Krebsplan beteiligten
Partner das internetbasierte Netzwerk Krebsin-
formation gegriindet. Dieses wird mit finanzi-
eller Unterstlitzung des Bundesministeriums
fiir Gesundheit aufgebaut. Unter der Adresse
www.netzwerk-krebsinformation.de sollen
dann qualitativ hochwertige Informationen zur
Verfiigung stehen — und zwar frei von kommer-
ziellen Interessen. Geplant ist dariiber hinaus
die Einrichtung einer bundesweit einheitlichen
geblihrenfreien Telefonnummer als zentrale
Anlaufstelle fiir Hilfesuchende.

Der Blick in die Zukunft

Auf der Nationalen Krebskonferenz bekraf-
tigten alle Beteiligten ihren Willen, den
angestoldenen Prozess aktiv und zielfiihrend
fortzusetzen. Auf der Grundlage der bisher er-
arbeiteten Ergebnisse gilt es nun, die notwen-
digen Umsetzungsmalnahmen zu formulieren
und in Angriff zu nehmen. Auch die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs, als Patientenvertreterin
aktiv am Nationalen Krebsplan beteiligt, wird
die Ereignisse weiter begleiten und sich an der
Gestaltung der Umsetzung beteiligen.

Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

QBeptember

er Garten trauert,
kil sinkt in die SBlumen dor Regen
er OBommer schauert
still seinem nde entgogen.

CGolden tropfi SSleatt um SSlatt
nicder vom hohen Akazienbaum.

QBommer lichelt erstaunt und matt
in den sterbenden CGartentiaum.

&ange noch bei den (Rosen
Dleibt er stehen, sehnt sich nach (Ruh.
Langsam tul er di¢ groken
miidgewordnen Augen su.

Hermann Hesse
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Hautkrebs ist die haufigste
Krebsart in Deutschland:
140.000 Menschen erkran-
ken jahrlich daran. Etwa
22.000 von ihnen leiden
am besonders gefahrlichen
Malignen Melanom, auch
,Schwarzer Hautkrebs*
genannt.

Weitere kostenlose DVD der Deutschen Krebshilfe

Neuer Informationsfilm , Hautkrebs*

m Uber die Pravention, Fritherken-
U nung und Therapie von Hautkrebs

zu informieren, hat die Deutsche
Krebshilfe jetzt in ihrer Reihe ,Die blaue DVD*
den Patienten-Informationsfilm ,,Hautkrebs"
herausgegeben. ,Wir mochten dazu beitragen,
dass die Menschen angstfrei mit der Krank-
heit umgehen konnen. Denn ein aufgeklarter
Patient, der weil3, was mit ihm geschieht, kann
aktiv gegen seine Erkrankung angehen®, so die
Prasidentin der Deutschen Krebshilfe, Professor
Dr. Dagmar Schipanski.

Annegret M. bekam im Jahr 2006 die Diagno-
se Malignes Melanom. ,,Zuerst ist man vollig
geldhmt. Es dauert eine Zeit, bis das sackt und
dann kommen Wut, Trauer, Hilflosigkeit und
Angst auf”, erzahlt die 62-)ahrige. Sie und vier
weitere Hautkrebs-Patienten berichten im
neuen Patienten-Informationsfilm der Deut-
schen Krebshilfe von ihren ganz personlichen
Erfahrungen mit der Erkrankung. Angesehene
Experten erklaren, wie Hautkrebs entsteht, wie
man sich schiitzen kann und welche Friiher-
kennungsmafRnahmen es gibt. Denn die Friih-
erkennung ist gerade beim schwarzen Haut-
krebs besonders wichtig. ,Wenn der Patient
frith genug zum Arzt gegangen ist, dann ist so
ein Tumor immer heilbar“, so Professor Dr. Eck-
hard Breitbart, Direktor des Dermatologischen
Zentrums des Elbe Klinikums Buxtehude.

Ein neves Leben kannst
du niclit aﬂpaﬂéeﬂ,
aber +09IICL| einen neven
723.

Henry David Thoreau

|
Hautkrebs

Patienteninformationsfilm
der Deutschen Krebshilfe

Die Deutsche Krebshilfe informiert auf der
DVD in zwei Hauptfilmen (iber die verschie-
denen Hautkrebs-Arten: den ,weilRen Haut-
krebs“ (Basalzellkrebs und Stachelzellkrebs)
und den ,schwarzen Hautkrebs“ (Malignes
Melanom). Diese Erkrankungen sind auf einen
allzu sorglosen Umgang mit UV-Strahlung
zuriickzufiihren. ,Man kann sich am besten vor
Hautkrebs schiitzen, indem man sich mog-
lichst wenig in der Sonne aufhalt, vor allem

zu Zeiten, in denen die Sonne sehr intensiv
ist“, rat Professor Dr. Dr. Cornelia Mauch von
der Klinik und Poliklinik fiir Dermatologie der
Universitat zu Koln. ,Ich empfehle allen, dass
sie die Mittagssonne meiden und im Freien
eine entsprechend dichte Kleidung und eine
Kopfbedeckung tragen sowie Sonnencreme
benutzen®, so die Expertin.

Die DVD kann ab sofort kostenlos bestellt
werden bei der Deutschen Krebshilfe e.V.,

BuschstralRe 32, 53113 Bonn,

Telefon 0228/729900, Fax 0228/7299011.

Quelle: Deutsche Krebshilfe



Parlamentarischer Abend in Berlin

Die Krebs-Selbsthilfe fordert eine Verbesserung der psychosozialen
Unterstiitzung und eine Starkung der Patientenrechte

arbara Braun (Deutsche Hirntumorhilfe)
B machte deutlich: ,Defizite im Bereich

der psychosozialen Unterstiitzung
konnen Folgeerkrankungen hervorrufen! Das
Grundleiden der Betroffenen wird um zusétz-
liches, vermeidbares Leid erganzt! Dieser Zu-
stand kann durch optimierte Versorgungsstruk-
turen in der psychosozialen Onkologie unter
Einbeziehung der Krebs-Selbsthilfe verbessert
werden,“ Die anwesenden Bundesabgeord-
neten und Gaste bestatigten den Bedarf an
psychosozialer Unterstiitzung, wiesen jedoch
darauf hin, dass entsprechende Angebote auch
fiir andere chronisch kranke Menschen zur Ver-
fligung stehen missten. Die Krebs-Selbsthilfe
kénne jedoch eine Vorreiterrolle bei den Bemii-
hungen um diese notwendige Unterstiitzung
ibernehmen.

Zum Thema ,Patientenrechte”, die angesichts
der medizinischen und politischen Entwick-
lung sowie der veranderten Arzt-Patienten-
Rolle von besonderer Bedeutung sind, forderte
Hilde Schulte (Frauenselbsthilfe nach Krebs):
,Patientenrechte miissen in ihrer Gesamtheit

HAUS DER KREBS-SELBSTHILFE

Dem ,Haus der Krebs-Selbsthilfe*
gehoren an:

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V. -

Bundesverband der Kehlkopfoperierten
e.V. - Bundesverband Prostatakrebs Selbst-
hilfe e.V. - Deutsche Hirntumorhilfe e.V. -
Deutsche ILCO e.V — Selbsthilfe bei Darm-
krebs und Stoma. - Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe e.V. - Frauenselbsthilfe
nach Krebs Bundesverband e.V. -
Selbsthilfebund Blasenkrebs e.V.
Kontaktdaten:

Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,

Tel. 0228 33889-0, Fax 0228 33889-560.
E-Mail info@hksh-bonn.de,

Internet: www.hksh-bonn.de

HAUS DER KREBS-
SELBSTHILFE

-
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Allen Krebsbetroffenen
miisse psychosoziale
Unterstiitzung angeboten
werden und fiir Patienten-
rechte sei eine gesetzliche
Grundlage zu schaffen.
Diese Forderungen erhoben
die Vorsitzenden der im
Verbund ,Haus der Krebs-
Selbsthilfe” zusammenar-
beitenden acht bundesweit
tatigen Krebs-Selbsthilfe-
organisationen bei einem
Parlamentarischen Abend
am 27. Mai in Berlin.

Gesetz werden, um der mangelhaften Umset-
zung entgegen zu wirken“. Die Patientenbe-
auftragte der Bundesregierung und Schirmfrau
des Parlamentarischen Abends Helga Kiihn-
Mengel kiindigte ein Eckpunktepapier zu
einem Patientenrechtegesetz an.

viln.r.:
H. Kiihn-Mengel,
W. Walzik, H. Schulte
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Auch Manner erkranken an
Brustkrebs. Weil viele die
Krankheit nicht wahrhaben
wollen oder den Knoten in
ihrer Brust falsch interpre-
tieren, sind die Uberlebens-
chancen deutlich schlech-
ter als bei Frauen.

Netzwerk fiir Mdnner mit Brustkrebs

Mammakarzinom bei Mannern -

gibt es das iiberhaupt?

rustkrebs bei Mannern tritt relativ selten
Bauf, deshalb sind sich die internationa-

len Experten iiber die genaue Zahl auch

nicht einig. 1% aller Brustkrebsdiagnosen wer-

den bei Mdnnern gestellt, d.h. in Deutschland
erkranken 500 Manner pro Jahr.

Manner sind bei Diagnosestellung im Schnitt

zwischen 62 und 72 Jahre alt. Dass die

Diagnose Brustkrebs bei Mannern haufig erst

im fortgeschrittenen Stadium und dann mit

entsprechend geringen Heilungschancen fest-

gestellt wird, diirfte mehrere Ursachen haben;

u.a. sind zu nennen:

— Fiir Manner gibt es kein Brustkrebs-Friih-
erkennungsprogramm.

— Die zustandigen Facharzte (i.d.R. Gyndkolo-
gen) sind nicht Ansprechpartner fiir Manner.

— Erste Anzeichen werden von Arzten oft aus
Unwissenheit, von den betroffenen Mannern
aus Scham ignoriert.

— Die Datenlage beziiglich der Behandlung
von Mdnnern mit Brustkrebs ist mehr als
diirftig.

Wenn die Diagnose dann gestellt wurde,
wissen die wenigsten Mdnner, dass sie - wie
Frauen - in Brustzentren behandelt werden
sollten. Auch gibt es kein geeignetes Informa-
tionsmaterial fr die Patienten. Das Disease-
Management-Programm Brustkrebs (DMP)
sieht eine Einschreibung und damit Betreuung
von Mannern nicht vor. So selten die Félle auch
sind, so hdufig werden sie ignoriert.

Sowohl bei der Informationssuche zu ihrer
Erkrankung wie auch bei der Suche nach
anderen Betroffenen stofsen mannliche Brust-
krebspatienten schnell an Grenzen.

Um dieses zu verandern, ruft die Frauenselbst-
hilfe nach Krebs auf ihrer diesjahrigen Bun-
destagung in Magdeburg das ,Netzwerk fiir
Manner mit Brustkrebs” ins Leben. Manner,
die betroffen sind, konnen sich bei der

Frauenselbsthilfe nach Krebs mit ihren Daten
(Name, Telefonnummer, Mailadresse, wenn
gewiinscht auch Postadresse) registrieren las-
sen. Diese Daten werden anderen Betroffenen,
Rat suchenden Mannern (und nur denen!) zur
Verfligung gestellt, um einen Austausch zu
ermoglichen. Dies soll ein erster Schritt sein,
Manner in dem Bemiihen und der Notwen-
digkeit zu unterstiitzen, mit ihrer Erkrankung
ernster genommen und akzeptiert zu werden,
was wiederum Voraussetzung dafiir ist, den
Dunstkreis der Tabuisierung, in dem dieses
Thema verhaftet ist, aufzubrechen.

Manner mit Brustkrebs und dem Wunsch nach
Information und Austausch melden sich bitte
bei der Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesverband e.V,,

Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn,

Telefon 0228/33889-400,

Fax 0228/33889-401,

Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de.

Wir sichern thnen dufRerste Diskretion zu und
freuen uns, Sie unterstiitzend begleiten zu
diirfen!

Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

Kontaktwunsch

Stellvertretende Gruppenleiterin der
Frauenselbsthilfe nach Krebs, Landesver-
band Nordrhein-Westfalen e.V., Gruppe
Viersen sucht Austausch mit Betroffenen,
die Erfahrungen mit einer Faslodex-
Therapie haben. Kontaktaufnahme unter
02152/897080




Unser Standpunkt

Medizinische Versorgung im Spiegel
der Okonomisierung

as Vertrauensverhaltnis zwischen Arzt
D und Patient wird durch die vielen

gesetzlichen Verordnungen und
Reglementierungen der Gesundheitspolitik
auf eine harte Probe gestellt. Der Mainzer
Kardinal Lehmann warnte auf dem zweiten
hessischen Heilberufetag Anfang Juni in Wies-
baden: ,Wenn dieses Verhaltnis nicht mehr
besteht, nutzen uns alle Gesetze nichts mehr.”
Er spricht damit nicht nur Patienten, sondern
auch vielen Arzten aus dem Herzen. Die Kom-
munikation zwischen beiden darf sich nicht
darauf beschrinken, dass Arzte, wenn es um
Verordnungen und weiterfiihrende Diagnostik
geht, zunehmend die zu knappe Budgetierung
beklagen und diese als alleinige Ursache fiir
eine Verschlechterung der Versorgung verant-
wortlich machen. Solche Botschaften sind fiir
die Krankheitshewaltigung wenig hilfreich,
sie machen Betroffenen Angst und schiichtern
ein.

Die von unserem Verband schon seit Jahren
geforderte Verbesserung der Versorgungsqua-
litat fir krebskranke Menschen, insbesondere
der psychosozialen Versorgung, scheint mehr
denn je bedroht angesichts der zunehmenden
Okonomisierung im Gesundheitswesen. Ob
aktuelle Aktionen wie die der Frauendrzte im
Netz unter dem Motto: ,Was ist die kranke Frau
in Deutschland wert?“ einen guten Beitrag
leisten, ist ebenso fragwiirdig wie der Trend,
immer raumgreifender Individuelle Gesund-
heitsleistungen (IGEL) anzubieten.

Krebspatienten sind das schwachste Glied in
der Kette, ihr Leben hdngt von einer qualitats-
gesicherten, flichendeckenden Versorgung

ab. Sie diirfen nicht vor den politischen Karren
gespannt und fiir Eigeninteressen der verschie-
denen Player missbraucht werden.

Alle politisch Verantwortlichen, Kostentra-

ger, Leistungserbringer und auch Patienten
missen mit Blick auf die aktuelle Finanz- und
Wirtschaftskrise umdenken und die vorhan-
denen Ressourcen auch im Gesundheitssystem
verantwortungsbewusst einsetzen und in An-
spruch nehmen. Realistische und praktikable
Losungen, die sich primar an den Bedirfnissen
von Patienten orientieren, konnen nur mit Soli-
daritat, Transparenz und Ehrlichkeit gefunden
werden.

Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs
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W enn das ein CMensch verméchte,
dass er ine cinzige (Rase machen kénnte,

so sollie man ihm ein Kaiserium schenken.
CWor kann das verstehen, wie (9ol das schafl
aus dem dirren Srdeich so verschicdenartige Blumen

mit so versohiedenen ~Stearben und lichlichem ~uff,
wie sie kein CMaler noch Apotheker machen konnte.

Martin Luther
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Eine Krebserkrankung ist
nach wie vor trotz aller
Fortschritte in der Medizin
eine lebensbedrohliche
Erkrankung, deren Behand-
lung mit einschneidenden
MaRnahmen verbunden ist.
Waren lange Zeit Opera-
tion, Chemotherapie und
Bestrahlung die einzige
Antwort der Medizin, so
sind im Bereich Brustkrebs
in den vergangenen Jah-
ren neue Substanzen auf
den Markt gekommen,

die fiir betroffene Frauen
die Chancen auf Heilung
erhohen und das Risiko auf
ein erneutes Auftreten der
Erkrankung verringern oder
den Zeitraum des krank-
heitsfreien Uberlebens
verlangern.

Wissen und Verstehen

uerst hat sich Tamoxifen als Antiostro-

gen einen Platz in der Therapie des

Mammakarzinoms im Friih- als auch im
fortgeschrittenen Stadium, unabhdngig vom
Menopausenstatus, erobert. Bereits Anfang
der neunziger Jahre des vorigen Jahrhunderts
wurde es sehr hiufig von Arzten verordnet und
konnte bei hormonsensiblem Brustkrebs die
Riickfallquote senken und die Lebensdauer er-
hohen. Dank weiterer Forschung ergaben sich
neue Erkenntnisse Uber die Wirkungsweise des
Medikaments samt seinen Nebenwirkungen,
die fiir Frauen haufig massiv und sehr bela-
stend zu Buche schlagen.

Mit dem Einzug der Aromatasehemmer verlor
Tamoxifen an Bedeutung und sein Einsatz
veranderte sich. Im Vergleich zu Tamoxifen
erwiesen sich die Aromatasehemmer zundchst
fir die Behandlung des fortgeschrittenen
Brustkrebses und dann auch fiir das Friih-
stadium als gleichwertig oder iiberlegen. Sie
stellen nur fiir Frauen nach den Wechseljahren
mit hormonempfindlichem Brustkrebs eine
vielversprechende Option dar. In zahlreichen
Studien wurde die Dauer der Verabreichung
von Tamoxifen untersucht sowie ob und wann
ein Wechsel auf Aromatasehemmer sinnvoll
ist oder ein Einsatz eines Aromatasehemmers
nach 5 Jahren Tamoxifen in Frage kommt. Es
gibt Empfehlungen, die sich in der Interdiszipli-
naren S3-Leitlinie fr Diagnostik, Therapie und
Nachsorge des Mammakarzinoms nachlesen
lassen oder bei den Fachgesellschaften zu
erfahren sind. Dennoch sind viele Fragen offen
und werden sich auch erst nach Jahren beant-
worten lassen.

Als Durchbruch in der Brustkrebstherapie
wurde die Entdeckung des monoklonalen
Antikorpers Trastuzumab, bekannt unter dem
Handelsnamen Herceptin, bezeichnet. Etwa
15— 30 % der Frauen mit HER-2-positiven
Tumoren, die als besonders aggressiv und
schnellwachsend gelten, profitieren davon.
Bereits im Jahre 2000 wurde Herceptin fir
die Behandlung des fortgeschrittenen Brust-
krebses zugelassen. In der Regel wird es mit
einem Chemotherapeutikum verabreicht und
verstarkt die Tumor hemmende, Metastasen
verkleinernde Wirkung. Im Jahre 2006 erfolgte
die Zulassung fiir die adjuvante Situation.

Die zielgerichteten Therapien sind vielverspre-
chende Entdeckungen, die auf die Zukunft
hoffen lassen. Es gilt herauszufinden, welche
Therapie bei welcher Patientin anspricht und
auf welche Therapie verzichtet werden kann,
weil sie das Tumorgeschehen nicht beeinflusst.
Mit dieser Kenntnis wiirden immense Kosten
eingespart, aber vor allen Dingen Frauen viel
Leid erspart bleiben.

Es liegt auf der Hand, dass Medikamente,

die in korpereigene Vorgdnge eingreifen und
Brustkrebs bekampfen sollen, auch Wirkungen
auslosen, die nicht erwtinscht sind. Diesen
Nebenwirkungen wird allerdings nichtin
ausreichendem Mal%e Beachtung geschenkt.
Viele Frauen werden nicht iiber die Nebenwir-
kungen aufgeklart und viele erfahren nicht die
medizinische Unterstiitzung und Hilfe, die fiir
diese Situation zur Verfligung steht.



mente auf den Markt kommen, die kaum einen
Nutzen gegeniiber der bisherigen Standardthe-
rapie aufweisen, erheblich teurer sind und ein
Nebenwirkungsspektrum aufweisen, das mehr
Schaden als Nutzen verspricht. Und zu guter
Letzt: Weder die Machbarkeit in der Medizin
noch die Finanzierbarkeit diirfen sich nega-

tiv auf die Lebensqualitat von Patientinnen
auswirken.

Bei aller Anerkennung und Wertschatzung
gegeniiber den Leistungen der pharmazeu-
tischen Industrie besteht die Forderung nach
verstarkter Forschung und Weiterentwicklung
des medizinischen Verstandnisses hinsichtlich
der Ganzheitlichkeit des Menschen und nicht
nur krankheitsbezogen. Angesichts der gravie-
renden Nebenwirkungen aller vorhandenen
Therapieverfahren im Bereich Brustkrebs kann
zudem nicht akzeptiert werden, dass Medika-

Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Termine 2009 (soweit bei Redaktionsschluss bekannt)

September

18.-20.09. LV Bayern: Landestagung in Schweinfurt 23.-25.10. LV Sachsen-Anhalt: Landestagung in Kéthen

18.09. LV Bayern: Qualifizierung der Selbsthilfe- 24.10. LV Sachsen-Anhalt: Qualifizierung der Selbst-
beratung in Schweinfurt, Block 1 hilfeberatung in Kéthen, Block 5
22.09. LV Hessen: Landestagung in Darmstadt 29.-31.10 Qualifizierung II: 2. Seminar flir Landesvor-

25.-27.09. LV Rheinland-Pfalz/Saarland: Landestagung stande der Frauenselbsthilfe nach Krebs in

und 30-jahriges Jubilaum in Neuwied Sarstedt
29./30.09. LV Mecklenburg-Vorpommern: Qualifizierung
der Selbsthilfeberatung in Waren/Miiritz, November

beratung in Bautzen, Block 1

Block 2 und Block 3 06.11. LV Hamburg-Schleswig/Holstein: 10-jahriges
Jubildaum in
Bad Segeberg
Oktober 06.-08.11. LV Nordrhein-Westfalen: Landestagung und
02./03.10. LV Thiringen: Landestagung 30-jahriges Jubildaum in Diisseldorf
in Jena 14.11. LV Hessen: Qualifizierung der Selbsthilfe-
10.10. LV Rheinland-Pfalz/Saarland: Qualifizierung beratung in Frankfurt, Block 3
der Selbsthilfeberatung in Alzey, Block 7 21./22.11 LV Hamburg/Schleswig-Holstein:
16./17.10 LV Baden-Wiirttemberg: Qualifizierung der Landestagung in Bad Segeberg
Selbsthilfeberatung auf der Insel Reichenau, 27./28.11. LV Nordrhein-Westfalen: Qualifizierung der
Block 4 und Block 5 Selbsthilfeberatung Diisseldorf, Block 2 und
17.10. Patientenkongress des Patientenbeirats der Block 6
DKH in Niirnberg/Erlangen 28.11. Patientenkongress des Patientenbeirats der
23.10. LV Sachsen: Qualifizierung der Selbsthilfe- DKH in Rostock
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7wei Drittel der Bevolke-
rung haben den Wunsch,
zuhause zu sterben, doch
in der Realitat erleben zwei
von drei Menschen ihren
letzten Tag im Kranken-
haus oder Altenheim. Jetzt
schlieBen die gesetzlichen
Krankenkassen in Nord-
rhein und die Kassen-
arztliche Vereinigung
Nordrhein mit der speziali-
sierten ambulanten Pallia-
tiv-Versorgung (SAPV) die
Liicke in der qualifizierten
hauslichen Versorgung von
schwerstkranken und ster-
benden Menschen. Damit
wird die bisher angebotene
allgemeine ambulante
Palliativ-Versorgung zu
einer umfassenden medizi-
nischen und pflegerischen
Betreuung ausgeweitet, bei
Bedarf rund um die Uhr.

Bundesweite Versorgung als Ziel

Ambulante Palliativ-Versorgung fiir
schwerstkranke und sterbende Menschen

r.L,eonhard Hansen, Vorsitzender der
D Kassendrztlichen Vereinigung Nordr-

hein, und Cornelia Priifer-Storcks, Vor-
standsmitglied der AOK Rheinland/Hamburg,
betonten bei der Vorstellung des Vertrages:
,Damit ist die bestehende ambulante Palliativ-
Versorgung auf hohem Niveau weiter entwi-
ckelt worden. Mit der hochwertigen speziali-
sierten ambulanten Palliativ-Versorgung, zu
der Patienten einen schnellen und unbiirokra-
tischen Zugang bekommen, wird dem Wunsch
des schwerstkranken Menschen entsprochen,
in Wiirde im engen Kontakt zu seinen Angeho-
rigen und im vertrauten hauslichen Umfeld zu
sterben.”

Der Anspruch der Versicherten auf eine spezia-
lisierte ambulante Palliativ-Versorgung wurde
mit der letzten Gesundheitsreform geschaffen.
Heute ist der Bereich Nordrhein bundesweit
die erste Region mit einem gemeinsamen
Vertrag aller gesetzlichen Krankenkassen und
zeigt sich damit als Pionier. Das Angebot ist
nach Uberzeugung der beteiligten gesetzlichen
Krankenkassen kein Wettbewerbsfeld. Hansen
und Priifer-Storcks: ,Hier zahlt nur die best-
mogliche Versorgung.”

Nachruf

Wir sind erschiittert tiber den plotzlichen Tod von

Herrn Dr. med. Joachim Gebest
am 05. Juni 2009.

Als Mitglied unseres Fachausschusses Qualitdt war er uns ein kritischer Begleiter und hoch
geschdtzter Berater. Im Bemiihen um neutrale, qualitatsgesicherte Informationen fiir
Tumorpatienten war er ein wertvoller Kooperationspartner, fiir den die Beddirfnisse von krebs-
kranken Menschen und deren Angehdrigen im Mittelpunkt standen. Teamarbeit und Vernet-
zung im Interesse der Sache waren ihm besondere Anliegen. Wir werden ihn sehr vermissen.

Im Namen des Bundesvorstandes
Hilde Schulte

Etwa zehn Prozent aller Sterbenden benoti-
gen eine besonders aufwandige, spezialisierte
Versorgung. Um diese Versorgung in hduslicher
Umgebung zu ermdglichen, setzt die SAPV auf
je ein Palliative-Care-Team in den 33 Regi-
onen in Nordrhein, in denen bereits Palliativ-
Netzwerke arbeiten. Die Palliative-Care-Teams
bestehen aus mindestens drei qualifizierten
Palliativ-Medizinern und mindestens vier
Palliativ-Pflegekraften. Voraussetzung fiir die
Teilnahme an der Versorgung ist neben der
Qualifikationsanforderung die Sicherstellung
einer 24-Stunden-Bereitschaft an sieben Tagen
in der Woche. Dazu kommen Kooperationen
mit ambulanten Hospizen und Apotheken.

Hat der Patient vom Haus-, Fach- oder Kranken-
haus-Arzt eine Verordnung bekommen, dann
besucht das Palliative-Care-Team den Kranken
zu Hause und plant die optimale hausliche
Versorgung unter Einbeziehung des Haus- oder
Facharztes. Die Betreuung kann sich ebenso
auf bestimmte Phasen erstrecken oder nur auf
einen Teilbereich der Versorgung. Der erste
Vertrag mit einem Palliative-Care-Team steht in
Dormagen vor dem Abschluss.

Quelle: Kassendirztliche Vereinigung Nordrhein




Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands im letzten Quartal

Was hat uns bewegt? — Was haben wir bewegt?

Durchfiihrung von

vier Vorstandstreffen

® ciner erweiterten Gesamtvorstandssitzung

@ sechs Fortbildungsveranstaltungen
,<Qualifizierung der Selbsthilfeberatung*
fir Mitglieder

® zwei moderierten Workshops zur Erarbei-
tung eines Konzeptes fiir die Qualifizierung
der Landesvorstande

® Gesprachsterminen fiir drei neue Projekte

Mitwirkung bei

® der 29. Jahrestagung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Senologie (DGS) in Disseldorf

@ der Nationalen Krebskonferenz in Berlin

® cinem Parlamentarischen Abend in Berlin,
gemeinsam mit den Verbanden im Haus
der Krebs-Selbsthilfe (HAKSH)

@ cinem Patientinnentag des Brustzentrums
der Universitatsfrauenklinik KoIn

® drei Arbeitsgruppen der Deutschen Krebs-
hilfe (DKH) in Bonn

® der Erstellung einer Frauenleitlinie und
einer Patientinnenleitlinie unter Federfiih-
rung des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat
in der Medizin (AZQ)

Teilnahme an

® cinem Empfang im Bundesministerium
fiir Gesundheit (BMG) anlasslich der
Nationalen Krebskonferenz

@ vier Landestagungen
® cinem Regionaltreffen in NRW

@ fiinf Arbeitsgruppentreffen des BMG zum
Nationalen Krebsplan

@ ciner Sitzung der Zertifizierungs-
kommission ,Brustzentrum*

® cinem Treffen der Vorsitzenden des HAKSH

@ ciner Sitzung des Patientenforums der
Bundesarztekammer (BAK)

® ciner Vorstandssitzung im Centrum fir
Integrierte Onkologie, KoIn (CIO)

@ zwei Sitzungen des Monitoring-Ausschusses
der BAG Selbsthilfe und des Forums im
Paritatischen Wohlfahrtsverband

Sonstiges

@ vier Beitrage flir Magazine/Fachzeit-
schriften

® \Vorbereitung der Bundestagung 2009

FSH INTERN

N
w




GESUNDHEITS-

POLITIK

N
S

Der Deutsche Bundestag
hat Ende Mai 2009 die
Gesetze zur Forderalis-
musreform Il beschlossen
und hiermit zugleich das
Bundeskrebsregisterdaten-
gesetz.

Bundeskrebsregister

Wichtige Weichenstellung fiir bessere

bundesweite Krebsdaten

,Der Beschluss ist ein Durchbruch fiir die
Bewertung des Krebsgeschehens in ganz
Deutschland,” so Bundesgesundheitsministerin
Ulla Schmidt. ,Wir brauchen verldssliche bun-
desweite Daten, wie viele an Krebs erkrankte
Menschen es augenblicklich im Land gibt

und mit welcher Entwicklung wir zukiinftig
rechnen miissen. Das Gesetz schafft eine solide
Grundlage, um z.B. die Wirkung von Friih-
erkennungsmafnahmen in der Bevolkerung
besser bewerten zu kdnnen.“

Auch wenn in den vergangenen Jahren die
Lander bevolkerungsbezogene Krebsregister
aufgebaut und Anstrengungen bei der Krebsre-
gistrierung unternommen haben, fehlt es nach
wie vor an verldsslichen Zahlen auf Bundesebe-
ne. Nicht nur fiir Deutschland selbst, sondern
auch fiir internationale Vergleiche sind jedoch
solche bundesweiten Daten erforderlich. Bei
der Umsetzung des Gesetzes wird auf die
vorhandenen Strukturen in den Landern,

KURZINFO

Test gegen tiberfliissige Chemotherapien

die epidemiologischen Landeskrebsregister,
aufgebaut.

Wesentliche Inhalte sind:

— Beim Robert Koch Institut (RKI) wird ein
Zentrum fiir Krebsregisterdaten eingerichtet.
Dort werden die Daten aus den Landern
gesammelt und ausgewertet.

— Die Landeskrebsregister werden verpflich-
tet, ein Mal im Jahr Daten an das RKI zu
tibermitteln. Die bundesweit aufbereiteten
Daten und Bewertungen werden umgekehrt
innerhalb von sechs Monaten den Landern
zur Verfligung gestellt.

— Das Gesetz enthdlt Regelungen zur Aus-
wertung und Nutzung der Daten, z.B. fiir
wissenschaftliche Zwecke.

— Das Gesetz legt die regelmalige Veroffent-
lichung von Berichten und Informationen
zum Krebsgeschehen fest, z.B. auch im
Internet.

Quelle: Bundesministerium fiir Gesundheit

Der uPA/PAI-1 Test (Femtelle-Test) ist ein in den Leitlinien der Gesellschaft Gyndkologische Onkologie (AGO) empfohlener Test, der
v.a. bei NO G2 Tumoren fiir die Entscheidung, ob eine adjuvante Chemotherapie notwendig ist, hinzugezogen werden kann.

Auf dem ASCO Kongress 2009 wurden von Frau Professor Nadia Harbeck (Leiterin des Brustzentrums der Universitatsfrauenklinik
Koln) zu der ersten Studie zu diesem Thema 10-Jahresdaten vorgestellt, die die Sicherheit des Testergebnisses auch fiir einen solch
langen Zeitraum untermauern.

Dieser Test wird zurzeit nur in einigen Brustzentren in Deutschland angeboten. Der Test kann nur an frischem (schockgefrorenem)
Gewebe erfolgen; hierfiir fehlt in den Klinken i.d.R. die notwendige Ausstattung. AuRBerdem {ibernehmen die Krankenkassen die
Kosten von ca. 200 Euro fiir die Bestimmung der notwendigen Biomarker bislang nicht. So missen die Zentren den Test momen-
tan innerhalb der Pro-Kopf-Pauschale verrechnen, die sie fir eine stationare Brustkrebsbehandlung abrechnen konnen; fiir viele
Kliniken ein 6konomisches Problem.

Vor der Entscheidung fiir oder gegen eine adjuvante Chemotherapie bei der Diagnose NO G2 sollte der behandelnde Arzt auf die-
sen Test angesprochen werden. In einer der ndchsten Ausgaben dieses Magazins werden wir ausfiihrlicher tiber die Chancen und
Grenzen dieses Testverfahrens berichten.

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs



Begegnungen

Studenten hospitieren in der Leipziger
Gruppe der Frauenselbsthilfe nach Krebs

ach einer gegenseitigen Vorstellung
N steht die jeweilige Diagnosemittei-

lung und Krankheitsverarbeitung der
Anwesenden im Vordergrund. Manche sind
noch in der akuten Phase ihrer Erkrankung,
bei Anderen liegt dieser Zeitpunkt schon lange
zurlick. Auch das Erinnern wiihlt auf und
weckt oftmals starke Gefiihle bis hin zu Tranen,
denn die Extremsituation der als Lebensbedro-
hung empfundenen Ereignisse ist immer latent
vorhanden und bricht mitunter rasch und
heftig aus. Die Offenheit und die Starke der
Empfindungen, die zum Ausdruck kommen,
l6sen bei den Studenten oftmals Betroffenheit
aus. Vielleicht erschreckt sie auch die Konfron-
tation mit der schonungslosen Darstellung, wie
Arzte mit ihren Aussagen und ihrem Verhalten
auf Patienten wirken. Ihr Bewusstsein dafir
ist noch nicht stark ausgepragt und bisher
im Studium offensichtlich nicht ausreichend
thematisiert worden. Es ist verstandlich, dass
jede Patientin im Verlauf lhrer Erkrankung
nicht nur positive Erfahrungen macht, aber die
negativen wirken schwerer und nachhaltiger.
Patienten wollen eine gute Beziehung zum Arzt
aufbauen und ihm vertrauen kénnen. Sie sind
auf sein Einfiihlungsvermdgen und seine Sensi-
bilitat angewiesen. Diese Botschaft kénnen wir
den angehenden Arzten gut vermitteln.

Die Studenten berichten ihrerseits iber die
Situation der professionellen Helfer, insbeson-
dere der Arzte. Wissen iiber die Erkrankung
und deren Behandlung werde gelehrt, nicht
aber eine Betrachtung des ganzen Menschen
mit seinen Bediirfnissen. Eine Visite in der
heutigen Form z. B. sei fiir sie wenig hilfreich.
Sie standen in einem Pulk von vielen Personen
ganz hinten und konnten haufig nicht einmal
akustisch das Gesprach verfolgen. Sie wiissten
vielfach nicht, welche Erkrankung bei einer
Patientin vorlage und welche Behandlungsvor-
schlage gemacht wiirden.

Erstaunt sind die Studenten jedesmal tiber die
Arbeit der Selbsthilfe, speziell tiber das Pro-
gramm und die Leistungen der Frauenselbsthil-
fe nach Krebs. Uber den Nutzen einer Zusam-
menarbeit zwischen Professionellem System
und Selbsthilfe haben sie sich in der Regel
bisher keine Gedanken gemacht. Den Abend
mit der Gruppe empfinden sie als ,etwas
Besonderes”, auch wenn sie sich manchmal als
Eindringlinge vorkommen. Nachhaltig zeigen
sie sich beeindruckt von der Erkenntnis, zu
welchen Empfindungen arztliches Verhalten
bei Patienten fiihren kann.

Ware damit als Fazit festzuhalten, es gabe Frust
auf beiden Seiten? Keineswegs! Beide Seiten
haben voneinander gelernt und gehen kiinftig
sicherlich verstandnisvoller miteinander um.
Der Austausch wird zwar als Schwerstarbeit
bezeichnet, aber auch von beiden Seiten als Be-
reicherung empfunden. Uber eigenes Erleben
sprechen diirfen, wahrgenommen und gehort
werden ist ein Stlick Verarbeitung. Ohne die
Z/wange des Medizinalltags sich mit Patienten
befassen zu konnen eréffnet fiir Studenten
neue Denkrichtungen und Arbeitsansatze.

Die Studenten jedenfalls sind dankbar, die
Moglichkeit der Hospitation zu haben, um
mit einem anderen Blick auf ihre Aufgaben in
ihren Beruf einsteigen zu konnen. Die direkte
Begegnung zwischen angehenden Arzten und
krebskranken Menschen sollte nicht auf die
Uniklinik Leipzig und auf Einzelfdlle be-
schrankt bleiben!

Ingrid Hager, Gruppenleitung Leipzig
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Fiir die Gruppenmitglieder
und -teilnehmerlnnen ist
die Situation nicht neu:
Medizinstudenten sind zu
Gast bei einem Gruppen-
treffen. Seit Jahren gibt es
diesen Austausch, der den
Studenten in zwangloser
Atmosphare den Kontakt
zu Betroffenen ermoglicht
und gegenseitige Einblicke
in das Denken und die Posi-
tion des Anderen gewahrt.
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Dem medizinischen Erfolg
der Therapie von Krebser-
krankungen sind auch heu-
te noch Grenzen gesetzt.
Die manchmal scheinbare
Perspektivlosigkeit der
Erkrankung und die Not
vieler Betroffener lockt eine
Vielzahl zweifelhafter An-
bieter an, die mit haltlosen
Versprechen hinsichtlich
der Behandlung oder auch
der Vorbeugung von Krebs
zur Kasse bitten.

Scharlatanerie oder Rettung?

Wo erhalte ich Informationen zur

it dubiosen Praktiken versuchen
,Arztliche Ratgeber* und selbst-
ernannte Heiler Erkrankte von

MaRnahmen zu liberzeugen, die notwendige
Anforderungen an Qualitdt, Unbedenklichkeit
und Wirksamkeit nicht erfiillen. Oftmals wird
fiir solche Malknahmen auch damit geworben,
dass evtl. anstehende Operationen, Chemothe-
rapien und/oder Bestrahlungen mit ihrer Hilfe
hinausgeschoben oder gar vermieden werden
koénnen. Die zeitliche Verzogerung einer gut
erprobten, wissenschaftlich untermauerten
Standardtherapie durch einen unangemes-
senen Behandlungsversuch mit fragwiirdigen
Methoden kann aber die Lebensqualitat und
die Uberlebenszeit von Krebspatienten erheb-
lich beeintrachtigen.

Nachfrage und fragliche Angebote

Mehr als 70% aller KrebspatientInnen inte-
ressieren sich im Verlauf ihrer Krankheits-
geschichte fiir pflanzliche Medikamente,
Naturheilverfahren, die Homoopathie oder
andere Verfahren, die unter dem Begriff ,Kom-
plementdrmedizin“ (erganzende Verfahren zur
Schulmedizin) zusammengefasst werden. Eine
pauschale Einschatzung solcher Methoden ist
schwierig, doch es gibt einige grundsatzliche
Hinweise, die fiir Betroffene oft sehr hilfreich
sind.

Im Vordergrund steht die Frage, weshalb der
Patient/die Patientin ein Komplementarver-
fahren nutzen mochte. Viele Betroffene wollen
mehr fiir sich selbst tun, Initiative ergreifen,

nichts unversucht lassen. Diese Motivationsfak-

toren sind verstandlich und sollten sehr ernst
genommen werden. Vorsicht ist jedoch immer
dann geboten, wenn die Anbieter Werbeaus-
sagen machen, die Zweifel an der Seriositat
aufkommen lassen, wie z.B.:

— Heilung ist moglich, selbst wenn alle (Stan-
dard-)Therapien versagt haben.

— ,Verstimmelnde“ Operationen werden
tberflussig.

— Aggressive Chemo- oder Strahlentherapien
konnen ausgesetzt werden.

— Die Behandlung hat keine Nebenwirkungen.

— Es werden nur Erfolge berichtet; mogliches
Therapieversagen wird dem Patienten selbst
oder ,der Schulmedizin“ angelastet.

— Die Wirkung der Tumorzellen tétenden
Standardtherapie wird verstarkt.

— Die ,individuellen Diagnostik- und Thera-
pieverfahren konnen von keinem Anderen
durchgefiihrt werden.

— Eine Zweite Meinung zu den empfohlenen
Malnahmen ist unerwiinscht und ,zeugt
von Misstrauen®.

— Bei gleichzeitig angewendeten schulme-
dizinischen MaRnahmen ist die Therapie
angeblich nicht mehr wirksam.

— Die Schulmedizin bzw. die ,,Pharmalobby*
verhindert angeblich die Anerkennung der
beworbenen Methode.

Besondere Vorsicht ist auRerdem geboten

bei Arzneimitteln bzw. Nahrungsergdnzungs-
mitteln, die in Deutschland nicht zugelassen
sind und Diagnostikverfahren, deren Aus-
sagefdhigkeit nicht belegt ist sowie Laborunter-
suchungen ohne Relevanz fir die Praxis.
Verdachtig sind vor allem auch ungewdhnliche
Zahlungsbedingungen, wie die Vorauszahlung
hoher Summen oder sofortige Barzahlung
ohne Ausstellung einer Rechnung. Derartige
Forderungen sind hochst unseriés und bediir-
fen teilweise sogar der rechtlichen Verfolgung.
Gehen Sie daher auf solche Aufforderungen
keinesfalls ein!



Komplementarmedizin?

Information und Unterst(itzung Krebstherapie am Klinikum Niirnberg
(www.agbkt.de, Telefon 0911/3983056)
Die Deutsche Krebshilfe (DKH) sowie die kontaktiert werden, die (iber umfassende

Deutsche Krebsgesellschaft (DKG) empfehlen, Daten zu diesem Thema verfiigt, aber auch
sich mit Fragen zu Komplementérverfahren Beratungsgespréche anbietet.

an den betreuenden Arzt zu wenden oder sich
von einem Psychoonkologen beraten zu lassen.
Denn oft wirken ausfiihrliche Gesprache be-
reits sehr entlastend und tragen dazu bei, dass
der Patient/die Patientin wieder das Gefiihl Telefon 0800/4203040

bekommt, selbst handlungsfihig zu sein - und und die Gesellschaft fiir Biologische Krebs-
nicht nur behandelt zu werden. Auch der Aus-  abwehr www.biokrebs-heidelberg.de,
tausch mit Betroffenen, z.B. in einer Selbsthilfe- Telefon 06221/138020.

gruppe, hat hier einen hohen Stellenwert.
Dartber hinaus kann die von der DKH
geforderte Arbeitsgemeinschaft Biologische

Weitere seriose Informationsquellen sind der
Krebsinformationsdienst
www.krebsinformationsdienst.de,

Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

KURZINFO

Verstehen, was der Arzt sagt

Haben Sie das auch schon erlebt? Plotzlich schaut Ihr Arzt vom Laborbericht auf und sagt
mit nachdenklichem Gesicht: Ihr HB ist zu niedrig, das LDL zu hoch oder der TSH-Spiegel
macht mir Sorgen. Oft versteht der Patient dann nur ,Bahnhof“. Was bedeuten diese Labor-
werte? Sind sie der Gesundheit nun zutraglich oder nicht? Welche Krankheiten zeigen sie
an? Noch immer scheuen sich viele Patienten, Arzt oder Arztin danach zu fragen. Mit dieser
Unsicherheit ist nun Schluss: Im Internet konnen sich die Patienten in aller Ruhe informie-
ren, welche Tests bei welchem Krankheitsverdacht angeordnet werden und was die Ergeb-
nisse von Labortests bedeuten, teilt das Infozentrum fiir Pravention und Friiherkennung
(IPF) mit: Unter www.labtestsonline.de

haben Fachleute und Labormediziner leicht verstandliche Informationen zu tiber hundert
Labortests und deren Bedeutung bei haufigen Erkrankungen zusammengestellt und tiber
500 Fachbegriffe erlautert, die zum Verstandnis der mitunter ratselhaften Abkiirzungen
hilfreich sind.

Weitere Informationen rund um Pravention und Krankheitsfritherkennung bietet die Inter-
netseite www.vorsorge-online.de.

Quelle: Infozentrum fiir Prdvention und Friiherkennung (IPF)
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?9 Waussten Sie schon, dass ...
®

fast 130 Jahre nach Hope Bridges Adams-Lehmann, der ersten Arztin in Deutschland, Frauen
die Medizin erobern und heute mit 60 Prozent bereits die Mehrheit der Medizinstudenten und
Berufseinsteiger stellen?

die Gene nicht nur die Krebsentstehung, sondern auch den Krankheitsverlauf und den Erfolg
einer Therapie und deren Nebenwirkungen beeinflussen?

Gesundheitsexperten weltweit die Einfithrung von bildlichen Warnhinweisen auf Tabak-
verpackungen fordern?

Kinder rauchender Eltern dreimal hdufiger selbst zu Zigaretten greifen als Kinder nicht
rauchender Eltern?

die Bundesanstalt fur Arbeitsschutz und Arbeitsmedizin (BAuA) die Broschiire ,Licht und
Schatten - Schutz vor Sonnenstrahlung fiir Beschaftigte im Freien veroffentlicht hat und diese
in kleinen Mengen kostenlos tiber das Informationszentrum der BAUA zu beziehen ist? Telefon
0231.90 71 20 71, Fax 0231.90 71 20 70, E-Mail info-zentrum@baua.bund.de

die Felix Burda Stiftung Darmkrebspatienten ab sofort auf ihrer Website www.darmkrebs.de
die Moglichkeit anbietet, sich mittels einer elektronischen Patientenakte kostenfrei eine quali-
fizierte arztliche Zweitmeinung fiir die Behandlung ihrer Erkrankung einzuholen?

jeder sechste Deutsche einen Organ-Spenderpass hat?

aktuelle Untersuchungen zum wiederholten Mal bestétigt haben, dass der Verzehr von
angekohlten Wiirstchen und scharf angebratenen Steaks gefahrlich sein kann, da die beim
Grillen oder Braten entstehenden heterozyklischen aromatischen Amine erheblich das Risiko
steigern, bestimmte Gewebeverdnderungen im Dickdarm zu entwickeln, die zu Dickdarm-
krebs fiihren konnen?

bei einer Temperatur von 30°C 70 % der in der Muskulatur gebildeten Warme durch Schweif3-
verdunstung abgegeben wird?

die Farbe ,Blau* Kreativitat, Einfallsreichtum und Genauigkeit beim Denken schérft?

vermeintlich sinnloses Malen und Kritzeln in Momenten akuter Langeweile hilft, bei der Sache
zu bleiben?

Sie sich unter www.dgs-studien.de oder www.brustkrebs-studien.de umfassend und patienten-
orientiert zum Thema Brustkrebs und Studienteilnahme informieren konnen?

80% der degenerativen Erkrankungen durch falsche und mangelhafte Erndhrung entstehen?
im vergangenen Jahr jeder Deutsche im Durchschnitt 31 Kilogramm SiiRwaren verzehrte?

Deutsche im Schnitt ihre Medien 63 Stunden pro Woche nutzen, was im Vergleich mit den
USA (72,2 Stunden) und Brasilien (80 Stunden) eher wenig ist?
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Griindungs-
Land Gruppe/Landesverband -
30 Jahre
Nordrhein-Westfalen Hilden 23.07.1979
Nordrhein-Westfalen Dortmund 01.09.1979
Nordrhein-Westfalen Herford 04.09.1979
Baden-Wiirttemberg Landesverband Baden-Wiirttemberg e.V. 08.09.1979
Hessen Landesverband Hessen e.V. 08.09.1979
Niedersachsen Landesverband Niedersachsen e.V. 08.09.1979
Nordrhein-Westfalen Landesverband Nordrhein-Westfalen e.V. 08.09.1979
Rheinland-Pfalz/Saarland Landesverband Rheinland-Pfalz/Saarland e.V. | 08.09.1979
Niedersachsen Oldenburg 19.09.1979
Niedersachsen Wilhelmshaven 23.09.1979
25 Jahre
Rheinland-Pfalz/Saarland Burgbrohl 10.09.1984
20 Jahre
Baden-Wiirttemberg Rastatt 29.08.1989
10 Jahre
Bundesverband Briissel / Belgien 06.07.1999
Baden-Wiirttemberg Bad Rappenau - Mdnnergruppe 13.09.1999
Nachtragliche Ehrung 30 Jahre
Die Gruppe war vom 1.3.1983 bis 1.7.1985 voriibergehend geschlossen
Rheinland-Pfalz Speyer 10.05.1979
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Frauenselbsthilfe nach Krebs

Bundesgeschaftsstelle:

Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V.

Haus der Krebsselbsthilfe
Thomas-Mann-StraRe 40, 53111 Bonn

Tel.: 0228 - 33889-400, Fax: 02 28 - 338 89-401
www.frauenselbsthilfe.de, kontakt@frauenselbsthilfe.de

Bundesvorsitzende:
Hilde Schulte
Ursula Wippert (stellv.)

Vorstandsmitglieder:

Brigitte Overbeck-Schulte
Barbara Reckers

Helmut Fuchs (Schatzmeister)

Die Landesverbande der Frauenselbsthilfe nach Krebs — Hier

erfahren Sie die Adressen der Selbsthilfegruppen vor Ort.

Landesverband
Baden-Wiirttemberg e.V.
Schwenninger Str. 24

78652 Deisslingen

Tel. Biiro: 0 74 20 -91 02 51

Fax Biro: 0 74 20-91 02 59
h.doelker@frauenselbsthilfe.de

Angelika Grudke
Tel.: 074 20-23 52
a.grudke@
frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Nordrhein-Westfalen e.V.
Kirchfeldstr. 149

40215 Diisseldorf

Tel. Biiro: 0211 -3417 09
Fax Biiro: 02 11 - 31 87 81
nrw@frauenselbsthilfe.de

Sigrid Platte

Trapphofstr. 16

44287 Dortmund

Tel.: 0231 -45 66 81
Fax:0231-5335712
s.platte@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Bayern e.V.
Tel: 0911 -3 77 64 21
Fax:0911-377 6422
r.moelter@frauenselbsthilfe.de

Regine Molter
Hufelandstr. 89
90419 Niirnberg

Landesverband Rheinland-Pfalz/
Saarland e.V.

Tel.: 02631 -35 23 71

Fax: 02631 - 35 23 04

Landesverband Berlin/Brandenburg e.V.
Tel./Fax: 03 32 03 -2 20 56
i.buske@frauenselbsthilfe.de

Dr. Irmgard Buske
Auf der Drift 13a
14532 Kleinmachnow

s.brathuhn@frauenselbsthilfe.de

Dr. Sylvia Brathuhn
Schweidnitzer Str. 17
56566 Neuwied

Landesverband Sachsen e.V.

Tel./Fax:03522-632 20

Landesverband Hamburg/
Schleswig-Holstein e.V.
Riibenkamp 220

22307 Hamburg

Tel. Bliro: 040-18 18 82 12 27
c.hentschel@frauenselbsthilfe.de

Christa Hentschel
Schellingstr. 35

22089 Hamburg
Tel:040-2007972
Fax: 040-2079 69 30

c.paulick@frauenselbsthilfe.de

Christa Paulick
Ortsstr. 7 OT Gohra
01561 Ebersbach

Landesverband
Sachsen-Anhalt e.V.

Tel./Fax: 03 53 87-4 31 03
e.naujokat@frauenselbsthilfe.de

Elke Naujokat

Ringstr. 7

06918 Mark Zwuschen /
Stadt Jessen

Landesverband Hessen e.V.
Tel.: 06 151-2924 14

Fax: 06 151-272013
b.seeber@frauenselbsthilfe.de

Barbara Seeber
Evenaristr. 34
64293 Darmstadt

Landesverband Thiiringen e.V.
Tel.: 036 83- 6005 45
Fax: 036 83 -40 74 60

h.mayer@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Tel.: 03 81-254 27

Fax: 03 81-25419
h.horstmann@frauenselbsthilfe.de

Hannelore Horstmann
Herweghstr. 16
18055 Rostock

Hans-Jlrgen Mayer
Helenenweg 15 e
98574 Schmalkalden

Internationale Gruppe
Tel.: 0032-22308326
Fax: 0032-22300134

Rosemarie Wentz-Liem
7, Avenue Palmerston
B-1000 Briissel

Landesverband Niedersachsen e.V.
Tel./Fax: 04 951 - 1640
u.behrmann@frauenselbsthilfe.de

Ursula Behrmann
Langeriepe 17
26826 Weener

BRCA-Netzwerk
Tel: 0151 -20119651
gundel.kamecke@brca-netzwerk.de

Gundel Kamecke
Freie Bitze 1
53639 Konigswinter
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Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesverband e.V.

Bundesgeschaftsstelle

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn
Telefon: 0228 - 33 88 9-400

Telefax: 0228 - 33 88 9-401

E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Internet: www.frauenselbsthilfe.de
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