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VORWORT

Liebe Mitglieder, liebe Leserin, lieber Leser,

»Leben allein genligt nicht, sagte der Schmetterling,
Sonnenschein, Freiheit und eine kleine Blume muss man auch haben!”
(Hans Christian Andersen)

Schmetterlinge, Sonnenschein, erste farbenprdichtige Blumen —
Zeichen und Symbole des Erwachens der Natur. Die Sonne Idsst nun
schon die Kraft des Sommers spiiren, wir fiihlen uns aktiv, kreativ,
Energie geladen. Wenn Sie diese Ausgabe der perspektive aufmerk-
sam lesen, werden Sie feststellen, dass die Frauenselbsthilfe nach Krebs
auch zu anderen Jahreszeiten nicht in Lethargie versinkt.

Die Qualifizierung der Landesvorstdinde ist so gut wie abgeschlossen.
Die Riickmeldungen sind durchweg positiv; diese Schulungs-

mafnahme wird von den Teilnehmerinnen als unterstiitzend und
anregend bewertet — (ibrigens nicht nur fiir das Engagement im Verband, sondern auch dariiber hinaus fir
andere Lebensbereiche. Insbesondere das Modul zur Selbstkompetenz wurde mit grofSer Begeisterung auf-
genommen. Der Bundesvorstand hat beschlossen, die Qualifizierung der Landesvorstéinde alle zwei Jahre
erneut anzubieten, um neuen Mitgliedern auf dieser Ebene die Finarbeitung in ihre Position zu erleichtern
und eine Wiederholungs- und Vertiefungsméglichkeit fiir langjéhrige Amtsinhaberinnen zu ermdglichen.

Ein neues bundesweites Projekt haben wir auf den Weg gebracht: ,Wissenserhalt beim Generationenwechsel in
der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe am Beispiel der Frauenselbsthilfe nach Krebs*. Die ersten Workshops, an
denen alle Ebenen des Verbandes beteiligt sind, haben schon ansprechende Ergebnisse gebracht. Das Projekt,
das sich auch mit der Fragestellung befasst, wie eine gute Nachfolge gelingen kann, ist auf zwei Jahre angelegt.
In denen wird sich auch zeigen, ob es uns gelingt, die Mitglieder der FSH von der Sinnhaftigkeit der Implemen-
tierung der erarbeiteten Prozesse zu (iberzeugen. Wir hoffen auf eine rege Diskussion im Verband, die wir als
Zeichen sehen, dass unsere Mitglieder strukturelle Verédnderungen in unserer Organisation mit Engagement
begleiten.

Weiter entfernte Horizonte tauchen langsam aus dem Nebel auf: die Mitarbeit bei der Erstellung weiterer
S-3-Leitlinien, wie z.B. , Brustrekonstruktion mit Eigengewebe* oder ,Psychoonkologische Diagnostik, Beratung
und Behandlung von Krebspatienten: erste Uberlequngen zur stéirkeren Einbindung der FSH in die ambulante
onkologische Versorgung; Uberpriifung unseres Engagements in onkologischen Zentren aller Ebenen.

Fiir all diese Aktivitéiten sind Sie, liebe Leserin, lieber Leser, Kooperationspartner unseres Tuns. Auch im Namen
meiner Kolleginnen mochte ich mich fiir Ihr Engagement und Ihre Unterstiitzung auf allen Ebenen bedanken,
wiinsche lhnen einen wunderschénen Sommer und freue mich auf ein Wiedersehen an dieser Stelle Ende
August!

Mit herzlichen GriiSen, lhre

T Upbeck- Sl e

Brigitte Overbeck-Schulte
Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Verschwiegene Gedanken

ie haben Krebs. Brustkrebs!. Mit diesen

vier Wortern gerat eine ganze Welt aus

den Fugen und es bricht eine Unmenge
an Fragen auf: Warum gerade ich? Wie kann
das sein? Ist die Erkrankung heilbar? Werde
ich daran sterben? Was ist zurzeit die beste Be-
handlung, die es fiir mich gibt? Wo bekomme
ich sie? Halte ich die Strapazen der Behand-
lungen aus? Wie soll es nun weitergehen mit
mir und meiner ganzen Familie? Wie sieht
mein Korper nach der Operation aus? Was
mache ich, wenn meine Brust abgenommen
werden muss? Wird mein Partner mich dann
weiterhin lieben? Bin ich als Frau dann noch
begehrenswert?

Die letzte Frage ,Bin ich als Frau dann noch
begehrenswert?* spiegelt eine tiefe Verun-
sicherung mit Blick auf die eigene Weiblichkeit
und auf die eigene Sexualitat wieder. Die in
dieser Frage aufscheinende Problematik betrifft
nicht nur die erkrankte Frau, sondern auch
deren Partner. Es geht um ein Thema, das beide
betrifft, jeden einzeln und beide gemeinsam in
der weiteren Gestaltung ihrer Beziehung.
Sexualitat scheint ein Thema zu sein, das auf
der einen Seite zwar 6ffentlich sehr prasent

ist, das in der personlichen Beziehung jedoch
vielfach schamvoll umgangen wird. Selbst

in langjahrigen Partnerschaften erweist sich
Sexualitat haufig als ein intimes Thema, iber
das nicht leicht gesprochen wird. Mit Auftreten
der Erkrankung Brustkrebs scheint es erst
recht zu einem Tabu-Thema zu werden, das

im Rahmen der Behandlung nur selten Raum
bekommt und auch in Selbsthilfegruppen nur
zogerlich angesprochen wird. Dass jedoch
seitens der Betroffenen ein grof3es Bedrfnis
besteht, offener mit dem Thema Sexualitat,
Weiblichkeit, Lust und Begehren umzugehen,
wurde u.a. auf der letzten Bundestagung in
Magdeburg — anlasslich des Vortrages von Frau
Prof. Dr. Dr. Mechtild Neises, ,Sexualitat und
Partnerschaft bei Krebs“— deutlich; und in die-
sem Jahr wird es auf der Bundestagung einen
Workshop zum Thema geben.

Der folgende Artikel beruht auf einer Vielzahl
von Gedanken und Aussagen an Krebs erkrank-
ter Frauen sowie von deren Partnern, wie wir
sie aus Gesprachen sowohl im Selbsthilfealltag
als auch in der psychotherapeutischen Praxis
kennengelernt haben. Wir haben sowohl die
weiblichen als auch mannlichen Gedanken
zum Thema Sexualitat in die fiktiven Tagebuch-
eintragungen zweier ,Betroffener” — einer Frau
mit Brustkrebs und ihrem Partner — einfliel3en
lassen. Die Eintragungen erstrecken sich {iber
einen Zeitraum von ca. einem Jahr und werden
nur auszugsweise wiedergegegeben. Auf diese
Weise wollen wir einerseits die ,Behandler”
dafiir sensibilisieren, dass Patientinnen sowohl
Raum als auch die Erlaubnis fiir ihre Gedanken
und Fragen zum Thema Sexualitat benétigen.
Andererseits wollen wir den betroffenen
Frauen sowie ihren Partnern (oder potentiellen
Partnern) aufzeigen, welch unterschiedliche
Sichtweisen und Wahrnehmungsmuster in
jeder / jedem vorhanden sein kénnen.

Manche Leserinnen werden sich in einigen
oder vielen Gedanken wiederfinden, andere
wiederum werden es vielleicht, anders als in
den Tagebuchausziigen beschrieben, erlebt
haben. Aber vielleicht kann der Artikel alle
Beteiligten dazu ermutigen, das Thema
Sexualitat und damit einhergehende Verun-
sicherungen — sowohl im Behandlungsalltag
als auch in den Partnerschaften — offener zu
kommunizieren.

Wir haben uns in diesem Artikel daftir
entschieden eine Frau, die an Brustkrebs
erkrankt ist, zu Wort kommen zu lassen, wohl
wissend, dass auch viele andere Krebs-
erkrankungen das Thema Sexualitdt in &hn-
licher Weise beriihren kdnnen.



,Ich habe Krebs. Das klingt so schrecklich.

Ich mag es gar nicht aussprechen. Es passt
irgendwie nicht zusammen. Ich und Krebs.
Heute Abend habe ich im Badezimmer lange
vor dem Spiegel gestanden und meine Briiste
angeschaut. Nur noch wenige Tage, dann ist
nur noch eine da. Ich weil}, es ist albern, es
geht doch nur darum, dass ich (iberlebe. Aber
ich habe Angst. Auch Angst, dass er mich
nicht mehr attraktiv finden wird. Wenn ich ihn
danach frage, habe ich das Gefiihl er will mich
nur beruhigen.”

+Mein erster Tag zuhause. Ich fiihle mich so
fremd. Als der Verband das erste Mal abge-
nommen wurde, habe ich geheult. Erst als ich
die blauroten Verfarbungen mit der Narbe und
den vielen Stichen sah, wurde es so richtig
wirklich. Ich habe Krebs und meine Brust ist
weg. Nie wieder wird sie gestreichelt werden.”

,Die Narbe verheilt und sieht auch nicht mehr
so schlimm aus. Hatte ich mich vielleicht doch
fir einen sofortigen Wiederaufbau entscheiden
sollen? Ich habe solche Sehnsucht nach
Zartlichkeit, wiirde so gerne einfach nur in
seinen Armen liegen, habe aber Angst, dass er
mehr will, mit mir schlafen will, und das kann
ich nicht ... noch nicht. Ich fiihle mich so be-
schadigt.”

L,Erster Advent. Wie habe ich diese Zeit frither
geliebt. Jetzt ist es mir egal. Wie so vieles. Ich
will das alles einfach hinter mich bringen. Die
Chemo macht mich fertig. Er will mir helfen,
das spiire ich. Und gleichzeitig rennt er immer
wieder weg. Lasst mich allein. Ich fiihle mich
im Stich gelassen. Weil3 noch nicht mal, wovor
er weg lauft. Vor mir, vor meiner Traurigkeit
oder vor der Tatsache, dass ich nicht mehr ,die
Alte” bin.”

,Ich habe es nicht glauben wollen, kann es
immer noch nicht glauben. Gestern kam sie mit
der Diagnose heim. Es ist Krebs. Brustkrebs. Ich
habe Angst. Angst, dass sie sterben konnte. Allein
diesen Gedanken schon verbiete ich mir. lhr ge-
gentiber bin ich zuversichtlich. Sage ,Es wird. Du
wirst das schaffen. Wir werden das schaffen. Aber
werden wir das wirklich? Irgendwie habe ich das
Gefuhl, dass schwere Zeiten auf uns zukommen.*

+Morgen ist die Operation. Die Brust wird ihr ab-
genommen. Sie fragt mich, ob sie wohl nachher
noch als Frau attraktiv fiir mich ist. Ich habe ihr
gesagt, dass ich keine Probleme damit haben
wirde. Aber weild ich das wirklich?”

LAlles ist gut verlaufen, sagen die Arzte. Ich bin
unsicher. Alles ist anders. Irgendwie machen
wir einen Bogen um einander. Sie schlieRt die
Tiir zum Badezimmer. Das haben wir friiher nie
getan. Die Tlr war immer offen. Es ist, als wenn
sie mich fernhalten wollte, nicht will, dass ich
sie sehe. Ich muss das wohl akzeptieren. Aber
eigentlich will ich bei ihr sein. Auch in diesen
Momenten.”

,Die Chemotherapie nimmt sie furchtbar mit. Sie
hat ihre Haare verloren. Ich wiirde ihr gern bei-
stehen, es ihr irgendwie leichter machen. Diese
Hilflosigkeit halte ich manchmal kaum aus. Dann
muss ich raus, weg. Gleichzeitig fiihle ich eine
solche Zartlichkeit zu ihr, sie rithrt mich so. Ich
will sie halten, trosten, streicheln. Ihr sagen, dass
alles wieder gut wird. Ich liebe sie so. Das waren
frither die Momente, in denen ich mit ihr schlafen
wollte. Jetzt komme ich mir mit diesem Wunsch
unmoglich vor, verberge ihn vor mir, vor ihr.”

U1 | TITELTHEMA
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,Gestern hat er mich hier in der Reha besucht.
Es war schon und gleichzeitig komisch. Ich
habe mich auf ihn gefreut und war doch
wieder froh, als er fuhr. Ich bin so durchein-
ander. Wir gehen hier jeden Abend weg. Es

ist viel Leichtigkeit in mir, einfach so. Ich
brauche mir gar keine Miihe zu geben. Beim
Tanzen weil keiner, wie es unter meinem Kleid
aussieht. Ich fiihle mich sexy. Das tut gut.”

,Seit zwei Wochen arbeite ich wieder. Es ist
anstrengend und eigentlich bin ich immer
mide. Auch abends bin ich fix und fertig.
Irgendwie lauft es nicht gut zwischen uns.
Ich habe Angst es anzusprechen, habe Angst,
dass ich ihm nicht verstandlich machen kann,
was ich fiihle. Es ist, als ware ein Graben
zwischen uns. Im Alltaglichen verstehen wir
uns gut, aber manchmal scheint es, als waren
wir alte Freunde. Wo ist mein Mann, wo ist
mein Geliebter geblieben? Ich fiihle mich so
unsicher. Will mit ihm schlafen, weild aber
nicht, ob er mich so, wie ich jetzt bin, noch
begehrt. Es ist alles so anders geworden.”

,Es ist passiert, endlich haben wir wieder
miteinander geschlafen. Und es war schon!
Ich hatte keine Angst, vielleicht weil ich was
getrunken hatte. Fiihlte mich trotz fehlender
Brust sexy und habe es genossen. Der Tag
danach war komisch, als hatten wir etwas
Verbotenes getan. Ob er es so schon fand wie
frither? Vielleicht tat ich ihm ja leid? Und das
will ich auf keinen Fall.“

LSieist in der Reha. Wir telefonieren viel. Am
Wochenende habe ich sie besucht. Sie sagt,
wie gut ihr die Reha tut. Einerseits freut mich
das, andererseits krankt es mich irgendwie.

Es scheint ihr dort besser zu gehen als hier
zuhause. Als wenn sie froh ware, von mir weg
zu sein. Ich splre so eine Distanz zwischen uns.
Ich stiirze mich in die Arbeit. Bin froh, dass so
viel zu tun ist in der Firma."

,Im Grunde ist alles wie friiher. Sie arbeitet
wieder. Der Alltag ist, wie er frither war. Und
doch ist nichts wie friiher. Ich habe es immer
so genossen, wenn sie auf mich zu kam, mich
anfasste, beriihrte, mir signalisierte, dass ich ein
begehrenswerter Mann fr sie war. Davon ist
nichts mehr da. Anscheinend hat sie keine Lust
mehr auf mich. Ist das die Folge der Therapie?
Sind es die Hormone? Ich weil% es nicht! Und
ich komme mir fast pervers vor mit meinem
Wunsch nach Nahe, mit meinem Wunsch,

mit ihr zu schlafen. Sie sah gestern so gut aus.
Friher hatte ich ihr einfach gezeigt, dass ich sie
begehre. Gestern bin ich wortlos raus gegan-
gen. Ich hatte eine Abfuhr nicht ertragen. Ich
bin wiitend auf mich selbst und eigentlich auch
auf sie. Der Gedanke, dass es so bleiben wird
wie jetzt, bringt mich zur Verzweiflung.”

,Wir haben zusammen geschlafen, wir haben
uns geliebt. Es war und ist wie eine Befreiung.
Nach der Geburtstagsfeier eines Freundes. Wir
hatten beide was getrunken, haben rum ge-
albert. Im Bett hat sie sich an mich geschmiegt,
ich habe sie gestreichelt. Sie hat tiberrascht
meine Erektion bemerkt, einen Scherz
gemacht, mich gestreichelt. Ich splirte ihre
Lust. Es war unglaublich, so nah, so intensiv, so
lustvoll, so schon. Ich habe ihr gesagt, wie sehr
ich das vermisst habe. Sie sagte, sie auch. Dass
verwirrt mich ...



21, Juli 2007

»Ich weild nicht, ob ich mich je daran gewoh-
nen kann, dass die Brust fehlt. Rein duBerlich
merkt man nichts. Die Prothese gaukelt Wirk-
lichkeit vor. Habe oft Angst, dass sie gerade im
falschen Moment verrutscht. In meinem Inne-
ren bin ich nach wie vor verunsichert. Er sagt
mir manchmal, dass es kein Problem fiir ihn
sei. Aber kann ich ihm wirklich glauben? Sagt
er das vielleicht, um mich zu schonen? Fiihle
mich manchmal so undankbar. Ich lebe doch!
Das ist ein Geschenk. Und dennoch vermisse
ich so viel aus meinem fritheren Leben, auch
die unbeschwerte Lust, die wir mal hatten.”

Worum geht es?

In diesen Tagebuchausziigen wird deutlich,
dass beide, sowohl die betroffene Frau als
auch ihr Partner, Angste haben und zutiefst
verunsichert sind. Beide sind in dieser Krisen-
situation hoch sensibel und sehr verletzlich.
Beide versuchen sich vor Enttauschung und
Zuriickweisung zu schiitzen. Zu diesem Schutz
gehort es auch, eigene Impulse, Gedanken,
Wiinsche nicht offen auszusprechen, sondern
nur vage anzudeuten oder ganz zu verschwei-
gen. Vor dem Hintergrund der angesprochenen
groRen Empfindsamkeit kann jede AuRerung
oder NichtduRerung des Gegenlibers wiede-
rum als Desinteresse oder Zuriickweisung
gedeutet und als Enttduschung empfunden
werden.

Die Frau lebt in der Angst, nicht mehr begeh-
renswert zu sein, und verbirgt sich. Der Mann
wiederum nimmt dies als Zeichen, dass sie

ihn nicht will, dass er sie nicht begehren darf.
Hier zeigt sich ein Teufelskreis, der eine eigene
Dynamik entwickelt und das Paar immer
weiter auseinander zu treiben droht. Das
Verriickte ist, dass beide Partner im Grunde auf-
einander bezogen dhnliche Wiinsche haben:
Sie will begehrt werden. Er will begehren.
Aber beide trauen sich in dieser veranderten,

21, Juli 2007

slch weil es jetzt, ihre fehlende Brust ist kein
Problem fiir mich. Sie ist so attraktiv fiir mich,
wie sie es immer war. Am Anfang war ich ja
selbst unsicher. Aber nun ist es klar fiir mich.
Ich habe meinen eigenen Weg gefunden, mit
den Folgen der Operation, mit der fehlenden
Brust umzugehen. Ich habe ja die Erfahrung
gemacht, dass ich Zartlichkeit und Sex mit ihr
noch immer geniel’e. Wenn sie es mir doch
glauben wiirde. Sie ist wieder so zuriickge-
zogen. Letztlich weif ich nicht mal oder immer
noch nicht, was sie genau vermisst, braucht
oder will.*

neuen, unsicheren Situation weder, dies offen
anzusprechen, noch es zu leben. Es ist gerade
die vermeintliche Riicksichtnahme auf die
vermutete Reaktion des Partners, die eine
offene Kommunikation erheblich stort und die
Situation immer schwieriger werden ldsst.

Im exemplarisch dargestellten Fall ware mog-
licherweise das Dilemma, in dem sich beide
befinden, losbar, wenn nur einer der beiden
Partner den Mut fande, seine Gefiihle und
Gedanken offen auszusprechen, ihnen Worte
zu schenken. ,Mut”, so formuliert es Martin
Walser, ,gibt es eigentlich gar nicht. Mut
entsteht im Gehen. Man muss immer nur den
nachsten Schritt tun. Mehr als den nachsten
Schritt kann man gar nicht tun. ... Es besteht
nicht nur die Gefahr, dass man zu viel riskiert,
sondern es besteht auch die Gefahr, dass man

TITELTHEMA
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zu wenig riskiert. Den Gehenden schiebt sich dem Irrgarten des Zweifels zu entkommen.
der Weg unter die Fiil3e.” Mit jedem Schritt, den Paare in Richtung
Mit diesem Artikel wollen wir Betroffene Vertrauen und Offenheit gehen, konnen sie
—das sind sowohl die an Krebs erkrankten einander die Chance schenken, sich neu zu
Frauen als auch ihre Partner — ermutigen, begegnen, vielleicht sogar neu zu entdecken
ihre Gefiihle, Gedanken und Wiinsche nicht und gemeinsam(e) Lust zu (er)leben.

wie ein verborgenes Geheimnis zu hiiten

und bei sich zu behalten, sondern einander Dr. phil. Sylvia Brathuhn, Dipl.-Péddagogin
,mutig” an der je eigenen Innenwelt teil- Landesvorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs
haben zu lassen. Vielleicht kann so ein Weg Rheinland-Pfalz/Saarland

entstehen, auf dem die Beteiligten es wagen, Thorsten Adelt, Dipl.-Psychologe,
miteinander ins Gesprach zu kommn, einan- Psychologischer Psychotherapeut, Bonn

der in ihren Reaktionen ernst zu nehmen und

KURZINFO }

Krebsinformationsdienst jetzt auch in Dresden

Mehr als 33.000 individuelle Fragen rund um
das Thema Krebs gehen jihrlich beim Krebs-
informationsdienst (KID) in Heidelberg ein.
Seit Mdirz 2010 gibt es einen neuen Service:
Nutzer der deutschlandweit kostenlosen
Nummer 0800-4203040, die aus den éstlichen
Bundesldndern anrufen, werden automatisch
nach Dresden zum Universtitdts KrebsCentrum
(UCC) umgeleitet. Dort wurde die bundesweit
erste AulBenstelle des KID eingerichtet.

Bereits seit 1986 bietet der KID nach dem Vorbild des amerikanischen Cancer Information
Service (National Cancer Institute) Rat und Hilfe fiir Betroffene. Derzeit wird der Dienst mit
Férderung durch das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) und das Land
Baden-Wiirttemberg zum Nationalen Referenzzentrum fiir Krebsinformation ausgebaut, um
den wachsenden Bedarf an qualitétsgepriifter Information (iber Krebs zu decken und vermehrt
Fachkreisen fiir Anfragen zur Verfligung zu stehen.

LUns ist es ein groBes Anliegen, dass die Ergebnisse unserer Forschung méglichst schnell bei
den Patienten ankommen. Dazu gehért auch eine optimale Beratung. Mit Griindung der ersten
KID-AuBSenstelle in Dresden kommen wir diesem Ziel ein groRes Stiick ndher*, erkldrt Professor
Dr. Otmar D. Wiestler, Vorstandsvorsitzender des Deutschen Krebsforschungszentrums.

Weitere Informationen im Internet unter: www.krebsinformationsdienst.de



Patientenorientiert, nachhaltig und vernetzt?

Qualitat der Rehabilitation auf dem Priifstand

und 1.400 Fachkréfte waren im Mérz
R ins Congress Center Leipzig gekommen,
um (ber die Aufgaben fiir Manage-
ment, Praxis und Forschung zu diskutieren. Die
Bediirfnisse der Patienten starker einzubezie-

hen, kristallisierte sich als ein wesentliches Ziel
heraus.

Zum Auftakt des Rehakolloquiums unterstrich
Professor Wilfried Jackel vom Universitatskli-
nikum Freiburg, dass es fiir den gesamten Re-
habereich kiinftig noch wichtiger werde, nicht
nur gute, sondern exzellente Arbeit zu leisten.
,Die Ergebnisqualitat wird Gber Zuteilung von
Ressourcen und Finanzierung von Leistungen
entscheiden”, sagte der Direktor der Abteilung
Qualitdtsmanagement und Sozialmedizin. ,Si-
cher, wirksam, patientenorientiert, angemessen,
zeitgerecht und wirtschaftlich zu behandeln
und das bestmoglich, beschrieb er die Anforde-
rungen. Dazu miissten die Kliniken eine hohe
Verdanderungsbereitschaft, gezielte Strategien,
Transparenz und eine Atmosphdre des Vertrau-
ens entwickeln. Nach Meinung vieler Mitarbei-
ter miissten Informationsfluss und Zusammen-
arbeit in den Kliniken noch verbessert werden,
berichtete Jackel aus einer Studie.

Auch Patienten legen grof3en Wert darauf, dass
ihre Arzte und Therapeuten ,Hand in Hand*
arbeiten. Die Psychologin Gesine Grande
(vormals in Bielefeld bei Gesundheitswissen-
schaftler Bernhard Badura, jetzt in Leipzig)
regte an, Patienten als ,,Koproduzenten*

ihrer Gesundheit anzusprechen und mit

ihren Sichtweisen starker in die Behandlung
einzubeziehen. Die Professorin hat mit ihrem
Team 625 Rickenschmerz- und Herzpatienten
zur Qualitdt in der Rehabilitation befragt. Das
Ergebnis waren ,sehr differenzierte Vorstel-
lungen“: An erster Stelle rangierte ,fahiges
Personal“ (motivierte, freundliche und fachlich
kompetente Behandler), gefolgt von einem
gebesserten Gesundheitszustand und dem
Therapieprogramm.

VERSORGUNG

)

Die Qualitat in der
Rehabilitation war dieses
Jahr Hauptthema des
dreitagigen Rehawissen-
schaftlichen Kolloquiums
der Deutschen Renten-
versicherung.

Je nach Erkrankung, Alter und Schulbildung
facherte sich das Bild jedoch weiter auf. Zum
Beispiel aulRerten Herzpatienten oft ein beson-
deres Sicherheitsbediirfnis.

Neue AnstoRe fiir eine individuellere Be-
handlung brachten etliche Studien aus dem
neuen Forderschwerpunkt ,Chronische
Krankheiten und Patientenorientierung”. So
hat ein Freiburger Team einen Fragebogen fiir
Rehabilitanden entwickelt, in dem die eigenen
Vorstellungen tiber die Erkrankung, Medika-
tion und Behandlung eingetragen werden.
Daran sollen sich Einzelgesprache anschlie-
Ren, die entsprechend maRgeschneidert diese
drei Bereiche behandeln. In Niedersachsen
haben Psychologen eine 5-Schritte-Anleitung
entwickelt, die das arztliche Gesprach iiber
Rehaziele erleichtern soll. Ein weiteres Institut
hat sich speziell mit Bedlrfnissen dlterer ,55+"
Rehabilitanden befasst.

Dass sich dariiber hinaus stationarer und am-
bulanter Sektor enger vernetzen missen, um
die Versorgungsqualitdt zu steigern, erlauterte
Professor Wilfried Mau vom Institut fiir Reha-
bilitationsmedizin in Halle. ,Rehabilitanden
sind bereit, viel fir ihre Gesundheit zu tun.

Sie erwarten aber, dass alle Akteure kooperie-
ren und sie dabei unterstiitzen“, betonte der
Rheumatologe und Rehaforscher. Mit seinem
Team stellte er auf dem Kolloquium ein neues
Kraft- und Ausdauertraining fiir Rheumatiker
vor. Moderne Behandlungskonzepte wie dieses
miissten den niedergelassenen Arzten auch
klar und nachvollziehbar vermittelt werden,
damit sie die Moglichkeiten einer Rehabili-
tation fiir ihre Patienten besser einschatzen
kénnten, sagte Mau in seiner Plenarrede.

Leonie von Manteuffel
Fachjournalistin/ KéIn
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Bereits im Jahre 2004
hatten wir aufgrund der
gesundheitspolitischen
Veranderungen entschei-
dende Schritte in Richtung
Qualitatsentwicklung
unternommen. Seit dieser
Zeit hat uns das Thema
Qualitat in der Selbsthilfe
nicht mehr losgelassen.
Nach dem erfolgreichen
Schulungsprogramm fiir
alle Mitglieder entwickelte
ein fiinfkopfiges Kernteam
mit externer Prozess-
begleitung ein zweiteiliges
Qualifizierungskonzept fiir
die 60 Mitglieder der zwolf
Landesvorstande.

Eine Erfolgsgeschichte

Qualitatsentwicklung in der Frauenselbst

ie Landesvorstdande nehmen eine
D Sandwichposition im Verband ein.

Sie sind sowohl den Beddirfnissen
der Mitglieder und Gruppen ihres Landes-
verbandes als auch den Interessen des Ge-
samtverbandes und den Anforderungen des
Bundesvorstandes verpflichtet. Die Starkung
ihrer Fithrungsposition ist daher eines der
Anliegen des Qualifizierungskonzeptes.
AuRerdem geht es darin um die Entwicklung
einer Fithrungskultur, die von Beteiligung
und Transparenz, von interner und externer
Vernetzung, von Risikobereitschaft und Offen-
heit im Umgang mit personlichen Grenzen
getragen wird, die aber auch Fehler als Chance
zu nutzen weil und Nachfolgesicherung auf
allen Ebenen des Verbandes als ein Qualitats-
merkmal begreift.

Das Qualifizierungskonzept gliedert sich in
acht Module. Der erste Teil (Quali I) wurde
wissbegierig von den Mitgliedern der Landes-
vorstdnde aufgenommen und zeigte bereits
unmittelbar nach der Schulung seine Wirkung.
Die veranderte Atmosphare offenbarte auch,
dass die Inhalte des Qualifizierungskonzeptes
ein zeitgemaRes Riistzeug fiir die Anforde-
rungen an die Arbeit eines Landesvorstandes
vermitteln:

Organisations- und Fiihrungsverstandnis
Teamentwicklung
Konfliktmanagement

Bl S

Regeln und Formalien

Der zweite Teil (Quali Il) schloss sich mit
folgenden Modulen an:

5. Zusammenarbeit mit den Gruppen
6. Qualitdtsmanagement

7. Selbstkompetenz

8. Offentlichkeitsarbeit

Uber den ersten Teil des Schulungskonzeptes
haben wir bereits berichtet. Diesmal soll die
Quali Il durch die Schilderung eines Mitglieds,

das die zweitagige Schulung bereits absolviert
hat, lebendig werden. Inge Schmidt, stellvertre-
tende Landesvorsitzende von Bayern, beant-
wortete bereitwillig einige Fragen.

Frage: Wie hast Du die Schulungs-
situation in der Quali Il erlebt?

Inge: Nachdem ich die Quali I erlebt und
verarbeitet hatte, war ich sehr gespannt auf das
erneute Seminar. Meine Erwartungen waren
hoch. Ich konnte mir nur schwer vorstellen,
dass die Quali Il das hohe Niveau der Quali |
erreichen oder gar tibertreffen konnte. Erlebt
habe ich die Tagung dann vom Gefiihl her
als ersehnte Fortsetzung einer gut durch-
dachten und sehr gut vorbereiteten Wissens-
vermittlung und -vertiefung inmitten total
unterschiedlicher aber nichts desto weniger
wissbegieriger Frauen.

Frage: Wie bewertest Du das
methodische Vorgehen?

Inge: Das methodische Vorgehen kam mir
sehr entgegen. Die Art der Schulung war sehr
abwechslungsreich. Als wohltuend habe ich
empfunden, dass die Rollenspiele auf die
Inhalte der Quali | aufgebaut haben.

Frage: Welche Lerninhalte haben
Dich besonders angesprochen?

Inge: Mich haben besonders die Module zur
Selbstkompetenz sowie zur Offentlichkeits-
arbeit und Vernetzung interessiert. Da habe
ich meines Erachtens die grofdten Defizite bzw.
kann gar nicht genug davon wissen.

Frage: Hast Du ein Lieblingsmodul?

Inge: Ja, ganz eindeutig die Selbstkompetenz!



hilfe nach Krebs

Frage: Waren die Themen hilfreich  Frage: Kannst Du das ,neue

fir Dich? Wissen“ in Deinem FSH-Alltag
anwenden?

Inge: In der Quali Il waren die Themen noch

wichtiger fiir mich, da ich durch die Qualilerst  |nge: Klar kann ich das. Nur gelingen will es

so richtig darauf eingestimmt bzw. vorbereitet  ir nicht immer! Alles mit handfester An-

wurde, wie eine effektive Arbeit in der FSH leitung — zum Beispiel: “Was ist wichtig beim
aussehen kann und muss. Mit den Modulen Abfassen eines Artikels?* — ist absolut kein
fiinf bis acht wurde eine Fortsetzung erreicht, Problem. Hierzu fehlt nur noch der Leitfaden
die es, wie ich finde, noch auszubauen gilt. Teil 11, den ich dann entsprechend aufschla-
Hilfreich war fiir mich zu erkennen, wo und gen kann. Aber alles, was mit Menschen, den
wie ich was anpacken muss, um in meiner Vorstandskolleginnen, den Arzten usw. zu tun
Vorstandsarbeit noch effektiver zu sein. hat, ist wesentlich schwieriger zu handhaben.

Frage: Hat die Quali Il Deine
Einstellung zur FSH und zur Arbeit
im Landesvorstand verdndert?

Fiihrung durch Beteiligung
Inge: Nein, eigentlich nicht. Ich wusste schon Fiihrungskompetenz in der

Frauenselbsthilfe nach Krebs

vorher, dass ich bei der FSH gut aufgehoben
bin. Nur klafft Theorie und Wirklichkeit manch-
mal doch auseinander und antrainierte Verhal-
tensmuster miissen erst mal abgelegt werden.
Und wenn man sie aus dem eigenen Kopf
mehr oder weniger verdrangt hat, muss man
sie auch noch aus den Kopfen der Vorstands-
kolleginnen herausbringen — was eindeutig die
schwierigere Aufgabe ist.

Leitfaden fir Landesvorstande - Teil Il

Frage: Hat sich Deine
Arbeitsweise verdndert?

Inge: Ich finde schon, dass ich wesentlich
effizienter an vieles herangehe und fiihre das
auf die Quali Il zurtick. Hinzu kommt, dass es
bei mir nach einer Schmerztherapie ,klick*
gemacht hat. Ich habe die Energie, die Kraft
und die Freude daran, neugierig zu sein, der
Zeiten vor meiner Erkrankung — mit alters-
bedingten Abstrichen — wieder erreicht. Die
Seminarinhalte und vor allem, wie sie riiberge- vt i e s By P ,@
bracht wurden, haben meinem Selbstbewusst- T St o WA
sein einen guten Schub gegeben.

FSH INTERN
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Frage: Was hast Du gelernt/
erkannt, kannst es aber (noch)
nicht umsetzen?

Inge: Ich habe erkannt, dass meine Selbst-
kompetenz das A und O meiner Arbeit in der
FSH ist —und nicht nur in der FSH. Ich habe
aber leider zu wenig Mut und immer noch

zu viele Selbstzweifel, um auch mal fiir mich
etwas zu tun. Meine Vorschlage und Vorstel-
lungen kann ich nur unzureichend umsetzen.
Ich lasse mich noch zu schnell ins Bockshorn
jagen. AuRerdem méchte ich noch viel besser
reden konnen, mich auf sicherem Boden
bewegen.

Frage: In welchen Themengebieten
brauchst Du noch Unterstiitzung?

Inge: Ich denke, wenn meine Selbstkompetenz
noch mehr gestarkt wiirde, kdnnte mir das sehr
viel helfen. Bei der Offentlichkeitsarbeit und
Vernetzung brauche ich auch noch Unterstiit-
zung, z. B. handfeste Methoden, wie ich Herrn
Prof. ,Ich-weiR-alles“ ganz konkret anspreche.
Wie kann ich es vermeiden, stammelnden
Unsinn vor einem groRen Publikum von mir zu
geben (Urangst). Wie setze ich meinen zu Hau-
se entwickelten tollen Vortrag dem geneigten
Publikum vor und wie gehe ich dabei mit dem
Beamer um.

Frage: Welche Verbesserungs-
moglichkeiten siehst Du fiir das
Quali-Programm?

Inge: Ich habe mir den Kopf zerbrochen, aber
so viel fallt mir dazu nicht ein. Vielleicht sollten
noch mehr handfeste Hilfsangebote und

Tipps gegeben werden, die die Sicherheit der

Probanden starken. Sie konnten in Kleingrup-
pen erarbeitet werden und dabei die Mankos
der einzelnen Teilnehmerinnen, ohne sie an
den Pranger zu stellen, relativieren.

Frage: Was ist Dir aulSerdem
wichtig, was mochtest Du noch
anmerken?

Inge: Wichtig ist mir, dass die Qualifizierungs-
maBnahmen | und Il auf &hnlichem Niveau
(ich weil, das ist eine Kostenfrage) wiederholt
werden. Vielleicht mit noch weitergehenden,
auf die Einzelnen zugeschnittenen Angeboten
— sofern das umsetzbar ist.

Die Antworten von Inge Schmidt — ihr sei herz-
lich gedankt fiir die Offenheit und Ausfiihrlich-
keit in der Beantwortung der Fragen —stehen
fir die Wahrnehmung vieler Teilnehmerinnen,
die die beiden Qualifizierungskonzepte
durchlaufen haben. Einhelliges Fazit ist, dass
durch die Schulung Zusammenhange deutlich
geworden sind und die Alltagsarbeit leichter
geworden ist.

Ich selbst, als Impulsgeber fiir diese MalRnah-
me, freue mich, dass die Akzeptanz dieses
Qualifizierungskonzeptes so hoch und seine
Wirkung so deutlich spiirbar ist. Ein Zeichen,
dass die notwendige Qualitatsentwicklung in
der Frauenselbsthilfe nach Krebs auch von der
Landesebene mitgetragen wird.

Hilde Schulte
Bundesverband der Frauenselbsthilfe nach
Krebs



Gendiagnostikgesetz

Chancen wahren und Gefahren verhindern

eit sich immer deutlicher zeigt, dass
Ses kaum eine Erkrankung gibt, an der

Erbanlagen nicht beteiligt sind, ent-
wickelt sich die Gendiagnostik mit atembe-
raubendem Tempo. Heute ist ein ganzer
Wissenschaftszweig entstanden, der sich nur
um das Erbgut und dessen gezielte Manipu-
lation dreht. Dabei geht es im medizinischen
Bereich um die Diagnostik krankhaft veran-
derter Gene, die Herstellung von Impfstoffen
oder die Ubertragung von Genen auf fremde
Organismen zur Produktion therapeutisch
nutzbarer Praparate.

Die Gendiagnostik eroffnet der Medizin viele
Moglichkeiten. Sie birgt aber auch Gefahren in
sich. Befiirchtet wird beispielsweise, Arbeit-
geber oder Versicherungen konnten kiinftig
Gentests verlangen um sicherzugehen, dass
eine Person lange gesund bleibt. Auch die
Schaffung von ,Designer-Babys*“ wird als
Gefahr gesehen. Diese Sorgen sind nicht
unbegriindet, denn oft halten Gesetze und
Regelungen nicht Schritt mit den technischen
Entwicklungen. Und das, was machbar ist,

ist nicht immer auch wiinschenswert oder
moralisch vertretbar.

Die Bundesregierung hat daher im Februar
2010 ein Gendiagnostikgesetz (Gen DG)
verabschiedet, dessen Ziel es ist, die mit der
Untersuchung menschlicher genetischer
Eigenschaften verbundenen méoglichen
Gefahren und genetische Diskriminierung zu
verhindern und gleichzeitig die Chancen des
Einsatzes genetischer Untersuchungen fiir den
Einzelnen zu wahren.

Geregelt werden im Gesetz die Bereiche der
medizinischen Versorgung, der Abstammung,
des Arbeitslebens und der Versicherungen
sowie die Anforderungen an eine gute
genetische Untersuchungspraxis. Zu den
Grundprinzipien des Gesetzes zahlt das Recht
des Einzelnen auf informationelle Selbst-

bestimmung. Dazu gehdren sowohl das Recht,
die eigenen genetischen Befunde zu kennen
(Recht auf Wissen) als auch das Recht, diese
nicht zu kennen (Recht auf Nichtwissen). Bei
genetischen Untersuchungen ist daher kiinftig
die Beratung vor und nach einer Untersuchung
verpflichtend.

Der Gesetzgeber hat zudem beim Robert
Koch-Institut eine unabhdngige Experten-
kommission eingerichtet. Sie soll Richtlinien
zum allgemein anerkannten Stand der
medizinischen Wissenschaft und Technik,
insbesondere zur Beurteilung genetischer
Eigenschaften, zu Qualifikation von Personen
zur genetischen Beratung, zu den Inhalten
der Aufklarung und der Reihenuntersuchung
erstellen.

Weitere Informationen zum Gesetz finden sich
im Internet: www.bmg.bund.de

Bundesverband der Frauenselbsthilfe nach
Krebs

© pixelio: Michael Biihrke
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Vor 50 Jahre entdeckten
Forscher die Moleku-
larstruktur der DNA als
Bauplan fiir jedes Lebe-
wesen. Mittlerweile ist es
Forschern gelungen, einen
grolRen Teil der mensch-
lichen DNA zu entschliis-
seln. Davon erhoffen sich
Wissenschaftler unter
anderem neue Therapie-
und Praventionsansatze in
der Medizin.
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Das Undenkbare ist gesche-
hen: Es wurde bei jeman-
dem, der lThnen nahe steht,
die Diagnose Krebs gestellt
und lhr ganzes Leben steht
damit plotzlich auf dem
Kopf. Es beginnt fiir Sie
und den Erkrankten ein
neuer Lebensabschnitt mit
vielen Unsicherheiten und
Angsten.

Auch sie brauchen Hilfe

Beratung und Unterstiitzung von

rebs ist eine ,Familienkrankheit”, so
I<die nordamerikanische Pflegewissen-

schaftlerin Laurel Northouse. Auch
wenn die Angehorigen selbst nicht erkrankt
sind, trifft die Erkrankung ihr Leben und so
entstehen Stresssymptome bei den Patienten
wie auch bei den Angehorigen.
Als fachweitergebildete Pflegekrafte in der
Onkologie wollten wir hierzu im Rahmen einer
Literaturrecherche mehr Informationen gewin-
nen. Die meisten der 117 Studien und Artikel,
die wir zu diesem Thema fanden, wurden in
den USA verdffentlicht, wenige im deutsch-
sprachigen Raum oder in Ldndern wie Kanada,
Australien oder Israel. Bei unserer Recherche
verzichteten wir auf Artikel, die sich auf pallia-
tive Situationen, spezielle Krebserkrankungen
oder auf Kinder, im Sinne von Minderjéhrigen,
als pflegende Angehérige bezogen.

Unsere Hypothese, dass Angehdrige von
krebskranken Patienten stark belastet sind,
fanden wir in den Studien bestatigt: Nicht
nur psychische Belastungen wie Angst und
Depression mit den physischen Symptomen —
2.B. Schlafstorung und Erschopfungssyndrom

—mindern die Lebensqualitdt der Angehdrigen.

Auch soziale und finanzielle Sorgen spielen
eine Rolle.

Entlastung der Angehdrigen

Ein wichtiger Aspekt bei der Entlastung der
Angehorigen liegt laut Studien in der Unter-
stiitzung der Familien, wobei insbesondere die
Forderung der Kommunikation innerhalb der
Familie eine groRe Rolle spielt. Gerade in den
USA und Kanada zeigen spezielle Beratungs-
und Schulungsprogramme sowie die familien-
zentrierte Pflege eine positive Wirkung auf

die Angehdrigen. Dabei gehen Pflegende in
die Familien, um vor Ort deren Ressourcen zu
identifizieren und zu gegenseitiger Unterstit-
zung und Teamwork zu ermutigen. Sie geben
nicht nur Informationen zur Behandlung und
Medikation, sondern unterstiitzen die Ange-
horigen auch bei der Selbstpflege und Achtung
der eigenen Bediirfnisse.

Unserer Meinung nach werden hierzulande
Angehorige von Krebskranken erst dann
wahrgenommen, wenn sie als Pflegekrafte
gebraucht werden. Die Belastungen, die sie
allein mit der Tatsache, dass ein Familien-
mitglied an Krebs erkrankt ist, tragen miissen,
werden kaum beriicksichtigt und riicken damit
auch nicht ins 6ffentliche Bewusstsein.

In einigen Studien wurde der Einfluss des
Geschlechtes auf die Belastung von Ange-
horigen untersucht. Hier bestétigte sich unsere
Hypothese, dass vorwiegend Frauen in die
Pflege eingebunden sind und sie die meiste
Verantwortung fiir die praktische und emo-
tionale Unterstiitzung in der Familie tragen.
Zugleich zeigten die Studien, dass sich Ange-
horige selten zu ihren Belastungen duf3ern und
es keinen Raum fiir ihre Belange gibt.
Angesichts dessen stellt sich die Frage, ob
Angehorigen von Krebskranken geniigend
professionelle Hilfen zur Verfligung stehen, um
mit der Belastungssituation fertig zu werden.
Im Internet konnen sie zwar zahlreiche
Informationen finden, z.B. (iber die Websites
der Deutschen Krebsgesellschaft, der Krebs-
zentren, der Deutschen Krebshilfe und im



Angehorigen krebskranker Menschen

Informationsnetz fiir Krebspatienten und ihre
Angehdrigen (INKAnet). Ob diese Angebote die
sehr individuellen Probleme der Angehdrigen
auffangen kénnen, ist allerdings fraglich, da
das Internet zwar informieren, aber nicht
wirklich beraten kann.

Psychoonkologische
Schulungsprogramme

In den ausgewerteten Studien wurden
verschiedene psychoonkologische Schulungs-
programme fiir Patienten und Angehdrige
untersucht, die das Ziel verfolgen, psychischen
Stress zu mindern und damit die Lebensquali-
tat der Betroffenen zu verbessern. Die Studien
zeigen, dass sich nach Schulungen Stresssymp-
tome verringern und sich die Kommuni-
kationsfahigkeit verbessert.

In Deutschland stehen nach dem Pflege-
versicherungsgesetz § 45 SGB VI den Pflege-
bediirftigen und deren pflegenden Angehdri-
gen Leistungsangebote wie z.B. Pflegekurse zu.
Diese sollen die pflegenden Angehdrigen in die
Lage versetzen, Pflegeverrichtungen selbststan-
dig durchzufiihren und so helfen, die heute oft
vorzufindende Uberforderung zu verhindern.
Eine Studie des Deutschen Institutes fiir ange-
wandte Pflegeforschung e.V. (dip) untersuchte
das Angebot solcher Pflegekurse mit dem

Ziel, deren Relevanz fiir und Akzeptanz bei
pflegenden Angehorigen zu eruieren. Es zeigte
sich, dass es fiir diese Personengruppe auf-
bauend ist, in den Kursen auf Gleichgesinnte
zu treffen und die Gelegenheit zum person-
lichen Austausch zu haben. Die Pflegekurse
fiihren auch zu einer Steigerung der Sicherheit
und Kompetenz im Umgang mit den Pflege-
bediirftigen. Laut Studie liegt der Schwerpunkt
solcher Kurse jedoch zu sehr auf der reinen
Vermittlung von Pflegetechniken. Daher
empfehlen die Autoren, in diesen Kursen auch
das Belastungsempfinden der Angehorigen zu
beriicksichtigen und den Kursverlauf auf die
Bediirfnislage der Betroffenen abzustimmen.

Modellversuch
,Familienzentrierte Pflege”

Beratung und Unterstiitzung im Rahmen der
familienzentrierten Pflege, wie sie in anderen
Landern bereits etabliert ist, wird nun auch in
Deutschland in einem Modell umgesetzt. Seit
Januar 2009 gibt es beim Deutschen Berufs-
verband fiir Pflegeberufe (DBfK) ein Kompe-
tenzzentrum fiir Familiengesundheitspflege.
An verschiedenen Fortbildungszentren werden
Pflegekréfte als Familiengesundheitspflegende
(FGP) weitergebildet. Das Aufgabengebiet der
FGP ist multifaktoriell auf die gesamte Lebens-
spanne ausgerichtet und umfasst neben der
pflegespezifischen Begleitung und Betreuung,
auch Pravention, Gesundheitsférderung und
Rehabilitation. Die Zielgruppen sind dabei
Familien, die sich in Krisen- und Umbruch-
situationen befinden, zum Beispiel weil ein
Familienmitglied chronisch krank ist.

Die Familiengesundheitspflege stellt fiir den
ambulanten Bereich einen guten Ansatz dar,
um auch die Angehdrigen von Krebskranken
individuell und angemessen zu unterstiitzen.
Im klinischen Bereich bedarf es noch einer
weiteren Sensibilisierung der Pflegenden bzw.
der interdisziplinaren Teams, denn die Ange-
horigen erfahren gerade im Krankenhaus eine
Belastungssituation, in der sie dringend eine
Anlaufstelle fiir Information und Beratung
benotigen.

Die Durchfiihrung weiterer pflegewissenschaft-
licher Studien, die zeigen, welche konkreten
MaRnahmen notwendig sind, um die Ange-
horigen von Krebskranken zu entlasten und
deren Lebensqualitat und damit ihre Gesund-
heit zu verbessern, ware zu begriiRen.

Sabine Gdrtner, BA. Management im
Gesundheitswesen

Carola Thies, B.A. Pflegepddagogik

Klinik fiir Tumorbiologie, Direktion Pflegedienst
und Pflegeforschung, Freiburg
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Frauen, die die Diagnose
Brustkrebs erhalten, neigen
zu tiberstiirzten Reaktionen
und denken, nun miisse
unbedingt sofort eine Be-
handlung erfolgen. ,Brust-
krebs ist kein Notfall“,
warnt dagegen Hilde
Schulte, Bundesvorsitzende
der FSH von 1999 bis 2009.
,Lass Dir Zeit, um Informa-
tionen einzuholen.” Aus
dem heute vorhandenen
Uberangebot diejenigen
Informationen heraus-
zufiltern, die serios sind
und im Einklang mit

den wissenschaflichen

und medizinischen
Erkenntnissen stehen, ist
jedoch nicht leicht.

Eine Leitlinie fiir Patientinnen:

,Brustkrebs — die Ersterkrankung und DCIS*

inen Meilenstein fiir die Information von

an Brustkrebs erkrankten Frauen stellt

die erste nationale Patientinnenleitlinie
,Brustkrebs. Die Ersterkrankung und DCIS* dar,
die im Februar 2010 veroffentlicht wurde.

Sie enthalt die umfangreichste und aktuellste
Zusammenstellung wissenschaftlicher For-
schungsergebnisse zur Brustkrebsdiagnostik
und -behandlung, die es zurzeit in Deutsch-
land gibt. Erarbeitet wurde sie im Rahmen
des ,Leitlinienprogramms Onkologie® der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e.V., der
Deutschen Krebsgesellschaft e.V. und der
Deutschen Krebshilfe e.V. mit Unterstiitzung
des Arztlichen Zentrums fiir Qualitét in der
Medizin. Neben Vertretern aller relevanten
medizinischen Fachgesellschaften waren

an der Erstellung auch eine Vertreterin der
Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. und der
Woman'‘s Health Coalition e.V. beteiligt.

Basis des Ratgebers ist die interdisziplinare
Stufe3-Leitlinie fiir die Diagnostik, Therapie
und Nachsorge des Mammakarzinoms. Fir die
Patientinnenleitlinie wurden die medizinisch-
wissenschaftlichen Behandlungsempfeh-
lungen in eine fiir Laien verstandliche Sprache
libersetzt. Die Broschiire liefert neben den
Informationen (ber lokale und systemische
Behandlungsmoglichkeiten Hinweise auf die
Behandlung von Nebenwirkungen, Beratungs-
angebote fiir Betroffene, Familie und Freunde
sowie Tipps fiir eine gesunde Lebensfiihrung.
Wichtige Adressen und ein kleines Worterbuch
runden das 66 Seiten starke Heft ab.

Ziel der Leitlinie ist es, dass Patientinnen
ihre Erkrankung und die notwendigen
diagnostischen und therapeutischen Schritte
verstehen. Sie lernen, den Nutzen und

Schaden einzelner MaRnahmen kennen und
gegeneinander abzuwagen, ihrem Arzt die
LJrichtigen” Fragen zu stellen und anstehende
Entscheidungen gemeinsam mit ihm im Sinne
eines Shared Decision Makings (SDM) zu
treffen.

,Mit der Leitlinie liegt ein fiir Arzte und Patien-
tinnen gleichermalen wertvolles Nachschlage-
werk vor, das einerseits Betroffene in die Lage
versetzt, eine partnerschaftliche Arzt-Patienten-
Beziehung einzugehen, und es andererseits
dem Arzt erleichtert, Patientinnen umfassend
zu informieren®, erlautert Hilde Schulte, die

an der Erstellung der Leitlinie mitwirkte. ,Der
Ratgeber kann den Frauen Entscheidungen
nicht abnehmen. Er unterstitzt sie aber dabei,
die fiir sie richtigen Entscheidungen zu treffen
und ihren individuellen Weg zu finden.”

Damit leistet die Broschire einen wichtigen
Schritt hin zu mehr Patientenorientierung und
zur Forderung von Transparenz und Qualitat
im Gesundheitswesen. Hilde Schulte verbindet
mit der Leitlinie zudem die Hoffnung, dass
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Betroffene

kiinftig Frauen in ganz Deutschland dem jewei-  die sich mit der Friiherkennung von Brustkrebs
ligen Stand ihrer Erkrankung angemessen und  befasst. Mit einer Leitlinie fiir das metastasierte
wissenschaftlich begriindet behandelt werden.  Stadium von Brustkrebs wurde jetzt begonnen.
Denn noch immer ist in Deutschland eine brei- ~ Die Patientinnenleitlinie “Brustkrebs. Die

te Behandlungsvarianz in der Versorgung von Ersterkrankung und DCIS“ kann bei der

Brustkrebspatientinnen zu verzeichnen. Deutschen Krebshilfe bestellt werden. Auf der

Website der Frauenselbsthilfe nach Krebs steht
Insgesamt wird es drei Leitlinien zum Thema sie zum Download zur Verfiigung und wird in
Brustkrebs fiir medizinische Laien geben. allen Gruppen bereitgehalten.

Neben der nun veroffentlichten Leitlinie fir die

Ersterkrankung und DCIS (Ductales Carcinoma  Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach
in situ — einer Sonderform des Brustkrebses) Krebs

gibt es bereits die sogenannte Frauenleitlinie,

Inhalt des Ratgebers

Informationen zu Brustkrebs Systemische Behandlung

Informationen zur Diagnose ® Chemotherapie

Wohin nach der Diagnose? ® (Anti-)Hormontherapie

Beratung suchen — Hilfe annehmen ® Immuntherapie

Ihr gutes Recht ® Patientinnen vor den Wechseljahren
Therapieplanung @ Patientinnen nach den Wechseljahren
Nachsorge

Anschlussheilbehandlung und REHA

Wer an der Behandlung beteiligt ist

Behandlung von Nebenwirkungen
Was Sie selbst tun konnen

® Nebenwirkungen nach Operationen
Adressen und Anlaufstellen

. . Das Lymphodem des Armes
Kleines Worterbuch

Nebenwirkungen der systemischen

. Therapi
Behandlung im Uberblick: erapie

® Schadigung des Herzens
Lokale Behandlung o Leukimie
® Brust erhaltende Operation e Wechseljahresbeschwerden
® Brustamputation (Mastektomie) o Osteoporose
® Wiederaufbau der Brust nach ® Fatigue
°

Mastektomie Nebenwirkungen der Bestrahlung

Entfernung von Lymphknoten

Bestrahlung
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Unser Standpunkt

Spezial-BHs fiir brustkrebsoperierte

Frauen als Hilfsmittel

eit dem 1. Januar 2010 diirfen nur noch
S solche Leistungserbringer die Versicher-

ten mit Hilfsmitteln versorgen, die einen
entsprechenden Vertrag (nach Ausschreibung
oder nach Einzelvertragsverhandlungen) mit
der jeweiligen Krankenkasse geschlossen
haben. Diese Vertragspartner werden der
Patientin/ dem Patienten dann durch die
Krankenkasse benannt.

Diese Regelung, die seit 2007 im Rahmen der
Gesundheitsreform Schritt fiir Schritt umge-
setzt wurde, fordert immer wieder zu Kritik
heraus. Zum einen wird sie oftmals als unan-
gemessener Einschnitt in das Patientenwahl-
recht gewertet, zum anderen wird von vielen
befiirchtet, dass es bei den Verhandlungen zwi-
schen Leistungserbringern und Krankenkassen
primar um okonomische Aspekte und weniger
um das Wohl der Patienten geht.

Wie so oft sind wir nun als Patientinnen aufge-
fordert, dafiir zu sorgen, dass wir fiir bestimmte
krankheitsbestimmte Situationen eine quali-
tativ hochwertige Versorgung bekommen.
Mastektomie-Biistenhalter sind Spezial-BHs,
die wesentliche Unterscheidungen gegeniiber
normalen BHs vorweisen und individuell an-
gepasst werden missen.

Durch den Einsatz dieser BHs werden Korper-
fehlhaltungen und Muskelfehlbeanspru-
chungen, die dann wiederum zu behand-
lungsbediirftigen Symptomen fiihren, sowie
Lymphddeme vermieden. Nur diese BHs
konnen die speziellen Anforderungen an eine
angemessene prothetische Versorgung brust-
krebsoperierter Frauen erfiillen.

Als brustkrebsoperierte Frau sollten Sie beim
Kauf eines der wichtigsten Hilfsmittel auf
folgende Qualitatskriterien achten:

Mastektomie-Blistenhalter haben

@ ceine Tasche zum Einlegen der Brustprothese,

® spezielle Schnitte und Formen, um die
Prothese symmetrisch zur natiirlichen Brust
Zu positionieren,

@ Stabilisierungsnéhte, die die Prothesen in
Position halten,

@ verstellbare Schultertrager, die das
Prothesengewicht verteilen,

® weiches Material, das den Lymphfluss
fordert bzw. nicht hemmt,

® cinen hoheren Mittelsteg, der die Prothese
abdeckt (mindestens 7cm breit),

® ein weiches und breites Unterbrustband,
das ein Hochrutschen des BHs verhindert,

® cinen flexibel verstellbaren BH-Verschluss
am Riicken oder auch an der Vorderseite,
fiir Frauen, die aufgrund einer Lymph-
knotenentfernung in der Achselhohle den
Arm/die Arme nur eingeschrankt bewegen
konnen.

Dem Trend, diese medizinischen Hilfsmittel
durch ,normale“ Produkte aus dem Warenhaus
zu ersetzen, sollten betroffene Frauen mit Vehe-
menz und entsprechenden Argumenten (s.0.)
entgegentreten. Es geht nicht nur darum, eine
Prothese an ihrem Platz zu halten, sondern
Nebenwirkungen zu verhindern, die die
Gesundheit schadigen und die Lebensqualitat
der Betroffenen beeintrachtigen konnen.

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach
Krebs



Bundestagung 2010 - 27. bis 29. August 2010
im Maritim-Hotel Magdeburg

Motto: Gemeinsam zu heuen
Horizonten aufbrechen

Donnerstag, 26.08.2010

ab 10.00 Uhr

Anreise

Freitag, 27.08.2010

09.00 Uhr
10.45 Uhr
11.15 Uhr

12.30 Uhr
14.00 Uhr

15.30 Uhr
16.00 Uhr

18.00 Uhr

19.15 Uhr

Workshops

Mitgliederversammlung
Pause

Ehrung von Mitgliedern
zeitgleich Pressekonferenz

Mittagessen
Eroffnung der Bundestagung
* Gruflworte

» Ehrenmitgliedschaften

* Christoph Kopp (Schauspieler) stellt vor:

,Die Frauenselbsthilfe nach Krebs und
Hilde Schulte - eine Geschichte mit
Wechselwirkungen*®

Musikalische Begleitung
Kaffeepause

»Der Krebs nach dem Krebs*
Prof. Dr. Alexander Katalinic, Liibeck

Abendessen

Workshops

e Krebs und Sexualitat, Prof. Dr. Dr. Mechthild Neises
* Yoga, Edith Bayer

e Filzen, Inge Frey

* Farbtone - Malen nach Ténen, Ingrid Wolff

« Pilates, Irmgard Naf3-Griegoleit

e Madrchen, Sigrid Lohalm

* Lesung der Autorin: ,,Die ersten 50 waren zum Uben*
Judith Kohlmeyer

« Sport in der Krebsnachsorge, Doris Niehaus-Konig

* Wassergymnastik, Ute Henseleit
¢ Dance Vita, Heike Warchold

e Rituale (er)finden — Gruppenarbeit bestandig und
lebendig gestalten, Dr. Sylvia Brathuhn

¢ Kreative Ideen zur Gestaltung der Gruppentreffen:
Tanz und Gesang, Thorsten Adelt

Samstag, 28.08.2010

09.00 Uhr

10.00 Uhr

10.30 Uhr

11.30 Uhr

12.30 Uhr

14.00 Uhr

15.00 Uhr

16.00 Uhr

15.00 Uhr -
17.30 Uhr

18.00 Uhr

19.30 Uhr

»In Wiirde und Verbundenheit alt wer-
den - Netzwerk neue Nachbarschaften“
Hildegard Brath, Frankfurt/Main

Pause

»Strahlen in Fritherkennung und
Nachsorge*
Dr. Ulrike Aichinger, Passau

»Strahlentherapie hilft! - Ein Pladoyer*
Prof. Dr. Rainer Souchon, Tiibingen

Mittagessen

»Zwischen allen Stiihlen?! -
Brustkrebs beim Mann*“
Prof. Dr. Kurt Possinger, Berlin

»Lebensqualitit und aggressive
Tumortherapie - ein Widerspruch?“
Prof. Dr. Petra Feyer, Berlin

Kaffeepause

Parallelprogramm fiir Mdanner mit
Brustkrebs - Workshop zur
Netzwerkgriindung

Abendessen

Harzer Spinnesdnger

Sonntag, 29.08.2010

09.00 Uhr
09.45 Uhr

10.30 Uhr

11.15 Uhr

11.45 Uhr

Andacht

»Nachsorge = Vorsorge*“
Prof. Dr. Bernhard Wormann, Hamburg

»2Humor in der Krebstherapie®
Martina Kern, Bonn

Dank an alle Helfer,
gemeinsames Schlusslied

Mittagessen

Ende der Tagung

FSH INTERN
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Vorsichtig betraten wir
den Seminarraum. ,Wir“,
das waren 10 Frauen aus
dem groRen Verband der
Frauenselbsthilfe nach
Krebs. Vertreterinnen

des Bundesvorstandes,
der Lander- und auch der
Gruppenebene. Zum Teil
kannten wir uns, aber

es waren auch ,Fremde*
dabei. Es waren eben
,Vorgangerinnen“ und
»Nachfolgerinnen®. Wir
wollten gemeinsam etwas
erarbeiten, von dem wir
alle wussten, dass es
wichtig ist. Aber keine
wusste, wie wir es schaffen
sollten...

ie Vorsicht und Skepsis in unseren

Augen bewog wohl Moderatorin

Christine Kirchner, erst gar nicht die
tiblichen Fragen (wie geht es Dir und welche
Vorstellungen hast Du?) zu stellen. Sie lieR
uns gleich arbeiten: Es bildeten sich Paare. Ich
sollte mich in meine Partnerin hineinversetzen
und sie vorstellen, ohne bestimmte Dinge
vorher abgefragt zu haben. Das erforderte ein
groRes MaR an Einfiihlungsvermogen, was
auch eine gute Voriibung fiir unsere Arbeit in
diesem Projekt war.

Nach weiteren ,Aufwarmaufgaben” kannten
wir unsere Namen, hatten auch schon viel iiber
uns erfahren und begannen mit dem Thema:
Worum geht es eigentlich bei der Vorganger-
Nachfolger-Problematik? Es wird etwas iiber-
geben. Und das Wichtige ist dieses ,Ftwas". Es
macht uns nichts aus, jemandem ein Geschirr-
tuch zu schenken. Aber etwas abzugeben, an
dem unser Herz hdngt, fallt sehr schwer. Und
zum letzteren gehort ,meine” Gruppe, ,mein*
Landesverband, also ,meine“ Frauenselbst-
hilfearbeit.

,Bei der Frauenselbsthilfe habe ich gelernt, dass
jeder seinen Weg selber suchen muss. Deshalb
ist dann das, was ich erreicht habe, wichtig fir
mich’

Marita)

Thematisiert wird eine Amtsiibergabe ja

nicht zum ersten Mal. Frau Kirchner brachte
uns das Gedicht von Theodor Fontane ,Herr
von Ribbeck auf Ribbeck im Havelland“ mit,
das viele von uns in der Schule auswendig
gelernt hatten. In der Rubrik ,Auszeit” steht
es nochmal zum Nachlesen. Wir fanden viele
Parallelen. Herr von Ribbeck traf eine Vor-
sorge (iber seinen Tod hinaus, legte den Samen
fiir die nachfolgenden Generationen, weil er
gegenUber seinem Nachfolger misstrauisch
war. Er wollte in jedem Fall sicher stellen, dass
es so weiter ging, wie es bisher war. Allerdings

gab es keinen nahtlosen Ubergang, es musste
einige Zeit vergehen, bis der Baum Friichte
trug.

Das kam uns allen sehr bekannt vor. Auch

die Ausscheidenden, egal auf welcher Ebene,
mochten gern sicher sein, dass ihre Arbeit

in ihrem Sinn weitergefiihrt wird. Aber die
Funktionstragerinnen miissen auch bereit sein,
unterschiedliche Sichtweisen einzunehmen.
Neben ihren Bediirfnissen und Wiinschen gilt
es zudem, die Interessen des Verbandes im
Auge zu behalten. So sollte die Vorgangerin
lernen zu akzeptieren, dass ihre Nachfolgerin
anders arbeiten wird. Aber die Gruppe hat eine
neue Leitung und muss nicht geschlossen wer-
den! Als Bild benutzten wir die Theaterauffiih-
rung auf einer Blihne. Die Vorgdngerin tritt ab,
die Nachfolgerin tritt in den Scheinwerferkegel
und spielt jetzt die Hauptrolle. Nun schauen
alle auf sie. Welcher Platz bleibt fiir die Vorgan-
gerin? Verschwindet sie im Zuschauerraum?
Findet sie noch einen Platz auf der Biihne im
Hintergrund oder im Souffleusenkasten?

So kamen wir schnell zum Thema , Loslassen.
Zuerst (iberlegten wir, wo wir in unserem
Leben schon einmal loslassen mussten: Viele
mussten sich mit dem Verlust einer Brust
auseinandersetzen. Manche hatten schon
den Partner verloren. Die Kinder gehen aus




— ein Zwischenbericht

dem Haus. Wir haben den Beruf gewechselt
oder konnten ihn nicht mehr ausiiben. Es gibt
viele, viele Beispiele, die uns zeigten, dass wir
das Loslassen sehr oft (iben (miissen). Unsere
Aufgabe war es zu schauen, was wir tun
konnen, um dieses Loslassen hier im Verband
zu erleichtern. Wie kann die Vorgdngerin sich
darauf vorbereiten, wie kann die Nachfolgerin
helfen? Wir hatten viele Ideen, waren uns aber
einig: Das Loslassen braucht seine Zeit. Es ist
eine Phase des Abschieds und des Trauerns, die
wir annehmen miissen — jeder auf seine Art.

,Loslassen bedeutet: Fine Sache aus der Hand
geben, um die Hand fiir Neues frei zu haben’
Marita)

Nach dem schwierigen Thema des Loslassens
schauten wir uns den Fiihrungswechsel selber
an. Welche Phasen werden durchschritten,
welche Regeln miissen beachtet werden, bis
die ,Neue” die Biihne betritt und die ,Alte“
abtritt? Welche Gefiihle haben beide Personen.
Koénnen sie sich gegenseitig helfen? Es gab
viele Fragen, die besprochen wurden.

,Es ist notwendig zu erkennen, dass jeder andere
Ansichten hat und dass ich zuriicktreten muss,
um die Neue ranzulassen:

(Erika)

Es war uns allen in der Projektgruppe sehr
wichtig, dass jede gedulerte Meinung akzep-
tiert wurde. Wir waren uns oft nicht einig. Das
anderte aber nichts daran, dass jede Meinung
wichtig fiir das ganze Bild war. In einer Um-
gebung, in der gegenseitige Akzeptanz und
Wertschatzung gelibt wurden, hatte jede das
Geflihl: Hier gehore ich hin. Ich werde gehort
und kann einen wertvollen Beitrag leisten. Da-
bei half auch unsere souverane Projektleiterin,
die das Gesprach mal laufen lassen, aber auch
bremsen konnte.

Wir sind unserem Ziel ein Stiickchen ndher
gekommen. Unsere Aufgabe der nachsten
Sitzungen wird es sein, Raster oder Checkli-
sten zu erarbeiten, in denen man das Wissen
der Vorgangerin wiederfindet. So bekommen
die Nachfolgerinnen eine Hilfe fiir ihre Arbeit
an die Hand und das Wissen, das ja von der
Vorgdngerin mit viel Engagement erarbeitet
wurde, bleibt dem Verband erhalten. Denn
es ist auch eine Zielsetzung des Projektes zu
schauen, an welchen Stellen die Vorgdngerin
noch mit einbezogen werden kann, wenn sie
sich eignet und Bedarf besteht.

In dieser Darstellung ging es hauptsachlich um
uns: unsere Gefiihle, unsere Probleme, unsere
Erfahrungen. Dies alles muss uns bewusst sein,
um die ,harten Fakten“ erarbeiten zu kbnnen,
Uber die ich demnachst berichten werde.

Heidemarie Haase
Landesvorstand der Frauenselbsthilfe
nach Krebs Hessen

TITELTHEMA
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An Gebarmutterhalskrebs
(Zervixkarzinom) erkranken
in Deutschland laut der
Dachdokumentation Krebs
am Robert Koch-Institut
jedes Jahr rund 6.500
Frauen, etwa 1.700 sterben
an den Folgen. Damit liegt
Gebarmutterhalskrebs in
Deutschland auf Rang vier
der Krebserkrankungen,
die speziell Frauen betref-
fen, und auf Rang drei der
Ursachen fiir Krebstod bei
Frauen unter 60 Jahren.

Gebdrmutterhalskrebs vorbeugen

Was Madchen und ihre Eltern iiber

er Hauptrisikofaktor fir die Entste-
D hung von Gebarmutterhalskrebs
scheint nun ermittelt worden zu sein,
denn in mehr als 90 Prozent aller untersuchten
Falle konnte im Tumorgewebe die DNA

(Erbmaterial) von Humanen Papillomviren
(HPV) nachgewiesen werden.

Was sind Humane Papillomviren?

HP-Viren sind weltweit verbreitet. Uber 150
HPV-Typen sind bisher bekannt. Neben den
sogenannten ,Niedrigrisiko-Typen“ des HPV,
die keinen Gebarmutterhalskrebs verursachen,
gibt es ,Hochrisiko-Typen“, die fiir die Entste-
hung von Gebarmutterhalskrebs und Krebsvor-
stufen verantwortlich sind, dazu gehoren die
Hochrisiko-Typen 16 und 18.

Bei den meisten Frauen nisten sich irgendwann
HP-Viren im Muttermund und Gebarmutter-
halskanal ein. Ubertragen werden sie beim
Geschlechtsverkehr. Eine Infektion bleibt in
der Regel unbemerkt. Sie wird in den allermei-
sten Fallen von der Korperabwehr erfolgreich
bekampft. Gelingt dies nicht und ist eine Frau
tber ldngere Zeit infiziert, kann in seltenen
Fallen Krebs entstehen. Von der Infektion bis
zum Tumor vergehen dann meist mehr als
zehn Jahre. Erst ab einer bestimmten Tumor-
groRe, das heil’t bei fortgeschrittener Erkran-
kung, zeigen sich Symptome wie Blutungen
und Ausfluss aus der Scheide.

Die Impfung gegen HPV

Gegen die sexuell (ibertragbaren Viren wurden
zwei Impfstoffe entwickelt: Seit Oktober 2006
ist der HPV-Impfstoff Gardasil ® zugelassen

fir Madchen und Frauen zwischen neun und
26 Jahren und fiir Jungen zwischen neun und
15 Jahren. Dieser Impfstoff enthélt gentech-
nologisch hergestelltes Hiilleneiweif% von

vier HPV-Typen: Typ 6, 11, 16 und 18. Seit
September 2007 ist der Impfstoff Cervarix®

Informationen zum Thema:

Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen
www.gesundheitsinformation.de

,Mdadchen checken das“ -
eine Initiative der Deutschen Krebshilfe
www.maedchen-checken-das.de

Arztliche Gesellschaft zur Gesundheits-
férderung der Frau e.V. (AGGF)
www.aeggf.de

Krebsinformationsdienst
www.krebsinformationsdienst.de
kid — Community fiir Eltern
www.kid.de

Projektgruppe Zervita des Instituts fiir
Frauengesundheit Baden-Wiirttemberg
www.zervita.de

auf dem Markt. Zugelassen ist er fiir Mddchen
und Frauen zwischen zehn und 25 Jahren. Er
enthalt Eiweillstrukturen der HPV-Typen 16
und 18, zudem Monophosphoryl-Lipid A, ein
neuartiger Hilfsstoff, der die Immunantwort
verstarken soll. Durch die Impfung wird die
Bildung von Antikorpern in groRer Zahl aus-
gelost. Beide Impfstoffe werden innerhalb von
sechs Monaten in drei Dosen verabreicht. Die
Impfung erfolgt durch Injektion in die Musku-
latur des Oberarms.

Die standige Impfkommission des Robert-
Koch-Institutes (STIKO) empfiehlt die HPV-
Impfung fiir Mddchen zwischen zwolf und

17 Jahren. Die Alterseinschrankung erfolgte,
da der Nutzen nach dem ersten Geschlechts-
verkehr erheblich sinkt (www.rki.de). Die
Kosten werden fiir diese Altersgruppe von den
gesetzlichen Krankenkassen tibernommen.



Humane Papilomviren wissen sollten

Was bedacht werden sollte:

® Die Friiherkennungsuntersuchung auf
Gebarmutterhalskrebs mittels PAP-Test kann
durch die HPV-Impfung nicht ersetzt werden!
Die gynékologische Friiherkennung, im
Rahmen derer der PAP-Test durchgefiihrt
wird, beinhaltet zudem die Untersuchung
der inneren und dufReren Geschlechtsor-
gane, die Tastuntersuchung der Brust, die
Inspektion der Haut und die Darmkrebs-
Friiherkennung. Die Impfung sollte also
nicht dazu flihren, dass auf die regelmaRige
Fritherkennungsuntersuchung verzichtet
wird.

® Die Impfung schiitzt nicht vor anderen
sexuell tibertragbaren Krankheitserregern,
wie z.B. dem HI-Virus, der AIDS auslost.
Es ware als schadliche ,Nebenwirkung”
anzusehen, wenn sich junge Madchen durch
die Impfung so sicher fiihlen, dass sie bei
sexuellen Kontakten auf die Verwendung
von Kondomen verzichten.

® Eine bereits bestehende HPV-Infektion kann
durch die Impfung nicht beseitigt werden,
da der Impfstoff nur vorbeugend wirkt.

® Generell gelten die HPV-Impfstoffe als sehr
gut vertraglich. Allerdings kénnen, wie bei
allen anderen Impfungen auch, Nebenwir-
kungen auftreten. Die haufigsten sind Haut-
reaktionen an der Einstichstelle (R6tung,
Schmerzen, Schwellung) und Fieber. In den

Medien wurde vermehrt Giber gravierende
Zwischenfdlle berichtet. Die Untersuchung
dieser Falle hat jedoch ergeben, dass die Er-
eignisse hochst wahrscheinlich nicht durch
die HPV-Impfung verursacht wurden.

® Noch ist der zweifelsfreie Nachweis einer
Krebs verhiitenden Wirkung der HPV-Imp-
fung nicht erbracht, da es keine Langzeit-
studien gibt.

® Wie lange der Impfschutz anhalt, miissen
weitere Studien zeigen. Bisher deutet alles
darauf hin, dass die Impfung langer als fiinf
Jahre wirkt.

Die Vor- und Nachteile der HPV-Impfung
gegeneinander abzuwagen, ist nicht leicht,

da immer noch nicht alle Fragen geklart sind.
Wahrend Impfbefiirworter hdufig den Nutzen
der Impfung tiberbewerten, dramatisieren
Impfgegner mitunter die moglichen Nachteile.
Zahlreiche Websites bieten qualitatsgesicherte
Informationen zum Thema an, die bei dieser
schwierigen Entscheidung hilfreich sein kon-
nen (siehe Kasten). Ein ausfiihrliches Informa-
tionsgesprach mit einem Kinder-, Frauen- oder
Hausarzt des Vertrauens kann ebenfalls zur
Entscheidung beitragen.

Fiir Sie als Elternteil ist es wichtig, schon friih-
zeitig und offen mit lhrer Tochter (iber Liebe,
Sexualitat, Verhiitung und leider auch tiber
HPV und Gebarmutterhalskrebs zu sprechen.

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach
Krebs
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Durchfiihrung von

zwei Vorstandstreffen

einer Schulung ,Qualifizierung der-
Landesvorstande” Teil | in Fulda
vierzehn Fortbildungsveranstaltungen
L<Qualifizierung der Selbsthilfeberatung"
fir Mitglieder

je einer Sitzung der Fachausschiisse
Gesundheitspolitik und Qualitat

einer Klausurtagung fiir Referentinnen
der FSH in Kassel

einem Workshop zur Erstellung des
Fiihrungsleitfadens Teil Il in Kassel

Mitwirkung

beim Patientenkongress in Marburg

an der 1st Biennial Cancer Conference des
Centrums fiir integrierte Onkologie (C1O)
in Bonn

beim Fortbildungssymposium fiir
Onkologische Krankenpflege in Heidelberg
an einem Workshop des Wissenschaftlichen
Instituts der Niedergelassenen Hamato-
logen und Onkologen (WINHO)

an einer Arbeitsgruppe des Instituts fiir
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) zur Nutzenbewertung
des HPV-Tests

an einer Veranstaltung der Medizinischen
Hochschule Hannover (MHH) zum Thema
,Rationierung im Gesundheitswesen*

Teilnahme

an einer Sitzung der Vorsitzenden (VdV)
des Hauses der Krebsselbsthilfe (HAKSH)
an einer Klausurtagung der VdV des HdKSH
in Bad Neuenahr

an den Landestagungen in Bayern, Berlin/
Brandenburg, Hessen, Mecklenburg-
Vorpommern, Niedersachsen und Sachsen

Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands der Monate Mdrz bis Mai 2010

Was hat uns bewegt? — Was haben wir bewegt?

am Deutschen Pflegekongress in Berlin
am Okumenischen Kirchentag in Miinchen
an der AG ,Tag der Krebsselbsthilfe* der
Deutschen Krebshilfe in Bonn

an vier Sitzungen des Bundesministeriums
fur Gesundheit (BMG) zum Nationalen
Krebsplan in Bonn

an einer Sitzung der Bundesgeschaftsstelle
fir Qualitatssicherung (BQS)

an einem Fachgesprach zur Evaluation

des Mammographie-Screenings in Berlin
an einem Workshop des Instituts fir
Angewandte Qualitdtsforderung und For-
schung im Gesundheitswesen (AQUA) zum
Thema Konisation in Gottingen

an der AG Zervixkarzinom des Gemein-
samen Bundesausschusses (G-BA) in Berlin
an einer Sitzung der Stiftung Gesundheit in
Hamburg

am NRW-Selbsthilfe-Event 2010 beim Pari-
tatischen: ,Die Rolle der Selbsthilfe

im Gesundheitswesen® in KdIn

an der Fachtagung des Paritdtischen:
L,Selbsthilfe tGiber kulturelle Grenzen
hinweg" in Duisburg

Sonstiges

Erstellung eines Flyers: Referentin

in der FSH

Planung einer DVD fiir Angehorige

von Krebskranken

Bearbeitung diverser Medienanfragen,
u.a. Verfassen eines Beitrags fiir den
Newsletter der Deutschen Gesellschaft
fir Senologie (DGS), Koordinierung einer
Anfrage der Johannes B. Kerner Show und
Beantwortung von Anfragen der Zeit-
schriften ,Brigitte“ und ,Men’s Health“
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Land Gruppe Griindungsdatum
30 Jahre

Hessen Maintal 01.05.1980
Nordrhein-Westfalen Liibbecke 06.05.1980
Hessen Bad Homburg 29.05.1980
Baden-Wiirttemberg Bad Mergentheim 01.06.1980
Hessen Seligenstadt 01.06.1980
Nordrhein-Westfalem Plettenberg 01.06.1980
Rheinland-Pfalz Landau 01.06.1980
Hessen Wiesbhaden 26.06.1980
25 Jahre

Niedersachsen Gottingen 01.06.1985
20 Jahre

Thiiringen Suhl 01.04.1990
Baden-Wiirttemberg Neckarsulm 30.05.1990
Thiiringen Jena 01.06.1990
10 Jahre

Baden-Wiirttemberg Stuttgart 06.04.2000
Hessen Wiesbaden-Ost 12.04.2000
Berlin/Brandenburg Berlin/Lichterfelde-Ost 08.05.2000

EHRUNG

Fiir besonderes ehrenamtliches Engagement in der Frauenselbsthilfe nach Krebs hat
Inge Frey, stellvertretende Landesvorsitzende Baden-Wiirttemberg, die goldene Ehrennadel

der Stadt Schwabisch Hall erhalten.
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Termine 2010

(soweit bei Redaktionsschluss bekannt)

Juni

03. - 05.06. LV Baden-Wiirttemberg: Landestagung in Pforzheim

14. — 17.06. Erweiterte Gesamtvorstandssitzung in Bremen

22.—24.06. Sitzung des Bundesvorstands in Magdeburg

Juli

01.-03.07 30. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Senologie in
Hamburg

12.-14.07. Qualifizierung der Landesvorstande in Fulda, Quali Il

17.07. LV Baden-Wiirttemberg: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung in Ulm,
Block 3

August

10. — 11.08. Workshop 3: ,Wissenserhalt beim Generationenwechsel“ in Fulda

27—29.08. Bundestagung in Magdeburg

Kontaktwiinsche

Patientin mit neuroendokrinen Tumor- und Lebermetastasen sucht dringend Erfahrungs-
austausch mit Gleichbetroffenen. Kontakt iiber die Gruppe Zwickau: Telefon 0375 — 293 506

Patientin mit ,,Morbus Waldenstrom®, einer Erkrankung des Lymphsystems, sucht dringend
Erfahrungsaustausch mit gleich oder dhnlich Betroffenen. Kontakt (iber den Landesverband
NRW. Tel.: 0211 -34 17 09




LESERBRIEF

Die letzte perspektive hat mir sehr viel Information fiir die Gruppenarbeit geliefert. Die
Geschichte mit dem ,Sprung in der Schiissel“ ist mir besonders aufgefallen. Meine eigene
Handlung und —ich hoffe — auch die der anderen Leser wird dadurch noch mehr sensibili-
siert. Solche DenkanstoRe sind fiir die Arbeit in der Gruppe mit so vielen unterschiedlichen
Menschen sehr hilfreich, denn die Gefahr des ,Festgefressenseins* ist groR.

Der Denkanstof im Infobrief mit dem Baum ist mir in besonderer Erinnerung geblieben.

Als meine Diagnose vor fast drei Jahren kam, habe ich mich fiir eine Woche dick verpackt
auf den Balkon gelegt und einen verzweigten Kastanienbaum gen Himmel wachsen sehen.
In dieser Woche habe ich mich informiert, welchen Weg ich mit meiner Erkrankung gehen
kann. Ich begann mit der neoadjuvanten Chemotherapie. Der Baum begann sein zartes Griin
zu zeigen, meine Haare fielen aus. Der Baum bekam sein Uppiges Griin und mir tat es unend-
lich gut aus ihm meine Energie zu holen.

Im Friihjahr darauf habe ich zusammen mit dem Baum mein ,Federkleid“ wieder bekommen.
Als Dank dafiir habe ich seine Friichte beim Erntedankfest vor den Altar gebracht. Meine
Friichte mochte ich nun in die Gruppe tragen.

Ihnen herzlichen Dank fiir die viele Arbeit an der Spitze. Was waren wir ohne diese Wurzeln
und diesen starken Stamm. Wir konnten niemals so bliihen und diese Friichte tragen ohne
die gute Vorarbeit und Vorbereitung.

Christa Hasenbrink
Gruppe Meersburg, westl. Bodenseekreis, Landesverband Baden-Wiirttemberg

LUsre devs Fove wrnd dere

Khalil Gibran
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INFO

Waussten Sie schon, dass ...

Vitamin D, das in groRBen Mengen durch Einwirkung von UV-B-Licht auf die Haut freigesetzt
wird, nicht nur die Knochen starkt, sondern auch Herzerkrankungen vorbeugt?

eine Zigarette das Leben eines Menschen um fiinf Minuten verkdirzt?

es am Jenaer Uniklinikum eine naturheilkundliche Tumorambulanz gibt, in der Naturmedizin
in die Krebstherapie integriert wird?

Obst und Gemiise zu essen zwar prinzipiell gesund sein mag — das Krebsrisiko laut einer
grofRen Langzeitstudie durch den Konsum aber kaum senkt wird?

Eskimos Kiihlschranke verwenden, um das Gefrieren ihrer Lebensmittel zu verhindern?

Hohenluft schlank macht, weil der Hohenaufenthalt den Grundumsatz steigert und den
Appetit dampft?

Schmetterlinge mit den FiiRen schmecken?

wir taglich ca. 12 — 20 Gramm Kochsalz essen, aber die Nieren nur ca. fiinf bis sechs Gramm
Salzinnerhalb von 24 Stunden ausscheiden konnen?

Darmkrebs der einzige Krebs ist, der durch Friiherkennung zu fast 100 Prozent vermeidbar
bzw. heilbar ist?

Deutsche in ihrem Leben durchschnittlich 26 000 Tabletten schlucken?

Wegwerfwindeln von einer Frau erfunden wurden, ebenso wie der Scheibenwischer,
der zusammenfaltbare Fallschirm, die Streichhélzer, der Geschirrspiiler und die Kunst des
Bierbrauens?

das Quaken der Ente kein Echo erzeugt und niemand weil3, warum das so ist?
nur ein Buch mehr gedruckte Exemplare hat als die Bibel: der lkea-Katalog?

21 Prozent aller Verkehrsunfalle passieren, weil der Fahrer einschlaft?
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Schmerztherapeuten fehlt der Nachwuchs

Schmerzen kennt jeder. Sie gelten als Warnsignal einer Erkrankung und besitzen somit eine
(Uber-)lebenswichtige biologische Funktion. Meist verschwinden sie wieder, sobald die Erkran-
kung, die sie ausloste, erfolgreich behandelt wurde. Wenn sich die Schmerzursache jedoch
nicht beseitigen ldsst, wie das zum Beispiel im fortgeschrittenen Krebsstadium der Fall ist,
dann kann die Behandlung des Schmerzes zur eigentlichen Therapie werden.

Eine flichendeckende schmerztherapeutische ambulante Versorgung ist daher fiir Krebs-
patienten besonders wichtig, um das Leben mit der Erkrankung ertraglich zu machen. Doch
gerade sie steht in Deutschland vor massiven Problemen, denn in fiinf bis zehn Jahren werden
etwa zwei Drittel der heute ambulant tatigen Schmerzarzte in den Ruhestand gehen. Bei den
nachriickenden Arzten entscheiden sich jedoch nur wenige fiir eine zusatzliche schmerz-
therapeutische Qualifikation. Darauf verweist der Berufsverband der Schmerztherapeuten in
Deutschland (BVSD).

Die Griinde fiir den mangelnden Nachwuchs sind vielfaltig: Immer noch gehéren Schmerz-
diagnostik und die Therapie akuter und chronischer Schmerzen nicht zum Ausbildungskanon
des Medizinstudiums. Und es gibt nur einzelne Fachgebiete, bei denen die fachbezogene
Schmerztherapie zum Weiterbildungsinhalt gehort. Der BVSD macht zudem die Vernachlassi-
gung durch Gesundheitspolitik, Kassen und Standesorganisationen dafir verantwortlich, dass
der Status der Schmerztherapie weder vom Ansehen noch von der Verglitung her attraktiv ist.

Der Verband fordert daher, dass die Kassenarztlichen Vereinigungen die schmerztherapeu-
tische Weiterbildung von niedergelassenen Facharzten kiinftig starker unterstiitzt.
Weiterfiihrende Informationen unter: www.bv-schmerz.de

Traditionen sind wie L.aternen:
Der Dumme hilt sich daran fest,

dem Klugen leuchten sie den Weg

George Bernhard Shaw

© R_K_B_by_Cornerstone_pixelio.de
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Frauenselbsthilfe nach Krebs

Bundesgeschaftsstelle:

Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-StraRe 40, 53111 Bonn

Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V.

Tel.: 0228 -3 38 89-400, Fax: 02 28-33889-401
www.frauenselbsthilfe.de, kontakt@frauenselbsthilfe.de

Bundesvorsitzende:
Brigitte Overbeck-Schulte
Karin MeiRler (stellv.)

Vorstandsmitglieder:
Christine Esser

Ilona Kroger

Barbara Reckers

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

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

Landesverband Niedersachsen e.V.

Ursula Behrmann

Nordrhein-Westfalen e.V.

Landesverband Bayern e.V.
Tel: 09 11-3 77 64 21

Fax: 09 11-377 64 22
r.moelter@frauenselbsthilfe.de

Regine Molter
Hufelandstr. 89
90419 Niirnberg

Kirchfeldstr. 149

40215 Diisseldorf

Tel. Biiro: 02 11-34 17 09
Fax Biiro: 02 11-31 87 81
nrw@frauenselbsthilfe.de

Tel.: 04 951-1640 Langeriepe 17
Fax: 04 951-94 8695 26826 Weener
u.behrmann@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sigrid Platte

Trapphofstr. 16
44287 Dortmund
Tel.: 02 31-45 66 81
Fax:0231-5335712

s.platte@frauenselbsthilfe.de

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

Landesverband Rheinland-Pfalz/
Saarland e.V.
Tel.: 02631-35 23 71

s.brathuhn@frauenselbsthilfe.de

Dr. Sylvia Brathuhn
Schweidnitzer Str. 17
56566 Neuwied

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

22307 Hamburg

Tel. Biiro: 040-18 18 8212 27
c.hentschel@frauenselbsthilfe.de

Christa Hentschel
Schellingstr. 35
22089 Hamburg
Tel.:040-2007972
Fax: 0 40-2097 69 30

Landesverband Sachsen e.V.
Tel.: 037423-3214

Fax: 032423-50554
s.schaar@frauenselbsthilfe.de

Susanne Schaar
Unterer Weg 31
08626 Adorf

Landesverband

Landesverband Hessen e.V.
Tel: 06643 -1859

Fax: 06643-9180305
h.haase@frauenselbsthilfe.de

Heidemarie Haase
Rauschbergstr. 7
36369 Lautertal

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

Elke Naujokat

Ringstr. 7

06918 Mark Zwuschen /
Stadt Jessen

Landesverband
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Tel.: 03 81-2 54 27

Fax: 03 81-254 19
h.horstmann@frauenselbsthilfe.de

Hannelore Horstmann
Herweghstr. 16
18055 Rostock

Landesverband Thiiringen e.V.
Tel.: 036 83-60 05 45

Fax: 036 83-40 74 60
h.mayer@frauenselbsthilfe.de

Hans-Jiirgen Mayer
Helenenweg 15 e
98574 Schmalkalden




Herr von Ribbeck auf Ribbeck im Havelland
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Herr von Ribbeck auf Ribbeck im Havelland,
Ein Birnbaum in seinem Garten stand,

Und kam die goldene Herbsteszeit

Und die Birnen leuchteten weit und breit,
Da stopfte, wenn‘s Mittag vom Turme scholl,
Der von Ribbeck sich beide Taschen voll,
Und kam in Pantinen ein Junge daher,

So rief er: »Junge, wiste ‘ne Beer?«

Und kam ein Midel, so rief er: »Liitt Dirn,
Kumm man rower, ick hebb ’ne Birn.«

So ging es viel Jahre, bis lobesam

Der von Ribbeck auf Ribbeck zu sterben kam.
Er fiihlte sein Ende. ’s war Herbsteszeit,
Wieder lachten die Birnen weit und breit;

Da sagte von Ribbeck: »Ich scheide nun ab.
Legt mir eine Birne mit ins Grab.«

Und drei Tage drauf, aus dem Doppeldachhaus,
Trugen von Ribbeck sie hinaus,

Alle Bauern und Biidner mit Feiergesicht
Sangen > Jesus meine Zuversicht«,

Und die Kinder klagten, das Herze schwer:
»>He is dod nu. Wer giwt uns nu 'ne Beer?«

So klagten die Kinder. Das war nicht recht -
Ach, sie kannten den alten Ribbeck schlecht;
Der neue freilich, der knausert und spart,
Hilt Park und Birnbaum strenge verwahrt.
Aber der alte, vorahnend schon

Und voll Mifitraun gegen den eigenen Sohn,
Der wufite genau, was damals er tat,

Als um eine Birn‘ ins Grab er bat,

Und im dritten Jahr aus dem stillen Haus
Ein Birnbaumsproéflling sprofit heraus.

Und die Jahre gingen wohl auf und ab,

Langst wolbt sich ein Birnbaum {iber dem Grab,
Und in der goldenen Herbsteszeit

Leuchtet‘s wieder weit und breit.

Und kommt ein Jung® iibern Kirchhof her,

So fliistert’s im Baume: »Wiste 'ne Beer?«

Und kommt ein Madel, so fliistert‘s: »Liitt Dirn,
Kumm man réwer, ick gew* di 'ne Birn.«

So spendet Segen noch immer die Hand
Des von Ribbeck auf Ribbeck im Havelland.

Theodor Fontane
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