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VORWORT

Liebe Leserin, lieber Leser!

Haben auch Sie in diesem Sommer (iber das Wetter geklagt?
Zu wenig Sonne, zu viel Regen und Temperaturen, die bereits
an herbstliche Zeiten erinnern. Ich muss gestehen, auch mir
hat das nicht gefallen. Doch, wie hei3t es so schén: ,Gibt Dir
das Leben Zitronen, mach Limonade daraus”, Also habe ich
mich dariiber gefreut, dass die Ndchte angenehm kiihl zum
Schlafen waren, kaum Miicken meine Ruhe stérten und ich
den Garten nicht wdissern musste.

Die Féhigkeit, den Blick méglichst auf die positiven Aspekte
einer Situation zu lenken, kann sehr hilfreich sein. Wer die
Diagnose Krebs erhdlt, ist dazu aber meist nicht in der Lage.
Das eigene Leben gerdt aus den Fugen. Es stellt sich ein
Gefiihl der Ohnmacht und Hilflosigkeit ein. Der Weg, der nun
beschritten werden muss, erscheint unwegsam und steinig.

Diese Erfahrung haben die meisten Mitglieder der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) gemacht. Wir
héren aber auch immer wieder: ,,Der Krebs hat mein Leben verdndert, aber ganz anders, als man
denken wiirde. Ich bin wieder offener geworden fiir die versteckten Gliicksmomente im Leben, habe
alte, eingetretene Pfade verlassen und mich getraut, neue Wege zu gehen. Aulierdem habe ich (iber
die FSH viele neue Freunde gefunden. So hat meine Erkrankung letztlich mein Leben bereichert.”

Als Bereicherung fiir die FSH empfinden viele die ,perspektive” - eine Verbandszeitschrift, die stets
aktuelle, neutrale und zuverldssige Informationen bereit hdlt, die werbefrei und unabhdingig ist.

Heute halten Sie die 20. Ausgabe in Hénden. Wesentlich zum Entstehen und dem Erfolg des FSH-
Magazins hat Brigitte Overbeck-Schulte beigetragen. Im Juni mussten wir von ihr Abschied nehmen.
,Ein Mensch, der uns verldsst, ist wie eine Sonne, die versinkt. Aber etwas von ihrem Licht bleibt immer
in unserem Herzen zuriick.” So werden wir Brigitte in Erinnerung behalten.

Viel Freude bei der Lektiire dieser Ausgabe der ,perspektive” und eine gute Zeit

wiinscht lhnen
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Karin MeiSler

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Marchen sind seit Men-
schengedenken Begleiter
durch krisenhafte Zeiten.
Die Hauptperson stiirzt
fast immer aus einer heilen
Welt heraus und muss
durch Dunkelheit und Prii-
fungen gehen, um in einem
neuen, veranderten Leben
das Gliick zu erlangen.

Mdirchen als Begleiter durch krisenhafte Zeiten

Von einer, die auszog, das Leben

er Marchen zugrunde liegende Weg
D kennzeichnet in gewisser Weise auch

den Weg, den an Krebs erkrankte
Menschen gehen miissen: Sie fallen aus dem
Alltag, aus der Normalitét, aus dem Vertrauten
heraus, hinein in ein Land der Dunkelheit, der
Fremdheit, der Ungewissheit und Angste, um
nach vielen Miihen und Schwierigkeiten in
einem neuen, veranderten und vielleicht sogar
vertieften Leben anzukommen.

Vor diesem Hintergrund ist das nachfolgende
Marchen entstanden. Vielleicht findet sich die
eine oder andere Leserin darin wieder und
macht sich selbst auf die Suche, die ,Prinzessin“
in sich neu zu entdecken.

Es war einmal vor langer Zeit

Es war einmal vor langer Zeit, da lebte in einem
kleinen bliihenden Konigreich, in dem es den
Lebenden wohl erging und der Verstorbenen
gedacht wurde, eine junge Prinzessin. Sie

war der Stolz ihrer Eltern, des Konigs und der
Konigin, die sorgsam auf sie Acht gaben, und
aller Bewohner des kleinen Konigreiches. Ein
jeder hatte die junge Prinzessin, die sich mit
allen Menschen gut verstand, gern. Sie lachte,
wenn ihr zum Lachen war, spielte, wenn ihr
nach spielen war, tanzte, wenn sie tanzen
wollte, sang, wenn ihr eine Melodie in den Kopf
kam, und ja, sie weinte, wenn etwas Trauriges
ihr Herz anriihrte. Kurzum: Sie lebte, was es zu
leben gab.

Als nun die Prinzessin heranwuchs, war es
ihrem Vater, dem Konig, ein Anliegen, dass sie
damit vertraut wurde, wie das kleine Konig-
reich zu regieren sei, denn sie sollte als seine
Nachfolgerin eine gute Kdnigin werden. Und so
fihrte er sie in die Staatsgeschafte ein, und sie
lernte bereitwillig das Regieren. Dazu gehorte
auch zu lacheln, wenn ihr von Staatsgdsten aus
fremden Landern etwas Lustiges erzahlt wurde,
im Theater und in der Oper als Zuschauerin den
Platz in der Ehrenloge einzunehmen und artig

zu applaudieren, gesanglichen Darbietungen
aufmerksam zuzuhdren und bei traurigen
Anldssen Blumen zu (berreichen oder Kranze
nieder zu legen.

Als nun ihr Vater starb, wusste sie schon viel
tiber das Regieren. Das Konigreich war bei ihr
in guten Handen, als sie zur Konigin gekront
wurde. Sie heiratete einen Prinzen aus dem
Nachbarland und brachte gesunde Kinder
zur Welt, die unter ihrer Obhut wohl heran-
wuchsen. So gingen die Jahre in dem kleinen
Kénigreich, das auch unter ihrer Herrschaft
weiter bliihte, dahin.

Eines Tages geschah es aber, dass die Konigin so
schwer erkrankte, dass ein jeder in dem kleinen
Konigreich sich groflde Sorgen machte, denn es
bestand die Gefahr, dass sie sterben konnte. Die
besten Arzte des Reiches, ja auch der Nach-




zu lernen ...

barreiche berieten sich und taten ihr Bestes.
Und tatsachlich wurde die Kénigin nach vielen
Monaten des Leidens wieder gesund. Ein jeder
atmete auf und es herrschte groRRe Freude und
Erleichterung dariiber, dass nun alles wieder
werden wiirde wie friiher, vor ihrer Erkrankung.

Doch das geschah nicht. Etwas hatte sich
verdndert. Niemand konnte genau beschreiben,
was es war, am wenigsten die Konigin selbst.
Sie wollte ja ihr gewohntes Leben weiter leben,
bemiihte sich jeden Tag aufs Neue darum,
doch es wollte ihr nicht gelingen. Sie konnte
nicht zuriick in ihr altes Leben und gleich-
zeitig wusste sie nicht, wie ein neues Leben
aussehen konnte. Sie spiirte, wie sie taglich
schwermiitiger wurde, als ob es eine dunkle
Ecke in ihrem Herzen gab, den kein Lichtstrahl
erreichte.
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SchlieBlich, als ihre Not immer groRer wurde
und sie weder ein noch aus wusste, suchte sie
eine der Hexen auf, die in ihrem Reich fiir ihre
Heilkiinste und Weisheit beriihmt war, und
fragte sie, was sie tun miisse, um das Leben
in und um sich wieder spiiren zu kdnnen. Die
weise Hexe schaute ihr ruhig ins Gesicht und
sagte nach einer Weile, die der Konigin wie
eine Ewigkeit vorkam: ,Du musst stark sein!*
»Aber ich bin doch stark®, erwiderte die Konigin
etwas ungehalten. ,Ich regiere mit sicherer
Hand mein Reich, ich habe meine Kinder gut
erzogen, ich habe die schlimme Krankheit iber-
standen...“ Doch die weise Hexe unterbrach sie:
,Du musst stark sein! Du musst Dir treu sein!
Du musst Dich trauen!” Wieder wollte ihr die
Konigin widersprechen, dass sie doch stark und
sich treu sei und dass sie sich doch vieles traue,
aber die Hexe winkte nur ab: ,Schau in meine
Kristallkugel, darin wirst du jemanden sehen,
der stark und sich treu ist und sich traut”.

Neugierig beugte sich die Konigin tiber die
Kugel, in der er sich wie aus einem Nebel lang-
sam eine Gestalt zu formen begann. Staunend
erkannte sie sich selbst als kleines Kind, wie sie
lachte, spielte, sang, tanzte und auch weinte.
JAber das bin doch ich!, rief sie. Aber wieder
wurde sie unterbrochen: ,Wann hast Du das
letzte Mal laut gelacht?”, fragte sie die Hexe.
»Als Konigin kann ich doch nicht...“. ,Wann
hast Du zuletzt getanzt?“. ,Aber...“. ,Wann
gespielt? Wann laut gesungen? Wann
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geweint?”. ,Aber...“, wollte die Konigin sagen,
doch sie verstummte. Sie spiirte, dass die Hexe
Recht hatte. All das hatte sie lange nicht getan,
sie konnte sich kaum daran erinnern. ,Du
musst die wiederfinden, die Du einst warst, lan-
ge vor Deiner Erkrankung! Du musst das Leben
wiederfinden, das einst in Dir war. Werde stark!
Werde Dir wieder treu! Trau Dich!“ Mit den
Worten der Hexe im Herzen kehrte die Konigin
zuriick in ihr Schloss.

Lange dachte sie iiber das Gehorte nach.

Und sie begann, sich allmahlich zu verdndern,
Schritt fiir Schritt, so wie sie es sich traute.
Zunachst noch schiichtern und scheu, doch mit
der Zeit immer freier werdend. So lachelte sie
nicht mehr nur, wenn ihr etwas Lustiges erzahlt
wurde oder selbst widerfuhr, sondern sie be-
gann zu kichern bis sie irgendwann so schal-
lend lachte, dass der Hofstaat sich verwundert
ansah. Im Theater wollte sie nicht mehr immer
nur Zuschauerin sein, sondern sie bekam auch
selbst Lust am Spiel, und so konnte man sie in
einer Rolle als Marktfrau auf der Theaterbiihne
sehen. Traten bekannte Sanger auf, so lauschte
sie nicht mehr nur andachtig den vertrauten

Melodien, sondern sie begann mitzusingen, wie
ihre Untertanen auch.

Gab es Konzerte, konnte man sie nun klatschen,
tanzen und singen sehen, erfiillt von der Musik.
SchlieRlich begann sie, da sie eine durchaus
angenehme Stimme hatte, mit anderen Frauen
aus ihrem Konigreich in einem Chor zu singen.
Und man sah sie auch in der Offentlichkeit
weinen, wenn sich ein Ungliick in ihrem Reiche
zutrug.

Nach und nach traute sie sich immer mehr.
Sie spiirte wieder das Leben in sich und trug
es auch nach aufen. Andere steckte sie mit
ihrem Lebensfrohsinn an, die nun auch damit
begannen, sich mehr zu trauen und vor allem
zuzutrauen. Auf diese Weise lebte die Konigin
noch viele Jahre auf ihrem neuen Weg der
Lebendigkeit.

Dr. Sylvia Brathuhn, Dipl.-Padagogin
Landesvorstand der Frauenselbsthilfe nach
Krebs

Rheinland-Pfalz/Saarland

Thorsten Adelt, Dipl.-Psychologe,
Psychologischer Psychotherapeut, Bonn

Ziele vach dew Mownd..
Selbst wevun du U verfehlen solltest,
wirst du zwischen den Stermewn landewn.

Friedrich Nietzsche



Mehr Informationen zu
Nutzen und Risiken der
Komplementdrmedizin

in der Onkologie

Studien zeigen eine weit verbreitete Nutzung von
Komplementarmedizin bei onkologischen Patienten, also
einer Medizin, die erganzend zur sogenannten Schulmedizin
eingesetzt wird. Wirkstoffe und Behandlungsverfahren, die
hier angewendet werden, umfassen ein sehr weites Spektrum.
Sie erstrecken sich von Mistel, griinem Tee und hochdosierten
Vitaminpraparaten, {iber Diat-Empfehlungen, bis hin zu unter-
schiedlichsten Meditationsformen und komplexen Methoden
fremder Kulturkreise.

Arzte, die Patienten mit Krebs behandeln, werden in ihrer
Praxis sehr haufig mit Fragen zu diesem Thema konfrontiert,
da die meisten Erkrankten etwas zu ihrer Heilung beitragen
wollen. Und nicht immer bleibt es nur bei Fragen. Viele
Betroffene wenden Komplementarmedizin in Eigenregie
an, obwohl es bei einer grof3en Zahl der Methoden kaum
Erkenntnisse zu Nutzen und Schaden, Wirkungen und
Nebenwirkungen gibt.

Mitte Juni wurde nun das interdisziplindr zusammengesetzte
Verbundprojekt ,Kompetenznetz Komplementarmedizin in
der Onkologie“ (KOKON) aus der Taufe gehoben. Ziel dieses
Forschungsprojektes ist es herauszufinden, welche Angebote
und Informationsbediirfnisse zum Thema Komplementar-
medizin in der Krebsbehandlung gegenwartig vorliegen

und auf welchen Wegen fundiertes Wissen bestmoglich an
Patienten, Therapeuten und Berater weitergeben werden
kann.

Die Deutsche Krebshilfe fordert das von ihr initiierte Grol3-
projekt mit 2,5 Millionen Euro. Unter der Leitung der Klinik
fiir Onkologie des Klinikums Niirnberg sind daran die Charité

INFO
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Berlin, die Unikliniken Hamburg-Eppendorf und Rostock,
die Universitdten Frankfurt, Greifswald und Hamburg, das
Klinikum Fiirth sowie die Klinik fiir Tumorbiologie Freiburg
beteiligt. Weitere Partner sind die TU Miinchen, die MH
Hannover und die Kliniken Essen-Mitte.

Die Arbeit des Kompetenznetzes ist unterteilt in sieben
Projekte. Dazu gehort beispielsweise das Projekt 3 ,Wissens-
basis“, in dem die Themen ,Wirksamkeit und Sicherheit kom-
plementarmedizinischer Verfahren“ sowie ,,Pharmakologische
Wechselwirkungen zwischen komplementaren und konventio-
nellen Therapien“ bearbeitet werden.

Ein weiteres Projekt (4) befasst sich mit dem Thema ,Informa-
tionsangebote”. Ziel ist hier zum einen die Entwicklung einer
Informationsplattform im Internet, die sowohl Angebote fiir
Laien als auch fiir Gesundheitsexperten bereitstellt, und zum
anderen die Erstellung von Flyern und Broschiiren, die sich an
weniger onlineaffine Zielgruppen richten.

Im Projekt 6 ,Weiterbildung* wiederum geht es darum,
Ausbildungscurricula fiir Arzte, spezialisierte Onkologie-
Pflegekrafte und Mitglieder von Krebs-Selbsthilfegruppen zu
entwickeln.

Dr. Markus Horneber von der Klinik fiir Onkologie und
Hamatologie des Klinikums Niirnberg und Sprecher von
KOKON erlautert das Ziel des Netzwerkes so: ,Es geht darum,
den Menschen durch eine gute Beratung, die auf wissen-
schaftlichen Erkenntnissen und klinischer Erfahrung beruht,
zu helfen und herauszufinden, was sie wirklich brauchen.”

Quelle: KOKON/Klinikum Niirnberg
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Krebskrank und schwanger,
das ist zwar selten, aber

es kommt vor. Auch, wenn
Chancen und Risiken von
Fall zu Fall variieren, haben
viele Frauen die Moglich-
keit, trotz ihrer Erkrankung
ein gesundes Kind zu
bekommen und gleichzeitig
erfolgreich therapiert zu
werden.

Wenn Krebs die Schwangerschaft bedroht

ie Diagnose von Krebserkrankungen
D in der Schwangerschaft ist sehr selten.
Nur ungefahr jede 1000. Schwangere
ist davon betroffen. Die haufigsten Krebsarten
sind dabei Brustkrebs, Krebserkrankungen des

Blut- und Lymphsystems sowie der schwarze
Hautkrebs.

Die Anzahl der Betroffenen ist tendenziell
ansteigend, unter anderem auch deswegen,
weil es seit den 90er Jahren immer mehr
sogenannte ,spatgebdrende Patientinnen* gibt
—in den letzten Datenerhebungen waren ca.
20 Prozent der Erstgebarenden (iber 35 Jahre
alt — und die Wahrscheinlichkeit, an Krebs zu
erkranken, mit zunehmendem Alter steigt.

Prognose in der Regel gut

So schrecklich die Diagnose ,Krebs“ wahrend
der Schwangerschaft auch klingt, die Pro-
gnose ist in der Regel fiir Mutter und Kind
sehr gut. Und das, obwohl der Krebs
in der Schwangerschaft hiufig etwas
spater entdeckt wird, da z.B. typische
Symptome fiir Brustkrebs wie Ver-
anderungen von Form und GroRe
der Brust der Schwangerschaft zu-
geschrieben werden. Besteht der Ver-
dacht auf eine Krebserkrankung sind
diagnostische MaRnahmen wie
radiologische Untersuchungen
oder die Gabe von Kontrast-
mitteln zwar stark limitiert,
aber nicht unmoglich. Zum
Beispiel kann die Durch-
flihrung einer Ultraschall-
untersuchung oder die Ent-
nahme einer Gewebeprobe
in der Schwangerschaft
unkompliziert erfolgen.

Fiir das ungeborene Kind

stellt die Krebserkrankung
der Mutter in der Regel keine
Gefahr dar. Sie kann nicht von

© fotolia.de — Reicher

der Mutter auf das Kind tibertragen werden, da
es sich um keine Infektionskrankheit handelt
wie z.B. ein grippaler Infekt. Beide Individuen
sind genetisch unterschiedlich, so dass das
Immunsystem des Kindes eine Krebszelle der
Mutter als korperfremd erkennt und sie zerstort.

Therapien ohne schadliche
Auswirkungen moglich

Operiert wird inzwischen zu jedem Zeitpunkt
der Schwangerschaft. Die Narkose gefahrdet
das Kind nicht. Nur die Durchfiihrung be-
stimmter Krebstherapien kann fiir den Embryo
problematisch sein. Daher ist es sehr wichtig,
die Therapie individuell auf die Patientin, das
Krebsstadium und das jeweilige Schwanger-
schaftsalter abzustimmen. Dann kdnnen auch
an Krebs erkrankte Schwangere trotz wirk-
samer Krebstherapien gesunde Kinder zur Welt
bringen.

Einige Medikamente, darunter Antiostrogene
wie z.B. Tamoxifen oder bestimmte Antikorper
wie z.B. Herceptin®, diirfen in der Schwanger-
schaft nicht verabreicht werden. Andere Stoffe,
wie erstaunlicherweise z.B. Chemotherapien
sind unter gewissen Voraussetzungen ohne
schadliche Auswirkungen fiir das Kind moglich.
In den ersten drei Monaten einer Schwanger-
schaft gilt es jedoch, den Nutzen dieser
Therapien sehr kritisch abzuwagen, da in dieser
Phase die Organe eines Kindes angelegt werden
und deren Entwicklung durch den Einsatz der
Zytostatika gefahrdet sein kann.

Eine Strahlentherapie wahrend einer Schwan-
gerschaft ist theoretisch ebenfalls méglich, da
mit den neuen Bestrahlungsmethoden mog-
liche Streustrahlung auf das Kind durch exakte
physikalische Berechnungen und Planungen
tiberwiegend verhindert werden kénnen.

Anders sieht es dagegen beim Stillen der Kinder
aus. Die Krebsmedikamente konnen in der
Regel durch die Muttermilch auf das Kind tiber-



gehen. Daher wird den Miittern empfohlen, vor
Beginn der Therapie oder aber direkt nach der
Geburt mit Medikamenten abzustillen. Das ist
generell auch unkompliziert moglich.

Die Auswertung einer Datensammlung von
tiber 1000 Schwangerschaften belegt, dass die
meisten Kinder, deren Miitter sich wahrend
der Schwangerschaft einer Krebstherapie
unterzogen haben, gesund und ohne bleibende
Schaden zur Welt kommen konnen. In der
Langzeitstudie wurden die betroffenen Kinder
bis zu einem Alter von ca. 20 Jahren regel-
malig untersucht. Es konnten bei ihnen weder
neurologische noch psychologische Stérungen
beobachten werden, auch die Geschlechts-
reife verlief bei diesen Kindern vollig normal.
Beziiglich Fehlbildungen ergaben sich keine
Unterschiede zur Normalbevolkerung.

Im Gegensatz zum Einsatz einer Krebsthera-
pie bei einer werdenden Mutter hat sich die
friihzeitige Beendigung einer Schwangerschaft
aufgrund der Diagnose Krebs als problematisch
herausgestellt. Hier entstehen fiir die Kinder
meist sehr viel mehr Nachteile, als es durch die
verabreichten Krebsmedikamente der Fall ware.
Daher muss die Beendigung einer Schwanger-
schaft kritisch abgewogen und immer interdis-
ziplindr abhdngig von der Schwangerschafts-
woche mit den behandelnden Kinderarzten,
Onkologen und Geburtshelfern diskutiert
werden. Die Betreuung wahrend der Schwan-
gerschaft und die Entbindung an einem dafiir
spezialisiertem Zentrum ist aus diesem Grund
zwingend notwendig.

Eine Schwangerschaft nicht vorschnell abzubre-
chen, ist auch aus anderen Griinden wichtig.
Krebstherapien — inshesondere Chemothera-
pien — wirken schadigend auf das Eierstock-
gewebe. Die Fruchtbarkeit kann nach Abschluss
der Therapie so stark beeintrachtigt sein, dass
eine erneute Schwangerschaft oft nicht mehr
moglich ist. Bei Patientinnen mit bestehen-
dem Kinderwunsch sollte daher vor Beginn

der Therapie eine ausfiihrliche Beratung tiber
fertilitdtserhaltende MaRRnahmen erfolgen. Ein
auf diese Gruppe von Patientinnen spezialisier-
tes Kinderwunschzentrum kann dabei eine gute
Hilfestellung leisten. Verschiedene Methoden
wie Eizellentnahme, Entnahme von Eierstock-
gewebe, chirurgische Verlegung der Eierstocke
oder hormonelle Blockaden (GnRH-Agonisten
wie Goserelin) stellen mogliche Optionen dar.
Sie missen an den Patientenwunsch und die je-
weilige Krebstherapie angepasst werden.

Die Diagnose einer ’
Krebserkrankung stellt

auch auferhalb der
Schwangerschaft eine

extreme Belastung

fiir Betroffene und

deren Angehdrige

dar. Dies wird durch

das Vorliegen einer
Schwangerschaft

und die Angst um das
ungeborene Kind um

ein Vielfaches potenziert.

Daher ist es extrem wichtig,
bereits bei Diagnosestellung

den Kontakt zu einer psycho-
logischen Betreuung anzubieten.

© fotolia.de — Reicher
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Idealerweise handelt es sich dabei um Psycho-
Onkologen, die mit der Besonderheit der
Situation vertraut sind.

Aufgrund der Komplexitat des Themas mis-
sen viele Spezialisten, darunter Onkologen,
Kinderarzte, Geburtshelfer und Psychologen
eng im Team zusammenarbeiten, damit die
optimale Behandlungsstrategie fiir Mutter und
Kind sichergestellt werden kann.

Betroffene Patientinnen haben jederzeit die
Méglichkeit, sich im Rahmen einer inter-
disziplinaren Sprechstunde in spezialisierten
Einrichtungen vorzustellen, z. B. im Nationalen
Centrum fiir Tumorerkrankungen (NCT) und

in der Schwangerenambulanz der Universitats-
frauenklinik Heidelberg. Bei diesem Besuch
unterbreiten die Spezialisten entweder eigene
Therapievorschlage oder tiberpriifen bereits
vorgeschlagene Therapien auf ihre Vertraglich-
keit in der Schwangerschaft. Zudem werden
den Patientinnen vorgeburtliche Unter-
suchungen und Uberwachungsméglichkeiten
des Kindes vorgestellt. Gemeinsam wird mit
den behandelnden Krebsspezialisten, den
Kinderdrzten und den Geburtshelfern der
optimale Zeitpunkt der Geburt geplant.

Autorinnen dieses Beitrags

Dr. Julia Aigner

Funktionoberarztin Gynakologische Onkologie,
Nationales Centrum flir Tumorerkrankungen/
Frauenklinik Heidelberg

Dr. Stephanie Gawlik
Funktionsoberarztin Geburtshilfe,
Frauenklinik Heidelberg

Kontaktwunsch

Patientin mit malignem Miillerschen
Mischtumor sucht Erfahrungsaustausch
mit gleich oder dhnlich Betroffenen.
Kontakt Gber die Gruppe Oldenburg:

Tel. 04 41-5085091.




Gruppenjubilaen
3. Quartal
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Land Gruppe Griindungsdatum
35 Jahre

Hessen Kassel 07.09.1977
Nordrhein-Westfalen Dortmund-Mitte 14.09.1977
30 Jahre

Rheinland-Pfalz/Saarland Griinstadt 26.07.1982
Nordrhein-Westfalen Steinfurt 22.09.1982
25 Jahre

Hamburg/Schleswig-Holstein Hamburg-Poppenbiittel | 12.08.1987
20 Jahre

Berlin/Brandenburg Teltow 24.08.1992
10 Jahre

Bayern Schweinfurt 16.07.2002
Rheinland-Pfalz/Saarland Vélklingen/Saarland 07.08.2002
Nordrhein-Westfalen Kerpen 03.09.2002

Gliicklich ist nicht,

Seneca

E H R U N G wer anderen so vorkommit,

r sich selbst dafiir halt.
Die FSH-Gruppe Bad Nauheim-Wetteraukreis hat den Sozialpreis 2011 erhalten. Die
Auszeichnung ist mit 1000 Euro dotiert. Mit dem Sozialpreis zeichnet der Wetteraukreis

e.
beispielhaftes ehrenamtliches Handeln im sozialen Bereich aus, das oft unbemerkt von der '

Offentlichkeit im Dienste des Menschen erbracht wird. ! AN
& s A
-
LI ™

© fotolia.de — K.-U. HaRler



TITELTHEMA

-
N

Die Selbststandigkeit
krebskranker Menschen gilt
als zentraler Leitgedanke
der Pflege in onkologischen
Kliniken. In verschiedenen
Pflegetheorien wird daher
auch die ,Hilfe zur Selbst-
hilfe” besonders betont.
Man sollte also meinen,
dass die Ziele der Pflege mit
den Zielen der Selbsthilfe
tibereinstimmen. Doch

die Praxis zeigt: Pflegende
und Selbsthilfe kooperie-
ren in deutschen Kliniken
noch viel zu selten. Warum
das so ist und wie es sich
andern konnte, erlautert
Burkhard Lebert von der
Akademie fiir Gesundheits-
berufe Heidelberg und
Mitglied im Fachausschuss
Qualitat der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs in
dem folgenden Beitrag.

ie Selbsthilfebewegung hat sich in der

deutschen Onkologie in den ver-

gangenen Jahrzehnten stark ausge-
weitet. Dies zeigt sich im Besonderen an der
Einbindung von Patientenvertretern in den
Gemeinsamen Bundesausschuss, dem hochsten
Gremium der Selbstverwaltung im deutschen
Gesundheitswesen, an der Regelung der Selbst-
hilfeforderung durch die Krankenkassen und
insbesondere an der Einbindung der Selbst-
hilfe ins Qualitaitsmanagement onkologischer
Kliniken.

Die Berlicksichtigung der Selbsthilfe ist in den
Anforderungskatalogen zur Zertifizierung von
onkologischen oder organspezifischen Krebs-
zentren geregelt. Die zertifizierten Kliniken
miissen Selbsthilfegruppen folgendermaRen in
ihre Arbeit einbeziehen:

Den Patientinnen und Patienten muss in
allen Phasen der Therapie die Moglichkeit
geboten werden, Zugang zu einer Selbst-
hilfegruppe zu erhalten.

Die Kontaktdaten der Selbsthilfegruppen
miissen bekannt gegeben werden.

Die Selbsthilfegruppen miissen die Moglich-
keit haben, ihre Informationsbroschiiren
auslegen zu konnen.

Fiir Patientengesprache missen den Mitglie-
dern der Selbsthilfeorganisation Raumlich-
keiten bereitgestellt werden.

Die Mitglieder der Selbsthilfegruppe miissen
an den klinikinternen Qualitatszirkeln betei-
ligt werden.

Selbsthilfegruppe und Klinik miissen im
personlichen Gesprach miteinander stehen,
um gemeinsam Aktionen und Veranstal-
tungen planen zu konnen.

AuRerdem sollen arztliche Mitarbeiter bei
Veranstaltungen der Selbsthilfegruppe
mitwirken.

Damit miisste der Weg zur Selbsthilfe
fiir Krebspatienten bereitet sein. Doch

Schatzungen zufolge besuchen in Deutsch-
land nur finf bis acht Prozent der Menschen
mit Krebs eine Selbsthilfegruppe. Die Griinde
dafiir sind vielfaltig. Die geringe Quote kann
beispielsweise an den nach wie vor unter
Patienten herrschenden Vorurteilen gegeniiber
Selbsthilfegruppen liegen: Diese waren Kaffee-
krdnzchen oder Jammergruppen; dort wiirde
nur tiber die Krankheit gesprochen und viel
iiber die Arzte gelastert. Auch die Vorstellung,
jeder miisse sich dort mit seinen individuellen
Problemen ,outen®, hélt sich hartndckig.

Fast gravierender ist jedoch der Umstand, dass
diese Vorurteile nicht nur bei den Erkrankten
selbst bestehen, sondern auch bei Pflegenden
zu beobachten sind. Und das, obwohl gerade
sie es sind, die bei der Kooperation zwischen
Klinik und Selbsthilfegruppe eine Schlissel-
position einnehmen und den Patientinnen und
Patienten von der Existenz und der Bedeutung
der Selbsthilfe erzahlen konnten.

Mit dem Ziel, Pflegende fiir diesen Sachverhalt
zu sensibilisieren, wurde 2010 eine Befragung
zu den Themen ,Wie kooperieren Pflegende
in der Onkologie mit der Selbsthilfe?“ und
,Welche Einstellung haben Pflegende in der
Onkologie zur Selbsthilfe?* auf verschiedenen
Kongressen durchgefiihrt: der pflegerischen
Veranstaltung beim 29. Deutschen Krebs-
kongress in Berlin, der 16. Jahrestagung der
Deutschen Gesellschaft fiir Radioonkologie in
Magdeburg und dem 16. Krebskrankenpflege-
symposium in Heidelberg.

Insgesamt brachte die Befragung einen
Riicklauf von 283 Fragebdgen. Teilgenommen
hatten hauptsachlich Pflegende aus unter-
schiedlichen Fachbereichen der Onkologie.
Die meisten der Befragten konnten eine
Berufserfahrung von mehr als zwolf Jahren
aufweisen.
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Hinweis auf Selbsthilfe zu selten

Die Befragung ergab unter anderem, dass zwar
ein Drittel der Befragten mindestens einmal
wochentlich ein Gesprach mit Patienten iiber
Selbsthilfegruppen fiihrt, mehr als ein Viertel
der Befragten dieses Thema aber nur ca. einmal
jahrlich oder gar nicht im Gesprach mit Pati-
enten anschneidet. Auffdllig ist, dass die Gruppe
mit wenig Berufserfahrung sehr viel seltener
auf die Selbsthilfe verweist als die Gruppe mit
viel Berufserfahrung (Tab. 1).

Die Mehrheit der Befragten vertrat die
Meinung, dass es Aufgabe der Gesundheits-
und Krankenpflege sei, Patienten auf die Selbst-
hilfe aufmerksam zu machen. Doch genau aus
dieser Gruppe hatten 25 Prozent der Befragten
angegeben, nur einmal jahrlich oder gar nicht
auf Selbsthilfegruppen zu verweisen.

Dass Pflegende nur selten Gesprache mit
Patienten tber die Selbsthilfe fiihren, wie es
die oben geschilderte Umfrage zeigt, steht
tibrigens im Einklang mit dem Ergebnis einer
Mitgliedsbefragung der Frauenselbsthilfe nach
Krebs. Diese ergab, dass tiber die Berufsgruppe
der Pflege nur selten ein Kontakt zur Selbsthilfe
hergestellt wird.

Individuelle Entscheidung
der Pflegenden

Ob Patienten auf die Moglichkeiten der
Selbsthilfe aufmerksam gemacht werden,
hangt offensichtlich stark von der individuellen
Entscheidung des jeweiligen Pflegenden ab. In
der Befragung wurden unter anderem folgende
Aspekte genannt:

Ich machte Patienten auf die Selbsthilfe
aufmerksam, wenn

® soziale Kontakte fehlen,

® ich das Gefiihl habe, dass dies der Patientin
oder dem Patienten gut tun wiirde,

Haufigkeit | taglich | wochentlich | monatlich | vierteljdhrlich | jahrlich nie
Berufs-
erfahrung
0-6 Jahre | 34% 193 % 21.6 % 13,6 % 68% | 352%
6-12 Jahre | 71% 24,3 % 229% 257 % 43% | 157 %
mehrals 12 ). | 10,0 % 36,4 % 273 % 82% 36% | 145%

Tabelle 1: Haufigkeit der Gesprache mit Patienten iiber die Selbsthilfe nach Berufserfahrung

® esdie Patienten wiinschen,

@ sich in der Krankheitsverarbeitungsphase
Schwierigkeiten zeigen,

@ ich selbst ratlos bin,

e die professionellen Angebote ausgereizt
sind.

Zurzeit scheint es also noch so zu verlaufen,
dass Pflegende nur intuitiv agieren und ihrem
personlichen Gespiir vertrauen. Ein regel-
haftes Informieren Gber die Selbsthilfe findet
in den meisten Kliniken nicht statt. Und das,
obwohl die Konferenz onkologischer Kran-
ken- und Kinderkrankenpflege den Kontakt
zur Selbsthilfe als eines der Aufgabenfelder der
weitergebildeten Pflegenden in der Onkologie
benennt.

Wann ist der richtige Zeitpunkt?

Ein weiterer Aspekt der Umfrage zielte auf den
Zeitpunkt, an dem krebskranke Menschen auf
die Moglichkeiten der Selbsthilfe hingewiesen
werden sollten. Die Befragten konnten auf
einer Skala von 1 fiir ,gar keinen Nutzen“ bis
zu 10 fiir ,sehr grofRen Nutzen“ wahlen, wo sie
den richtigen Zeitpunkt sehen. Dabei zeigte
sich, dass die meisten es fiir sinnvoll erachten,
wahrend eines Gespraches zur Krankheitsverar-
beitung, bei der Entlassung oder der Nachsorge
auf die Selbsthilfe hinzuweisen. Zu diesem
Zeitpunkt sei der Nutzen am groRten.
(Abbildung 2).
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Pflege und Selbsthilfe: Gehen wir

Nachsorge bei Niedergelassenen

Diagnosestellung

Primartherapie (OP, Chemo, Rad)

Entlassungsgesprach

Beratungsgesprach zur
Krankheitsverarbeitung

Abbildung 2: Richtiger Zeitpunkt fiir den Hinweis auf die Selbsthilfe

Diese Verschiebung des Hinweises auf die
Selbsthilfe weg von der Diagnose hin zum
Krankheitsverarbeitungs- und Entlassungs-
gesprachs ist nachvollziehbar. Gleichwohl
zeigen Erfahrungen von Mitgliedern der
Selbsthilfegruppen Kehlkopfoperierter, dass ein
praoperativer Besuchsdienst nach der Diagno-
semitteilung eine groRe Hilfe sein kann. Der
Nutzen wird von den Befragten als sehr groR
hinsichtlich der psychosozialen Unterstiitzung
und Hilfestellung beim Umgang mit der Erkran-
kung angesehen. Dieses Ergebnis deckt sich
auch mit einer systematischen Literaturlber-
sicht zum Nutzen von Selbsthilfeprogrammen
fir Menschen mit Krebs.

Voraussetzungen fir die
Zusammenarbeit schaffen

Eine wichtige Erkenntnis der Umfrage ist, dass
hinsichtlich der guten Zusammenarbeit von
Pflegenden und Selbsthilfe noch Handlungs-
bedarf besteht. Zu den notwendigen Schritten
gehort beispielsweise, dass die Selbsthilfe in der
Grundausbildung zur Gesundheits- und Kran-
kenpflegerin kiinftig einen breiteren Raum ein-
nimmt. AuBerdem gilt es bei den Pflegenden,

Vorurteile gegeniiber der Selbsthilfe abzubau-
en. Ein gutes Beispiel, wie das funktionieren
kann, bietet die Heidelberger Weiterbildung
,Pflege krebskranker, chronisch-kranker
Menschen®. Wahrend dieser Weiterbildung
lernen die Teilnehmer den Ansprechpartner
einer Selbsthilfegruppe kennen und nehmen an
einem Gruppentreffen teil. AnschlieRend tau-
schen sie ihre Erfahrungen im Kurs aus. Damit
wird eine vertiefte Auseinandersetzung mit der
Selbsthilfe bewirkt und der direkte Kontakt zum
Ansprechpartner der Selbsthilfegruppe herge-
stellt. All das tragt dazu bei, sich besser kennen
zu lernen und Vorurteile abzubauen.

Eine weitere Moglichkeit, um die Kooperation
von Pflegenden und Selbsthilfe zu verbessern,
besteht darin, in jeder onkologischen Abteilung
aus dem Bereich der Pflege einen Selbsthilfe-
verantwortlichen zu benennen, der den Kon-
takt zur Selbsthilfegruppe halt. Diese Aufgabe
kénnten Pflegekrafte mit onkologischer
Weiterbildung tibernehmen. Ohne diesen
personlichen Kontakt haben es Selbsthilfever-
treter schwer, jemanden aus den Pflegeteams
anzusprechen. Bei der Benennung darf es aber
nicht bleiben, es bedarf einer gegenseitigen
Wertschatzung, um mit dieser Beziehung
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erfolgreich zu sein. Fiir Selbsthilfevertreter Pflegende die Selbsthilfe naher kennen
waren bisher die Arzte die zentralen Ansprech- lernen.

partner. Hier muss ein Umdenken stattfinden. o Pflegende ihre Patienten iiber Selbsthilfe-

Die Kooperation von Selbsthilfe und Pflege maoglichkeiten beraten.

bedarf zudem einer Evaluation (wissenschaft- ~ ® Die Gruppenleitung einer Selbsthilfegruppe
lichen Uberpriifung), um den Nutzen aufzu- mit dem Koordinator der Pflege direkt
zeigen. Jedem Patienten sollten zusammen mit zusammenarbeitet.

den anderen Unterlagen grundsatzlich und ® Jeder Patient Informationsmaterial der
nicht nach personlichem Ermessen Informati- Selbsthilfegruppe von den Pflegenden
onen zur Selbsthilfe mitgegeben werden. erhalt.

® Die Kooperation von Selbsthilfe und Pflege
Fazit evaluiert wird.

Pflege und Selbsthilfe haben die gleichen Ziele.
Aus diesem Grund sollten sie enger miteinan-
der kooperieren. Dazu ist es notwendig, dass

NER VON HNEN BEIDEN WAR DAS
MIT JER PRIATEN QUSATZVERS|GHERUNG
"MENSGILICHE ZUIJENDING " 2.

© Thomas Plalmann
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Autor dieses
Beitrags

Burkhard Lebert ist
Leiter der Weiter-
bildung ,Pflege
krebskranker, chronisch-
kranker Menschen

an der Akademie fiir
Gesundheitsberufe
Heidelberg.
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Wunschtraum aller
Patienten, insbesondere der
lebensbedrohlich erkrank-
ten, ist eine individuelle,
ganz personliche Behand-
lung. Was liegt da ndher,
als diese Erwartung mit
den zurzeit immer haufiger
auftauchenden Begriffen
der individualisierten oder
personalisierten Medizin zu
verbinden. Aber handelt es
sich hier, wie es die Begriffe
vermuten lassen, um ganz-
heitliche Behandlungsme-
thoden, die individuell auf
den einzelnen Patienten
und seine personlichen
Bediirfnisse zugeschnitten
sind?

Malgeschneiderte Therapien fiir Jedermann

atsachlich hat individualisierte oder

personalisierte Medizin nichts mit

ganzheitlicher oder individueller
Behandlung zu tun. Sie ist auch nicht person-
licher. Es handelt sich vielmehr um eine Form
der Medizin, die auf spezifische (individuelle)
biologische Prozesse abgestellt ist. Bei der
sogenannten stratifizierten Medizin werden die
Patienten auf der Grundlage von Gentypisie-
rungen des Tumors in Gruppen eingeteilt.

Dieser neue Ansatz in der Medizin basiert

auf der Pharmakogenetik, also dem Zusam-
menspiel von Genen und Medikamenten.

Bei der Entwicklung eines Medikamentes
wird heute haufig auch gleichzeitig der dazu
passende Gen-Test mit entwickelt. Mit die-

sen Tests soll sich feststellen lassen, welches
Medikament bei wem gut wirkt und bei wem
nicht. Der Arzt erhdlt damit neue Diagnose-
und Therapiemoglichkeiten. Dem Patienten
bleiben wirkungslose Behandlungen oder
schwerwiegende Nebenwirkungen erspart. Im
Gesundheitssystem konnen die zielgerichteten
Therapien moglicherweise zu einer Kostensen-
kung fiihren, denn Uber- und Fehlversorgung
werden reduziert, nicht wirksame Therapien
unterbleiben.

Bisher sind etwa 18 Arzneimittel im Gebiet der
Krebs- und HIV-Erkrankungen mit molekularer
Diagnostik zugelassen, im Bereich Brustkrebs
ist es z.B. das Medikament Trastuzumab,
Handelsname Herceptin. Herceptin schaltet
einen Wachstumsfaktor aus, der bei etwa

25 Prozent der Brustkrebspatientinnen vorhan-
den ist. Voraussetzung ist, dass die betroffenen
Frauen her2/neu-Rezeptoren auf der Ober-
flache von Korper- oder Tumorzellen auf-
weisen. Fiir diese Patientinnen ist Herceptin in
der Tat eine zielgerichtete, malRgeschneiderte
Therapie, das passende Medikament, um den
Tumor wirksam zu bekampfen.

Das klingt in der Theorie zunachst einmal
perfekt. Das Genom des Tumors verrat seine

Schwachstellen und erlaubt den Einsatz von
Wirkstoffen, die genau dort ansetzen. Doch
wie sieht die Realitat aus? Genom-Analysen,
bekannt unter dem Begriff Gentests, tauchen
vermehrt auf dem Markt auf. Dabei werden
auch Tests angeboten, die den Nachweis ihrer
klinischen Validitat (Eignung des Messverfah-
rens) und des medizinischen Nutzens noch
keineswegs erbracht haben. Hier bestehen
erheblicher Forschungsbedarf und grolRe
Herausforderungen fiir die Wissenschaft. Wie
steht es hier um die heute etablierten Grund-
satzen der evidenzbasierten Medizin?

Die medizinische Behandlung setzt das infor-
mierte Einverstandnis der Patienten voraus.
Dieses Einverstandnis kann aber nur erfolgen,
wenn die Patienten (iber die Auswirkungen der
Behandlung wie auch der Nicht-Behandlung
auf die Sterblichkeit, die Beschwerde- und
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Krankheitswahrscheinlichkeit sowie iber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat und die
Begleitumstande der Behandlung aufgeklart
werden. Fiir die Verfahren der individualisier-
ten Medizin liegen derartige Informationen
jedoch kaum vor.

In diesem Zusammenhang stellt sich auch

die Frage nach der Behandlung gemafR
medizinischer Leitlinien, einer Errungen-
schaft, fur die die Frauenselbsthilfe nach Krebs
lange gekampft hat. Haben Behandlungs-
leitlinien ausgedient, sind sie das Gegenteil
von personalisierter Medizin? Keineswegs,
gerade Leitlinien erfordern den wissenschaft-
lichen Beleg, die klinische Expertise und die
Patientenpraferenzen, wie sie auch die perso-
nalisierte Medizin verlangt. Leitlinien behin-
dern die personalisierte Medizin nicht, sondern
schlieRen sie ein.

3

© fotolia.de — Jose Manuel Gelpi

Und dann waren da noch die Kosten: Die unter
der Uberschrift ,Individualisierte Medizin“
verabreichten Medikamente sind extrem teuer,
ihr Nutzen haufig fragwiirdig. Meist geht es
nur um eine Lebensverlangerung von wenigen
Wochen oder Monaten. Diese werden teuer
erkauft, angesichts der zum Teil schwerwie-
genden Nebenwirkungen der Therapie.

Bevor die personalisierte Medizin flachen-
deckend zum Einsatz kommt, sollten zudem
noch weitere Fragen geklart werden: Wie sieht
der Umgang mit den hochsensiblen Daten aus,
die ein Gentest erbringt? Werden sie Teil der
Patientenakte? Wer darf darauf zugreifen? Wie
kann Missbrauch verhindert werden? Miisste
der Umgang mit Genom-Daten nicht gesetzlich
geregelt werden, wie es z.B. in Amerika der Fall
ist?

Unser Fazit: Die moderne Medizin — heil3t

sie nun personalisiert, individualisiert oder
stratifiziert — bietet grof3e Chancen fiir die
Zukunft. Sie steckt aber noch in den Kinder-
schuhen und einige Pharmafirmen taten gut
daran, hier keine zurzeit noch unerfiillbaren
Hoffnungen zu wecken. Zunachst gilt es,
wirklich sichere, aussagekrdftige, evidenzba-
sierte Gen-Tests zu entwickeln, damit die neuen
Medikamente sicher und sinnvoll angewendet
werden kdnnen. Noch gibt es zu viele vollmun-
dige Versprechungen. Risiken und Gefahren
der individualisierten Medizin werden nicht
erwdhnt, geschweige denn diskutiert.

Als Krebs-Selbsthilfeorganisation werden wir
das Thema weiterhin beobachten, kritisch
begleiten und informieren.

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Aktuelle Meldungen

Zdhne putzen — bei Brustkrebs besonders wichtig

Wenn ein Brustkrebs metastasiert, dann sind bei etwa zwei von drei Frauen die Knochen betroffen.
In diesen Fallen werden der Patientin haufig Bisphosphonate oder spezielle Antikorper verordnet,
die den Knochenabbau aufhalten und die Knochen stabilisieren. Diese Arzneimittel schiitzen die
Knochen auch vor Substanzverlusten, die in eine Osteoporose miinden konnen. Bei einer von
hundert Patientinnen entwickelt sich allerdings im Lauf der Therapie ein Umbau der Kieferkno-
chen, der bis zum Absterben des Gewebes, also einer Kiefernekrose, fiihren kann. Die Nekrose trifft
vor allem Patientinnen mit schlechtem Zahnstatus und nach gréReren zahnarztlichen Eingriffen.
Wahrend der knochenschiitzenden Therapie sollten Patientinnen daher eine sehr gute Mund-
hygiene einhalten und regelmaRig alle sechs Monate zum Zahnarzt gehen. Entziindungen im

Mundbereich sollten sorgféltig vermieden werden.

Quelle: Informationsdienst Wissenschaft iwd

S Mit dem Tagebuch gegen das
Geftihlschaos

Wer regelmiRig seine Gedanken notiert, kann Angste und Verwirrung
besser verarbeiten. Das haben Wissenschaftler vom Institut fiir Psycholo-
gie der Universitat von Kalifornien in Los Angeles jetzt in einem Versuch
festgestellt. Mit Hilfe von bildgebenden Verfahren zeigten die Forscher,
wie aktiv bestimmte Hirnregionen beim schriftlichen Fixieren von Ge-
fihlen sind. Besonders der Bereich, in dem negative Gefiihle abgebaut
werden, war wahrend der Erfiillung der gestellten Aufgaben besonders
aktiv. Gleichzeitig liel die Aktivitdt der Hirnregion, die als Motor von
Angst, Wut und Aggression gilt, stetig nach. Das Fazit der Neurologen:
Menschen werden gliicklicher, wenn sie ihre Gefiihle nieder schreiben. Die
eigene Situation erscheine dann gleich viel weniger bedrohlich. Wichtig sei
es jedoch, angstauslosende Aspekte nicht genau darzustellen. Allgemeine
Satze wie ,Die Situation war fiir mich sehr mithsam®, seien fiir die Bewalti-
gung von Angsten besser geeignet.

Quelle: Apotheken Umschau

© fotolia.de — svort

Checkliste fiir die
Krankenhausentlassung

Der Ubergang von einem stationiren
Krankenhausaufenthalt in eine ambu-
lante Behandlung oder pflegerische
Versorgung muss gut vorbereitet und
begleitet werden. Wichtige Informa-
tionen dazu hat das Bundesministe-
rium fiir Gesundheit (BMG) in einem
Infoblatt zusammengetragen. Dieses
kénnen Sie im Internet abrufen unter:
www.bmg-gp.de/index.php/Archiv/
GP_Infoblaetter. Sehr hilfreich kann
in diesem Zusammenhang auch eine
Checkliste fiir die Krankenhausentlas-
sung sein, die der Fachverband Soziales
Region Hannover auf seiner Website
anbietet: www.hannover.de/kranken-
hausentlassung. Mit dieser Checkliste
kann geklart werden, was Sie oder
Ihre Angehorigen tun konnen, um die
notwendigen Hilfen nach der Kranken-
hausentlassung zu organisieren.

Quelle: Bundesministerium fiir
Gesundheit




Mistel bei Schwerkranken verschreibungsfchig

Mistelpraparate sind von der Leistungspflicht der gesetzlichen Krankenversiche-
rungen ausgenommen, da sie rezeptfrei in Apotheken erworben werden kénnen. Fiir
Krebspatienten gilt hier eine Ausnahme. Voraussetzung fiir eine Kosteniibernahme
durch die Krankenkasse ist allerdings, dass sie sich fiir ein Mittel mit immer gleichem |

l

R

Wirkstoffgehalt entscheiden. Eine weitere Voraussetzung ist, dass die Krankheits-

situation keine Heilung erwarten lasst. Wenn Betroffene die Mistel anwenden, obwohl ihre Heilungschancen
auch ohne diese Therapie als gut gelten, gibt es von der Kasse kein Geld. Diese Regelung, die im Juni 2012 vom
Gemeinsamen Bundesausschuss beschlossen wurde, ist nicht neu. Es handelt sich lediglich um eine Klarstellung

der alten Regelung. Krebspatienten, die sich wegen der Kostenlibernahme unsicher sind, sollten sich auf jeden
Fall durch ihre behandelnden Arzte und auch ihre Krankenversicherung beraten lassen.

Quelle: Krebsinformationsdienst

Schiitzt Jod gegen
Brustkrebs?

Ein Zusammenhang zwischen Jodman-
gelerkrankungen der Schilddriise und
einem erhohten Auftauchen von Mam-
makarzinomen wird aufgrund epidemi-
ologischer Daten schon seit langerem
vermutet: In vielen Landern Siid-
ostasiens kommt Brustkrebs deutlich
seltener vor als in westlichen Landern.
Forscher gehen davon aus, dass dies
nicht nur mit dem Verzehr von Soja,
sondern auch mit dem hohen Konsum
von Seetang und Meeresalgen, die viel
Jod enthalten, zu tun haben konnte.
Tierexperimentelle Untersuchungen
untermauerten die Bedeutung des Jods
und des Jodmangels fiir Gewebeveran-
derungen in der Brustdriise. Angesichts
der vielversprechenden Ergebnisse, soll
dieser Ansatz nun in groReren pro-
spektiven klinischen Studien (iberpriift
werden.

Quelle: Deutsche Zeitschrift fiir Onkologie

© fotolia.de — R. Neumann
o

Rauchstopp lohnt sich auch
fiir dltere Raucher

Viele dltere Raucher gehen falschlicherweise davon aus, dass es fiir sie zu
spat sei, um von einem Rauchstopp zu profitieren. Die Ergebnisse einer nun
vorliegenden Studie zeigen jedoch das genaue Gegenteil. Wissenschaftler
aus dem Deutschen Krebsforschungszentrum haben herausgefunden, dass
ehemalige Raucher zwar immer noch ein erhdhtes Sterberisiko gegeniiber
lebenslangen Nichtrauchern haben, es jedoch mit jedem Jahr nach dem
Verzicht deutlich sinkt. Die Ergebnisse aus 17 Studien zeigen fiir Raucher
im Alter Giber 60 Jahren eine fast verdoppelte Gesamtsterblichkeit. Fiir Ex-
raucher ergibt sich dagegen nur eine um ein Drittel erh6hte Sterblichkeit
im Vergleich zu Nichtrauchern. Das Sterberisiko, so die Forscher, reduziere
sich umso starker, je langer der Rauchstopp zurtickliegt. Es lohne sich also in
jedem Alter, mit dem Rauchen aufzuhdéren.

|

Quelle: Krebsinformationsdienst

manojoyd —apI0) ©
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Termine 2012

(soweit bei Redaktionsschluss bekannt)

September
05.-07.09. Klausurtagung des Bundesvorstands in Bonn

15.09. LV Niedersachsen: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 4, in Bremen

15.09. LV Hamburg/Schleswig-Holstein: Schulung Block 1, in Hamburg
15.09. Patientenkongress in Mainz

21.-23.09. LV Mecklenburg-Vorpommern: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 3, in Waren/Miiritz

22.09. LV Rheinland-Pfalz/Saarland: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 4, in Ludwigshafen

28.-30.09. LV Nordrhein-Westfalen: Landestagung in Miinster

28.-30.09. LV Bayern: Landestagung in Gunzenhausen
28.-29.09. LV Thiiringen: Landestagung in Weimar

Oktober
06.—07.10. LV Baden-Wiirttemberg: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 3, in Reichenau

06.—07.10. LV Sachsen-Anhalt: 20-jahriges Jubilaum in Halle
12.-14.10. LV Rheinland-Pfalz/Saarland: Landestagung in Boppard am Rhein

19.—-21.10. LV Hamburg/Schleswig-Holstein: Landestagung und Qualifizierung
der Selbsthilfeberatung, Block 2, in Bad Segeberg

25.-2710. Gesamtvorstandssitzung in Kassel

November
07.11. gemeinsame Sitzung der Fachausschiisse Gesundheitspolitik
und Qualitat in Bonn

16.—18.11. Workshop Referat 2 ,,Forumsmoderation“ in Bonn

17.-18.11. LV Berlin/Brandenburg: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 1, in Erkner

22.—23.11. Workshop Referat 1 ,Referentinnen-Treffen“ in Kassel
23.-2511. LV Niedersachsen: Landestagung in Braunschweig
2411. LV Hessen: Schulung Block 1, in Frankfurt
24.11. Patientenkongress in Kiel

30.11.-01.12. LV Nordrhein-Westfalen: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 2, in Dortmund




Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands
und seiner Referate der Monate Juni bis August 2012

Was hat uns bewegt? Was haben wir bewegt?

Durchfihrung Mitwirkung

@ ceines Workshops zum Thema ,Virtuelle ® an einem Treffen mit Vorsitzenden des
Selbsthilfe* in Fulda Hauses der Krebs-Selbsthilfe (HAKSH) in

@ von drei Sitzungen des Bundesvorstands in Bonn
Bonn, Magdeburg und Hannover ® ander 32. Jahrestagung der Deutschen

@ ciner Sitzung des Fachausschusses Gesellschaft fiir Senologie (DGS)
Gesundheitspolitik in Stuttgart

® einer Sitzung des Erweiterten Gesamt- ® an der Landestagung Berlin/Brandenburg
vorstandes in Magdeburg ® an einem Gesprach zum Disease-Manage-

@ eines Workshops ,Medizinische und ment-Programm Brustkrebs beim Gemein-
gesundheitspolitische Gremienarbeit* fiir samen Bundesausschuss (G-BA) in Berlin
die Referate 5 und 6 in Hannover ® an einer Sitzung mit Vertretern der Arbeits-

® der Bundestagung der FSH in Magdeburg gemeinschaft Deutscher Tumorzentren

Teilnahme

(ADT) in Berlin
@ an einer Sitzung des Kooperationsver-
bundes Qualitatssicherung durch klinische

. . . Krebsregister ( KoQK) in Berlin
an einer Beiratssitzung des Landeskrebs-

registers Baden-Wiirttemberg in Stuttgart
an einer Arbeitsgruppe des Patienten-

beirates der Deutschen Krebshilfe in Bonn 50n5t/ges

® Neuauflage der Broschiire ,Rehabilitation
fur Brustkrebspatientinnen und -patienten

FSH INTERN

In Trauer nehmen wir Abschied von

Brigitte Overbeck-Schulte

*21.Mai 1953 1 14. Juni 2012

Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe von 2009 bis 2011
Brigitte schloss sich 2002 mit ihrer Gruppe der Frauenselbsthilfe nach Krebs an. Von 2005 bis 2011 war sie Mitglied
des Bundesvorstandes.

Ihre grofRe soziale und fachliche Kompetenz und ihre besonderen organisatorischen Fahigkeiten hat sie iiber all die Jahre zum

Wobhle von krebskranken Menschen eingesetzt. Mit Besonnenheit, Weitblick, Mut und beispielhaftem Engagement hat sie sich

trotz ihrer fortschreitenden Erkrankung neuen Herausforderungen gestellt. Das Magazin perspektive und die Qualifizierungs-
programme fiir Mitglieder der Landesvorstande wurden von ihr entscheidend mitgepragt.

Wir behalten Brigitte dankbar und in Wertschatzung ihrer Verdienste in guter Erinnerung.

Der Bundesverband der Frauenselbsthilfe nach Krebs

‘ .
—



INFO

Was sind eigentlich Krebsregister

rebsregister sind strukturierte und wis-
I<senschaft|ich begriindete Sammlungen

von Daten zum Auftreten von bosartigen
Tumoren. Strukturiert sind sie insofern, als sie
mit einem definierten Datensatz und einheit-
lich festgelegten Regeln arbeiten. Sie beziehen
ihre Daten aus der klinischen Dokumentation,
sowohl aus dem Bereich der Krankenhauser als
auch der niedergelassenen Arzte, aber auch aus
offentlichen Quellen (Meldedamter).

Man unterscheidet epidemiologische und
klinische Krebsregister.

Epidemiologische Register erfassen die Daten
grundsatzlich populationshezogen, das heil’t
aus einer genau definierten Bevolkerungszahl
heraus, und konzentrieren sich auf die Haufig-
keit und das Erscheinungsbild der jeweiligen
Erkrankung. Diese Beobachtungen sind von
grolder Bedeutung, um schadliche Einfliisse
der Umwelt (z.B. mogliche Strahlenquellen)
oder des Lebensstils (Rauchen, Ubergewicht)
abschétzen und bekampfen zu konnen.
Dadurch kénnen zeitliche Entwicklungen und
Veranderungen der verschiedenen Krebs-
erkrankungen dargestellt und Vorsorge- und
Fritherkennungsstrategien entwickelt werden.
Auch fur die Planung der Versorgung sind
Daten der epidemiologischen Krebsregistrie-
rung unerldsslich.

Klinische Krebsregister verarbeiten dariiber
hinaus auch Daten der Diagnostik und der
Therapie sowie die Nachsorgebefunde der
jeweiligen Patienten. Dadurch sind sie in der
Lage, Aussagen zur Haufigkeit bestimmter Be-
handlungsformen zu machen (z. B. der Haufig-
keit brusterhaltender Operation bei Brustkrebs
oder einer systemischen Chemotherapie). Sie
verkntipfen diese Daten mit dem weiteren
Verlauf der Erkrankung (Heilung, lokales
Wiederauftreten oder Fernabsiedlungen) und
konnen damit Angaben zur Wirksamkeit der
Behandlung, also letztlich zur Qualitat der Ver-
sorgung machen. Sie orientieren sich dabei an

den vorhandenen Leitlinien (S3 Leitlinien), die
die wissenschaftlich begriindeten Vorgaben zur
Diagnostik und Therapie machen und vielfach
bereits Qualitatsindikatoren vorgeben. Aul3er-
dem stiitzen sie sich auf die Erhebungsbdgen
der Organzentren, onkologischer Zentren und
Spitzenzentren. Diese Erhebungsbogen geben
vor, welche Daten zur Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitdt fiir die Zertifizierung des jewei-
ligen Zentrums vorgezeigt werden miissen.

Zwangslaufig ist der Arbeitsaufwand der
klinischen Register aufwandiger als der der
epidemiologischen, da sie die oftmals sehr
komplexen Daten der Diagnostik und Therapie
standardisiert verarbeiten und zusatzlich noch
die Giber die jeweiligen Behandlungseinheiten
hinausgehenden Daten zur Nachsorge einarbei-
ten missen.

Ausbaustand der
Krebsregistrierung

Lange Zeit war der Ausbaustand der Krebs-
registrierung in Deutschland, im Gegensatz
etwa zu den skandinavischen Landern und

den Vereinigten Staaten, unbefriedigend. Eine
flachendeckende Erfassung (,Vollzahligkeit“) war
nur in der ehemaligen DDR und im Saarland vor-
handen. Durch bundes- und landesgesetzliche
Regelungen ist es in den vergangenen Jahren
gelungen, die epidemiologische Krebsregistrie-
rung bundesweit auf ein gutes Niveau zu brin-
gen. Auch grolée Flachenlander wie z.B. Bayern
haben nunmehr schon seit einigen Jahren eine
Erfassungsrate von {iber 95 Prozent, die nach
internationalen Kriterien als vollzahlig gilt.

Im Gegensatz zu dieser rasanten Entwicklung
der epidemiologischen Registrierung verlief der
Aufbau einer systematischen klinischen Krebs-
registrierung langsamer. Bei der Griindung der
Tumorzentren in den achtziger Jahren des ver-
gangenen Jahrhunderts wurden auch klinische
Krebsregister aufgebaut, von denen einige (aber
nicht alle) bis heute erfolgreich arbeiten, z.B.



und welche Aufgaben haben sie?

das Krebsregister Miinchen. Nach der Wen-

de erfolgte in den neuen Bundeslandern ein
Aufbau bzw. eine Fortfiihrung von klinischen
Krebsregistern. Bundesweit ist der Ausbaustand
der klinischen Registrierung jedoch nach wie
vor heterogen (uneinheitlich), mit Regionen mit
guter Dokumentation und solchen, in denen sie
vollig fehlt.

Neue Dynamik

Durch zwei bedeutsame Entwicklungen ist
heute die Forderung nach einer flachen-
deckenden und sektoreniiberschreitenden
klinischen Krebsregistrierung lauter geworden:

Zum einen durch die Einfiihrung hochwertiger,
wissenschaftlich begriindeter Leitlinien (so-
genannter S3 Leitlinien) ins Versorgungssystem.
Sie geben das Gertist vor, nach dem Patienten
mit der jeweils beschriebenen Krebserkrankung
diagnostiziert und therapiert werden sollen. Nur
durch eine sektoreniiberschreitende, patienten-
begleitende klinische Krebsregistrierung kann
die Frage beantwortet werden, inwieweit die
Inhalte der Leitlinie auch tatsachlich Eingang in
die Versorgung gefunden haben, insbesondere
auch, welche Teilinhalte nicht oder weniger um-
gesetzt werden und was die Griinde dafiir sind.

Und zum anderen durch die ebenso bedeut-
same Entwicklung, die die Forderung nach dem
Aufbau flichendeckender klinischer Krebs-
registrierung verstarkt, namlich die von der
Deutschen Krebsgesellschaft und der Deut-
schen Krebshilfe betriebene Etablierung von
Zertifizierungskriterien flir Organkrebszentren,
onkologische Zentren und Spitzenzentren. Die
Einhaltung dieser Kriterien missen die Einrich-
tungen regelmalig mittels der Dokumentation
von Daten zur Struktur- und Prozessqualitat
nachweisen. Der ebenfalls von den Zentren ge-
forderte Nachweis der Ergebnisqualitét, also der
Auswirkung und des Nutzens all dieser MaR3-
nahmen, stellt die Zentren jedoch vor groRe

1,-,,.*'_' B3y ~ ‘}1

Quelle: Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V.  Schwarz: regional
bezogenes Register

Blau: klinisches Register

Probleme. Es ist fiir sie schwierig angesichts
des Wechsels der Patienten zwischen statio-
narem und ambulantem Sektor diese Daten zu
gewinnen — jedenfalls stellt es einen hohen und
kostspieligen Dokumentationsaufwand dar.
AuRerdem ist es grundsatzlich fraglich, ob eine
Selbstbewertung der Ergebnisqualitat durch

INFO
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Was sind eigentlich Krebsregister

die Leistungserbringer dem hohen Anspruch
der Entwicklung dieser Zentren gerecht werden
kann.

Forderung nach neutralen
Dokumentationsstellen

Aus diesen beiden Entwicklungen (Leitlinien
und Zertifizierung von Zentren) hat sich
zwangslaufig die Forderung nach regionalen,
alle Leistungserbringer umfassende Dokumen-
tationsstellen ergeben, die die Ergebnisqua-
litat im klinischen Kontext professionell und
neutral abbilden kénnen und ihre Daten an die
Leistungserbringer und auch die Verfasser der
Leitlinien zurtickspiegeln.

Diese Dynamik wird seit 2008 gebiindelt im
Nationalen Krebsplan (NKP), den das Bundes-

ministerium fiir Gesundheit (BMG) gemeinsam
mit der Deutschen Krebshilfe (DKH), der Deut-
schen Krebsgesellschaft (DKG) und der Arbeits-
gemeinschaft Deutscher Tumorzentren (ADT)
initiiert hat. Als erstes Ziel legten die Teilnehmer
das Thema ,klinische Krebsregister” fest und
verabschiedeten vordringliche MalRnahmen wie
die gesetzliche Regelung der Finanzierung der
klinischen Krebsregister, eine Vereinheitlichung
des Datenschutzes, die Verbesserung der Riick-
meldung der Daten an Entscheidungstrager,
Leistungserbringer sowie Patientinnen und Pati-
enten und die Vereinheitlichung der Datensatze.
Eine gesetzliche Regelung wird gegenwartig
vorbereitet.

Nutzen fiir Arzte

Der Nutzen des Aufbaus einer flachen-
deckenden klinischen Krebsregistrierung ist fiir
Leistungserbringer offensichtlich: Der jewei-
lige Arzt (die Behandlungseinrichtung) will
wissen, welche Auswirkungen seine Anstren-
gungen haben und muss daraus Schlisse fiir
sein weiteres Vorgehen, fiir organisatorische
Planungen und vieles mehr ziehen. Ein Zen-
trum braucht den Nachweis, dass der enorme
Aufwand fiir das strukturierte Qualitatsma-
nagement (Dokumentation, interdisziplinare
Tumor-Boards, Qualitatszirkel, Zertifizierung,
Audits etc.) tatsachlich auch eine Verbesserung
der Ergebnisqualitat bringt.

Auch die Verfasser der hochwertigen, inter-
disziplinar erstellten Leitlinien haben einen
Nutzen vom Ausbau klinischer Krebsregister,
denn sie wollen wissen, ob ihre Vorgaben in der
taglichen Versorgung von Krebspatienten auch
tatsachlich umgesetzt werden kdnnen und
welche Auswirkungen dies auf die Ergebnisse
der Behandlung hat. Die Kostentrager

(z.B. Krankenkassen) wiederum brauchen die
Daten der Krebsregistrierung um zu wissen, ob
ihre Versicherten mit guter Qualitat versorgt
und die zur Verfiigung gestellten Mittel somit
sinnvoll verwendet werden.



und welche Aufgaben haben sie?

Nutzen fiir Patienten ?

Aber welchen Nutzen kann die individuelle
Patientin oder der individuelle Patient aus den
Daten klinischer Krebsregister ziehen? Diese
Frage ist weitaus schwieriger zu beantworten.
Zunachst stellt es fiir die jeweilige Patientin oder
den Patienten eine gewisse Sicherheitsgarantie
dar, wenn sie oder er davon ausgehen kann,
dass sich der einzelne Arzt oder das Kranken-
haus einer qualitatsorientierten Dokumentation
stellt, d.h. seine Vorgehensweise transparent
macht und zugleich inhaltlich bewertet und
reflektiert.

Dariiber hinaus bieten natiirlich die Daten der
Krebsregister, sowohl epidemiologischer als
auch klinischer, in ihrer Gesamtheit Informa-
tionsquellen fiir Patienten. Sie beantworten

die Fragen: Wie hdufig ist meine Erkrankung?

In welchem Ausbreitungsstadium befindet sie
sich? Was sind die Ublichen therapeutischen
MaRnahmen in dieser Situation? Ist die Behand-
lung, die mir mein Arzt vorschlagt, eine, die sich
in diesen Daten wiederfindet?

Voraussetzung fiir den Nutzen der Krebsregister
fiir die Patienten ist jedoch, dass die Daten fiir
sie zuganglich sind - ohne langes Suchen, in
einer laienverstandlichen Sprache und fiir ihr
Anliegen brauchbaren Form. Diesem Anspruch
werden inshesondere die Daten der klinischen
Krebsregister noch nicht gerecht.

Daher ist es notwendig, Werkzeuge zu ent-
wickeln, die es kiinftig ermdglichen, aus den
Daten der klinischen Krebsregister lesbare und
vertrauenswiirdige Informationen zu erstellen,
die den Patienten jeweils zum richtigen Zeit-
punkt in geeigneter Form zur Verfligung stehen.

Diese Aufgabe ist sehr komplex. Es geht hier
um Vertrauen sowohl der Patienten als auch
der Leistungserbringer. Eine Arbeitsgruppe des
Kooperationsverbundes Qualitatssicherung
durch klinische Krebsregister (KoQK) und von

Vertreter/innen der Frauenselbsthilfe nach
Krebs arbeitet bereits an einem entsprechenden
Konzept.

Autor dieses Beitrags
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Prof. Ferdinand Hofstddter ist Direktor des
Instituts fiir Pathologie an der Universitat
Regensburg und Vorsitzender der Arbeitsge-
meinschaft Deutscher Tumorzentren e. V. (ADT)
und des Kooperationsverbundes Qualitdts-
sicherung durch klinische Krebsregister (KoQK).

KURZINFO

Bundeskrebsregisterdatengesetz

2009 beschloss der Bundestag das Bundeskrebsregisterdatengesetz,

das formell den klinischen Krebsregistern eine offizielle Rolle in der Krebs-

registrierung zuweist. Das Gesetz baut auf den Strukturen der epidemiolo-

gischen Krebsregister der Lander auf. Wesentliche Inhalte sind:

® FEinrichtung eines Zentrums fiir Krebsregisterdaten beim Robert Koch-
Institut als Voraussetzung fiir die Bereitstellung verlasslicher Daten auf
Bundesebene;

® Regelungen zur Dateniibermittlung von den epidemiologischen
Landeskrebsregistern an das Zentrum fiir Krebsregisterdaten und
umgekehrt;

® Regelungen zur Auswertung und Nutzung der Daten;

® RegelmaRige Veroffentlichung von Berichten zum Krebsgeschehen in
Deutschland.

INFO
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Mehr als zehn Jahren hat
der Bundestag dariiber
diskutiert, wie die Rechte
der Patienten gestarkt
werden konnten. Nun
hat die Bundesregierung
endlich ein Patienten-
rechtegesetz auf den
Weg gebracht. In Kraft
treten sollen die neuen
Regelungen zum

1. Januar 2013.

Das neue Patientenrechtegesetz

atientenrechte sind zwar schon heute im
Pdeutschen Recht verankert, doch verteilt

auf unterschiedliche Gesetze. Zudem
wurden die vorhandenen gesetzlichen Rege-
lungen im Lauf der Zeit durch Gerichtsurteile
immer weiter ausdifferenziert. Die unterschied-
lichen Rechtsanspriiche von Patienten kdnnen
vom juristischen Laien, aber auch von Fachleu-
ten zurzeit kaum noch Gberblickt werden.

Mit dem neuen Gesetz zielt die Bundesregie-
rung darauf, die verstreuten Patientenrechte
zu biindeln und die tatsachliche Durchsetzung
dieser Rechte zu verbessern. Damit soll die
Stellung des Patienten im Gesundheitssystem
gestarkt werden.

Behandlungsvertrag

Kiinftig schlieRen Mediziner und Patient einen
Vertrag miteinander. Geregelt wird dieser im
Biirgerlichen Gesetzbuch. Durch den Behand-
lungsvertrag wird der Behandelnde zur Leistung
der versprochenen Behandlung, der Patient
(bzw. seine Krankenkasse) zur Gewahrung

der vereinbarten Vergiitung verpflichtet. Die
Behandlung hat nach den zum Zeitpunkt der
Behandlung bestehenden anerkannten fach-
lichen Standards zu erfolgen.

Informationspflichten

Niedergelassene Arzte und Krankenhausmedizi-
ner miissen ihre Patienten umfassend und ver-
standlich Gber erforderliche Untersuchungen,
Diagnosen und beabsichtigte Therapien
unterrichten. Vor einem chirurgischen Eingriff —
Notfélle ausgenommen - sind in einem person-
lichen Gesprdch die Risiken zu erlautern. Solche
Informationspflichten gibt es zwar schon heute,
neu ist aber, dass sie kiinftig in dem ,Behand-
lungsvertrag” (siehe oben) niedergelegt und
damit erkennbarer geworden sind. Uberdies
miissen Arzte ihre Patienten dariiber aufklaren,
welche Kosten durch Behandlungen auf sie
zukommen, die von den Kassen nicht (ibernom-
men werden.

Patientenakte

Patienten haben ein Recht auf Akteneinsicht.
Die Akten missen vollstandig und sorgfaltig
gefiihrt werden. Kommt es zum Streitfall, gilt
eine nicht dokumentierte Behandlung als nicht
erfolgt.

Beweisfiihrung bei
Behandlungsfehlern

Bei ,groben” Behandlungsfehlern liegt die
Beweislast kiinftig beim Arzt. Er muss darlegen,
dass bzw. warum seine Behandlung korrekt
war. Handelt es sich um keinen ,groben”
Behandlungsfehler muss allerdings noch immer
der Patient beweisen, dass es zu einem Behand-
lungsfehler gekommen ist. Bei Verdacht auf
Behandlungsfehler sollen aber die Krankenkas-
sen verpflichtet werden, ihre Versicherten zu
unterstiitzen - zum Beispiel durch Gutachten.

Ausbau der
Fehlervermeidungskultur

Arzte und Krankenhiuser sollen stirker als
bisher verpflichtet werden, bei der Behandlung
unterlaufene Fehler oder Beinahe-Fehler zu
dokumentieren und auszuwerten. So sollen
Risiken erkannt und durch entsprechende Mal3-
nahmen minimiert werden. AuRerdem soll das
Beschwerdemanagement in Krankenhdusern
gefordert werden.

Kostentibernahme durch
die Krankenkasse

Kassenkassen sind verpflichtet, innerhalb von
drei Wochen iiber einen Antrag auf Kosten-
tibernahme (etwa fiir ein neues Horgerat)

zu entscheiden. Wird nicht innerhalb dieser
Frist — oder innerhalb von fiinf Wochen, wenn
ein medizinisches Gutachten eingeholt wird —
entschieden, konnen Versicherte sich das Hilfs-
oder Heilmittel selbst organisieren und erhalten
die entstandenen Kosten zurtick.



Das ist uns nicht genug

Enttauschend - so lautet unser Fazit zum nun
im Bundeskabinett verabschiedeten Entwurf fiir
ein Patientenrechtegesetz. Hier ist eine Chance
verschenkt worden, wirklich etwas fiir die Pati-
enten zu tun. An verschiedenen Stellen sehen
wir daher dringenden Nachbesserungsbedarf.

Beispiel Informationspflichten

Dass die Informationspflichten der Arztinnen
und Arzte kiinftig im Biirgerlichen Gesetzbuch
niedergelegt sein sollen, ist zwar begriiRens-
wert. Doch die geplante Formulierung, die
Aufklarung misse umfassend und verstand-
lich sein, sehen wir als nicht ausreichend an.
Verstandlichkeit beinhaltet schlieRlich nicht nur
das Vermitteln von Inhalten, sondern auch das
Erfragen und Nachfragen, ob die Aufklarung
richtig und mit allen Konsequenzen verstanden
waurde. Sollte der Behandelnde den Eindruck
haben, dass der Patient im Augenblick nicht in
der Lage ist, der Aufkldrung zu folgen und den
Inhalt sachgemald zu verstehen, muss er den
Patienten fragen, ob dieser einen Angehdrigen,
Patientenflirsprecher oder eine ihm sonst ver-
traute Person hinzuziehen mochte.

Beispiel Patientenakte

Unserer Meinung nach reicht es nicht, Patien-
tinnen und Patienten die Moglichkeit der Ein-
sicht in ihre Akte zu gewahren. Viele scheuen
diesen Schritt, um das Verhaltnis zu ihrem Arzt
nicht zu belasten. Wir halten es daher zusatzlich
fur erforderlich, das Anrecht auf einen Patien-
tenbrief im Gesetz zu verankern.

Beispiel Beweisfiihrung
bei Behandlungsfehlern
Die bis dato praktizierte Rechtsprechung wird

mit dem neuen Gesetz lediglich kodifiziert, also
im Gesetz niedergeschrieben. Fiir die Gescha-

© fotolia.de — Gina Sanders

digten andert sich im Grunde nichts gegeniiber
der bisher giiltigen Rechtsprechung, die sich an
Urteilen orientierte. Die Beweislast liegt nach
wie vor bei der Patientin oder dem Patienten.
Wir fordern dagegen die Bildung von unabhan-
gigen Priifkommissionen, die paritatisch (zah-
lenmaRig gleich) aus den Bereichen Leistungs-
erbringer, Kostentrager und Patientenvertreter
besetzt sind, deren Unabhangigkeit gesetzlich
festgeschrieben ist und deren Finanzierung
durch die 6ffentliche Hand sichergestellt wird.

Auch die Tatsache, dass es laut Gesetzentwurf
keinen Hartefallfonds geben wird, sehen wir

als gravierendes Manko an. Es kann nicht sein,
dass ein schwer geschadigter Patient auf seinem
Schaden sitzen bleibt, nur weil die Schuldfrage
nicht geklart werden kann. Fiir Falle, bei denen
im Zivilprozess offen bleibt, ob sich in einem
Behandlungsfall ein Gesundheitsrisiko des
Patienten oder ein Risiko des arztlichen Eingriffs
verwirklich hat, muss betroffenen Patientinnen
und Patienten unbiirokratisch geholfen werden
konnen.

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs

INFO
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Die Schokoladenseite der FSH

Meine Teilnahme am Workshop

ie Moglichkeit, sich zu engagieren —
D das ist die Schokoladenseite der
Frauenselbsthilfe nach Krebs! So ist zu-
mindest mein Eindruck, als ich vom Workshop
Virtuelle Selbsthilfe* hore, einem Workshop, in
dem die neuen Medien fiir die FSH erschlossen

werden sollen. Mutig melde ich mich an und
reise nach Fulda.

Als erstes springen mir im Tagungsraum die
kleinen quadratischen Schokoladentéfelchen ins
Auge, die liebevoll auf jedem Platz bereit liegen
- Stichwort Schokoladenseite. Sie bieten eine
gute Grundlage, sich willkommen zu fiihlen,
zusammen mit den Bonbons und den frischen
Blumen auf den Tischen und schlieRlich dem
Geburtstagsstandchen fiir eine der anwe-
senden Frauen. Zusammen sind wir 13 Teilneh-
merinnen plus Moderatorin und Referent.

Abgesehen von der Schokolade ist es mein Al-
tersunterschied zu den Anderen, der mir sofort
auffallt. Mit 35 Jahren bin ich mit Abstand die
Jiingste in der Runde. Wie kommt es zu diesem
Altersdurchschnitt, frage ich mich. Liegt es nur
daran, dass Krebs bei jiingeren Menschen eher
selten auftritt? Ich begegne in der Chemo-Am-
bulanz oder im Wartezimmer meines Onkolo-
gen doch immer mal wieder auch jiingeren an
Krebs Erkrankten. Brauchen die keine Selbst-
hilfe?

Was, du dort?”

Wahrend ich Giber das Fehlen von jiingeren
Teilnehmerinnen bei diesem Workshop und in
der FSH im Allgemeinen sinniere, kommt mir
die entsetzte Reaktion meiner Freundin Nele
in den Sinn, als ich ihr erzahlte, ich wiirde jetzt
in eine Selbsthilfegruppe der FSH gehen: ,Was,
Du dort? Ist das nicht so ein Kaffeeklatsch-
Verein mit Schrebergarten-Mentalitat fiir ewig
jammernde Omis.“ Vielleicht sind es ja genau
diese Gedanken, die jiingere Betroffene davon
abhalten, zur FSH zu gehen? Ich betrachte den
Kreis der Workshop-Teilnehmerinnen jetzt ein

wenig genauer, um zu sehen, was dran ist an
diesem Klischee.

Also, es gibt hier zwar Kaffee und Kuchen, aber
das hélt niemanden davon ab, die straffe Tages-
ordnung der Moderatorin diszipliniert durchzu-
arbeiten. Mit dem Ergebnis, dass wir nach zwei
arbeitsamen Workshop-Tagen ein komplettes
Konzept fiir ein Diskussionsforum im Inter-

net vorzeigen konnen. Das ist definitiv kein
Kaffeeklatsch, sondern ein (iberaus produktives
Miteinander.

Schrebergarten-Mentalitat — damit meint Nele
vermutlich ein Gibertriebenes Vereinsgebaren —
entdecke ich auch nicht. Zugegeben, die ganzen
Titel der anwesenden Frauen, Bundesvorstand,
Landesvorstand usw., wirken auf mich zunachst
ein wenig befremdlich. Hoffentlich darf man
hier auch als ,einfache Teilnehmerin“ wirklich
mitmachen - denke ich. Zu meiner Erleichte-
rung geht es dann aber sehr basisdemokratisch
zu. Im Verlauf der Veranstaltung bringt wirklich
jede —vom Bundesvorstand bis zur Teilneh-
merin, vom Internetfreak bis zum Computer-
neuling — die eigenen Ideen ein. Das gefallt mir.

Kollektives Gejammer — Fehlanzeige

Kollektives Gejammer — ein weiterer Punkt,

den Nele unterstellt, — kann ich auch nicht
bestatigen. Genau wie in meiner Gruppe in
Essen versinken wir beim Workshop nicht in
Selbstmitleid. Natiirlich sitzen wir alle im selben
Boot und tauschen uns bei den Mahlzeiten tiber
das eine oder andere Krankheitserlebnis aus.
Die, die am Ende aber am meisten jammert,
bin ich. Nicht etwa (iber die Krankheit, sondern
Gber meine FiiRe, die nach einer abendlichen
ausgiebigen Sightseeingtour durch Fulda stark
ladiert sind.

Bleibt noch die Frage: Sind das alles Omis? Hm,
wenn ich es mal (iberschlage, sind hier doch alle
ein wenig zu jung, um meine GroRmutter zu
sein. Es sieht vielmehr so aus, dass von 40 bis



JVirtuelle Selbsthilfe*

70 Jahren alle Altersklassen in der Runde dabei
sind. Fir den Umgang mit den neuen Medien
spielt wahrend des Workshops das Alter dann
sowieso keine Rolle. Einige Frauen sitzen hier
mit i-Pad, manche haben mehr, andere weniger
Computerkenntnisse. Das wichtigste scheint
mir, dass alle sehr offen und neugierig auf den
Start der FSH im Web 2.0, also dem ,Mitmach-
Internet”, sind.

Frohlich und warmherzig

Alles in allem ist dieser Workshop eine sehr
frohliche, warmherzige Veranstaltung, bei der
ich mich auch als “Quotenkiiken” wohl fiihle.
Neles Vorurteile haben sich also nicht bestatigt.
Trotzdem denke ich immer noch dariiber nach,

wo sie denn nun sind, die jlingeren Betroffenen.

Kommen sie wegen des Klischees nicht in die
Gruppen der FSH, oder fehlen ihnen die pas-
senden Angebote?

Ich habe keine Antwort darauf. Vielleicht auch
deshalb nicht, weil es bei uns in Essen keinen
Mangel an jlingeren Teilnehmerinnen gibt. Bei
uns finden sich speziell fiir Berufstatige Nach-
mittags- und Abendangebote, und eine Gruppe
extra fiir Familien mit Kindern gibt es auch.

Ich bin sicher, dass das Diskussionsforum im
Internet, dem wir in Fulda den Weg bereitet
haben, dazu beitragen wird, auch jiingere
Erkrankte fiir die Moglichkeiten der Selbsthilfe
zu 6ffnen. Daher mein endgliltiges Fazit zum
Workshop ,Virtuelle Selbsthilfe“: Engagement
ist die Schokoladenseite der FSH.

Ines L”
Teilnehmerin aus der FSH-Gruppe Essen

“Der vollstandige Name ist der Redaktion bekannt.

© fotolia.de — Thomas Francois
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Termine der Mildred Scheel Akademie, Koln

® 01.-02. Oktober 2012

Unterstiitzung von Kindern in ihrem Trauerprozess — Hilfestellungen fiir Angehorige und enge Bezugspersonen

Leitung: Nicole Nolden, KoIn

Kosten: 130 € inkl. Ubernachtung, Friihstiick, Mittagessen und Tagungsgetranke

® 10.—12. Oktober 2012

Bilder von Heilung und Hoffnung — Marchen als Weisheitstrager

Leitung: Christel Lukoff, Petaluma (USA)

Kosten: 130 € inkl. Ubernachtung, Friihstiick, Mittagessen und Tagungsgetranke

Das komplette Jahresprogramm der Mildred Scheel Akademie konnen Sie anfordern unter:
Tel: 02 21 — 9 44 04 90 oder mildred-scheel-akademie@krebshilfe.de.
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Unterwegs auf dem

BRCA2-GEN

Eine Doppelspirale, ein bunter Stric
befand sich am Beginn des so

auf dem Asphalt dieser Meile stehen fjr die Abfolge der
Basenpaare des BRCA2-Gens: Grijn=Adem'n, Blau= Cytosin, Gelb=Guam’n, Rot=Thymipn. Die
DarsteHung des gesamten menschlichen Genoms im gleichen MaRstab wijrde €a. zehnmal ym
die Erde fiihren,

Quelle: peter Jurmejster
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POSITIVER DEN TAG ZU BEGINNEN,

durch Freundlichkeit mehr Lebensfreude

viele Projekte ins Auge fassen,

aber die Seele auch baumeln lassen,
P,

MISSERFOLGE NICHT TRAGISCH NEHME

solche Sachen gehéren zum Leben,

den Ballast erkennen und méglichst zu mindern,

wer gehen will, den nicht daran hindern,

mehr Fragen stellen als Antworten geben,

weil an Antworten viele Missverstdndnisse kleben,

GENIESSEN, WAS NEIDER DIR NICHT GONNEN,
den Mitmenschen als Bruder/Schwester erkennen,

den Sinn der leisen Téne erfassen,

die Schreier mal ofter sich selbst tiberlassen,

Unkraut mal ganz genau betrachten,

bei Worten auf Verletzlichkeit achten,

EINEN SONNENUNTERGANG MIT DER SEELE GENIESSEN,
wissen, dass bei Regen auch Blumen spriel3en,

das kleine Gliick bewusster erleben,

Friedensgedanken mehr Chancen geben.

FREU DICH DES LEBENS, GENIESS ES, BEGREI le: \




Frauenselbsthilfe nach Krebs

Gruppen der Frauenselbsthilfe in Ihrer Nahe finden Sie im Internet unter
www.frauenselbsthilfe.de/gruppen/gruppen-in-ihrer-naehe/

oder rufen Sie unsere Bundesgeschiftsstelle an:

Telefon: 02 28 - 3 38 89 - 400, E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de
Biirozeiten: Montag bis Donnerstag: 8:00 - 16:30 Uhr, Freitag: 8:00 - 15:00 Uhr

Die Landesverbande der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Landesverband
Baden-Wiirttemberg e.V.
Angelika Grudke
Tel:07420-9102 51
a.grudke@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Bayern e.V.
Karin Lesch

Tel:098 31-805 09
k.lesch@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Berlin/Brandenburg e.V.
Gisela Siegeris

Tel. 03 35-52 04 35

g siegeris@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Hamburg/
Schleswig-Holstein e.V.

Helga Klafft

Tel. Biiro: 040-18188212 27
h.klafft@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Hessen e.V.
Heidemarie Haase

Tel.: 066 43 -18 59
h.haase@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Sabine Kirton
Tel.:038378-22978,
s.kirton@frauenselbsthilfe.de

Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesverband e.V.

Bundesgeschaftsstelle
Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn

Landesverband Niedersachsen e.V.
Margitta Range

Tel:05303-5869
m.range@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Nordrhein-Westfalen e.V.
Petra Kunz
Tel.:02335-681793
p-kunz@frauenselbsthilfe.de
nrw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Rheinland-Pfalz/Saarland e.V.

Dr. Sylvia Brathuhn
Tel.: 02 631-352371
s.brathuhn@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen e.V.
Susanne Schaar
Tel.:037423-3214
s.schaar@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Sachsen-Anhalt e.V.

Elke Naujokat
Tel.035387-43103
e.naujokat@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Thiiringen e.V.
Hans-Jiirgen Mayer

Tel.: 036 83 - 60 05 45
h.mayer@frauenselbsthilfe.de

Telefon: 02 28 - 33 88 9-400
Telefax: 02 28 - 33 88 9-401

E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de 0’*\

Internet: www.frauenselbsthilfe.de

Unter Schirmherrschaft und
mit finanzieller Forderung
der Deutschen Krebshilfe e.V.



