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VORWORT

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser,

Haben Sie als Kind auch ,Schere, Stein, Papier” gespielt?
Dabei rufen zwei Mitspieler ,,Schnick, Schnack, Schnuck*”
oder ,Ching, Chang, Chong“ und symbolisieren mit ihren
Hdinden Stein, Schere oder Papier. Da jedes Symbol gegen
eines der anderen gewinnen oder aber verlieren kann, ist
der Spielausgang immer ungewiss. Mich hat damals beim
Spielen fasziniert, dass keines der drei Symbole einen wirk-
lichen Vorteil bot. Die Schere schldgt Papier, verliert aber
gegen den Stein. Der Stein gewinnt zwar gegen die Schere,
verliert aber gegen das Papier. Und das Papier schlielich
verliert gegen die Schere, gewinnt aber gegen den Stein.

Die Chinesen, die dieses Spiel bereits seit Jahrhunderten

spielen, haben dazu folgendes Sprichwort: ,Vorteil ist
Nachteil und Nachteil ist Vorteil.“ Bei einer Behandlung der Krankheit Krebs verhilt es sich manch-
mal genauso: Ist eine Therapie besonders wirksam, hat sie meist zugleich auch gravierende Neben-
wirkungen. Entscheidet man sich gegen diese Therapie, ist woméglich vorldufig die Lebensqualitéit
besser, aber langfristig kann dieser Vorteil in Bezug auf die Heilungschancen ein Nachteil sein.

Die Auswahl einer Krebstherapie sollte natirlich nicht mittels Stein, Schere, Papier ermittelt werden.
Aber vielleicht hilft es, wenn im Verlauf einer Therapie unerwiinschte Nebenwirkungen die Lebens-
qualitit mindern, zu bedenken, dass eine andere Therapieentscheidung vielleicht andere Nachteile
mit sich gebracht hdtte: Vorteil ist Nachteil und Nachteil ist Vorteil.

Gespréiche mit Gleichbetroffenen kénnen helfen, Folgen oder Nebenwirkungen einer Therapie besser
einschdtzen zu kénnen und auch beim Umgang mit ihnen. In den Gruppen oder dem Internetforum
der Frauenselbsthilfe nach Krebs geht es héufig genau darum. Und auch in dieser Ausgabe der
Lperspektive” beleuchten wir wieder verschiedene Aspekte des Umgangs mit einer Krebserkrankung
und den Mdéglichkeiten, sich eine gute Lebensqualitéit zu erhalten.

Ich wiinsche lhnen eine interessante Lektiire

lhre

/( . IS lor
@yern

Karin MeiSler

Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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TROST

er kennt sie nicht, diese Kindheits-

erinnerungen. Da war das Knie

aufgeschlagen, ein Spielzeug ging
kaputt, in Kindergarten oder Schule gab es eine
Zurticksetzung. Der Schmerz, der ausgeldst
wurde, erfasste einen ganz und gar. Man war
untrostlich. Doch vielleicht gab es da jemand,
zu dem man sich fliichten konnte. Jemand,
der einen verstand, jemand, bei dem man sich
aufgehoben flihlte. Was immer dieser Mensch
dann machte oder sagte, war Trost. Trost in
seiner reinsten und besten Form. Wer dies
erlebte, war eben nicht mehr untrostlich. Er
war getrostet.

Der Pddagoge Hartmut von Hentig beschreibt
seine Erfahrung mit Trost so: ,Ich trug ihr (der
Kinderfrau) meine Not zu; ich weinte mich
aus; sie verstand auch, ohne dass ich etwas
sagte, was mich bedriickte (...). Hatte ich mir
wehgetan, wandte sie die Zauberspriiche der
Erwachsenen an; diese nahmen den Schmerz
nicht, aber ,Heile, heile Segen“ verbunden mit
Streicheln tat wohl; jemand nahm mich wahr;
ich war nicht allein. Entscheidend war, dass
Salme (die Kinderfrau) nicht aufhorte, bevor
ich nicht selbst aus dem Leid ausstieg. Nun war
ich geheilt — der Trost war mehr als nur das
bezeugte Mitleid (...) gewesen”.

Von Hentig beschreibt hier Erfahrungen, die
so mancher mit Trost in der Kindheit gemacht
hat. Gibt es solche Erfahrungen auch in der
Welt der Erwachsenen? Und wie ist es bei
denen, die als Arzte, Pflegende oder Seelsorger
mit trostbediirftigen Menschen zu tun haben;
mit Menschen, die schwer erkrankt oder dem
Sterben nah sind, oder mit deren Angehéri-
gen? Trostbediirftig sind Menschen in solchen
Lebenssituationen allemal.

Interessant ist, dass viele Arzte und Pflegende
dem Trosten eher skeptisch gegeniiber stehen.
Mit Trosten wird schnell ein Ver-Trosten
assoziiert. Pflegende, Arzte und all die anderen
wollen Therapeuten sein, Begleiter, Versorger,

Unterstiitzer. Aber Troster? Eher nicht. Wie
passt das zusammen? Die wohltuende, eigene
Erfahrung mit Trost und die Skepsis, selbst
Troster zu sein.

Es lohnt sich, einmal naher auf den Trostbegriff
zu schauen. Wie hat er sich entwickelt, wo
kommt er (iberhaupt her? Die Begriffsgeschich-
te des Wortes Trost in unserer Kultur zeigt
Wege, die Verengungen sind.

Die antiken Philosophen sprachen der
Philosophie —also dem Versuch, Welt und
Leben, Gliick und Leid zu deuten — die Kraft
des Trostens zu. Viele Blicher wurden zu dem
Thema geschrieben. Das bekannteste Werk
heil’t , Trost der Philosophie* und stammt von
Boethius aus dem 6.Jahrhundert. Die Grund-
tiberzeugung der Philosophen: der Verstand,
der die Zusammenhange der Welt, des Lebens
und des Leides erkennt, ist allein durch diese
Erkenntnis schon getrostet. Trost war damit als
eine Angelegenheit des Verstandes definiert.

Mit der Ausbreitung des Christentums wan-
derte der Begriff Trost von der Philosophie in
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die Religion. Hier fand er eine neue Heimat.
Trost wurde jetzt theologisch gedeutet. Auch in
der Theologie ging es um die Fragen, wie der
Mensch mit dem Leid klar kommen kann und
welchen Sinn das Leben hat. Die Antwort der
christlichen Theologen liegt auf der Hand: letzt-
lich wird Gott die rettende und trostende Kraft
zugeschrieben. Gott selbst und der Glaube an
ihn trosten. Trosten und Heilsverkiindigung
sind eins, Trosten wird theologisiert.

Diese enge Verbindung von Trost und Religion
blieb nicht folgenlos. Als Feuerbach, Marx und
andere Denker im 19.Jahrhundert zu ihrer
Religionskritik ansetzten, geriet auch der Trost
in Verruf. Religion als Opium fiirs Volk, als
Vertrosten auf ein vages Jenseits, damit sollte
Schluss sein. Mit der Religion hatte dann auch
der Trost ausgedient.

Die zur gleichen Zeit aufkeimende Psychologie
beschritt ahnliche Wege. Fiir Sigmund Freud
war Trost schlicht infantil. Trost als Hilfe lehnte
er ab. Die einzig wirkliche Hilfe, so Freud, be-
stehe in der individuellen Auseinandersetzung
mit den eigenen Problemen und Komplexen.
Es geht dann nicht mehr um Trost, es geht um
Arbeit. Bis heute reden wir von ,Krankheitsver-
arbeitung” oder von , Trauerarbeit*. Trosten hat
in dieser Vorstellungswelt keinen Platz.

Dieser kurze historische Uberblick zeigt: der
Trost wurde iiber die Jahrhunderte losgelost
von seiner urspriinglichen Bedeutung und in
philosophische, religiése und psychologische
Konzepte gepresst, die ihn einengten.

Wenn Menschen mit Trosten und Getrostet-
werden in ihrem Leben gute Erfahrungen
machen, wie lassen sich diese Erfahrungen im
Leben nutzen? Hier gibt es zwei Aspekte: Der
erste Aspekt ergibt sich aus der Wortbedeutung
von Trost. Der indogermanische Ursprung
,dru“ verweist auf das Wort ,Baum* bzw.
,Eiche“. Im Englischen hat es sich als ,tree” er-
halten. Wenn jemand im friihen Hochdeutsch
sagte, er finde bei jemandem Trost, so meinte
er: jemand hat fest zu mir gestanden, hat mich
tatkraftig unterstutzt.

Der zweite Aspekt ergibt sich aus der Uberle-
gung, dass es zum Trosten immer mindestens
zwei braucht: den Troster und den zu Trosten-
den. Mit Trost ist immer auch Beziehung ge-
meint. Auch das finden wir in unserer Sprache
wieder. Wir sagen, dass wir einander ,trauen”
(engl. ,trust).

Beide Aspekte finden wir in unseren Kindheits-
erfahrungen des Getrostet-werdens wieder:
das tatkraftige, anpackende Dasein und die
stlitzende Beziehung: Das ist Trost.

In jingster Zeit hat die Psychologie Bereiche
und Begriffe neu entdeckt und aufgeschliisselt,
die frither eher eine Domane der Religion
waren. So beschéftigen sich Psychologen
damit, ob die Erfahrung von Sinn im Leben als
Zugang zu den Ressourcen kranker Menschen
dienen kann, oder sie erforschen das Phano-
men der Achtsamkeit. Und es gibt tatsachlich

© Smileus - Fotolia.com
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einen Psychologen, der das Thema , Trost neu
erschlossen hat. Hilarion Petzold, der Begriin-
der der Integrativen Therapie, weitet den
Begriff Trost aus. Er hdlt ihn fiir ein anthropolo-
gisches (menschliches) Grundmuster: In allen
Kulturen trosten Menschen einander, sind da,
stiitzen und halten, wirken beruhigend auf den
zu Trostenden ein.

Petzold unterscheidet dabei das , Trost spen-
den“ von der , Trostarbeit”. Trost spenden
Menschen sich gegenseitig in einer akuten
Situation. Trostarbeit meint das gemeinsame
Erarbeiten von Unterstiitzung und Kraftigung
tiber einen langeren Zeitraum. Trostarbeit ist
dabei auch immer die Suche nach Verstehen:
Wie kann der Trostbeddirftige das Leid, das ihm
widerfahrt, verstehen; wie kann er es einord-
nen in sein Lebensganzes?

Trost im Kranksein

Menschen, die schwer erkranken, erleben ihre
eigene Situation oft als trostlos. Tate Trost ih-
nen gut? Wenn wir unter Trost etwas verstehen,
das mit Tatkraft, Berlihrung, Beruhigung und
Beziehung verbunden ist, wenn es um das ge-
meinsame Verstehen der Situation im eigenen
Lebenszusammenhang geht, dann wird Trost
zu etwas, das gut tut. In Selbsthilfegruppen
geschieht immer wieder genau dies. Menschen
stitzen einander, suchen sich zu verstehen,
nutzen die vertrauensvollen Beziehungen, um
sich einander anzuvertrauen.

Damit Trost wirken kann, braucht es beide
Seiten; auf der einen Seite diejenigen, die den
Trost spenden. Sie miissen verstanden haben,
was Trost im besten Sinne sein kann. Dann
werden sie nicht mit einfachen Satzen Ver-
Trosten, sondern zuhdren, nachfragen und
manchmal auch einfach schweigend da sein.
Auf der anderen Seite muss es aber auch den
Menschen geben, der sich trosten lasst. Der
Trostbeddirftige, der all sein Leid in sich ver-
schlie8t und stumm ertragt, wird kaum Trost

erfahren. Erst wenn sich der Trostbed irftige
offnet, sein Leid klagt, wird er Trost erleben
konnen. Selbsthilfegruppen sind Orte, an
denen solche, vielleicht neue Trosterfahrungen
gemacht werden konnen.

Trost hat nicht nur eine psychische oder
geistige Komponente. Trost ist auch korperlich
erfahrbar. Die Beruhigung des Kreislaufs, das
FlieBen der Tranen, das Aufatmen, all das sind
korperlich erfahrbare Aspekte des Trostes. Oft
sind sie kombiniert mit trostenden Beriih-
rungen. Der Trostbediirftige wird in den Arm
genommen, gehalten, kann sich anlehnen. So
wird das Kraftigende und Stiitzende des Trostes
eben auch korperlich erlebt.

Zur ,Trostarbeit” wird das Trosten in den
Selbsthilfegruppen immer dann, wenn die
Betroffenen miteinander zu verstehen suchen,
welchen Sinn das Kranksein in ihrem Leben
haben konnte. Es ist die Suche danach, die
Situation einzuordnen in Lebens- und Familien-
muster, die Suche danach, wie man weiterle-
ben kann, ohne unterzugehen. Immer da, wo
Menschen eine Sinnspur entdecken, erleben
sie Trost. Selbsthilfegruppen sind da gut, wo sie
diese Aspekte immer wieder fiir die Teilnehmer
erlebbar werden lassen.

Trost — einmal anders

Trost ist ein umfassender Begriff. Er meint
Tatkraft, Dasein, Beriihrung, Halt, Beruhigung
und auch gemeinsames Verstehen, Einordnen
und Sinnsuchen. Wie eingangs geschildert hat
der Begriff Trost aber Gber die Jahrhunderte
eine Verengung erfahren. Es erscheint sinn-
voll, ihn aus dieser Verengung zu l6sen, denn
er bietet die Moglichkeit, das zu benennen,
was kranke Menschen brauchen. Zugleich
benennt er das, was Begleiter zu bieten haben.
Wenn wir wieder dahin kamen, den eigenen
Kindheitserfahrungen beim Getrostet-werden
zu trauen, konnte das den Grundstein fiir ein
Trostverstandnis legen, das fiir alle hilfreich ist.
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Der Placebo-Effekt ist heute
gut bekannt: eine Tablette
ohne jeden Wirkstoff heilt.
Doch es gibt auch den um-
gekehrten Fall: eine negative
Erwartung macht krank. Der
sogenannte Nocebo-Effekt,
lateinisch fiir ,Ich werde
schaden®, riickt heute immer
mehr in den Fokus der
Forscher, denn er fiihrt zu
unnotigen Leiden und

im schlimmsten Fall auch

zu Therapieabbriichen.

Prof. Dr. Robert Jiitte, Leiter
des Instituts fiir Geschich-
te der Medizin der Robert
Bosch Stiftung in Stuttgart,
stellt das Phanomen im
folgenden Beitrag vor.

NOCEBO

009 berichtete die in den USA erschei-

nende Zeitschrift ,New Scientist“ (iber

einen Fall aus den 1970er Jahren. Bei
einem amerikanischen Patienten mit Namen
Sam Shoeman war Leberkrebs im Endstadium
diagnostiziert worden. Die Arzte gaben ihm nur
noch wenige Monate. Tatsachlich verstarb Shoe-
man — wie vorhergesagt —in kiirzester Zeit.

Bei der Autopsie stellte sich jedoch heraus, dass
der Tumor in Wirklichkeit deutlich kleiner war
als angenommen und auch noch nicht gestreut
hatte. ,Shoeman starb nicht am Krebs, er starb
daran, zu glauben, dass er sterben werde*, so
lautet das Urteil von Dr. Clifton Meador, der an
der Vanderbilt School of Medicine in Nashville
(USA) das Nocebo-Phanomen erforscht.

Was wird in der Medizin unter einem ,Nocebo-
Effekt“ verstanden? Ahnlich wie sich mit der
Gabe eines Scheinmedikaments durch eine
positive Erwartungshaltung ein Heilungseffekt
erzielen lasst (Placebo-Effekt), konnen umge-
kehrt damit verbundene Befiirchtungen und
Angste zu unerwiinschten Nebenwirkungen
wie bei einem ,echten” Arzneimittel fiihren,
dem Nocebo-Effekt.

Inzwischen werden allerdings sowohl der
Placebo- als auch der Nocebo-Begriff in einem
sehr viel weiteren Sinne verwendet. Nicht

nur sogenannte Scheinmedikamente oder
Scheinbehandlungen (wie sie zum Beispiel
bei klinischen Studien zur Wirksamkeit von
Akupunktur zum Einsatz kommen) sind damit
gemeint. Ganz allgemein kann auch das
gesamte Umfeld einer Behandlung (darunter
vor allem die Arzt-Patient-Beziehung) fiir den
Heilungserfolg, aber auch fiir Beschwerden
und Symptomverschlimmerungen mit verant-
wortlich sein.

Der Fall des amerikanischen Patienten, der sich
die fatale Krebsdiagnose offenbar so zu Herzen
nahm, dass sein Lebenswille vorzeitig erlosch,
ist zugegebenermaRen ein Extremfall. Doch

derer gibt es einige. So wird in der Literatur
von einem jungen Mann berichtet, der an
einer klinischen Studie zu einem Antidepressi-
vum teilnahm. Die Versuchsperson schluckte,
um sich auf diese Weise umzubringen, alle
Tabletten auf einmal und kam daraufhin mit
schwersten Kreislaufproblemen in die Notauf-
nahme eines Krankenhauses. Spater ergaben
Nachforschungen, dass der Mann jener Gruppe
innerhalb der Studie zugeteilt war, die lediglich
ein Scheinmedikament erhalten hatte. Die
beiden geschilderten Falle zeigen, wie stark die
Einbildungskraft auf unseren Korper wirken
kann.

Viele Patienten leiden oft nur deshalb an
schweren Nebenwirkungen von Medikamen-
ten und Behandlungsmethoden, weil sie zuvor
davon durch den Beipackzettel oder durch
den Arzt erfahren haben. Eine amerikanische
Studie brachte zudem den statistischen Bewetis,
dass Personen, die davon iiberzeugt sind, einer
bestimmten Risikogruppe anzugehoren, dazu
neigen, genau an diesen Risiken zu erkranken.
So starben Frauen, die glaubten, sie bekamen
aufgrund von Rauchen und Ubergewicht

bald einen Herzinfarkt, viermal haufiger an
Herzbeschwerden als Frauen mit denselben
Risikofaktoren, die keine derartigen Befiirch-
tungen hegten.

Das Nocebo-Phdanomen kann die Durchfiih-
rung Klinischer Studien, in denen es um den
Wirksamkeitsnachweis eines Arzneimittels
oder einer Therapie geht, erschweren oder
deren Ergebnisse verfilschen. So kommt es
immer wieder vor, dass Patienten aufgrund
unangenehmer Nebenwirkungen nicht weiter
an einer Studie mitwirken wollen. Die Abbre-
cherquote ist dabei auch in der Placebogruppe
hoch und liegt — je nach behandeltem Krank-
heitshild — bei bis zu 9,5 Prozent.



machen kann

In Deutschland gibt es zurzeit folgendes
Nocebo-Phdnomen: Immer hdufiger kommen
Patienten in die Sprechstunde, die sicher sind,
dass das ihnen aufgrund von Einsparungsan-
strengungen der Krankenkassen verschriebene
Generikum nicht so wirksam ist oder mehr Ne-
benwirkungen hat als das wesentlich teurere
Medikament, das sie urspriinglich verordnet
bekommen hatten. Ein Generikum ist die wirk-
stoffgleiche Kopie eines bereits unter einem
Markennamen auf dem Markt befindlichen
Medikaments.

Nicht selten kommen Patienten zum Arzt, die
sich sicher sind, durch schadliche Umweltein-
fliisse krank geworden zu sein. Auch hier kon-
nen die Ursachen auf negativen Erwartungs-
haltungen beruhen, wie eine neuseelandische
Studie herausgefunden hat: Eine Forschergrup-
pe aus Auckland rekrutierte Freiwillige und
teilte diese in zwei Gruppen ein. Die eine sah zu
Beginn des Versuchs ein Video zum sogenann-
ten ,Infraschall-Syndrom*“, ein angeblich durch
Windrader verursachtes Phanomen. Darin
schildern Betroffene ihre Leiden wie z.B. Kopf-
schmerzen, Schlafstorungen, Schwindel, Ubel-
keit usw. Die andere Gruppe bekam stattdessen
einen Bericht zu sehen, in dem Wissenschaftler
erklarten, dass nach bisheriger Erkenntnis In-
fraschall fiir die oben geschilderten Symptome
nicht verantwortlich sein kann.

AnschlieRend erhielten alle Teilnehmer die
Information, dass sie nun kurzzeitig Infraschall
ausgesetzt wiirden. Dazu verteilte man sie auf
zwei Raume; in jedem Raum salRen jeweils

zur Halfte Probanden, die den ersten, und
Probanden, die den zweiten Bericht gesehen
hatten. Wahrend die Forscher nun in dem
einen Raum tatsachlich den nicht horbaren
Infraschall einsetzten, wurden die anderen nur
im Glauben belassen, der gleichen Behandlung
ausgesetzt zu sein. Bei den Versuchspersonen,
die aufgrund des Videoclips gesundheitliche
Beeintrachtigungen erwarteten, traten diese

haufiger und intensiver auf als bei denen, die
den Bericht mit den Wissenschaftlern gesehen
hatten —und zwar unabhdngig davon, ob sie
dem Infraschall tatsachlich ausgesetzt waren
oder nicht.

Ziel der oben geschilderten Studie war es unter
anderem herauszufinden, wie ein Nocebo-
Effekt verhindert werden kann. ,Wenn eine
negative Erwartungshaltung der eigentliche
Kern des Phanomens Infraschall ist, so der
neuseelandische Studienleiter, ,dann werden
auch vorbeugende MaRnahmen wie etwa ein
groRerer Mindestabstand zwischen Windra-
dern und Wohnhausern kaum etwas nutzen.”

Dass zum Beispiel ein Verhaltenstraining
helfen kann, um negative Erwartungshal-
tungen zu verhindern, zeigt eine Marburger
Studie mit Frauen, die zur Behandlung einer

O | TITELTHEMA
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Brustkrebserkrankung einer langjahrigen An-
tihormonbehandlung unterzogen werden. Bei
ihnen treten haufig Nebenwirkungen auf wie
Gelenkschmerzen, Hitzewallungen, Gewichts-
zunahme, Gefiihlsschwankungen und Schei-
dentrockenheit. Die Marburger Studie fand
heraus, dass auch hier der Nocebo-Effekt eine
grole Rolle spielt. Einige der unerwiinschten
Nebenwirkungen lie3en sich im Rahmen der
Studie mit einem entsprechenden Verhaltens-
training verhindern oder zumindest lindern.

Die Forschung hat festgestellt, dass insbeson-
dere bei angstlichen Menschen Nocebo-Effekte
auftreten. Auch friihere Erfahrungen mit kor-
perlichen Beschwerden beeinflussen spatere
Symptomentwicklungen.

Wie konnen Patienten einen
Nocebo-Fffekt verhindern?

Hier ein paar Tipps, falls Sie zur Gruppe der
angstlichen Menschen gehoren:

@ lesen Sie keine Nebenwirkungsauflistungen
auf Beipackzetteln! Der Gesetzgeber schreibt
vor, Nebenwirkungen anzugeben, wenn
Jjemals irgendeine Person iiber sie berichtet
oder sie gemeldet hat! Sprechen Sie tiber
mogliche Nebenwirkungen lieber mit Threm
Arzt oder Apotheker.

@ Bedenken Sie, dass die Einnahme des jewei-
ligen Medikamentes bei den allermeisten
Menschen, die das Mittel oder die Therapie
bekommen haben, unproblematisch verlau-
fen ist — sonst hatte dieses Praparat keine
Zulassung erhalten.

@ Wenn Sie sich (iber Auswirkungen einer
Behandlung informieren mochten, dann
forschen sie dariiber nicht in Patientenforen
im Internet, sondern lesen sie evidenzba-
sierte (beweiskréftige) Informationen aus
vertrauenswiirdigen Quellen (z. B. Krebsin-
formationsdienst, Institut fiir Qualitat und

Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWiQ), Verbraucherschutzzentralen etc.).

® Lassen Sie sich von Niemandem einen
angeblichen Schaden bzw. Nebenwirkungen
einer Therapie einreden, der diese Behaup-
tung nicht mittels kontrollierter Studien
beweisen kann!

Wie konnen Arzte einen Nocebo-
Effekt verhindern?

Auch Arzte konnen dazu beitragen, den
Nocebo-Effekt zu minimieren, indem sie etwa
beim Aufklarungsgesprach die positiven Seiten
einer Therapie oder einer Diagnose in den
Vordergrund stellen und auf keinen Fall den
Patient aus Zeitnot oder Unachtsamkeit mit
einer undifferenzierten Darstellung moglicher
Nebenwirkungen in Panik versetzen. Bei einem
besorgten Patienten, der sich einer Vollnarkose
unterziehen muss, kann z.B. das Sprechen von
der Zukunft helfen, Angste abzubauen: ,Wenn
Sie wieder wach sind, werden Sie sicherlich
gespannt darauf sein, auf was Sie als erstes Ap-
petit bekommen*. Bei schmerzhaften Eingriffen
bewirken Formulierungen wie: ,Es wird nur
ein wenig weh tun“, meist den gegenteiligen
Effekt; denn das Wort ,weh* ist negativ besetzt
und Iést Angste aus. Der Arzt muss vielmehr
positiv formulieren: ,Den kleinen Einstich
werden Sie kaum verspiiren®.

Der Nocebo-Effekt, der in der alltaglichen Pra-
xis verbreiteter ist, als man gemeinhin glaubt,
lasst sich also mit einfachen Mitteln vermeiden
oder zumindest minimieren. Dazu braucht es
eine entsprechende Aufklarung des Patienten.
Aber auch die Mediziner missen lernen, wie
eine unbewusste negative Beeinflussung der
Patienten vermieden werden kann. Dabei
diirfen zwar die Risiken nicht verschwiegen
oder kleingeredet werden; sie mussen jedoch
so darstellt werden, dass beim Kranken keine
negative Erwartungshaltung entsteht.



Chemotherapie: ja oder nein?

Was bringen Genexpressionstests bei Frauen
mit frithem Brustkrebs?

Die erste Phase einer Brustkrebserkrankung
ist eine extreme Herausforderung fiir alle
Betroffenen. In dieser psychischen Ausnahme-
situation muss die Patientin Behandlungen
zustimmen, die groRen Einfluss auf ihre Uber-
lebenschancen aber auch auf ihre zukiinftige
Lebensqualitit haben. Oft gibt es mehr als
eine Therapiemoglichkeit. Folgende Entschei-
dungen miissen die behandelnden Arzte und
Patientinnen treffen:

@ Operation der Brust: brusterhaltend oder
radikal?

@ Operation der Lymphknoten: ja oder nein?
® Bestrahlung: ja oder nein?

@ Endokrine (Anti-Hormon-) Behandlung:
ja oder nein? Falls ja: Beginn mit Tamoxifen
oder Aromatasehemmern? Wie lange?

@ Chemotherapie: ja oder nein?
—falls ja: vor der Operation oder danach?

@ Anti-HER2 Therapie: ja oder nein?

Erfreulicherweise wurden viele dieser Fragen
in den vergangenen 30 Jahren in grof3en, qua-
litativ hochwertigen, internationalen Studien
untersucht. Deren Ergebnisse sind Basis von
Leitlinien und bilden die Grundlagen der Emp-
fehlungen von interdisziplinaren Tumorkonfe-
renzen. Viele dieser Studien wurden auch mit
Patientinnen aus Deutschland durchgefiihrt,
so dass die Ergebnisse auf unsere Verhaltnisse
tibertragbar sind.

Warum ist die Frage nach der
Chemotherapie so schwierig?

Chemotherapie kann Krebszellen abtoten.
Sie wird eingesetzt, um Brustkrebs vor einer
Operation zu verkleinern (primare/neoadju-
vante Chemotherapie) oder um moglicher-
weise schon im Korper ausgestreute Krebs-

Nachteil der Chemotherapie sind ihre Ne-
benwirkungen. Neben den kurzfristigen
Belastungen wie Ubelkeit und Haarausfall
konnen langfristige Schaden an Herz, Nerven-
system, Blutbildung oder anderen Organen
auftreten. In jedem Einzelfall muss der erhoffte
Gewinn einer Chemotherapie gegen die mog-
lichen negativen Folgen abgewogen werden.

In der Entscheidung iiber eine Chemotherapie
beim friihen Brustkrebs geht es um Wahr-
scheinlichkeiten bzw. Risiken. Wie hoch ist die
Wahrscheinlichkeit (das Risiko), dass

@ der Brustkrebs schon Metastasen gebildet
hat?

@ inden nachsten Jahren Metastasen
auftreten?

@ eine Chemotherapie das Auftreten von
Metastasen verhindert?

@ schwere Nebenwirkungen auftreten?

Wie auf alle Fragen (ber die Zukunft gibt es
auch hier keine endgtiltigen Antworten. Alle
Empfehlungen beruhen auf Statistik, d. h. auf
Durchschnittswerten. Aber welche Patientin ist
schon durchschnittlich?

Optimale Behandlung

Operation

Bestrahlung
Endokrine Therapie
Chemotherapie

Anti-Her2-Therapie

INFO

zellen abzutoten, bevor sie Metastasen bilden GefaRinfiltration Ki67
konnen (adjuvante Chemotheraple). Molekularer Subtyp Lymphknotenstatus

Allgemeinzustand, andere Erkrankungen, personliche Einstellung
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Chemotherapie: ja oder nein?

Was bringen Genexpressionstests

Worauf beruhen die
Empfehlungen?

Die Empfehlung fiir oder gegen eine Chemo-
therapie bei Patientinnen mit friihem Brust-
krebs beriicksichtigt viele Faktoren. Je stabiler
das Fundament, umso fundierter ist auch die
Behandlungsempfehlung (siehe Abb. S. 11).

Die verschiedenen Faktoren haben unter-
schiedlichen Wert. Von hochstem Wert sind
Faktoren, die prognostische und pradiktive
Bedeutung haben. Prognostisch bedeutet, dass
sie einen Einfluss auf das Riickfallrisiko haben.
Pradiktiv bedeutet, dass sie direkten Einfluss
auf den Erfolg einer daraus folgenden Behand-
lung haben.

Das beste Beispiel fiir pradiktive Marker ist

die Bestimmung der Hormonrezeptoren auf
den Brustkrebszellen. Nur bei Patienten mit
Nachweis von Hormonrezeptoren ist eine Anti-
Hormon-Behandlung wirksam. Genauso ver-
halt es sich mit HER2: Nur Patienten mit einem
deutlichen Nachweis von HER2 (3+) sprechen
auf eine Behandlung mit Trastuzumab (Her-
ceptin®) oder dhnlichen Medikamenten an.

Die Empfehlungen der Fachgesellschaften oder
die zweijahrlich in St. Gallen stattfindende
Konferenz zum friihen Brustkrebs fassen den
aktuellen Stand des Wissens zusammen.

Was sind Genexpressionstests?

Neben den bisher genutzten prognostischen
und pradiktiven Markern gibt es seit ein paar
Jahren auch die Mdglichkeit, sogenannte
Genexpressionstest durchzufiihren: Dabei wird
am Tumorgewebe die Aktivitat von bestimmten
Genen mit molekularbiologischen Testverfah-
ren untersucht. Auf dem 13. Internationalen
Brustkrebs-Kongress in St. Gallen 2013 wurde
Experten zu den vier wichtigsten Testverfahren
beim friihen Brustkrebs folgende Frage gestellt:

»Wiirden Sie das Testergebnis bei einer Patien-
tin mit folgender Konstellation berticksichti-
gen: kein Lymphknotenbefall (NO), Hormon-
rezeptoren positiv (ER+), HER2 negativ?“ Das
Ergebnis sah folgendermaRen aus:

Oncotype DX® Mammaprint®

88,1% 40,4%
Endopredict® Prosigna®
21,7% 28,6%

Die Zahl der untersuchten Gene ist in allen
Tests unterschiedlich, auch die Auswahl der
Gene. Das macht einen Vergleich der Verfahren
schwierig.

Die Ergebnisse der Genexpressionsanalysen
werden in einem Score zusammengefasst, mit
dem die Prognose der Patientinnen beurteilt
werden kann. Nach den Ergebnissen groRer
Studien liegt der klinische Nutzen vor allen
Dingen darin, dass mit Hilfe dieser Testsysteme
beurteilt werden kann, ob eine Patientin

von der Durchfiihrung einer Chemotherapie
profitiert oder nicht. Damit ist es moglich,
Patientinnen eine Chemotherapie zu ersparen,
die davon mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht
profitieren wiirde. In bestimmten Fallen kann
der Test aber auch die Notwendigkeit einer
Chemotherapie nochmals bestatigen.

Es laufen derzeit groRRe Studien (TAILORX,
RXPONDER, MINDACT), in denen die Wer-
tigkeit dieser Testsysteme im Vergleich zu
etablierten Parametern zur Risikodefinition
untersucht werden. Deren Ergebnisse liegen
aber noch nicht vor. Das heilst, wir wissen, dass
die Genexpressionstests derzeit das Risiko eines
Riickfalls abschatzen konnen, also von pro-
gnostischer Bedeutung sind. Ob sie aber auch
den Erfolg einer bestimmten Therapie vorher-
sagen konnen, d.h. eine sogenannte pradiktive
Bedeutung haben, ist unklar.



bei Frauen mit frithem Brustkrebs?

Bei wem ist ein Genexpressions-
test sinnvoll?

Genexpressionstests sind bisher keine an-
erkannte Leistung der Krankenkassen. Die
Kosten der Tests sind hoch und liegen zwischen
1.800 und 3.200 €. In der klinischen Praxis
besteht das groSte Problem im Umgang mit
diesen Testsystemen darin, dass viele Patien-
tinnen glauben, mit Genexpressionsanalysen
konne grundsatzlich beurteilt werden, ob eine
Chemotherapie sinnvoll ist oder nicht. Dies ist
aber falsch. Bislang liegen zuverlassige Daten
nur bei Patientinnen mit keinem oder gerin-
gem Lymphknotenbefall vor. Haufig gibt es
bei diesen Frauen sowohl Griinde fiir als auch
gegen eine Chemotherapie.

Beispiel ist eine postmenopausale Patientin
mit einer Tumorgrof3e tiber 2 cm mit positivem
Rezeptorstatus, HER2-negativ und geringer
Wachstumsrate. Wenn man sich die Argu-
mente fiir oder gegen eine Chemotherapie auf
einer Waage vorstellt, kann das Ergebnis eines

Genexpressionstests die Empfehlung in die
eine oder andere Richtung dandern. Viele Erfah-
rungen zeigen, dass Krankenkassen bei diesen
Patientinnen auf Antrag zu Einzelfallentschei-
dungen bereit sind.

Fazit

Die Empfehlungen fiir oder gegen eine Chemo-
therapie beim frithen Brustkrebs werden von
vielen Faktoren beeinflusst. Genexpressions-
tests konnen bei bestimmten Patienten-
gruppen, inshesondere bei Frauen mit keinem
oder geringen Lymphknotenbefall, zusatzliche
Informationen Uber die Wahrscheinlichkeit
des Nutzens einer Chemotherapie geben.

Die Ergebnisse aussagekriftiger, prospektiver
Studien stehen aus. Solange der pradiktive
Nutzen der (teuren) Genexpressionstests nicht
nachgewiesen ist, sollte ihre Durchfiihrung auf
strittige Falle beschrankt bleiben. Ein Vergleich
des Wertes der verschiedenen Testverfahren
steht ebenfalls aus.

® 19.03.-21.03.14

® 07.04.-09.04.2014
Marchen als Kraftquellen

® 26.05.-28.05.14
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Unser Standpunkt

Lebensqualitat ist ein wichtiges

er Begriff Lebensqualitat ist fester
D Bestandteil in der onkologischen

Versorgung. Er ist in allen Phasen
einer Krebserkrankung von Bedeutung: in der
Akutphase, der Nachsorge und im palliativen
Bereich. Lebensqualitét ist vielschichtig, sehr
individuell und nicht so einfach zu definie-
ren oder zu messen. Sie bedeutet fiir kranke
Menschen grundsatzlich etwas anderes als fiir
gesunde. Sie wird meist erst dann schmerzlich
bewusst, wenn sie EinbuRen erlitten hat oder
verloren gegangen ist.

Bei einer schwerwiegenden Erkrankung

wie Krebs wird dies besonders deutlich. Die
Diagnose wird von Betroffenen als lebensbe-
drohlich und unkontrollierbar wahrgenom-
men. Belastende, langwierige Therapien sind
notwendig und wirken sich auf alle Lebensbe-
reiche aus. Sie beeintrachtigen das physische,
psychische und soziale Wohlbefinden in
erheblichem MaRe.

Einbrtiche in der Lebensqualitat
rauben Kraft

Die Einbriiche in der Lebensqualitdt zeigen
sich in den verschiedenen Bereichen auf
unterschiedliche Weise. Fiir die einen sind es
z. B. tumor- oder therapiebedingte Schmerzen,
die das Leben beeintrachtigen, fiir die anderen
massive Angste vor Siechtum und Tod. Die
Reihe der Auswirkungen der Krebserkrankung
auf die Lebensqualitat ist lang.

Eine verminderte Lebensqualitat kann den
Krankheitsverlauf negativ beeinflussen. Sie
bindet die Gedanken von Betroffenen, sie
schwacht und raubt Kraft. Die persénlichen
Ressourcen sind schnell verbraucht. Das kann
bis hin zur Handlungsunfahigkeit fiihren. Bei
reduzierter Lebensqualitat sind Patientinnen

nicht in der Lage, an der Erreichung des Thera-

piezieles mitzuwirken. Deshalb sollte oberstes
Ziel aller Therapie und aller personlichen

Bem{ihungen sein, eine gute Lebensqualitat
zuriickzugewinnen.

Im Krankheitsverlauf konnen sich die Selbst-
wahrnehmung und die Sicht auf die Dinge
andern. Lebensqualitat wird von anderen als
den bisherigen und bei gesunden Menschen
tiblichen Faktoren bestimmt. Um zu dieser Ein-
sicht zu gelangen, miissen Patientinnen einen
weiten Weg zuriicklegen. Manche gelangen
mit den eigenen inneren und duReren Ressour-
cen zu dieser Erkenntnis, andere wiederum
brauchen professionelle Unterstiitzung, um
eine Anderung in ihren Wertvorstellungen
vornehmen zu kénnen.

Manche erreichen, trotz erheblicher Ein-
schrankungen infolge der Krebserkrankung,
ein hohes MaR an Zufriedenheit und geben in
Befragungen eine hohe Lebensqualitat an. Sie
haben sich an die neue, veranderte Situation
anpassen konnen und kompensieren die Ein-
schrankungen oder nehmen sie anders wahr.
Anderen wiederum, die einen vergleichsweise
guten Gesundheitszustand haben, gelingt dies
nicht. Sie beurteilen ihre Lebensqualitat als
schlecht.




Gut

Abwagung von Therapieoptionen
zugunsten von Lebensqualitat?

Bei fortschreitender Erkrankung sind dieser
Anpassungsprozess und die Formulierung
neuer Ziele immer wieder erforderlich.
Patienten brauchen in dieser Situation gute
Begleiter, um diese Leistungen vollbringen zu
konnen. Sie brauchen den Arzt als Berater, der
offen eine Abwagung der unterschiedlichen
Therapieoptionen mit ihnen vornimmt, die
Qualitét des Uberlebens mit beriicksichtigt
und Nebenwirkungen nicht beschonigt. Fiir
die meisten Patientinnen waren beispielsweise
massive Nebenwirkungen und eine schlechte
Lebensqualitét als Preis fiir eine mogliche,
geringe Lebensverlangerung zu hoch. Fakten,
die Einfluss auf Entscheidungen fiir oder gegen
eine Therapie haben kdnnen, diirfen daher
keinesfalls verschwiegen werden.

Die Einschdtzung der eigenen Lebensqualitat
erfolgt nach subjektiven Kriterien. Die Beur-
teilung stimmt nicht notwendigerweise mit
derjenigen der behandelnden Arzte iiberein.
Aus diesem Grund ist es sehr wichtig, dass die
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Themen Lebensqualitat und Therapieerwar-
tungen Bestandteil der Arzt-Patienten-Kommu-
nikation sind. Das Gesprach tragt dann nicht
nur zu einer vertrauensvollen Beziehung bei,
sondern auch zu einer individuelleren Thera-
pie, die sich an den speziellen Bediirfnissen der
Patientin orientiert.

In der Forschung hat sich bei der Messung von
Therapiefortschritten die Lebensqualitat als
weiterer Parameter zu den bisherigen objekti-
vierbaren Endpunkten ,Uberlebenszeit* und
JRezidiv-Freiheit* durchgesetzt. Im Medizin-
alltag muss der Lebensqualitat der Patientin
allerdings mehr Raum gegeben werden. Allein
die Einbeziehung dieser Perspektive in die Arzt-
Patienten-Kommunikation wirkt sich positiv
auf die Lebensqualitat der Patientin aus.

Fazit

Medizinische Entscheidungen sind nur dann
gut, wenn sie die Lebensqualitat der Patientin
berticksichtigen. Lebensqualitat hat im ge-
samten Behandlungsverlauf einen sehr hohen
Stellenwert und ihr Status sollte regelmafig
erhoben werden. Mit der Diagnose ,schlechte
Lebensqualitat“ miissen therapeutische MaR-
nahmen verbunden werden.

Fiir die Bewertung des Nutzens von Medika-
menten und Therapieverfahren ist es wichtig,
den Aspekt der Lebensqualitdt mit einzube-
ziehen. Zudem miissen Rahmenbedingungen
geschaffen werden, die es Arzten ermoglichen,
Patientinnen unter Ber(icksichtigung ihrer
Lebensqualitit zu behandeln und zu begleiten.

Hilde Schulte
Ehrenvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach
Krebs
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Als geflirchtete Komplikation
gilt bei Brustkrebspatien-
tinnen das Lymphodem, das
durch eine Lymphknotenent-
fernung, eine ausgedehnte
Bestrahlung oder aber den
Tumor selbst bedingt sein
kann. Ein Lymphodem geht
mit verschiedenen Be-
schwerden einher und wirkt
sich damit negativ auf die
Lebensqualitat aus.

Grund genug, um dieser
Erkrankung erhohte Auf-
merksamkeit zu schenken.

Dr. Klaus-Peter Martin, Chef-
arzt der Fachklinik fiir Lym-
phologie in Hinterzarten,
berichtet im folgenden
Beitrag (iber Vorbeugung,
Diagnose und Therapie des
sekundaren Arm- oder Brust-
lymphodems.

Lymphodem bei Brustkrebs

Die Haufigkeit des Auftretens eines sekun-
daren Arm- oder Brustlymphodems nach
einer Brustkrebsoperation hdngt davon ab, in
welchem Umfang die Achselhéhlenlymphkno-
ten entfernt werden. Bei einer Axilladissektion
(Entfernung aller Achselhohlenlymphknoten)
wird sie in verschiedenen Studien mit 24 bis 42
Prozent beschrieben und nach Wachterlymph-
knoten-Operationen (Sentinel-Node-Methode)
mit drei bis flinf Prozent. Bei brusterhaltender
Therapie kann nach Literaturangaben in einer
weiten Spanne zwischen 10 und 75 Prozent
ein sekundares Brustlymphodem auftreten.
Eigene Daten zeigen eine Haufigkeit von etwa
19 Prozent.

Abhdngig ist das Risiko fiir das Auftreten eines
sekunddren Arm- oder Brustlymphddems zum
einen von anatomischen Gegebenheiten der
Patientin wie Anzahl und Verlauf der Lymph-
gefélle sowie Anzahl der Lymphknoten. Zum
anderen spielen die Radikalitat der Operation
und ggf. postoperative Komplikationen wie
Wundinfektion oder Serombildung (Ansamm-
lung von Wundsekret und Lymphe in nicht
vorgebildeten Gewebehohlraumen) eine Rolle.
Auch andere Faktoren wie z.B. Adipositas
(starkes Ubergewicht), rheumatische Erkran-
kungen oder endokrinologische (hormonell
bedingte) Erkrankungen kdnnen das Risiko fiir
die Entstehung eines sekundaren Lymphdodems
erhohen.

Um der Entstehung eines Lymphodems vorzu-
beugen, werden regelmaRige leichte sportliche
Aktivitaten und eine Gewichtsregulierung
moglichst auf Normalgewicht empfohlen.
Uberanstrengungen des Risikoarmes sollten
ebenso vermieden werden wie Hautschaden
(Verletzungen, Sonnenbrand), Injektionen und

Infusionen oder
Akupunkturbehand-
lungen in dieser Re- [ i
gion, regelmaRiges '
Blutdruckmessen Pl .
und auch einschnii- [ i
rende Kleidung. [/l
Hier ist vor allem 0
auf breite Trager des
BHs zu achten. In-
wieweit nach einer [
Brustkrebsoperation i

eine prophylaktische f1d )
(vorbeugende)
Lymphdrainage tiber
einen Zeitraum von
etwa sechs Monaten .
das Risiko einer I
spateren Lymph- ' |
odem-Entstehung |
reduziert, ist wissen- |
schaftlich noch nicht

abgesichert.

Die Diagnose eines sekunddren Lymphddems
erfolgt hauptsachlich mittels einer genaue
Anamnese (Erhebung der medizinischen
Vorgeschichte) und einer klinischen Untersu-
chung. Bei letzterer wird in besonderer Weise
auf Beginn und Lokalisation (Ort) der Schwel-
lung sowie Schmerzfreiheit und Beweglichkeit
der Gelenke geachtet. Es wird untersucht, ob
eine Schwellung des Handriickens und eine
Verbreiterung der Hautfalten an den Fingern
vorliegen. AuRerdem wird nach Lymphzysten
und erweiterten Lymphgefalien im Achselhoh-
len- oder Ellenbogenbereich gesucht. Umfangs-
messungen bzw. eine Volumetrie (Volumen-
analyse) erganzen die klinische Untersuchung.

Als erganzende Diagnostik ist die hochauf-
l6sende Weichteil-Sonographie (Ultraschall-
Untersuchung) insbesondere im Bereich des

© pixologicstudio, iStock



Rumpfquadranten
oder der Brust, wo
Volumenmessungen
nicht moglich sind,
empfehlenswert.
Die hochaufldsende
Weichteil-Sono-
graphie eignet sich
auch zur Therapie-
kontrolle erganzend
zur Volumenmes-
sung.

Der Schwerpunkt
der Therapie eines
sekundaren Lymph-
6dems des Armes
und/oder der Brust
ist die komplexe
._\\ physikalische

. Entstauungsthe-
rapie (KPE). Sie ist
ein aus vier Teilen
bestehendes Ganzes: manuelle Lymphdraina-
ge, Kompressionstherapie, Bewegung mit der
Kompression und erweiterte Hautpflege.

Die komplexe physikalische Ent-
stauungstherapie

In Phase 1 der Therapie (Entstauung), die
ambulant oder stationar erfolgen kann, wird
arbeitstaglich manuelle Lymphdrainage
angewendet mit anschlieender Kompres-
sionshandagierung. AuRerdem werden mehr-
fach taglich entstauende Bewegungsiibungen
durchgefiihrt.

In Phase 2 der Therapie (Konservierung und
Optimierung) erfolgt ebenfalls manuelle
Lymphdrainage. Die Haufigkeit der ambu-
lanten Behandlung wird an den Befund ange-
passt. Auflerdem ist in dieser Phase das Tragen
maligefertigter Kompressionsarmstriimpfe und
ggf. Kompressionshandschuhe erforderlich.

Sinnvoll sind auch hier entstauende Bewe-
gungsiibungen.

Zur erweiterten Hautpflege gehort die Verwen-
dung riickfettender (moglichst allergenarmer)
Cremes, die Verwendung einer milden Wasch-
lotion (ph-Wert von 5) und die Desinfektion
auch kleinster Verletzungen. Grundsatzlich
sollten Verletzungen, zu denen auch Sonnen-
brand oder Insektenstiche gehdren, moglichst
vermieden werden.

Der Behandlungsverlauf

Die Phase 1 der komplexen physikalischen
Entstauungstherapie kann in einer lympho-
logischen Fachklinik oder ambulant durchge-
fuhrt werden. Das Ziel der Therapie ist anfangs
eine Mobilisierung des Fliissigkeitsanteils des
Odems und ggf. eine Erweichung von Binde-
gewebsverhartungen. Noch funktionierende
LymphgefaRe werden durch die Therapie in
ihrer Funktion unterstiitzt und Gewebsver-
hartungen gelockert. AuRerdem wird die
Vermehrung des Bindegewebes mit der Zeit
reduziert sowie die Muskel- und Gelenkfunk-
tion verbessert.

Insbesondere bei bereits bestehenden endo-
krinologischen Erkrankungen, rheumatischen
Erkrankungen oder Hauterkrankungen ist de-
ren leitliniengerechte Behandlung erforderlich,
um auf der Ebene der Lymphbildung und des
Lymphtransportes eine zusatzliche Beeintrach-
tigung zu vermeiden.

Die komplexe physikalische Entstauungsthe-
rapie (KPE) hat sich als erfolgversprechende
Methode zur Behandlung von Lymphddemen
herausgestellt. In einer Studie der Foldiklinik
wurde zum Beispiel bei allen Lymphédemen
(Stadium | = I11) durch die Phase 1 der KPE eine
gute Volumenreduktion erzielt, die durch die
Phase 2 der Therapie (bei Kontrolle nach vier
Jahren) gut stabilisiert werden konnte.

TITELTHEMA
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Krebs und Llymphodem —

Autor dieses
Beitrags

Lymphodem bei Brustkrebs: Vorbeugung und Therapie

Dr. Klaus Peter Martin
Internist und Lymphologe
Chefarzt der Fachklinik
fiir Lymphologie
(Foldiklinik),

Hinterzarten

In einigen Fallen ist es moglich, durch opera-
tive Eingriffe den Lymphfluss zu verbessern.
Hier gibt es die autologe Lymphgefal3trans-
plantation, die Anlage lymphovendser Shunts
—das sind kiinstlich angelegte Verbindungen
zwischen zwei normalerweise getrennten
Hohlorganen (hier Lymphgefals und Vene)
—und die Lymphknotentransplantation zum
Teil mit mikrochirurgischem Lymphgefalian-
schluss an den Lymphknoten. Diese Opera-
tionen werden in hochspezialisierten Kliniken
durchgefiihrt. In vielen Fallen ist danach aber
weiterhin eine ggf. in der Intensitat verringerte
komplexe physikalische Entstauungstherapie
erforderlich.

Maogliche Komplikationen und
deren Behandlung

Als Komplikationen eines Lymphodems sind
Erysipel-Infektionen anzusehen. Oft treten
diese nach — auch kleinen — Verletzungen
auf. Bei dem Erysipel handelt es sich um eine

ein Ratgeber der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Frauenselbsthilfe nach Krebs

Bundesverband c.V.

Krebs und Lymphdodem |
inRatgeber der Frauenselsthle nach Kebs

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs hat eine Broschiire
zum Thema Krebs und Lymphodem erstellt, die sich
mit den Ursachen und der Vermeidung von Lymph-
3 6demen sowie den Gefahren und Verhaltensgrund-

{ sitzen bei einem Lymphddem befasst. Die Broschiire
wurde im Mai 2013 neu aufgelegt und enthalt die

aktuellsten Forschungsergebnisse zum Thema. Bestellt
werden kann Sie im Internet unter: www.frauenselbst-

hilfe.de/informieren/infomaterial-der-fsh

oder telefonisch unter: Tel.: 0228 — 33 88 94 00

Streptokokken-Infektion, die ausreichend lange
mit Antibiotika — wenn vertraglich vorzugswei-
se Penicillin — behandelt werden muss. Wenn
Erysipel-Infektionen sehr haufig auftreten,
kann auch eine Antibiotika-Prophylaxe fiir ein
halbes bis ein Jahr sinnvoll sein. Eine optimale
Therapie des Lymphodems ist die Basis, um das
Risiko fur diese Infektionen zu reduzieren.

Eine ernste, aber erfreulicherweise sehr seltene
Komplikation eines Lymphddems ist die
Entstehung eines Lymphangiosarkoms — eines
Tumors, der sich auf dem Boden eines chro-
nischen Lymphddems im Lymphstaugebiet
(Stewart Treves Syndrom) entwickelt. Tritt

eine Hautveranderung auf, die anfangs wie
ein Bluterguss aussieht, sollte umgehend eine
weitere Diagnostik z.B. durch Probenentnahme
erfolgen. Inshesondere ,Blutergiisse”, die nicht
innerhalb von vier bis sechs Wochen ver-
schwinden, sollten zu einer raschen arztlichen
Konsultation fiihren.

Wenn es nach ldngerer erfolgreicher Therapie
auf einmal zu einer rasanten Verschlechterung
des Lymphodems mit ggf. parallel auftretenden
Schmerzen kommt, ist eine vorgezogene
Tumornachsorgeuntersuchung ebenfalls
notwendig.

Positiver Ausblick

Sekundare Lymphdodeme nach Brustkrebs
treten heute seltener auf, da die Operationen
durch die Wachter-Lymphknoten-Methode
haufig weniger radikal sind. Tritt ein Lymph-
o6dem auf, ist es zwar, wie andere chronische
Krankheiten auch, nicht heilbar, 1aRt sich
aber addquat behandeln. Durch die komplexe
physikalische Entstauungstherapie kdnnen
Schwellungen reduziert, Verhdrtungen des
Bindegewebes erweicht und die Gelenkbeweg-
lichkeit verbessert werden.



Gruppenjubilaen 1. Quartal

Land Gruppe Griindungsdatum
35 Jahre

Rheinland-Pfalz/Saarland Mayen 01.01.1979
Niedersachsen/Bremen Lehrte 01.02.1979
Baden-Wiirttemberg Goppingen 01.03.1979
Baden-Wiirttemberg Leonberg 12.03.1979
Rheinland-Pfalz/Saarland Worms 13.03.1979
30 Jahre

Hessen Wetzlar 09.01.1984
25 Jahre

Baden-Wiirttemberg Bad Saulgau 17.02.1989
20 Jahre

Sachsen-Anhalt Harzgerode 14.01.1994
Baden-Wiirttemberg Friedrichshafen 15.02.1994
Baden-Wiirttemberg Biberach 17.03.1994

EHRUNGEN

Bundesprasident Joachim Gauck hat am 2. Dezember 2013 zum Tag des Ehrenamtes 26 Biirgerinnen
und Biirgern den Verdienstorden der Bundesrepublik Deutschland (iberreicht; unter ihnen auch

Dr. Irmgard Buske, seit 1992 Leiterin der FSH-Gruppe Teltow. Von 2003 bis 2011 hatte sie — nach
vielen Jahren in der Stellvertretung — den Vorsitz des FSH-Landesverbandes Brandenburg inne. Auch
nach ihrem Ausscheiden als Landesvorsitzende engagiert sich Irmgard Buske weiterhin unermiidlich,
z. B. als Ansprechpartnerin fiir Neuerkrankte im Urban-Krankenhaus in Berlin.

Die Biirgermedaille in Silber der Landeshauptstadt Wiesbaden hat im Dezember 2013 Renate Koch, Leiterin der FSH-Gruppe

Wiesbaden, fiir ihr ehrenamtliches Engagement verliehen bekommen. Oberbiirgermeister Sven Gerich liberreichte die Auszeich-
nung wahrend eines Festaktes mit den Worten: ,lhre ehrenamtliche Tatigkeit ist ein hohes Gut flir unsere Gesellschaft. Danke fiir
die vielen Stunden, die Sie fiir andere geleistet haben."

Wir gratulieren den Geehrten ganz herzlich und danken fiir den auferordentlichen Einsatz!

Kontaktwunsch

Patientin mit Brustkrebs sucht Kontakt zu betroffenen Frauen zwischen 45
und 55 Jahren, die im Berufsleben stehen, positiv denken und im Raum Wies-
loch/Walldorf/Heidelberg wohnen, zum gelegentlichen Erfahrungsaustausch.
Kontakt Uiber die Bundesgeschaftsstelle der FSH, Tel. 0228 — 33 88 94 00.

Kontaktwunsch
Patientin (60) mit NET-Syndrom sucht

Gleichbetroffene zum Erfahrungsaustausch.

Kontakt iiber die FSH-Gruppe Anklam,
B. Witt, Tel.: 0397 22 -2 28 56.

FSH INTERN
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Aktuelle Meldungen

So finden Sie das richtige Krankenhaus

Das Bundesministerium hat ein neues Informationsblatt herausgegeben zum Thema ,So finden Sie
das richtige Krankenhaus®. Dort finden sich Informationen dartiber, wie Sie vorgehen konnen, um
ein fiir hre Diagnose spezialisiertes Krankenhaus zu identifizieren. Das Infoblatt enthalt aufRerdem
Erlauterungen dazu, wie die Qualitdtsberichte der Kliniken genutzt werden konnen, und eine Liste
mit Online-Suchportalen, auf denen anhand von auswahlbaren Kriterien — zum Beispiel Distanz

zum Wohnort, GrolRe des Krankenhauses oder Haufigkeit der Behandlung einer bestimmten Indikation —
tiber Krankenhauser informiert wird. Das Infoblatt finden Sie unter folgender Adresse im Internet:
www.bmg-gp.de/GP_IB_Krankenhaus.pdf oder kdnnen es telefonisch anfordern unter: Tel.: 030 — 460 60 66 03.

Quelle: Bundesministerium fiir Gesundheit

Gegen Erschopfung bei Krebstherapie:
Ausdauersport

Immer mehr
wissenschaftliche Studien
weisen darauf hin, dass
Krebspatienten ihr
Wohlbefinden wéhrend der
Therapie durch Bewegung
verbessern konnen. So

lasse sich zum Beispiel

die haufig auftretende Erschopfung (Fatigue) durch
Kraft- und Ausdauertraining lindern, erlautert Prof.
Wilhelm Bloch von der Deutschen Gesellschaft fir
Sportmedizin und Pravention (DGSP). Bei einer leicht
ausgepragten Fatigue empfehle eine internationale
Expertengruppe an drei bis fiinf Tagen der Woche ein
20- bis 30-miniitiges Ausdauertraining. Alternativ ist
laut Bloch zwei- bis dreimal die Woche Krafttraining
ratsam. Wahrend einer Chemotherapie sollte der Sport
weitaus weniger umfangreich sein, betont Bloch. Etwa
vier bis finf Stunden pro Woche spazieren gehen
sollten Patienten, die wihrend einer Chemotherapie
an Depressionen oder Angstsymptomen leiden. Mehr
korperliche Aktivitdt konne den Studien zufolge bei
ihnen weniger niitzlich sein.

IBMIH T
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Quelle: Focus-online

Kann Cholesterin Brustkrebs
auslosen?

Ein Abbauprodukt von Cholesterin fordert
moglicherweise die Entstehung und das
Fortschreiten von Brustkrebs. Versuche mit
Mé&usen und menschlichen Brustkrebszellen
deuten darauf hin, dass hohe Blutfettwerte

das Risiko fiir diese Tumorart erhohen und die
Prognose verschlechtern. Viele Studien zeigten
eine Verbindung zwischen Fettleibigkeit und
Brustkrebs und wiesen inshbesondere darauf

hin, dass erhohte Cholesterinwerte mit dem
Brustkrebsrisiko zusammenhangen, aber bisher sei
kein Mechanismus entdeckt worden, schreiben die
Forscher von der Duke University Medical School
in Durham in ,Science”. Sie vermuten zudem,

dass eine gute Kontrolle der Cholesterinwerte
—durch Erndhrung oder Medikamente — das
Brustkrebsrisiko senken konne. Zudem erhohte
dies im Falle einer Erkrankung moglicherweise die
Wirksamkeit von Therapien.

Quelle: Die Welt

© Vladislav Kochelaevs - Fotolia.com
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Mythos und Wahrheit rund um das
Krebsrisiko

r Brustkrebs aufgrund zu
U <« enger BHs, Kehlkopfkrebs
dank Viren, krebserregende
Kosmetika: Meldungen wie
diese hat es schon immer
gegeben, doch mittels des
Internets verbreiten sie sich

y schneller als friiher. Einiges

“ davon ist auf den ersten
Blick als Unsinn zu erkennen. Andere Aussagen ge-
ben sich betont serids, sind aber nicht durch Fakten
belegt. In manchen steckt ein Kérnchen Wahrheit.
Der Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen
Krebsforschungszentrums hat daher Quellen gepriift
und Fakten zusammengestellt. Die haufig auftau-
chende Behauptung, das Tragen von Bustenhaltern
beeinflusse das Brustkrebsrisiko, stimme beispiels-
weise nicht — egal ob zu eng oder gut passend, mit
Biigel oder ohne —so der KID. Und auch fiir die
Meldungen, dass Deo Krebs auslésen kénne, gebe es
keinen wissenschaftlichen Beleg. Wissenschaftlich
fundierte Informationen zu weiteren Krebsmythen
finden sich auf der Website des KID.

—
_.,.p""

Quelle: Krebsinformationsdienst

Informationen zu Nahrungs-
ergdnzungsmitteln

Das Angebot von Nahrungserganzungsmitteln wird
immer grofer. Verbraucher versprechen sich von der
Wirkung viel — nicht selten zu viel. Fiir all diejenigen,
die ihre Kenntnisse zum Thema Nahrungsergan-
zungsmittel vertiefen wollen, hat das Bundesamt

fiir Verbraucherschutz und Lebensmittelsicherheit
(BVL) einen Flyer erstellt. Dort gibt es Informationen,
worin sich Nahrungserganzungsmittel und Arznei-
mittel unterscheiden, wer Nahrungserganzungsmittel
bendtigt und was insbesondere beim Kauf von diesen
Produkten im Internet beachtet werden sollte. Denn
nicht selten verbergen sich illegale Arzneimittel mit
gesundheitsschadigenden Wirkungen hinter den dort
angepriesenen Produkten. Der Flyer kann im Internet
heruntergeladen werden unter: www.bvl.bund.de/
nahrungsergaenzungsmittel.

Eine telefonische Bestellung ist moglich tber:

Tel: 030 — 18444-00211.

Quelle: Bundesamt fiir Verbraucherschutz und
Lebensmittelsicherheit

Kassen schaffen Erleichterungen
fiir chronisch Kranke

Gute Nachrichten fiir chronisch Kranke: Medika-
mente mit besonders heiklen Wirkstoffen sollen
kiinftig nicht mehr einfach durch kostengiinstigere
Rabattarzneimittel ausgetauscht werden diirfen.
Im Rahmen eines Schiedsstellenverfahrens einigten
sich Krankenkassen und Apotheker einstimmig
darauf, dass fir einige besonders heikle Wirkstoffe
kiinftig ein Austauschverbot gelten soll, wenn
bestimmte Kriterien erfiillt sind. Dazu zéhlt unter
anderem die nur geringe therapeutische Breite
eines Wirkstoffs. Ab April 2014 soll das Austausch-
verbot zundchst fiir einen Wirkstoff zur Dampfung
des Immunsystems und einen zur Behandlung

von Epilepsie gelten. Uber die Aufnahme weiterer
Arzneimittel will die Schiedsstelle mit Hilfe von
Gutachtern in den kommenden Monaten ent-
scheiden.

Quelle: DIE WELT

Solarien verantwortlich flir Haut-
krebs bei jungen Frauen

. Der schwarze Haut-
7 krebs ist inzwischen die
- - » ~ haufigste Krebsart bei

i ___._—E Frauen im Alter von 20
r = bis 29 Jahren. Bei ihnen
w Steht mit 281 Fallen

pro Jahr das maligne
Melanom an der Spitze.
Bei Frauen im Alter von
30 bis 49 liegt der schwarze Hautkrebs immer noch
an zweiter Stelle nach Brustkrebs. Als einen Grund
fir die hohe Zahl der Erkrankungen sehen Experten
die haufigen Besuche in Solarien innerhalb dieser
Altersgruppe, denn das Risiko zu erkranken ver-
doppelt sich, wenn Solarien bis zu einem Alter von
35 Jahren regelmaRig genutzt werden. Zu diesem
Ergebnis kommt eine Studie franzosischer und
italienischer Wissenschaftler. Die Deutsche Krebs-
hilfe und die Arbeitsgemeinschaft Dermatologische
Pravention (ADP) raten daher grundsatzlich davon
ab, Solarien zu nutzen.

)\

Quelle: Deutsche Krebshilfe

© lightpoet - Fotolia.com
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Eine Studie in acht
EU-Landern zeigt, dass

wir in Deutschland vom
miindigen Patienten noch
ein gutes Stiick entfernt
sind. Die Kompetenz, Arzte
zu verstehen, fehlt hierzu-
lande rund 46 Prozent der
Biirger.

Fehlende Gesundheitskompetenz

Jeder Zweite versteht seinen Arzt

ine Studie konnte das Bild vom infor-
Emierten, mundigen Patienten, der jede

Diagnose nach dem Arztbesuch googelt
oder am besten schon in der Praxis mit der
passenden Eigendiagnose auftaucht, deutlich
entscharfen. Denn wie ein Konsortium aus
neun Unis und Instituten unter der Leitung der
Universitat Maastricht herausgefunden hat,
hapert es bei fast jedem zweiten Deutschen
an der nétigen Gesundheitskompetenz, um
Gesundheitsinfos auch richtig verstehen und
nutzen zu konnen.

Aber nicht nur die Studie lasst aufhorchen.
»2Auch wenn Sie ein noch so guter Therapeut
sind und meinen, dass Sie alles verstandlich
rliberbringen, so kdnnen Sie nicht sicher sein,
ob lhr Gegentiber das wirklich und nachhaltig
verstanden hat“, sagte Dr. Gabriele Seidel auf
einer Veranstaltung des Bundesverbandes

der Vertragspsychotherapeuten e.V. (bvvp)

in Bochum. Sie ist Geschaftsfihrerin der
Patientenuniversitat der Medizinischen Hoch-
schule Hannover (MHH) und weiR: ,Bei uns
gibt es viele Menschen, die relativ problema-
tische Gesundheitskompetenzen haben.“ Dabei
hat sich die Patientenuni gerade dieses Thema
auf die Fahnen geschrieben: Die Gesundheits-
kompetenz der Deutschen zu erhohen.

Es mangelt nicht nur an einer
Fahigkeit

Doch was genau bedeutet Gesundheitskompe-
tenz? Der Begriff ist noch relativ jung und wird
zurzeit gerne verwendet. Das Problem dabei:
Jeder versteht etwas anderes darunter. Laut
Gabriele Seidel gehort ein ganzes Biindel an
Fahigkeiten dazu, dass ein Mensch kompetent
mit seiner Gesundheit umgehen kann. Dazu
zihlen:

@ Kognitive Fahigkeiten, wie lesen, schreiben
oder rechnen zu kdnnen. Immerhin seien
14 Prozent der Menschen in Deutschland

Analphabeten, dazu kamen 26 Prozent,
die nur sehr langsam lesen und schreiben
konnen.

@ Kommunikative Kompetenzen, denn ein
Patient muss dem Arzt mitteilen konnen,
welches gesundheitliche Problem er hat.

@ Die Fahigkeit, die eigenen Interessen
durchsetzen zu konnen.

@ Vertrauen darauf, dass man gesund werden
kann, ,Selbstwirksamkeit“ nennt Seidel das.

@ Die Fahigkeit, sich neues Wissen anzueig-
nen und auch zu verstehen.

@ Die Fahigkeit, dieses Wissen auch in
Handeln umzusetzen, denn Wissen allein
genligt eben nicht— ,Nur weil ich weil3,
dass Rauchen schadlich ist, muss ich noch
nicht damit aufhoren®, so Seidel.

Doch besonders gut ist es hierzulande nicht
mit diesem Konglomerat an Fahigkeiten, die
die Gesundheitskompetenz ausmachen sollen,
bestellt. Das haben eben die Ergebnisse des
ersten europadischen ,Health Literacy Survey*
(Studie zur Gesundheitskompetenz), der von
Januar 2009 bis Februar 2012 gemacht wurde,
gezeigt. 10,81 Prozent der 1000 befragten
Deutschen erreichten nur 0 bis 25 von maxi-
mal 50 Punkten, ihre Gesundheitskompetenz
wird als ,inadaquat” beschrieben. Weitere
35,1 Prozent schafften 25 bis 33 Punkte, ihre
Kompetenz gilt als ,problematisch”.

Deutschland liegt im EU-Schnitt

Knapp 46 Prozent der deutschen Patienten
sind also alles andere als miindig und konnen
Erlauterungen ihres Arztes zum Teil gar nicht
folgen. Im Schnitt aller acht EU-Lander, die
teilnahmen — genauer waren es Osterreich,
Bulgarien, Deutschland, Griechenland, Irland,
die Niederlande, Polen und Spanien —, fehlte
tibrigens 47 Prozent die ausreichende Ge-



nicht

sundheitskompetenz. Doch gerade mit diesen

Patienten haben Arzte besonders haufig zu tun.

Denn verschiedene Studien aus den USA hat-
ten gezeigt, dass Menschen mit einer geringen
Gesundheitskompetenz das Gesundheitswesen
haufiger nutzen als Menschen mit einer hohen
Gesundheitskompetenz, berichtete Seidel.

Nachdem zurzeit die miesen deutschen Ergeb-
nisse der Pisa-Studie flir Erwachsene diskutiert
werden, kann es nicht wirklich iberraschen,
dass auch die Gesundheitskompetenz in
Deutschland nicht besonders gut ist. Es gilt
also, hier etwas zu verbessern. Diese Aufgabe
haben sich die Patientenuniversitaten gestellt.

Im Herbst 2006 wurde an der MHH die erste
deutsche Patientenuniversitat gegriindet. Die
Initiative wird durch Eigenmittel der MHH,
Teilnehmerbeitrage und Spenden finanziert.
Ziel ist, auf der Basis strukturierter Bildungs-

angebote das universitare Wissen und aktu-
elle Forschungsergebnisse aus den diversen
Disziplinen der Medizin einschlieBlich der
Versorgungsforschung nicht nur Experten-
kreisen, sondern der Bevolkerung insgesamt
zur Verfiigung zu stellen. Das Konzept habe
sich bewahrt, so Seidel. Bisher haben knapp
3000 Teilnehmer mitgemacht. Uber die Halfte
waren chronisch Kranke. Eine reprasentative
Befragung im Jahr 2011 hat ergeben, dass die
Teilnehmer viel gelernt und von dem Angebot
profitiert haben. ,Vor allem die Teilnehmer
mit niedrigem Bildungsgrad hatten signifikant
mehr Benefit.“

Von Ursula Armstrong
Medizin-journalistin

Quelle: Arzte Zeitung, 27.11.2013

Inmitten der Schwierigkeit liegt die Maglichkeit

auschen Sie sich mit Gleichbetroffenen im Forum de
Frauenselbsthilfe nach Krebs dariiber aus und finden Sie
IHRE Moglichkeiten:
https://forum.frauenselbsthilfe.de

Und die FSH-Gruppen vor Ort bieten den direkten Austausch
von Angesicht zu Angesicht. Eine Gruppe in lhrer Nahe finden
Sie hier:
www.frauenselbsthilfe.de/begleiten

oder rufen Sie uns an: 0228 — 3 38 89-402.

© by-studio - Fotolia.com
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Bereits vor mehreren
Jahren war der
Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach
Krebs an Susanne Volpers
herangetreten, um sie
von einer Mitarbeit

im Leitungsteam

der Organisation zu
tiberzeugen. Damals war
die in Stuttgart lebende
Hamburgerin jedoch
beruflich noch voll
ausgelastet.

Der Gedanke, sich dieser
neuen Herausforderung

zu stellen, sobald die Zeit
es zuldsst, wuchs aber
stetig. 2012, mit Eintritt ins
Rentenalter, stellte sie sich
auf der Bundestagung in
Magdeburg zur Wahl. Im
folgenden Beitrag berichtet
Sie von lhren Erfahrungen
im Bundesvorstand.

Eine andere Liga

Von der Gruppenleitung in den

m es gleich vorweg zu sagen: Ja, der
U zeitliche Aufwand fiir die Mitarbeit im

Bundesvorstand ist groR; und: Ja, ein
hohes Mal% an Verantwortung und Einsatzbe-
reitschaft ist gefordert. Doch, und auch das
mochte ich gleich zu Beginn dieses Berichtes
feststellen, fiir mich hat sich gezeigt: Je groRer
die (bewaltigte) Herausforderung, desto grofRer
auch das Gefiihl der Zufriedenheit. An neuen
Konzepten und Ideen fiir die Weiterentwick-
lung des Verbandes zu arbeiten, sich neue
Wissensgebiete zu erschliel3en, interessante
Gesprachspartner kennenzulernen und von
ihren Erkenntnissen zu profitieren; all das
macht viel Freude!

Aber nun von Anfang an: Seit dem Jahr 2000
leite ich die Gruppe Stuttgart und das mache
ich auch nach wie vor, um den Kontakt zur
Basis nicht zu verlieren. Genau wie alle ande-
ren Mitglieder von FSH-Gruppenleitungsteams
habe auch ich an den speziell fiir die FSH ent-
wickelten fiinf Schulungsblocken teilgenom-
men, da allein die Tatsache, selbst an Krebs
erkrankt zu sein, noch nicht dazu qualifiziert,
eine Selbsthilfegruppe zu leiten bzw. Gleich-
betroffene zu betreuen.

Ich flihle mich reich belohnt

Bereits die Aufgaben einer Gruppenleiterin
erfordern viel persénliches Engagement. Doch
ich fiihle mich immer wieder reich belohnt.

Es gibt so viele motivierende Aspekte: Eine
sinnvolle Aufgabe libernommen zu haben,

den Satz zu horen: ,Das Gesprach mit Ihnen
hat mir schon sehr viel weiter geholfen*, mit
Gleichbetroffenen in einer vertrauensvollen
Atmosphare zusammen zu arbeiten und immer
wieder viel Neues zu lernen.

Als ich 2012 in den FSH-Bundesvorstand

gewahlt wurde, da spielte ich jedoch auf ein-
mal in einer anderen Liga. Hier muss ich nun
Aufgaben bewaltigen, die mir zum Teil vollig

neu waren. Es gilt zum Beispiel gemeinsam mit
meinen Vorstandskolleginnen die vielen ver-
bandsinternen Veranstaltungen — dazu gehort
auch die einmal jahrlich stattfindende Bundes-
tagung mit ihren mehr als 700 Teilnehmern —,
inhaltlich-konzeptionell vorzubereiten. Das
stellt eine grof3e aber auch sehr spannende
Herausforderung dar.

Jahrlich werden drei Sitzungen mit den Lan-
desvorsitzenden abgehalten, um die Arbeit von
Bundes- und Landesebene eng miteinander

zu verzahnen. Hier werden inshesondere die
wesentlichen Aufgaben des Verbandes und
deren Weiterentwicklung sowie geeignete Mit-
tel zur Durchsetzung besprochen und die laut
Satzung notwendigen Beschliisse gefasst.




Bundesvorstand

Eine sehr wichtige Aufgabe (ibernehmen die
Mitglieder des Bundesvorstandes, indem sie die
Interessen krebskranker Menschen in verschie-
denen medizinischen und politischen Gremien
vertreten. Wir besuchen Kongresse wie z.B. den
Deutschen Krebskongress und den Deutschen
Senologen-Kongress. Dort halten wir zu aktu-
ellen Themen Vortrage aus Patientensicht oder
nehmen an Podiumsdiskussionen teil.

Um den vielfaltigen Aufgaben — Verbandsfiih-
rung, Vortragsgestaltung, Biihnenprasenz,
Presse- und Offentlichkeitsarbeit, Schulungs-
leiterin — gewachsen zu sein, lassen wir
Mitglieder des Bundesvorstandes uns genauso
schulen wie die Gruppenleitungsteams. Dazu
nehmen wir an speziell fiir uns organisierten
Workshops teil, in denen uns das entspre-

© Marius Graf - Fotolia.com

chende Know-How vermittelt wird. Das sind
flir mich immer sehr spannende und berei-
chernde Veranstaltungen.

Ein Engagement, das sich lohnt!

Wer sich fiir eine Mitarbeit im Bundesvorstand
interessiert und bis hierher weitergelesen hat,
konnte zu dem Schluss kommen: ,Das klingt
nach sehr viel und sehr anspruchsvoller Arbeit
—das lasse ich lieber”. Dieser fiktiven Leserin
sei gesagt: Natiirlich hat es auch fiir mich
anfangs eine Herausforderung dargestellt, vor
mehreren hundert FSH-Mitgliedern auf der
Bundestagung der FSH zu sprechen oder einen
Vortrag bei einem grofen Kongress vor einem
Fachpublikum zu halten.

Ebenso ungewohnt war fiir mich die Aufgabe,
auf einmal an der Erstellung des Informations-
materials und der ,perspektive” beteiligt zu sein
und hier Entscheidungen treffen zu miissen.
Doch all das sind interessante Aufgaben, die
sich mit Freude an Neuem, mit Lernbereit-
schaft und ein wenig Mut gut bewaltigen
lassen; nein, mehr noch! All das gibt so viel
Befriedigung, ja sogar Vergniigen, dass es den
Einsatz in jedem Fall lohnt.

Und — ganz wichtig zu wissen — nicht jedes
Mitglied im Bundesvorstand muss sich jeder
Herausforderung stellen. Wir teilen die anfal-
lenden Aufgaben vielmehr nach den jeweiligen
Stérken unter uns auf und unterstiitzen uns
gegenseitig bei deren Erfiillung. Das klappt
ganz prima!

Mein Fazit: Ganz gleich an welcher Stelle und
in welcher Funktion jemand ein Ehrenamt in
der Frauenselbsthilfe nach Krebs Gibernimmt,
es ist eine Aufgabe die den Beteiligten meist
mehr zuriickgibt, als sie fordert.

Susanne Volpers
Mitglied im Bundesvorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Das sind wir: Der Bundesvorstand

Gemeinsam arbeiten wir als Team ver-
trauensvoll und mit viel Freude fiir unsere
Ziele. Jetzt mochten wir unser Team ver-
stérken.

Dazu suchen wir Mitglieder, die bereit sind,
sich bei uns zu engagieren und an intelli-
genten Losungen mitzuarbeiten. Wir bilden
uns stdndig weiter und bieten diese Chance
Jjeder, die in unser Team passt. Unser Team
lebt davon, dass wir ganz unterschiedliche
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der Frauenselbsthilfe nach Krebs

tibernehmen mochte, bieten wir die M6g-
lichkeit, vor einer Wahl fiir eine gewisse Zeit
die Vorstandsluft zu schnuppern.

Aber auch, wer nicht Mitglied ist, ist uns
wichtig. Daher mochten wir auch Ange-
hérige und Nicht-Mitglieder herzlich auf-
fordern, sich zu melden, wenn sie z.B. durch
besondere Sachkenntnis konkrete Aufgaben
als Beauftragte des Bundesvorstandes (iber-
nehmen maochten.

Haben wir Euer Interesse geweckt? Dann
meldet Euch bei einer von uns, die E-Mail-
Adressen findet Ihr unter den jeweiligen
Bildern.

Wir freuen uns auf Euch.

* Der vorstehende Text verwendet aus Griinden der
besseren Lesbarkeit durchgdngig die weibliche Form.
Gemeint sind aber immer beide Geschlechter.
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Finanzierbarer Fortschritt?

Uber den Umgang mit Innovationen

in der Onkologie

Therapeutische Fortschritte in der Onkologie
werden mit ihren Kosten zunehmend zum
Problem fiir das Gesundheitswesen. Patienten
verbinden mit ihnen jedoch neue Hoffnungen.
Der Konflikt zwischen Fortschritt und Bezahl-
barkeit, Zusatznutzen und Lebensqualitat war
im Oktober 2013 Thema des sogenannten
,Branchentreff Onkologie®.

Prof. Wolf-Dieter Ludwig, Vorsitzender der
Arzneimittelkommission der deutschen Arzte-
schaft, weist in seinem Vortrag darauf hin, dass
Kliniker sich beim Einsatz neuer Therapien mit
vielen Unsicherheiten konfrontiert sahen. So
sei der patientenrelevante Nutzen zum Zeit-
punkt der Zulassung eines neuen Arzneimittels
haufig unklar.

Das Dilemma bei onkologischen Zulassungen:
Die Patienten forderten — verstandlicherweise —
raschen Zugang zu neuen Wirkstoffen; verkiirzte
Fristen zugunsten einer rascheren Zulassung
und eines schnelleren Medikamentenzugangs
erhéhten jedoch die Unsicherheit in Bezug auf
deren tatsachlichen Nutzen und Risiken.

Ludwig fordert daher eine kontinuierliche Be-
gleitung neuer Praparate nach der Zulassung
zumindest bis zum Ablauf der Patentlaufzeit,
um weitere Daten zu Nutzen und Risiko zu
gewinnen. ,Die Zulassung ist ein Signal, aber
keinesfalls das Ende einer Medikamentenent-
wicklung®, lautet sein Fazit.

! FORSCHUNGSLABOR
Substanzentwicklung

PRAKLINISCHE PHASE
Tierversuche

10.000 250 Substanzen

Substanzen

| ca. 5 Jahre ca. 1,5 Jahre

KLINISCHE PHASEN
1(20-100 gesunde Freiwillige)
11 (150-400 Patienten)

111 (500-2000 Patienten)

Phase |

Lebensqualitat wird als Kriterium
vernachlassigt

Auf die Nutzenbewertung neuer onkologischer
Praparate geht auch der unparteiische Vorsit-
zende des G-BA, Josef Hecken, ein. Er kritisiert,
dass Studien zu Onkologika regelhaft noch
immer auf den patientenrelevanten Endpunkt
,Verlingerung des Uberlebens” ausgerichtet
seien. ,Die Realitat sieht aber so aus, erlautert
Hecken, ,dass wir sehr hdufig die Verlangerung
der Uberlebenszeit des Patienten mit gravie-
renden unerwiinschten Nebenwirkungen
erkaufen.” Es werde zu wenig auf die Lebens-
qualitat des Patienten geschaut, die fiir Hecken
den gleichen Stellenwert wie die Verlangerung
des Uberlebens hat.

»Wenn mir ein Medikament vorgestellt wiirde,
das keinen einzigen Tag Lebensverlangerung
bringt, dem Patienten aber hilft, besser mit den
drei oder sechs Monaten vor seinem Tod umzu-
gehen —seine Lebensqualitat in dieser Zeit zu
erhohen —, dann hatte dieses Medikament aus
meiner Sicht einen betrachtlichen Nutzen.“ Da
es in den aktuellen Studien keine belastbaren
Angaben zur Lebensqualitat gebe, fordert
Hecken, miissten verniinftige Instrumente ent-
wickelt werden, mit denen man diese messen
konne.

Quelle: gerechte-gesundheit.de, Oktober 2013

ZULASSUNG
ZULASSUNG UNBEGRENZT
BEGRENZT
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PSUR (sechs meldungen
monatlich, PSUR
jéhrlich) (drei jahrlich)

6 Jahre fiir 5 Jahre unbegrenzt



Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands und seiner
Referate der Monate Dezember 2013 bis Februar 2014

Was hat uns bewegt? Was haben wir bewegt ?

Durchfiihrung

von drei Sitzungen des Bundesvorstandes in
Fulda, Schwerin und Berlin

einer Gesamtvorstandssitzung in Schwerin
von Schulungen des Blocks 1 in Erkner und
Heilbronn

einer Qualifizierung flir Landesvorstdnde in
Fulda

Mitwirkung

an Veranstaltungen beim Deutschen
Krebskongress in Berlin

an zwei Treffen der Vorsitzenden des Hauses
der Krebs-Selbsthilfe in Bonn

an Sitzungen von Arbeitsgruppen des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)
in Berlin

an einer Sitzung des Instituts fir
angewandte Qualitatsférderung und
Forschung im Gesundheitswesen (AQUA)
in Gottingen

in einer Arbeitsgruppe ,S3-Leitlinie
Ovarialkarzinom* des Leitlinienprogramms
Onkologie in Berlin

© Vera Kuttelvaserova - Fotolia.com

® an einem Projekt des Bundesverbandes
Schilddriisenkrebs e.V. zum Thema
Heilungsbewahrung in Kassel

® an der Sitzung des Patientenbeirats der
Deutschen Krebshilfe (DKH) in Bonn

® an einem Workshop zum Thema
,Priorisierung von Endpunkten® der
Deutschen Gesellschaft fiir Himatologie
und Medizinische Onkologie e. V. in Berlin

@ an einer Sitzung von ,gesundheitsziele.de”
in Berlin

Teilnahme

® an einem Projekttreffen zur Durchfiihrung
der Studie ,,Informations- und
Schulungsmalinahmen zur Starkung der
Patientenkompetenz (PIAT)“ in Berlin

Sonstiges

® Neuauflage der Broschiire ,Leitfaden ftr
Beraterinnen”

® Aktualisierung der ,Sozialen
Informationen”

Luciug:Seneca
(romischefPhilosgph)
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tember 2013: 81 Kilometer liegen vor uns, die Miiritz dazwi-

schen und die grof3e Frage: Werden wir unseren geplanten
Marsch bewadltigen? Natirlich werden wir, denn wir haben ja
Erfahrung! Nach dem groRen Erfolg des Vorjahres organisieren wir
zum zweiten Mal das gemeinsame Pilgern — diesmal rund um den
zweitgrofSten See Deutschlands. Mit dabei: 25 begeisterte Frauen
im Alter von 39 bis 74 Jahren aus zehn Selbsthilfegruppen unseres
Bundeslandes.

Lagebesprechu ng in Waren, Mecklenburg-Vorpommern, Sep-

Jeder Tag beginnt mit Lockerungsiibungen, angefeuert von Elvira,
einer ehemaligen Sportlehrerin. Sie weil3, wie sie miide Knochen

in Bewegung bringt. Miide Knochen? Ja klar, denn jeden Tag

12 —15km zu laufen, das sind wir nicht gewohnt und da findet dann
doch die eine oder andere morgens im Bett einen Muskelkater vor
—Miau. An drei Tagen regnet es. Flir uns kein Problem. Wir bewun-
dern die vielfdltigen ,Regenmoden®, denn jede hat eine interessante
Kreation dabei — vom Erdbeer-Look bis zum Schlumpf-Design.

Ob im morgendlichen Frithnebel, beim Baden in der schon recht
kiihlen Miiritz oder am Abend beim Line-Dance, jede von uns
findet auf dieser Pilgerreise ihre innere Ruhe und erkennt, dass
jeder Schritt, der getan wird, ,den besten Moment des Lebens — den
gegenwartigen Moment" bringt. Dies ist ein Zitat des Psychologen
Heiko Kroy, der an einem der Wanderabende zu uns stoRt und uns
mit seinen ,,Geh-Danken* viele DenkanstoRe mit auf den Weg gibt.

Nach sechs Tagen gibt es in Waren einen ,Presse-Empfang"“. Grof3e
Neugier bei den Medien: Wer sind die wandernden Damen mit den
griinen Schals — Pfadfinderinnen oder Parteigenossen der Griinen?
Mit entsprechenden Zeitungsartikeln kann die Bevolkerung aufge-
klart werden: Es sind Mitglieder der Frauenselbsthilfe nach Krebs auf
Pilgerpfaden.

Sabine Kirton
Vorsitzende des Landesverbandes Mecklenburg-Vorpommern
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Auszeit

Der Kummer schauf den ger haruﬂi‘ar
A - auf welke schwarze Schlcksalsbluten. : oy

L et 2 Die Luft ist diinn, es bliiht kein Wunder, T .

fernab von Glauben und von Mythen. - -~

Und siehe da, nach eins, zwei Tagen,

da sieht die Welt ganz anders aus.
g Wo vorher schwarze Bliten lagen,

da grint und bliht ein Halm heraus.

Ein neuer zarter Hoffnungsschimmer,
der sich im Nu vermehren lasst.
Wer ihn erfasst, der trauert nimmer,
denn er hdlt sich am Leben fest.
© Gabriela Bredehorn, 2012

© ronstik - Fotolia.com



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 Bundesgeschéftsstelle an:

Telefon: 0228 — 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-bw.de

Landesverband Bayern e.V.
Karin Lesch

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

Landesverband Berlin/Brandenburg e.V.
Uta Biichner

Tel: 03384135147
u.buechner@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Hamburg/
Schleswig-Holstein e.V.

Helga Klafft

Tel. Biiro:040-18 18821227
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

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

E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de
Internet: www.frauenselbsthilfe.de

Landesverband Niedersachsen/Bremen e.V.
Margitta Range

Tel.: 05303 -58 69
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 -3523 71
s.brathuhn@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen e.V.
Susanne Schaar

Tel.:03 7437 -53 2404
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

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

/\
@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.



