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VORWORT

Liebe Leserinnen und Leser, liebe Mitglieder!

Erinnern Sie sich noch an das Jahr 19767 Hier ein kleiner Riickblick:
In Deutschland bleibt nach der Bundestagswahl Helmut Schmidt
Bundeskanzler, in China stirbt Mao Zedong, die US-Amerikaner
wdhlen Jimmy Carter zum neuen Prdsidenten und die National-
mannschaft der Tschechoslowakei wird FuSball-Europameister.
Fehlt da nicht noch ein wichtiges Ereignis? Richtig! Im Jahr 1976
wird in Mannheim der Grundstein fiir die Frauenselbsthilfe nach
Krebs (FSH) gelegt. Das ist nun 40 Jahre her und fiir uns ein Grund,
mit vielen Aktionen an unsere Geburtsstunde und den Weg, den
wir seither gegangen sind, zu erinnern — so auch in dieser Ausgabe

der ,perspektive”.

Beim Aufbau unserer Organisation mussten die FSH-Griindungsmiitter wahre Pionierarbeit leisten, denn
die Idee der Selbsthilfe kam gerade erst auf. Dass bereits nach kurzer Zeit FSH-Gruppen wie Pilze aus dem
Boden schossen, zeigte den groRen Bedarf der Betroffenen an psychosozialer Unterstiitzung, Informatio-
nen und der Méglichkeit, sich untereinander auszutauschen. Zundichst konnten jedoch nur wenige Arzte
mit den sich emanzipierenden Patientinnen etwas anfangen.

Ende der 80er Jahre spielten Selbsthilfe-Organisationen aber eine immer gréfere Rolle in der Versor-
gungslandschaft, sodass nach und nach ein Prozess des Umdenkens einsetzte. Es verging allerdings noch
ein weiteres Jahrzehnt, bis wir als akzeptierte und wichtige Partner des Gesundheitssystems angesehen
wurden. Heute sind wir aus diesem nicht mehr wegzudenken. Die FSH kann stolz darauf sein, den Weg
dafiir mit bereitet zu haben.

Ein gutes Bild der FSH in Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft zeichnen Texte zu unserem Jubildums-
motto ,Mitten drin und weiter*, um die wir Mitglieder gebeten haben. Ausgewdhlte Zitate konnen in der
Mitte dieses Heftes nachgelesen werden.

Neben unserem Jubilium hat diese perspektive als weiteren Schwerpunkt das Thema ,Sorgen und Angste,
dazu finden Sie mehrere Texte. AulBerdem gibt es wie immer eine gute Mischung aus Beitrdgen zu ver-
bandsinternen, gesundheitspolitischen und medizinischen Themen.

Ich wiinsche lhnen eine gute Lektiire.

lhre
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Karin MeiSler

Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Werden wir mit der
Diagnose Krebs konfron-
tiert, erschiittert uns dies

in unseren Grundfesten.
Lassen wir uns auf die
Diagnose ein, iiberfallen
uns die unterschiedlichsten
Gefiihle wie etwa Verzweif-
lung, Angst, Hilflosigkeit
und Hoffnungslosigkeit.
Mit anderen Worten: Wir
machen uns Sorgen. Was
Sorgen sind und wie wir
ihnen begegnen konnen,
schildert Diplom-Psychologe
Dr. Rolf Merkle, der zu die-
ser Thematik auch Ratgeber
in Buchform verfasst hat.

egative Geflihle gehoren dazu, wenn wir

uns auf eine neue unerwiinschte Situa-

tion wie zum Beispiel eine Krebserkran-
kung einstellen miissen. Es ist ganz normal, dass
unsere Gedanken darum kreisen, was Schlim-
mes auf uns zukommen kann: Ob wir jemals
wieder gesund werden, ob wir unsere Kinder
heranwachsen sehen kdnnen, unser Partner uns
beistehen wird, wir unsere Stelle behalten und
die Familie weiterhin erndhren konnen usw.

Wie magisch werden wir in Zeitschriften und
dem Fernsehen von negativen Berichten zur
Krebserkrankung angezogen, was uns zusatz-
lich in Anspannung versetzt. In unserer Phan-
tasie malen wir uns vielleicht sogar aus, wie wir
jammerlich dahinsiechen und sterben werden.

Haben wir die Behandlung weitgehend hinter
uns gebracht und der Arzt hat uns vielleicht so-
gar erklart, dass wir krebsfrei sind, ist das fiir uns
nicht unbedingt eine Entwarnung. Wir angsti-
gen uns vor jeder Kontrolluntersuchung; kleinste
Veranderungen in unserem Korper versetzen uns
in Panik, dass der Krebs zurtickgekehrt ist.

Dass wir uns sorgen, ist menschlich und gut
nachvollziehbar. Und doch bedeuten Sorgen
zusatzlichen Stress fiir unseren Korper und unse-
re Seele. Im Folgenden wollen wir uns deshalb
damit beschdftigen, was Sorgen sind und wie
wir am besten mit unseren Sorgen umgehen.

Sorgen sind zunachst einmal Gedanken, die wir
uns machen und die in unserem Kopf umher-
schwirren. Die Themen, um die unsere Sorgen
kreisen, sind nahezu unbegrenzt. Gemeinsam
ist den Sorgen, dass sie sich auf die Zukunft
beziehen und immer eine Gefahr beinhalten,
die wir auf uns zukommen sehen: ,Es ware
schrecklich, wenn ... ,Hoffentlich passiert das

... nicht“ ,Bestimmt wird mir ... passieren.*

Wir beschéftigen unseren Geist also mit etwas,
was wir im Augenblick noch nicht beeinflussen

kénnen. Wahrend wir in unserem guten Sessel
sitzen oder — schlimmer noch — friedlich im Bett
liegen und eigentlich schlafen sollten, kreisen
unsere Gedanken um eine Katastrophe, die wir
auf uns zukommen sehen. Dieser in unserem
Geist herannahenden Katastrophe sehen wir
uns nicht gewachsen, sondern hilflos ausgelie-
fert. An dieser Stelle versuchen wir dann meist,
unser Katastrophenszenario zu unterbrechen,
lenken uns ab, betauben uns womaglich sogar
mit Alkohol oder Beruhigungsmitteln. Wir sind
kurzfristig erleichtert, weil wir uns im Augenblick
in Sicherheit wahnen, doch unsere griibelnden
Gedanken werden wiederkehren. Stetig drehen
sie ihre Kreise in unserem Kopf wie ein Karussell,
das wir nicht stoppen konnen.

1. Sorgen bringen unseren Korper in Aufruhr.
Unser Gehirn kann namlich nicht unterschei-
den, ob wir uns etwas nur im Geiste ausmalen
oder ob es uns in Wirklichkeit widerfahrt. Es
kann auch nicht tiberpriifen, ob wir in unserer
Phantasie tibertreiben oder ob unsere Einschat-
zung der Zukunft angemessen ist.

Unser Gehirn gibt die Alarmsignale ungepriift
direkt an den Korper weiter. Immer dann,
wenn wir etwas in Gedanken als gefahrlich
ansehen, riistet sich unser Korper zu Kampf
oder Flucht. Unser Herz schldgt schneller, der
Atemrhythmus beschleunigt sich, die Muskeln
spannen sich an, wir verspiiren Harndrang, un-
sere Abwehrkrafte werden abgeschwacht usw.
Die Sorgen rauben uns Energie und den Schlaf.
Manchen verschlagt es den Appetit, andere
leiden unter HeiBhungeranfallen.

2. Sorgen beeintrachtigen uns in unserer Kon-
zentration und Merkfahigkeit.

3. Sorgen erzeugen Angst und Unsicherheit. Sie
verhindern, dass wir uns gut und angemessen
auf die verdnderte Situation einstellen konnen.

4. Um endlich mal unsere Sorgen aus dem
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Kopf zu verbannen, besteht die Gefahr, dass wir
zu Suchtmitteln wie Alkohol oder Beruhigungs-
tabletten greifen und abhdngig werden.

Sorgen bringen auch Vorteile

Aber, Sorgen bringen uns auch Vorteile. Sie
sind hilfreich, wenn sie uns alarmieren; wenn
sie uns helfen, ein unangenehmes Ereignis zu
verhindern. Dann sind sie unsere Freunde. Sor-
gen wir uns beispielsweise darum zu erkranken,
dann konnen wir alles dafiir tun, um nicht zu
erkranken. Wir kénnen uns gesund erndhren,
uns taglich Ruhe und Entspannung génnen,
uns ausreichend korperlich bewegen. Sind wir
bereits erkrankt, konnen uns die Sorgen dabei
helfen, unserer Therapie auch in schwierigen
Zeiten treu zu bleiben und die Nachsorge-Un-
tersuchungen gewissenhaft wahrzunehmen.

Wie konnen Sie lhren Sorgen
begegnen?

Akzeptieren Sie lhre Sorgen fiir den
Augenblick.

Unsere Sorgen kdnnen wir uns nicht per
Willenskraft verbieten. Sie kommen automa-
tisch. Je mehr wir uns dagegen wehren oder
uns auch noch vorwerfen, dass wir nicht daran
denken diirfen, weil sie uns krank machen, des-
to haufiger werden sie auftauchen. Begriiflen
Sie stattdessen lhre Sorgen: ,Es ist in Ordnung,
dass ihr Sorgen auftaucht”, und entscheiden
Sie, ob Sie ihnen in diesem Augenblick Zeit

schenken wollen. Sie kdnnen sie z.B. auch auf
einen spéteren Zeitpunkt aufschieben und sich
jetzt gezielt mit etwas anderem beschaftigen.

Uberpriifen Sie lhre Sorgen.

Dabei geht es nicht darum, sich etwas einzu-
reden, was nicht stimmt. Es geht darum, sich
an den Tatsachen zu orientieren, also weder zu
unter- noch zu (ibertreiben.

Stellen Sie sich die Frage: ,Wie wahrscheinlich
ist es, dass die Katastrophe auf mich zukommen
wird, die ich mir jetzt ausmale?* Ist es eher un-
wahrscheinlich, sollten Sie die Sorge voriiberzie-
hen lassen, ohne sich weiter damit zu beschafti-
gen. Ist es wahrscheinlich, dass passiert, worum
Sie sich sorgen, oder gelingt es Ihnen nicht, die
Sorge abzuschiitteln, dann sollten Sie (iberlegen,
was Sie JETZT tun kénnen, um die Gefahr abzu-
wenden oder abzumildern. Setzen Sie dann Ihre
Vor-SorgemaRBnahmen in die Tat um.

Tun Sie sich schwer damit, die moglichen Ge-
fahren einzuschatzen, dann wenden Sie sich an
den Krebsinformationsdienst oder einen Arzt,
dem Sie vertrauen.

Suchen Sie auch nach Gegenbeispielen.

Fragen Sie sich wie ein Anwalt, was Ihre Sorgen
widerlegen kann.

Autor
dieses Beitrags

Dr. Rolf Merkle
Diplom-Psychologe
und Psychotherapeut
Mannheim
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Sorgen und qualende Gedanken

Konfrontieren Sie sich mit lhren Angst-
phantasien.

Wenn Sie sich Katastrophenphantasien machen
und dann, weil es fiir Sie so bedrohlich ist, die
Phantasie abbrechen, bringen Sie Ihren Kérper
nur in Alarmstimmung und geben ihm keine
Entwarnung.

Nehmen Sie deshalb die moglichen Katastrophen,
die Sie sich ausmalen, bewusst ins Visier und
suchen Sie nach Losungen. ,Wie kann ich damit
weiterleben? Ruhen Sie erst, wenn Sie mehrere
Losungsmoglichkeiten gefunden haben. Bei die-
sem Vorgehen kann es hilfreich sein, sich zusam-
men mit einem guten Freund damit zu befassen.

Wann immer sich dann die Sorge wieder meldet,
sagen Sie innerlich zu sich: ,Was auch immer
passiert, ich kann die Situation ruhig auf mich
zukommen lassen. Ich habe viele Losungsmog-
lichkeiten.“ Rechnen Sie damit, dass Sie sich
diesen Satz hunderte Male sagen miissen, denn
Sorgen sind langlebig und zéh.

Fiir viele Menschen ist es auch hilfreich, ihre
Sorgen und die Lésungsmoglichkeiten niederzu-
schreiben.

Nutzen Sie lhre Vorstellungskraft positiv.

So wie Sie sich durch negative Phantasien
in Angst versetzen und schwachen kdénnen,

Der

Lebeusfreu de-
Kalender

konnen Sie lhre Stimmung und thr inneres
Gleichgewicht durch positive Phantasien
verbessern. So kdnnen Sie sich beispielsweise
entspannen, indem Sie sich ein schones Erleb-
nis ganz lebendig in Erinnerung rufen.

Erlernen Sie ein Entspannungsverfahren.

Entspannung ist der Gegenspieler zur Angst.
Beispielsweise kdnnen Ihnen die Progressive
Muskelentspannung, das Autogene Training oder
eine Atemtechnik zur Entspannung verhelfen.

Konzentrieren Sie sich auf das, was Sie jetzt
tun konnen.

Fragen Sie sich: ,Was kann ich heute tun, was
mir guttut und Freude bereitet? Génnen Sie
sich etwas Gutes, jedes Gliicksgeftihl starkt
auch Ihren Korper.

Eine weitere Frage, mit der Sie sich beschaf-
tigen sollten: ,Was kann ich heute tun, um
meinen Korper zu starken und bei seiner Arbeit
zu unterstlitzen?

Nehmen Sie mit anderen Betroffenen
Kontakt auf.

Nicht allein zu sein, verstanden und unter-
stlitzt zu werden, ist ebenfalls ein Mittel gegen
die Angst. Eine Selbsthilfegruppe kann sehr
hilfreich sein.

Lebensfreudekalender 2017

Brauchen Sie manchmal eine kleine Hilfestellung dabei, den Blick
wieder auf das Positive und wirklich Wichtige im Leben zu lenken?
DenkanstoRe kann der Lebensfreudekalender bieten, den Dr. Rolf
Merkle gemeinsam mit seiner Kollegin Dr. Doris Wolf erstellt hat.

Er enthalt Spriiche, die sowohl Mut machen als auch Kraft, Trost und
Hoffnung spenden sollen. Alle zehn Tage gibt es eine neue Lebens-
weisheit oder einen praktischen psychologischen Tipp, der anregen,
inspirieren und motivieren kann. Der Kalender ist im Buchhandel
erhaltlich oder kann im Internet bestellt werden.
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Méchten Sie sich nicht mit dem Leid andererin  Konzentrieren Sie sich auf die Gegenwart. Erler-
einer Gruppe konfrontieren, konnen Sie sich an  nen Sie z.B. zu meditieren. Dabei geht es darum,
einen Psychoonkologen oder Psychotherapeu-  zuzulassen, was im Augenblick ist — Gedanken,
ten wenden. Gefilihle, Schmerzen — ohne sie zu bewerten.

Leben Sie im Hier und Jetzt. Nutzen Sie die Kraft lhrer Gedanken. Durch
Ilhre Gedanken konnen Sie lhre Gefiihle

positiv beeinflussen — und positive Gefiihle
helfen auch dabei, lhren Korper zu starken.

Sie konnen die Zukunft nicht kontrollieren. Eine
absolute Sicherheit konnen wir alle nicht bekom-
men. Es gibt nur die Sicherheit, dass das Leben
irgendwann fiir jeden von uns zu Ende sein wird.

Wie erklare ich meinem Kind Krebs?
,<Zauberbaum-App* soll die Eltern-Kind-Kommunikation unterstiitzen

Wenn ein Elternteil die Diagnose Krebs erhélt, dann besteht haufig groRe Unsicherheit dariiber, wann der geeig-
nete Zeitpunkt ist, um dariiber mit dem Kind zu sprechen. Der Verein ,Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V.*
hat als Hilfestellungen zur Eltern-Kind-Kommunikation eine ,App“
flr Smartphones oder Tablett-PC entwickelt, die sogenannte ,Zauber-
baum-App*“. Sie ist konzipiert fiir Kinder im Alter von drei bis zehn
Jahren und bietet kindgerecht Erklarungen Gber die Erkrankung und
ihre Therapie. AuBerdem enthalt sie Filme und Spiele fiir die Kinder
sowie Gesprachsleitfaden fiir die Eltern. Die einzelnen Kapitel be-
leuchten Themen, die fiir Kinder am schwierigsten zu begreifen sind
(z.B. Was ist Krebs? Welche Nebenwirkungen hat die Therapie?) und
die sie am meisten beschaftigen (z.B. Bin ich schuld?). Ergéanzt wird
die App durch eine Bibliothek mit Erklarungen zu medizinischen Be-
griffen sowie Verlinkungen auf weiterfiihrendes Informationsmaterial.

Den ,Zauberbaum“ kann sich jeder Smartphone-Besitzer kostenfrei
in seinem App-Store herunterladen.

Wir haben zwei Miitter gefragt: Wie finden Sie die Zauberbaum-App?
Pro: Die altersgerechte Kommunikation wird erleichtert Contra: Das personliche Gesprdch hilft mehr

Sonja Heller (NetzwerkStatt Krebs): ,Leider gab es die App noch Annette Dunker (FSH-Gruppe Plettenberg — die Familie): ,,Als ich
nicht, als ich vor drei Jahren erkrankt bin. Sie hdtte mir den die Diagnose Krebs erhalten habe, waren meine Kinder sechs und
altersgerechten Einstieg zur Kommunikation mit meinen Kindern ~ zehn Jahre alt. Das ist nun zwar neun Jahre her, doch sie konnen
erleichtert. Die App thematisiert mit wenigen ,Klicks“ die wichtigs-  sich noch gut an damals erinnern. Sie haben die App ausprobiert
ten Fragen von (groBeren) Kindern und Jugendlichen. Ich musste  und finden beide, dass sie zur Zeit meiner Erkrankung damit nichts
mir damals die Informationen miihsam zusammensuchen. Die hdtten anfangen konnen. Wirklich geholfen hdtten ihnen nur die
begleitenden Spiele nehmen dem schweren Thema das Gewicht.“  persénlichen Gespréiche mit mir.“

Redaktion perspektive

N | TITELTHEMA




FSH-INTERN

o]

Ein mdrchenhafter Gruppenabend

Als die Sorge ihre eigentliche

X
ngste und Sorgen gehoren zum Leben
Adazu. Wenn alles geregelt und geordnet
seinen Gang geht, haben wir meist Stra-
tegien parat, um mit ihnen umzugehen. Wenn
jedoch die Diagnose Krebs ins Leben einbricht,
wenn der Alltag aus den Fugen gerdt und die
Zukunft plétzlich unsicher und voller Fragen

ist, dann treten Angste und Sorgen ins Leben,
die in dieser Form noch nicht da waren.

Jetzt sind neue Bewéltigungsstrategien gefragt:
Vor diesem Hintergrund suchen wir in der
Frauenselbsthilfe natiirlich auch immer wieder
Wege, mit unseren Angsten und Sorgen umzu-
gehen. Nicht nur individuell und jede fiir sich,
sondern auch in den Gruppenstunden. Dafiir
nutzen wir verschiedene Wege. Bei uns in der
Gruppe haben wir kiirzlich mit dem Marchen
+Als die Sorge ihre eigentliche Aufgabe (wie-
der)erkannte” gearbeitet.

Bk
Es war einmal eine kleine hutzelige Gestalt.
Sie hatte ein zerfurchtes Gesicht, trug dunkle
Gewdnder, ihre Haare waren ganz verfilzt und
ihre Augen blickten glanzlos in die Welt hin-
ein. lhr Name war Sorge. Jeder kannte sie und
keinem war sie fremd. Manchmal kam sie nur
kurz vorbei und schaute durchs Fenster. Dieje-
nigen, die dieser Blick erreichte, spiirten, wie er
von ihnen Besitz nahm, sich auf unangenehme
Weise verbreitete und ein dlisteres Stimmungstief
heraufbeschwor. Alles machte plotzlich Angst,
war schwer und schien unlésbar.

Manchmal blieb die Sorge nur fiir kurze Zeit,
manchmal aber auch lange, sehr lange. Nistete
sich ein, wie ein ungebetener Gast und was immer
der Betroffene auch probierte, er wurde sie nicht
los. Die Sorge blieb, wurde zum Dauergast und
nahm sich alle erdenklichen Freiheiten heraus.

Die Menschen versuchten die Sorge auf vielerlei
Weise loszuwerden, doch diese war raffiniert
und fand immer neue Mdglichkeiten, Schrecken
zu verbreiten. Eines Tages nun schlich die Sorge
wiedermal durch die Gassen, spéhte durch ein

Fenster und sah eine junge Frau auf einem Sofa
sitzen. Die junge Frau sal8 ganz still da und
Tréinen flossen (iber ihr zartes Gesicht.

Die Sorge erschrak. Was war das? Was war da
los? Sie hatte doch dieses Haus vor Wochen das
letzte Mal besucht. Wieso sah die junge Frau so
aus, als wiirde sie noch immer bei ihr wohnen?
Da stimmte doch was nicht. Die Sorge versuchte
den Blick der Frau zu erhaschen, doch diese
schaute nicht auf. Stumm und starr sals sie da.
Fest klopfte die Sorge gegen die Scheibe, doch
ohne Erfolg. Wihrend sie (iberlegte, was sie tun
kénne, um der jungen Frau zu helfen, sah sie sich
sinnend in der Scheibe an. Dunkel und unan-
sehnlich, hdsslich und furchteinflofBend, so sah
sie sich plétzlich. Das erste Mal erschrak sie vor
sich selbst.

,Wie sehe ich blo aus? Wie konnte es nur soweit
kommen mit mir? Was tue ich den Menschen
eigentlich an? Urspriinglich sollte ich doch nur
darauf achten, dass sie nicht zu leichtsinnig wer-
den, dass sie sich vor Gefahren in Acht nehmen.
Stattdessen habe ich meine Macht missbraucht
und sie wie Gefangene gehalten.”

Heil3e Scham stieg in der Sorge auf und sie
beschloss, dass sie so nicht weitermachen wollte.
,Ich muss mich verdndern, heller werden, freund-
licher, anziehender, lebendiger. Doch wie soll

ich das tun?“ Die Sorge seufzte und setzte sich
zusammengekrimmt unter die Fensterbank. Sie
fiihlte sich miide, ausgelaugt, ratlos und schlief
erschopft ein. Ihr Atem wurde langsam und
langsamer, ihr Herzschlag beruhigte sich und ein
wundersames Gefiihl durchstrémte sie.

Die Sorge spiirte im Schlaf, wie sich ihre Ziige
gldtteten, wie ihre dunklen, schweren Gewdnder
sich mit bunten Farben vermischten und sich in
zartes, leichtes Gewebe verwandelten. Am inten-
sivsten war das Gefiihl in ihren Augen. Es war so
leicht, so lebendig, so voller Liebe und Wdrme,
so bereit, sich an einen Menschen zu verstrémen
und diesem Hoffnung zu schenken.



Aufgabe (wieder)erkannte

Die Sorge wachte langsam auf, erhob sich, schaute
durch das Fenster und klopfte zart an die Scheibe.
lhre Gestalt war nun so hell und leuchtend, dass
die junge Frau ihren trinenverschleierten Blick
hob. Staunend sah sie aus dem Fenster und ihr
wurde warm ums Herz. Wie in Trance erhob sie
sich, éffnete das Fenster und begriifte die helle
Lichtgestalt. ,\Wer bist du?*, fragte sie mit leiser
Stimme. ,Ich bin die Sorge. Es ist nicht meine
Aufgabe, dich zu dngstigen oder zu erschrecken,
sondern dich zur Achtsamkeit aufzurufen und zu
stdrken.” Die junge Frau Idichelte das erste Mal
seit Wochen und wusste, jetzt kann ich wieder
Zuversicht und Lebendigkeit spiren.

ookl

In unserer Gruppenstunde war es so, dass das
Marchen die Teilnehmerinnen sehr berihrte.
Eine von ihnen erzahlte im Anschluss an den
Vortrag, dass sie sich in der jungen Frau auf
dem Sofa wiedererkannt habe. Auch sie fiihle
sich manchmal wie geldhmt aus der Angst he-
raus, dass die Erkrankung wieder ausbrechen
konne. Daraufhin meldeten sich andere und
berichteten, dass auch sie dieses Gefiihl sehr
gut kennen. Nach und nach schilderten alle
Teilnehmerinnen unterschiedliche Situationen,
in denen sie sich von ihren Sorgen regelrecht
beherrschen lassen.

Gemeinsam wurde (iberlegt, welche Kategorie

Hier kamen die Frauen durch die gemeinsame
Diskussion zu Erkenntnissen, die sie zum Teil
selbst erstaunten. Sie erkannten, dass es sehr
hilfreich sein kann, eine berechtigte Sorge
nicht nur wahrzunehmen, sondern ihr auch
tatsachlich nachzugehen und aktiv zu werden.
Und sie erkannten auch, dass es die Eigen-
schaft der ,unberechtigten” Sorgen ist, sehr
diffus zu sein und sich nicht fassen zu lassen.

AbschlieRend erarbeiteten die Teilnehmerin-
nen eine Strategie, wie sie kiinftig ,unberech-
tigte Sorgen” erkennen und dann mit ihnen
umgehen konnen. Das Ergebnis bezeichneten
sie als ,Ent-Sorgungs-Ritual“ und fanden, dass
dieses Ritual eine gute Moglichkeit bietet, um
in bestimmten Situationen die Sorgen nicht
tberhand nehmen zu lassen.

Am Ende des Gruppentreffens stand fir alle
fest: Das war ein marchenhaft-schéner Abend.

Dr. Sylvia Brathuhn

Leiterin der Gruppe Neuwied
Vorsitzende des Landesverbandes
Rheinland-Pfalz/Saarland
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von Sorgen es gibt, und es wurden zwei Grup-
pen identifiziert: die ,,berechtigten” und die
Lunberechtigten“ Sorgen. Im Anschluss be-
kamen alle Teilnehmerinnen die Aufgabe
aufzuschreiben, welche Sorgen gerade aktuell
das eigene Leben regieren und vielleicht
auch immer wiederkehren. Danach sortier-
ten die Teilnehmerinnen die aufgelisteten
Sorgen jeweils in eine der folgenden
Gruppen: Welche Sorgen helfen mir

dabei, achtsam zu sein, z.B. die not-
wendigen Nachsorgeuntersuchungen
wahrzunehmen, und welche sind wenig
hilfreich, wenn nicht gar [ahmend?
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Warum bin ich krank
geworden? Trage ich
womdoglich eine Mitschuld
an meiner Erkrankung?
Diese Frage stellen sich
sehr viele Menschen,

die die Diagnose Krebs
erhalten. Im folgenden
Beitrag erlautert Psycho-
Onkologin Dr. Pia HeuRner,
warum wir uns diese Frage
stellen und wie wir damit
umgehen konnen.

Warum bin ich krank geworden?

ie Frage nach der eigenen Schuld ist in
D Krisensituationen eine sehr typische

menschliche Reaktion. Wenn Menschen
schwer erkranken, schreit ihre Psyche danach
zu verstehen, was passiert ist und warum.
Denn wenn ich erklaren kann, warum ich

krank geworden bin, gewinne ich wieder ein
wenig Kontrolle tiber meine Situation.

Doch was bringt uns die Frage nach der
Schuld, ist sie doch ausschlieRlich riickwarts
gewandt? Daher frage ich Patienten lieber:
,Wenn es etwas in lhrer Personlichkeit oder
Ihrem Verhalten gibt, das Sie jetzt verandern
mochten, dann lassen Sie uns da hinschauen.”
Dieser Ansatz ist hilfreich, denn er richtet sich
in die Zukunft und ermoglicht es uns zu han-
deln, aktiv zu werden.

Schuldgefiihle werden bei der Diagnose
Krebs aber auch ausgel6st, wenn Patienten
das Gefiihl haben, dass sie ihre Familie mit
der Krankheit stark belasten. In dieser Form
des Schuld-Empfindens steckt eine erhebliche
Belastung und es ist daher wichtig, diesen
Aspekt mit den Betroffenen zu analysieren.

Ein Beispiel: Eine junge Frau kommt in die
Klinik, weil bei ihr akut und véllig ohne Vor-
warnungen Gesichtslahmungen aufgetreten
sind. Die Untersuchung ergibt, dass sie vier
inoperable Gehirntumore hat. Sie ist Mutter
zweier Kleinkinder und leidet nun sehr darun-
ter, was sie ihrer Familie antut. lhre Schuld-
gefiihle sind stark.

Nicht Sie, sondern das Schicksal
hat entschieden

Hier gilt es zu vermitteln: ,Nicht Sie, sondern
das Schicksal hat entschieden, dass Sie die
Erkrankte sind und lhre Familie mitbetroffen
ist. Aber wir konnen uns tiberlegen, welche
Unterstiitzung Sie fiir sich selbst und fir lhre
Familie wiinschen.“

Unterstlitzende Angebote, wie sie z.B.
Selbsthilfegruppen bieten, konnen hier sehr
entlastend wirken. Sie kdnnen zwar nicht die
Sorge und Trauer der Angehdrigen mindern,
den oder die Erkrankte zu verlieren. Aber das
Gefiihl, die Betroffenen nicht allein stiitzen zu
missen, hilft Angehérigen bereits sehr und
kann damit die Schuldgefiihle der Erkrankten
mindern.

In jedem Fall ist es hilfreich fiir Menschen, die
unter Schuldgefiihlen leiden, aktiv mit der durch
die Erkrankung entstandenen Situation umzu-
gehen. So gelangen sie aus dem Nur-Erdulden
der Krankheit in die Position, wieder entschei-
den zu konnen. Sie kdnnen zum Beispiel die
eigenen Bediirfnisse analysieren und dann eine
Entscheidung dartiber treffen, wie sie kiinf-

tig leben mochten. Nur wenn wir uns damit
beschaftigen, was unser Leben bestimmt und
wie wir unser Leben gerne leben, haben wir
eine Chance, auch wahrend einer schweren
Erkrankung unser Leben ein Stiick weit zu
steuern und zu gestalten.

Aktiv mit der neuen Situation
umgehen

Vor einiger Zeit habe ich eine Frau begleitet,
die viele Jahre gleichzeitig Unternehmerin,
Mutter, Partnerin und Hausfrau war und
immer einen 18-Stunden-Tag hatte. Als sie die
Diagnose Krebs erhielt, litt sie zundchst sehr
darunter, ihr bisheriges Arbeitspensum nicht
aufrechterhalten zu kdnnen. Wir analysierten
ihre Situation und ihre Wiinsche. Dabei kam
sie zu der Erkenntnis, dass sie so wie bisher
nicht weiterleben will: ,Ich mache jetzt griind-
lich halt und tiberlege, was mir personlich
wichtig ist“, war ihr Fazit.

Sehr vielen Patienten geht es so. Sie stellen

fest, dass die Balance zwischen Arbeit und
Freizeit bzw. Familie in der Vergangenheit nicht
ausgewogen war. Und viele erkennen, dass



Oder die Frage nach der eigenen Schuld
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Gesundheit nichts Selbstverstandliches ist. Ich
hore in meiner Sprechstunde dann Satze wie
diesen: ,Wenn mein Leben morgen zu Ende
sein sollte, will ich mit dem Gefiihl gehen,
gelebt zu haben.*

Die eigenen Wiinsche analysieren

Um einen Entwicklungsprozess in Gang zu
setzen, der die Schuldfrage beendet und einen
konstruktiven Umgang mit der eigenen Er-
krankung ermdglicht, gilt es also, die eigenen
Wiinsche zu analysieren. Was dann folgt, sind
kleine Schritte, bei denen es sehr hilfreich sein
kann, wenn die Betroffenen dabei begleitet
werden — entweder durch Angehdrige und
Freunde, einen Psychotherapeuten oder durch
die Gemeinschaft einer Selbsthilfegruppe. Die
Betroffenen missen sich bewusst sein, dass
eine Richtungsdanderung im eigenen Leben
nicht von heute auf morgen funktioniert

und man sich mit sehr viel Geduld und

klein gesteckten Zielen voranarbeiten

muss.

Meist geht es dabei auch gar nicht um
grolde Veranderungen, und natiirlich
ist auch nicht alles veranderbar. Das
Beispiel der jungen Mutter zeigt:

Die drei kleinen Kinder sind da und
ihre Betreuung wird auch kiinftig

zu einem grolden Teil bei der Mutter
liegen. Es gibt also Situationen, die
wir nicht andern konnen. Hier ist es
hilfreich, sich eine kleine Insel im
Alltag zu schaffen. Eine Insel, auf
der man den Belastungen fiir kurze
Zeit ausweichen und vielleicht
auch die Krankheit fiir kurze Zeit
vergessen kann. Auf dieser Insel
kann ich mir so etwas wie Lebens-
qualitat schaffen und vielleicht
auch Kraft schépfen.

Autorin
dieses Beitrags
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Kleine Kraftinseln im Alltag schaffen

Ich lerne von meinen Klienten, wie vielfdltig
diese kleinen Kraftinseln sein konnen und wie
hilfreich sie sind in Zeiten, in denen es das
Leben nicht gut mit uns meint: Ein schones
Horbuch, ein spannender Film, Gartenarbeit
mit der Lieblingsmusik im Ohr oder knifflige
Ratsel 16sen. Jeder weils meist selbst am bes-
ten, was ihm oder ihr gut tut und ablenkt. Mit
diesen Inseln kénnen Betroffene ihr Leben ein
kleines Stiick weit so gestalten, wie sie es gerne
haben, wie es ihnen gut tut. Und sie gewinnen
wiederum ein kleines Stiick Kontrolle zuriick.

Dr. Pia HeulRner

Leitung der Psycho-Onkologie
Klinikum GroBhadern der
Universitct Miinchen
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Unsere Aktion ,Ich zieh’ den Hut”

FuRball-Fans werden das bestimmt wissen: Immer wenn der
BVB Dortmund unter Trainer Jirgen Klopp gewonnen hatte,
zog dieser den Hut, oder vielmehr seine Kappe, vor seiner
Mannschaft, um so seine Wertschatzung und Anerkennung
vor deren Leistung auszudriicken.

Inspiriert durch diese Geste von ,,Kloppi“, fand Dr. Sylvia
Brathuhn, Vorsitzende des Landesverbandes Rheinland-Pfalz/
Saarland der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH), dass man
durchaus auch vor der Leistung der ehrenamtlich Tatigen mal
den Hut ziehen kénnte, und kam so auf die Idee, eine ,Ich zieh’
den Hut“-Aktion zu initiieren. Menschen in ganz Deutschland
sollten die Gelegenheit erhalten, ein Zeichen der Solidaritdt mit
an Krebs erkrankten Menschen zu setzen und das Engagement
der ehrenamtlich Tatigen in der Selbsthilfe zu wiirdigen.

Gedacht — geplant — getan: Am 25. Juni 2016 war es soweit.
56 FSH-Gruppen boten in 40 deutschen Stadten ihren Mit-
biirgern die Moglichkeit, den Hut vor der FSH zu ziehen. An
den Aktionsstanden gab es jeweils eine Auswahl an Hiiten
und eine Stellwand mit dem Motiv der Hut-Aktion, vor der
die ,Hutziehenden“ fotografiert wurden. Vielerorts sorgten
Musik-Bands fiir Stimmung und es wurden Pldtzchen in Hut-
form oder andere nette Aufmerksamkeiten angeboten.

Waren es die Live-Musik, die Hut-Kekse oder die netten, in
griine T-Shirts gekleideten FSH-Mitglieder? Die Passanten
lieRen sich jedenfalls trotz des sintflutartigen Regens, der in
vielen Teilen der Republik von morgens bis abends vom Himmel
prasselte, nicht davon abhalten, den Hut vor uns zu ziehen.
Mehr als 4.000 Menschen haben sich dabei fotografieren
lassen: einzeln und in Gruppen, Frauen wie Ménner, Jung wie
Alt. Es gab heitere, informative und auch bewegende Gesprache
an den Standen und die Aktion schaffte es sogar bis nach China,
Australien und in die USA.

i



40 Jahre — 40 Stadte — 4.000 Hutbilder!
Von der Regenkatastrophe betroffen war auch Gerd Nettekoven,

ﬁ JAch zieh den Hut 7 |5
Vorstandsvorsitzender der Stiftung Deutsche Krebshilfe und F.5H. nach Krabs ;

Schirmherr der Hutaktion. Er war eigens nach Dortmund X -
gefahren, um an der dortigen Aktion teilzunehmen, und ware
dabei fast an einer wegen Uberflutung gesperrten Autobahn
gescheitert. Warum er sich bereit erklart hatte, die Schirmherr-
schaft fiir die Aktion zu (ibernehmen, erlduterte er folgender-
mafen: ,Ohne den Einsatz und das Engagement der vielen
ehrenamtlich Tatigen in der Frauenselbsthilfe nach Krebs
wiirde ein wichtiger Aspekt in der Versorgungslandschaft an
Krebs erkrankter Menschen und deren Angehdrigen fehlen.*

Fast alle FSH-Gruppen, die eine Hutaktion durchfiihrten,
hatten vor Ort prominente Unterstiitzer, die am Stand vorbei
kamen und dort den Hut zogen oder sogar fiir langere Zeit ' - S - RTINS - A6
blieben und den vielen Interessierten den Grund fiir ihr 0’ oM Hur”
Engagement erlduterten. Dazu gehorten Landespolitiker,
Oberbiirgermeister, Chefarzte, SportgroRen oder Prominente
aus Funk und Fernsehen. Die Resonanz in den Medien war
dementsprechend groR. ,Die vielen Berichte tiber unsere
Aktion und die Frauenselbsthilfe sind wunderbar®, freute
sich Karin Meifler, Bundesvorsitzende der FSH. ,Sie tragen
dazu bei, dass nun auch viele Betroffene, die uns noch nicht
kennen, von unseren Angeboten erfahren.”

Die Aktionsfotos werden Ende August auf der Bundestagung
der Frauenselbsthilfe nach Krebs in Magdeburg auf einer
groflen Leinwand gezeigt. Und auch auf der FSH-Website
wird eine groRe Auswahl zu sehen sein.

Redaktion perspektive

A Rrion

ol zinhi o
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Waussten Sie, dass es welt-
weit rund 8.000 seltene
Erkrankungen gibt? Dazu
zahlen auch die seltenen
Krebserkrankungen. Wir
haben iiber dieses Thema
mit Dr. Christine Mundlos
von der Allianz Chronisch
Seltener Erkrankungen
(ACHSE) gesprochen. Sie ist
sogenannte ACHSE-Lotsin
und bietet die bundesweit
einzige ausgewiesene
Anlaufstelle zum Thema
»Seltene Erkrankungen® an
fiir Mediziner und The-
rapeuten auf der Suche
nach Experten, qualitats-
gesicherten Informatio-
nen oder spezifischen
Forschungsaktivitaten.

Unser Experten-Interview: Seltene

Liebe Frau Dr. Mundlos, Sie engagieren
sich fiir die ACHSE. Wofiir setzt sich diese
Organisation ein?

Das Netzwerk von und fiir Menschen mit Selte-
nen Erkrankungen vertritt z.B. die Patientenseite
im Nationalen Aktionsbiindnis fiir Menschen
mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) und
tiberwacht die Umsetzung der MaRnahmen.
Unabhangig davon setzt sich der Dachverband
von derzeit 126 Patientenorganisationen natio-
nal, aber auch auf europdischer Ebene fiir die
Belange der Menschen mit Seltenen Erkrankun-
gen ein. Die ACHSE berdt, vernetzt und gibt den
L,Seltenen in Politik und Gesellschaft, in For-
schung und Wissenschaft eine starke Stimme.

Wann gelten Krebserkrankungen als selten?

,Selten” ist eine Erkrankung, wenn in Europa
nur 5 von 10.000 Menschen davon betroffen
sind. Weltweit gibt es 6.000 bis 8.000 Seltene
Erkrankungen. Dabei kann es sich eben auch
um eine Seltene Krebserkrankung handeln.

Warum kann es problematisch sein, an
einer seltenen Krebserkrankung zu leiden?

Wenn Patienten eine seltene Diagnose erhal-
ten, mussen viele von ihnen erfahren, dass
Arzte, Therapeuten und Forscher noch gar
nicht viel wissen zu ihrer Erkrankung. Anders
als bei den haufigen Erkrankungen ist die Erhe-
bung fundierter krankheitsrelevanter Erkennt-
nisse komplex, wenn nur wenige Patienten von

den einzelnen Erkrankungen betroffen sind.
Das wenige Wissen liegt oft in den Handen von
einzelnen Spezialisten, der Zugang zu qualitéts-
gepriiften Informationen ist schwierig — flir Be-
troffene, Arzte, Therapeuten und Pflegepersonal.
Somit ist der Umgang mit betroffenen Patienten
inshbesondere fiir die Hausarzte, die ja in der
Regel die erste Anlaufstelle bei gesundheitlichen
Problemen darstellen, erschwert. Natiirlich kann
und soll nicht jeder Arzt alle Seltenen (Krebs-)
Erkrankungen kennen. Oft besteht jedoch kein
Bewusstsein dafiir, dass es sich um so eine Er-
krankung handeln kénnte und das kann Folgen
fuir die Diagnosestellung haben.

Die Pharmaindustrie kiimmert sich kaum um
die Erforschung von seltenen Erkrankungen.
Hat sich daran etwas gedindert, seit 2010 das
Nationale Aktionsbiindnis fiir Menschen mit
Seltenen Erkrankungen (NAMSE) gegriindet
wurde?

Die geringen Patientenzahlen erschweren aus
Sicht der pharmazeutischen Industrie intensive
Forschungsaktivitdten, da die Entwicklung von
Therapien kostenintensiv ist und sich am Ende
flir sie auszahlen muss. Aus Sicht der Betroffenen
geht es aber nicht an, dass im Bereich Seltene
Erkrankungen Forschung in groRen Teilen nur
durch Spenden, gestiftete Forschungspreise und
gemeinniitzige Stiftungen vorangetrieben wird.

Das Aktionshiindnis hat daher einen National-
plan fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen

S
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Erkrankung — Was nun?

erarbeitet, der 2013 vorgestellt wurde. Inhalt
des Plans ist ein umfangreicher MaRnahmen-
katalog. Allein acht MaRnahmen, an denen
seither gearbeitet wird, sehen vor, die Grund-
lagen- und die klinische Forschung zu intensi-
vieren sowie strukturelle Rahmenbedingungen
fiir die Forschung zu verbessern. Hier hat sich
durchaus schon einiges bewegt. Den aktuellen
Umsetzungsstand kann man auf der Webseite
des Biindnisses www.namse.de nachlesen.

Laut NAMSE sollen die medizinischen Ver-
sorgungsstrukturen ausgebaut und Kompe-
tenzen in Fachzentren gebiindelt werden.
Ist das geschehen?

Mittlerweile gibt es bundesweit 26 selbster-
nannte ,Zentren fiir Seltene Erkrankungen®.
Dabei handelt es sich um den Zusammen-
schluss bestehender Spezialambulanzen an
Universitatskliniken, die auf dem Gebiet einer
oder mehrerer bestimmter Erkrankungsgrup-
pen besondere krankheitsspezifische klinische
und wissenschaftliche Expertise vorweisen kon-
nen. Der Prozess der Zertifizierung dieser selbst-
ernannten Zentren und die Strukturierung in
A-, B- und C-Zentren nach Vorgaben aus dem
Nationalen Aktionsplan sind im Gange.

An wen sollten sich Patienten wenden, die an
einer seltenen Krebserkrankung leiden? Gibt
es da eine goldene Regel?

Nein, eine ,goldene Regel“ gibt es dafiir nicht.
Wenn bereits erkannt wurde, dass es sich

um eine Seltene Erkrankung handelt, ist der
wichtigste Schritt schon getan. Die Problematik
besteht bei den Seltenen Erkrankungen ja meist
darin, dass die Arzte nicht wissen, woran der
Patient leidet. Liegt eine Diagnose vor, ist dies
durch Experten auf dem Gebiet geschehen. Was
die Behandlungsmoglichkeiten anbelangt, sind
Patienten dann bei ihm womoglich schon in
den besten Handen. Natiirlich steht auch die
Betroffenenberatung der ACHSE den Patienten
zur Seite. Es gibt schlieRlich auch viele psy-

chosoziale Themen, fiir die eine Unterstiitzung
bendtigt wird.

Stehen Arzten heute bessere Informationen
iiber seltene Krebserkrankungen zur Ver-
fligung, damit die betroffenen Menschen
schneller zu einer verlcsslichen Diagnose
kommen?

In Kooperation mit ACHSE, universitaren und
auleruniversitdren Forschungseinrichtungen
und Kliniken wird —finanziert durch die 6ffentli-
che Hand und private Stiftungen — an verschie-
denen Plattformen gearbeitet, auf die man jetzt
schon Zugriff hat. An deren Weiterentwicklung
sollen durch Feedback und Dateneingabe auch
Patienten, Arzte usw. mitwirken. Die Rede ist
hier zum Beispiel von orpha.net, einer bestehen-
den und stetig wachsenden zentralen europa-
ischen Datenbank zu Seltenen Erkrankungen,
aber auch von dem ,Zentralen Informationspor-
tal fiir Seltene Erkrankungen (ZIPSE)“ und dem
sog. ,se-atlas”, beides MaRnahmen aus NAMSE,
die sich aktuell in der Umsetzung befinden.

Gibt es spezielle Angebote, die es Patienten
mit einer seltenen Krebserkrankung ermég-
lichen, qualitdtsgesicherte Informationen zu
ihrer Erkrankung zu finden?

Patienten finden sicher dort Rat, wo sie bereits
in Behandlung sind. Zudem stehen mittlerweile
Datenbanken mit gepriiften Informationen zur
Verfligung wie z.B. ,orpha.net”. Viele Patienten
brauchen neben den medizinischen Informatio-
nen aber auch psychosoziale Angebote, da sie
lernen miissen, im Alltag mit der Erkrankung
umzugehen. Hier konnen oft die entsprechen-
den Patientenorganisationen weiterhelfen, denn
sie sind schliel3lich die Experten ihrer eigenen
Erkrankung und den schweren Weg schon ge-
gangen. Unsere ACHSE Betroffenen- und Ange-
horigen-Beraterin kann hier die entsprechenden
Kontakte vermitteln: www.achse-online.de

Liebe Frau Dr. Mundlos, wir danken lhnen fiir
dieses Gespriich.

Unsere
Interviewpartnerin

Dr. Christine Mundlos
Allianz Chronisch Seltener
Erkrankungen (ACHSE)
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Aktuelle Meldungen

Langes Luftanhalten optimiert Strahlentherapie

leiden. Halten Frauen wdhrend der Behandlung die Luft an, kann die Bestrahlung ge-

Wird die Brust bei einer Krebstherapie bestrahlt, kbnnen darunter Herz und Lungen . = )

Zielter erfolgen. Das haben Wissenschaftler der University of Birmingham in einer Studie f
herausgefunden. Sie trainierten zundchst mit 15 Brustkrebs-Patientinnen das Luftanhalten _
fiir die Zeitspanne, die es dauert, eine typische Strahlendosis zu verabreichen. Durch das - - F )/
Training konnten alle Patientinnen die Luft zum Schluss meist noch viel Iinger anhalten

als notig. So sei es méglich gewesen, die gezielte Strahlentherapie zu verbessern und die gesamte Strahlendosis
einer Sitzung mit nur einem Mal Luftanhalten zu verabreichen. Schon jetzt nutzen Arzte mit ihren Patienten bei der
Bestrahlung mancher Brusttumore Atemtechniken, damit der Tumor bei der Bestrahlung stabil bleibt. Die Dauer
des Luftanhaltens betrdgt allerdings meist nur etwa 20 Sekunden und muss wiederholt durchgefiihrt werden.

Quelle: aponet.de

Laufen gegen den Krebs:
Wie Sport das Tumorwachstum hemmt

RegelmdBiges korperliches Training kann das Tumorwachstum unter-
driicken. Wie dieser Schutzeffekt zustande kommt, haben dénische
Forscher jetzt in Tierversuchen herausgefunden. Entscheidend ist dem-
nach ein voriibergehend starker Anstieg des Adrenalinspiegels, der bei
Mdiusen durch ein hohes Laufpensum erzielt wurde. Aufgrund
N dieses Signals gelangen vermehrt Natiirliche Killerzellen
h (NK-Zellen) des Immunsystems in das Blut. Gleichzeitig
= bewirkt ein von Muskeln produzierter Botenstoff, dass die
d Immunzellen aktiviert werden und aus dem Blut in die
Tumoren gelangen. Dort zerstoren sie Krebszellen und
hemmen so das Tumorwachstum, berichten die Medi-
ziner im Fachblatt ,Cell Metabolism”. Krebspatienten
kénnten also — soweit es ihre kdrperliche Fitness erlaubt —
ihre Krebstherapie untersttitzen, indem sie durch sportliche
Aktivitéit ihr Inmunsystem anregen. Eine Bestdtigung
ddfiir, dass der bei Mdusen nachgewiesene Mechanismus
einer Tumorabwehr durch Sport in gleicher Weise auch
beim Menschen ablduft, steht allerdings noch aus.

Quelle: Wissenschaft aktuell

A

Bei unter 50-Jdhrigen folgt der
Lungenkrebs anderen Regeln

Genmutationen werden bei Lungenkrebs-Pa-

tienten unter 50 Jahren héufiger festgestellt
als bei dlteren. Das zeigt eine aktuelle

US-Studie. Danach weisen diejenigen Patien-

ten mit nichtkleinzelligem Lungenkarzinom
(NSCLQO), die zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung jiinger als 50 Jahre sind, einige
genetische Besonderheiten auf. Die Forscher
vermuten, dass sie damit eine genetisch
besondere Subgruppe darstellen — mit Kon-
sequenzen fiir die Behandlung. Denn durch
personalisierte Therapien entsprechend der
genetischen Verdnderungen verbesserte
sich das Uberleben um 34 Prozent. Die
Ergebnisse der Studie, so die Wissenschaftler,
zeigten deutlich die Notwendigkeit spezieller
Therapiekonzepte sowie Genotypisierungen
bei jiingeren Patienten mit Lungenkrebs
auch mittels Hochdurchsatzsequenzierung.

Quelle: Arzte Zeitung

fotolia © WavebreakmediaMicro



fotolia © dima_pics

Antihormontherapie bei Brustkrebs

Das Institut fiir Qualitéit und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (I0WiG) untersucht derzeit, ob
Aromatasehemmer bei der Therapie von hormon-
empfindlichem Brustkrebs gegentiber anderen Wirk-
stoffen Vorteile bringen. Nun wurden die vorléufigen
Ergebnisse veréffentlicht. Dem Bericht zufolge liegen
fiir friihe Tumorstadien der Erkrankung ausreichend
Studienergebnisse vor, um einen zuscitzlichen Nutzen
beim Einsatz von Aromatasehemmern gegeniiber
insbesondere Tamoxifen feststellen zu konnen — die
Uberlebenszeiten verlingern sich und die Riick-
fallgefahr sinkt. Anders ist es in fortgeschrittenen
Tumorstadien: Hier lasse sich anhand der bisherigen
vorliegenden Daten kein Zusatznutzen fiir Aromata-
sehemmer gegentiber anderen Therapien erkennen.

Quelle: Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG)

M(isli essen gegen Brustkrebs?

Schon in jungen Jahren sollten Frauen
auf eine ballaststoffreiche Ernéhrung
setzen. Das lassen aktuelle Daten aus
einer laufenden US-amerikanischen
Studie vermuten. Die Forscher berichten,
dass bei Frauen, die als junge Frwach-
sene viel ballaststoffhaltige Nahrungs-
mittel zu sich nahmen, im Vergleich zur
Gruppe der Frauen, in der nur geringe
Ballaststoffmengen konsumiert wurden,
das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken,
um 19 Prozent reduziert ist. Die Forscher

erklciren die Wirkung damit, dass die
Pflanzenstoffe die Menge der Ostrogene
im Blut senken, die das Wachstum be-
stimmter Krebszellen férdern kénnen.

LANSICHTSSACHE” — ein Bildband des
BRCA-Netzwerks

Das BRCA-Netzwerk — Hilfe bei familicirem Brust- und
Eierstockkrebs e.V. hat im Mai ein Buch vorgelegt mit

dem Titel ,,ANSICHTSSACHE. Wissen und Entscheidun-
gen bei familiérem Brust- und Eierstockkrebs®. In diesem
hochwertig gestalteten Bild- und Informationsband im
DIN-A-4-Hardcover-Format gibt es neben medizinischem
Fachwissen auch Erfahrungsberichte Betroffener, die auf
unterschiedliche Art und Weise mit ihrer Erkrankung
umgehen. Die Erfahrungen und Erkenntnisse werden
dabei nicht nur in Schriftform prdsentiert, sondern vor
allem auch durch fotografische Portréits. Andrea Hahne,
Vorstandsvorsitzende des BRCA-Netzwerks, erldutert dazu:
,Die Macht der Bilder hilft, ein
nicht gerade attraktives Thema
einer grolReren Gruppe zugdng-
lich zu machen.” Der Bildband
kann (iber die BRCA-Geschdifts-
stelle bestellt werden: Telefon:
0228 - 33 88 91 00, E-Mail:
info@brca-netzwerk.de

oder liber die Internetseite
www.brca-netzwerk.de.

Redaktion perspektive

Mundkeim schwdicht Tumorabwehr des Immunsystems

Fusobakterien leben einerseits im Mund und im Darm gesunder Menschen.
Andererseits werden sie aber auch im Tumorgewebe von Darmkrebs-
patienten nachgewiesen. lhre mégliche Bedeutung fiir den Krankheits-
prozess war bisher nicht klar. Jetzt konnten israelische Forscher zeigen,
dass dieses Bakterium Krebszellen vor der natiirlichen Immunabwehr des
Korpers schiitzt: Die Mikroben lagern sich an ein Rezeptorprotein auf der
Oberfiiche von Immunzellen an und verhindern dadurch die Zerstorung
der Krebszellen. Die Fusobakterien kénnen bei Zahnfleischentziindungen
in den Blutkreislauf gelangen und damit in die im Korper vorhandenen
Tumorzellen, so die Forscher. Daher beschrdnke sich ihre Bedeutung fiir
das Tumorwachstum méglicherweise nicht nur auf Darmtumoren.

Quelle: Dental Tribune
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Prof. Dr. Trojan ist Spezia-
list fiir die Themen Gesund-
heitsforderung, Selbsthilfe
und Patientenbeteiligung.
Im folgenden Beitrag
beschreibt er die Bedeu-
tung von Selbsthilfe fiir die
Patienten. Dabei stellt er
die Erfolge der Selbsthilfe
ebenso dar wie die Gefahr
der Uberforderung von
Patienten durch die Auffor-
derung, aktiv zu sein und
selbstbestimmt zu handeln.

Mut machen, aktivieren und beteiligen

Bedeutung der Selbsthilfe fiir Patienten

rankheiten gehéren zum Leben. Jeder
KMensch muss zeitweise mit der einen

oder anderen Erkrankung leben. Doch
wie verhalt es sich bei einer womoglich
unheilbaren Krebserkrankung? Diese Diag-
nose stellt bei den meisten Betroffenen das
normale Leben auf den Kopf und erfordert
immense Anpassungen. Die Medizin und die
Familie konnen viel helfen. Aber leben mit der
Krankheit — das kann niemand den Patienten
abnehmen. Und dieses neue Leben muss erst
erlernt werden. Kaum jemand kann das sofort.
Das heiRt in jedem Fall: man muss selbst aktiv
werden.

Das Bewusstsein, dass die Betroffenen selbst
aktiv werden missen, um einen guten Umgang
mit ihrer Erkrankung zu finden, hat bei den
helfenden Berufen zu einem neuen Verstandnis
ihrer Aufgaben gefiihrt: Es gibt eine grundsatz-
liche Abkehr von dem, was haufig als ,pater-
nalistische Versorgung“ bezeichnet wird. Diese
Abkehr bedingt ein anderes, zeitgemalieres
Verstandnis von Patientenorientierung: den
aktiven, miindigen Patienten als Partner im
Behandlungsprozess.

Kernideen ftir ein besseres Leben
mit der Krankheit

Aus diesem Partnerschaftsmodell sollen einige
Facetten hervorgehoben werden, die eine be-
sonders groRe Rolle spielen, weil sie Kernideen
fiir eine bessere Krankheitsbewaltigung und
damit fiir ein besseres Leben mit Krankheit
enthalten:

@ Patienteninformation spielt eine herausra-
gende Rolle, weil sie die Gesundheitskom-
petenz von Patienten starkt und diese damit
zu kompetenten Verbiindeten des Arztes bei
der Bewaltigung ihrer Krankheit machen.

® Bei chronischen Erkrankungen, besonders
bei Krebs, ist in aller Regel nicht nur der
Patient, sondern auch die Familie betroffen
und manchmal selbst hilfebediirftig; aber
zugleich ist die Familie auch wichtig, weil sie
einen Teil der Betreuung tibernehmen kann.

® Zusammenschliisse von Betroffenen, d. h.
Selbsthilfegruppen und Patientenorgani-
sationen, kdnnen ein zentraler Partner im
Netzwerk der Patienten sein, sowohl fiir die
individuelle Krankheitshewaltigung als auch
fur eine starkere Berticksichtigung von Pa-
tienteninteressen und -bediirfnissen in den
Institutionen der Gesundheitsversorgung.

Fur viele Betroffene kann es sehr hilfreich sein,
sich einer Selbsthilfegruppe anzuschliellen —
auch wenn die Teilnahme vielleicht anfangs
nicht die eigenen Bediirfnisse zu treffen
scheint. Helga Brietzke hat als Betroffene ein
Buch dariiber geschrieben: ,Du bist nicht al-
lein! — Aufzeichnungen iiber eine zehnjahrige
Gruppenarbeit mit krebskranken Menschen.”

Kraft und Hoffnung durch Selbsthilfe

In dem Kapitel ,.... dann fand ich den Weg in
die Selbsthilfegruppe” beschreibt sie die Angs-
te, die der erste Gruppenbesuch zunachst bei
ihr ausloste: ,Nie, nie wieder gehe ich in solche

fotolia © vectorfusionart



Gruppen, schwor ich mir.“ Aber dann kam es
doch ganz anders. Helga Brietzke ging weiter
in die Gruppe und wurde spater deren Leiterin.
In ihrem Buch erwdhnt sie an vielen Stellen die
,Kraft, Hoffnung und Energie“, die sie daraus
gewonnen hat.

In diesem Jahr ist eine neue Studie erschienen,
die die Situation von Selbsthilfegruppen und
-organisationen in Deutschland behandelt,
die sogenannte SHILD-Studie. Die Befragung
von knapp 2.000 Mitgliedern solcher Betrof-
fenen-Vereinigungen zeigte, dass es sehr gute
Erfolge bei den vorrangigen Zielen von Selbst-
hilfegruppen gibt. Diese sind:

® die Gruppenteilnehmer zu befdhigen, mit
ihrer Erkrankung beziehungsweise ihrem
Problem umzugehen,

@ das Wissen der Mitglieder tiber ihre Erkran-
kung und ihre Probleme zu erhdhen,

@ das Wissen auch bei anderen Betroffenen zu
erhohen,

® die Kooperation mit Fachleuten herzustellen
und/oder zu verbessern.

Empowerment: zum selbstbestimm-
ten Handeln befchigen

Die Ergebnisse der Studie zeigen aul3erdem,
dass die Mitarbeit in solchen Gruppen zum
,2Empowerment” der Teilnehmer beitragt. Der
Begriff ,Empowerment” spielt seit einiger Zeit
eine groRe Rolle fiir den Umgang mit chro-
nischen Erkrankungen. Er stammt aus einem
Grundsatz-Dokument der Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO) zur Gesundheitsférderung
(siehe Infokasten). Zumeist wird er uniibersetzt
in die deutsche Sprache {ibernommen. Als mog-
liche Ubersetzung nennt die Nationale Kontakt-
und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen
(NAKOS): ,Befdahigung zum selbstbestimmten
Handeln®, denn genau das ist es, was fiir die
neue Partnerschaft zwischen Patienten und
professionellen Helfern benétigt wird.

Patienten wird am meisten
abverlangt

Dabei gilt es aber immer, klar im Auge zu be-
halten, dass letztlich den Patienten am meisten
abverlangt wird. IThnen wird mit der Rolle des
miindigen und aktiven Patienten viel zuge-
mutet. Es ist zwar in ihrem Interesse, wenn

sie aus ihrer unverschuldeten Unmiindigkeit
befreit werden; aber Partizipation, Selbsthilfe,
Empowerment enthalten Aufgabenzuweisun-
gen, die leicht zu einer Uberforderung fiihren
kénnen.

Dariiber hinaus darf nicht vergessen werden,
dass die Erflillung der neuen Aufgaben meist
auch Kompetenzen verlangt, die nicht jeder
Patient mitbringt. Das Ideal des informierten,
sich aktiv beteiligenden Patienten kann daher
nicht undifferenziert verwirklicht oder gar
verordnet werden.

Autor
dieses Beitrags
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Prof. Dr. Dr. Alf Trojan
ehemaliger Direktor des
Instituts fiir Medizinische
Soziologie, Universitditsklini-
kum Hamburg-Eppendorf
Forschungsschwerpunkt:
Gesundheitsférderung,
Selbsthilfe, Patienten-
beteiligung

Charta zur Gesundheitsforderung der
Weltgesundheitsorganisation

Im Jahr 1986 fiihrte die Weltgesundheitsorganisation zum ersten
Mal eine weltweite Konferenz zur Gesundheitsférderung durch.
Dort wurde ein gesundheitspolitisches Dokument verabschiedet:
die ,Charta zur Gesundheitsforderung®, mit der zu einer globalen
Neuorientierung offentlicher Gesundheitspolitik und zum aktiven
Handeln aufgerufen wurde. Die sogenannte Ottawa-Charta,
benannt nach dem Tagungsort, ist zu einem weltweiten Grund-
lagen-Programm fiir Gesundheitsférderungspolitik geworden.
Durch den gesamten Text zieht sich wie ein roter Faden die
Forderung nach mehr Selbstbestimmung, z. B. heil3t es dort, dass
,allen Menschen ein hoheres Mal% an Selbstbestimmung tiber
ihre Gesundheit“ ermdglicht werden soll oder, dass Menschen
L,auf die Faktoren, die ihre Gesundheit beeinflussen, auch Einfluss
nehmen“ konnen. Die WHO bezieht hier ganz deutlich Position:
Mut machen, aktivieren und beteiligen sind grundlegend, wenn
es darum geht, Gesundheit zu fordern.
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Mut machen, aktivieren und beteiligen — Bedeutung
der Selbsthilfe fiir Patienten und Versorgungssystem

Patienten haben ein Recht darauf,
schwach zu sein

Eine Untersuchung aus dem Jahr 2009 hat sich
systematisch mit den Risiken befasst, die damit
verbunden sind, wenn Nutzer der Gesundheits-
dienste zu sehr idealisiert werden. An einer
Stelle beschreibt die Studie die emotionale Aus-
nahmesituation von Patienten und stellt fest:
,Kranksein ist einer der wenigen gesellschaft-
lich legitimierten Zustande, die ,Schwachsein’
und Einschrankungen der Handlungsfahigkeit
und -bereitschaft bis hin zum ,Recht auf
Regression’ legitimieren: ,Kranke diirfen und
mdissen einen spezifisch verengten Horizont
haben.”* Mit Regression ist dabei ein Abwehr-
mechanismus gemeint, der dazu dient, das
seelische Gleichgewicht wiederherzustellen.

Auch heute noch sind die Strukturen unserer
Gesundheitsversorgung zu einem erheblichen
Teil eben nicht Selbsthilfe- und Empower-
ment-orientiert. Der Patient aber kann und soll

Leistungen fordern, die einen unterstiitzenden
Rahmen fiir ihn als aktiven Partner bieten.
Gemeinschaftliche Interessenvertretungen
der Patienten konnen sich oft besser als der
Einzelne gegen Uberfordernde Zumutungen
des Systems wehren. Auf der Ebene einzelner
Gesundheitseinrichtungen kann die kontinu-
ierliche Zusammenarbeit mit Selbsthilfegrup-
pen helfen, dass die Stimme der Patienten
Gehor findet.

Fiir ein besseres Leben mit der Er-
krankung gibt es kein Patentrezept

Fiir ein besseres Leben mit der Erkrankung
durch eigene Aktivitaten, Selbsthilfe, Beteili-
gung und Empowerment gibt es kein Patent-
rezept. Es ist vielmehr ein Balanceakt, der nur
durch kontinuierliche sensible Kommunikation
und Interaktion zwischen allen Partnern im
Gleichgewicht gehalten und weiterentwickelt
werden kann.

NetzwerkStatt Krebs gewinnt den Hamburger Selbsthilfepreis

NETZWERK

Die unter dem Dach der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs gegriindete
NetzwerkStatt Krebs erhalt
den mit 1.500 Euro dotierten

STATTKREBS Hamburger Selbsthilfepreis der

Ersatzkassen. Das Netzwerk junger Krebspatientinnen tiberzeugte die Jury durch
ihre innovativen Unterstiitzungsangebote. Von traditionellen Selbsthilfegruppen
fiihlten sich viele jungen Frauen nicht angesprochen. Die NetzwerkStatt Krebs
bietet mittels einer Internetplattform die Mdglichkeit, sich unkompliziert austau-
schen und schnell Rat und Informationen holen zu kénnen. Es gibt aber auch
lokale Ansprechpartnerinnen und Hilfsangebote vor Ort.

Die Website der NetzwerkStatt Krebs finden Sie hier: www.netzwerkstattkrebs.de

Redaktion perspektive
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Studie zeigt: Informationen lindern Angst

ine gute Aufklarung Gber ihre Erkran-
Ekung kann die Lebensqualitdt von Brust-

krebs-Patientinnen deutlich steigern.
Auf diesen Zusammenhang weisen Wissen-
schaftler in einer aktuellen Studie hin. Die
Analyse ist Teil der sogenannten PIAT-Studie,
die von der Universitdt K6In in Kooperation
mit der Deutschen Krebsgesellschaft, der
Padagogischen Hochschule Freiburg und der
Frauenselbsthilfe nach Krebs durchgefiihrt
wird. PIAT steht fiir ,Breast Cancer Patients’
Information and Training Needs* (Informa-
tions- und Schulungsbediirfnisse von Brust-
krebs-Patientinnen).

An der Studie nahmen insgesamt 445 Brust-
krebspatientinnen im Alter von 65 bis 88
Jahren teil. Sie alle hatten sich gerade einer
Brustkrebs-Operation unterzogen. Die Teilneh-
merinnen wurden kurz nach dem Eingriff und
40 Wochen spater gebeten, einen Fragebogen
zu ihrer Gesundheitskompetenz auszufiillen.
Darin klopften die Forscher vier verschiedene
Aspekte ab: Wie leicht fiel es den Betroffenen,
relevante Informationen zu ihrer Erkrankung
zu finden? Konnten sie diese Informationen
verstehen? Waren sie in der Lage, ihre Vertrau-
enswiirdigkeit zu beurteilen? Halfen ihnen die
neuen Kenntnisse, Entscheidungen bezliglich
ihrer Erkrankung zu treffen?

Gleichzeitig wurden die Patientinnen nach
Angsten im Zusammenhang mit ihrer Brust-
krebs-Diagnose befragt. Weit verbreitet ist etwa
die Sorge, die Krankheit konne fortschreiten
oder — nach Abschluss der Therapie — wie-
derkehren. Bis zu 70 Prozent aller Brustkrebs-
patientinnen leiden unter solchen Angsten.

Bei manchen Betroffenen wird die Furcht so
massiv, dass sie therapiert werden muss.

Eine wirksame Medizin gegen die Angst
scheint den Ergebnissen der Studie zufolge
eine gute Aufklarung der Patientinnen zu sein,
denn Befragte mit einer geringen Gesundheits-
kompetenz gaben wesentlich haufiger zu Pro-
tokoll, im Zusammenhang mit ihrer Krankheit
von Sorgen gequalt zu werden.

Allerdings — so ein weiteres Ergebnis der
Untersuchung — taten sich manche Betroffene
schwer damit, im Gesprach mit ihrem Arzt
einzuhaken, wenn sie etwas nicht verstehen.
Sie wollten nicht dumm oder ungebildet wirken
oder flirchteten, die Geduld ihres Gegeniibers
in Weil zu strapazieren. Als erste Konsequenz
sind die Wissenschaftler zurzeit dabei, eine Art
Leitfaden zu erarbeiten, mit dem Betroffene
beim Arztgesprach sicherstellen konnen, alle fiir
sie wichtigen Aspekte angesprochen zu haben.

Quelle: Forschungsstelle fiir Gesundheits-
kommunikation und Versorgungsforschung
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Forschungsprojekte des Nationalen Krebsplans

Wichtige Erkenntnisse zur Verbesserung
der Versorgung von Krebspatienten

hat das Bundesgesundheitsministerium

(BMG) insgesamt 13 Forschungsprojekte
mit insgesamt fiinf Millionen Euro geférdert.
Bei diesen Projekten geht es unter anderem
darum, Patienten besser auf eine ambulante
Krebsbehandlung vorzubereiten oder diese mit
wissenschaftlich aufbereiteten Informationen
und Krankheitserfahrungen im Internet zu
unterstiitzen. Die Ergebnisse der Forschungs-
projekte wurden im Mai 2016 in einer grof3en
Abschlussveranstaltung in Berlin prasentiert.

I m Rahmen des Nationalen Krebsplans

Einige Projekte befassen sich mit der Weiter-
entwicklung der Krebsfriiherkennung, um de-
ren Inanspruchnahme zu verbessern, und mit
Fritherkennungsangeboten, die sich speziell

an Menschen mit einem deutlich erhohten
Krebsrisiko richten. In einem Projekt wurde die
positive Wirkung einer standardisierten Patien-
tenschulung fiir eine ambulante Krebsbehand-
lung nachgewiesen. Geschulte Patienten litten
seltener unter Nebenwirkungen und wiesen
eine hohere Therapietreue auf. Ein anderes Pro-
jekt zeigte, dass wissenschaftlich aufbereitete
Krankheitserfahrungen im Internet zu Brust-,
Darm- und Prostatakrebs anderen Krebspatien-

... gibt’s von mir einen Zitronen-Muffin!

Doris Werner
Gruppe Rheingau in Hessen

Dieser Zitronen-Muffin sagt alles aus, was uns betrifft: Vier Kerzen als Symbol
fiir 40 Jahre Frauenselbsthilfe. Zitronensauer, wie das Leben mit einer Krebser-
krankung eben manchmal (oder auch hdufig) ist. Aber auch ein Versprechen
auf die Freude, dieses Tortchen mit seiner Frucht und StilSe zu genielSen, wie
das Leben nach den Therapien. Die kleinen Perlen stehen symbolisch fiir alle
Menschen in unserer groartigen Organisation.

ten Hoffnung und Vertrauen vermitteln und sie
bei der Krankheitsbewaltigung unterstiitzen.

Auf Grundlage der Erkenntnisse aus den
verschiedenen geforderten Projekten werden
die Gremien des Nationalen Krebsplans nun
Empfehlungen fir die Weiterentwicklung der
onkologischen Versorgung in Deutschland
ableiten.

Zum Hintergrund

Im Juni 2008 wurde der Nationale Krebsplan
(NKP) vom BMG gemeinsam mit der Deut-
schen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebs-
hilfe und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren ins Leben gerufen. In verschie-
denen Arbeitsgruppen ist auch die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs engagiert. Der NKP hat
das Ziel, die im internationalen Vergleich gute
onkologische Versorgung in Deutschland sowie
die Krebsfriiherkennung weiterzuentwickeln
und die Patientenorientierung zu starken.
Derzeit lduft die Umsetzung der zahlreichen
Empfehlungen zu den insgesamt 13 Zielen des
Nationalen Krebsplans.

Zum 40. Geburtstag der Frauenselbsthilfe nach Krebs . . .
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Die , hdssliche” Krankheit

Leben mit Brustkrebs in Agypten

Arme runter — begeistert machen die vielen hundert
Madchen und Frauen die Ubungen nach, die zwei
Zumba-Trainerinnen auf der Blihne eines groRen Hotel-Fest-

saals in Kairo vorturnen.

S prung nach links, Sprung nach rechts. Arme hoch,

Die frohliche Zumba-Party hat einen ernsten Hintergrund.
Eingeladen hat die dgyptische Brustkrebs-Stiftung. Mit den
sogenannten Pink Partys will die Organisation junge Mad-
chen und Frauen iiber Brustkrebs auf lockere und unterhalt-
same Weise aufklaren: ,Die sollen ja gerne zu uns kommen®,
erldutert Ghada Mustafa, Direktorin der unabhangigen
Organisation. ,Sie informieren sich tiber Krebsfritherken-
nung, haben SpaR und erkldren sich gleichzeitig mit den
erkrankten Frauen solidarisch.”

Die Schwestern Naguan und Nour, Anfang und Mitte 20,
tragen wie fast alle Teilnehmerinnen der Zumba-Party weiRRe
T-Shirts und rosa Leggings. Statt Schwei wischen sie sich
Tranen aus dem Gesicht. Mitten im Trubel sind traurige
Erinnerungen hochgekommen: ,Unsere Mutter ist an Krebs
gestorben, weil der Krebs erst entdeckt wurde, als er schon
im fortgeschrittenen Stadium war“, erzahlt Naguan. ,Wir
machen hier mit, weil die Frauen wissen sollen, dass sie zur
Friiherkennung gehen miissen.”

Eine der tanzenden Frauen ist Ghada Salah. Bei ihr wurde
im Jahr 2013 Brustkrebs festgestellt. Sie redet offen tiber
ihre Krankheit. Das ist in Agypten nicht iiblich: ,Es ist ein
Tabu. Die Leute wollen nicht mal den Namen aussprechen®,
erldutert sie. ,Haga uechscha“, das ,Hassliche“, so umschrei-
ben die Agypterinnen die Krankheit auf Arabisch.

Der Begriff fiir ,Brustkrebs” geht kaum jemandem Uber die
Lippen. Uber ihren Busen und eine mégliche Krankheit

INFO

darin zu reden, ist den Frauen hochnotpeinlich. Die Brust
regelmiRig selbst abzutasten, halten insbesondere Agyp-
terinnen aus den drmeren sozialen Schichten sogar fiir
»haram*, so der islamische Begriff fiir ,stindiges” Verhalten.
Ghada Salah stammt zwar aus einer gutsituierten, gebilde-
ten Familie. Doch das Risiko, an ,Brustkrebs“ erkranken zu
konnen, hat auch sie ignoriert.

Ahnlich wie in Europa ist inzwischen jede achte Agypterin
von Brustkrebs betroffen. Im vergangenen Jahr registrierten
die dgyptischen Gesundheitsbehdrden etwa 43.000 Neu-
erkrankungen. Doch zu den Todesfallen durch Brustkrebs
existiert keine offizielle Statistik. Die Dunkelziffer ist zu hoch.
Fest steht aber: Es sind die zu spat entdeckten Tumore und
die damit verbundenen Tabus, die vielen dgyptischen Frauen
das Leben kosten.

Zuriick zur Pink Party der Agyptischen Brustkrebsstiftung.
Das Zumba-Training ist vorbei. Doch die mehr als tausend
Médchen und Frauen schauen immer noch véllig gebannt
Richtung Biihne. Ghada Salah steht mit einer pinkfarbenen
Perticke noch einmal vor dem Publikum. Aus den Lautspre-
chern schallt ein Lied: ,,Du bist immer noch schon. Du lebst.
Du bist lebendig.”, heilRt es im Refrain.

Ghada Salah singt diesen Song nicht selbst und doch ist es
ihr Lied: ,Ich hatte die verriickte Idee, einen Song zu ma-
chen. Ich habe einen Autor kontaktiert, ihm von meinen
Erfahrungen erzahlt und er hat diesen Text geschrieben.
Das Lied sagt, dass wir auch nach dem Brustkrebs immer
noch Frau sind. Diese Botschaft gibt vielen Betroffenen
Hoffnung.”

Quelle: Deutschlandradio Kultur
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Mehr als 2.500 Experten fiir
Brustgesundheit sind zur
diesjahrigen Jahrestagung
der Deutschen Gesellschaft
fiir Senologie e.V. (DGS)*,
kurz ,,Seno“ genannt,
gekommen, die Ende Mai

in Dresden stattgefunden
hat. Das Motto des dies-
jahrigen Kongresses lautete:
L2Zusammen Brustkrebs
klug behandeln“. Einige der
diskutierten Themen moch-
ten wir hier kurz vorstellen:

Spannende Debatten auf dem

Wie viel Pravention und Friiherken-
nung sind sinnvoll?

Auf dem Kongress ging es unter anderem da-
rum, ob die Versorgung von Frauen mit einem
hohen Risiko, an Brust- oder Eierstockkrebs
zu erkranken, noch zeitgemal ist. Die Krite-
rien, nach denen ein erblich bedingtes Risiko
besteht und ein Test laut Deutschem Konsor-
tium fir familidaren Brust- und Eierstockkrebs
zu empfehlen ist, wurde von den Experten
kontrovers diskutiert. Einig waren sich alle da-
rin, dass erst nach ausfiihrlicher Beratung mit
Nutzen- und Risikoabwdgung ein Angebot pra-
ventiver MaRnahmen folgen diirfe. Aulerdem
wurde gefordert, Frauen mit einem erhdhten
Erkrankungsrisiko als Ratsuchende und nicht
als bereits Patientinnen zu behandeln.

In Bezug auf die Friiherkennung standen die
Methoden zur Brustuntersuchung zur Debat-
te. Bemangelt wurde, dass es noch zu oft zu

Erkennungs- oder Interpretationsfehlern und
damit zu Fehldiagnosen komme. Die Heraus-

forderung bestehe darin, die bildgebenden
Verfahren (Sonographie, Mammographie und
Magnetresonanz-Tomographie) zu fusionieren.
Die wichtigste Entwicklung in diesem Bereich
miisse in den nachsten Jahren die Integration
einer dreidimensionalen Information in die
Interpretation der Mammographie sein. Diese
konne zum Beispiel durch den Einsatz der
Tomosynthese erfolgen, bei der eine Serie von
lickenlosen Schichtaufnahmen durch die
ganze Brust erzeugt werde.

Diagnose DCIS — Uber- und Unter-
therapien vermeiden

Brustkrebsvorstufen, auch DCIS genannt
(Duktales Carcinoma in situ), werden infolge von
Screening-Programmen heute hdufiger diagnos-
tiziert als friiher. Auf dem Kongress wurde vor
der Gefahr von Uber-, aber auch Untertherapien
gewarnt. Einerseits sollten Frauen nicht unnétig
operiert und bestrahlt werden. Andererseits konn-
ten sich infolge von Fehldiagnosen und Unter-
therapien bei DCIS-Patientinnen spater bosartige
Brusttumoren entwickeln. Bei Frauen unter 40
Jahren und sehr groRen DCIS miisste beispiels-
weise immer aggressiv therapiert werden.

Die Experten forderten, eine offene und fiir den
Patienten transparente Nutzen-Risiko-Abwagung
vorzunehmen. Unter der Pramisse, dass in be-
stimmten Fallen weniger durchaus auch gleich
oder gar mehr sein kénne, wurde der Verzicht
der Strahlentherapie bei speziellen Risikokonstel-
lationen als sinnvoll angesehen.

Moderne Operationsverfahren
optimieren Brustkrebsbehandlung

Sehr positiv bewerteten die Experten die
Entwicklungen bei der operativen Behandlung
von Brustkrebs. Diese sei in den vergangenen
30 Jahren revolutioniert worden, hiel$ es auf
dem Kongress. Dazu habe unter anderem die
Einbindung des hochfrequenten Ultraschalls in
Operationsverfahren gefiihrt.

*Senologie ist die Lehre von der weiblichen Brust.
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Jahreskongress der ,Brust-Experten” —

Auch bei der Behandlung von operations- oder
strahlenbedingten Lymphodemen der Arme
kénne heute eine signifikante Besserung
erreicht werden aufgrund von mikrochirurgi-
schen Verfahren, die die Transplantation von
Lymphknoten ermoglichen.

PRAEGNANT-Studie zu metas-
tasiertem Brustkrebs

Auf dem Kongress wurde die sogenannte
PRAEGNANT-Studie vorgestellt, deren Ziel die
Optimierung der onkologischen Versorgungs-
qualitat bei metastasiertem Brustkrebs ist. Im
Rahmen dieser Studie sollen krankheitsspezi-
fische Daten in groRem Umfang erfasst und
analysiert werden. In die Studie eingeschlossen
werden in 80 Zentren insgesamt 3.500 Patien-
tinnen mit der Diagnose eines metastasierten
Mammakarzinoms.

Zum Hintergrund: Heute ist bekannt, dass das
Mammakarzinom im Rahmen des Metastasie-
rungsprozesses — bedingt durch eine Vielzahl
von Prozessen — einem standigen biologischen
Wandel unterliegt. Daher, so die Wissenschaft-
ler, seien wiederholte Biopsien und Re-Ana-
lysen der molekularen Eigenschaften des
Tumorgewebes sinnvoll. Die Leitlinien wiirden
die gezielte Untersuchung von Metastasenge-
webe zwar empfehlen, tatséchlich finde diese
aber nur bei einer Minderheit der Patientin-
nen statt. Ziel der Studie sei der Aufbau eines
Forschungsnetzwerks, das die strukturierte
Erfassung und Auswertung wichtiger Daten
ermoglicht, um metastasierte Patientinnen
gezielter behandeln zu kdnnen.

Die Frauenselbsthilfe auf dem Seno

Die FSH ist seit vielen Jahren auf dem ,Seno*
dabei. ,Fiir uns ist dieser Kongress eine sehr
wichtige Veranstaltung, auf der wir dem pro-
fessionellen System die Interessen und Wiin-
sche der Patienten nahebringen und auch viele
wichtige Kontakte kniipfen konnen*, erlautert
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Susanne Volpers, Mitglied des FSH-Bundesvor-
stands, das Engagement der FSH.

Neben einem Infostand, an dem sich in diesem
Jahr auch erstmals die ,NetzwerkStatt Krebs*,
das neue Netzwerk flr junge Frauen prasen-
tierte, wurde von der FSH unter anderem ein
Symposium zum Themenkomplex ,Nachsorge*
organisiert. Hier stellten eine junge Betroffe-
ne, ein Mann mit Brustkrebs, eine Facharztin
aus einer ambulanten Praxis und ein Facharzt
aus einer Reha-Einrichtung ihre Sicht auf die
Nachsorge in Deutschland dar.

Wie auch in den vergangenen Jahren war die
FSH als Mitorganisatorin der Veranstaltung ,Das
Wichtigste vom Tage — Experten berichten und
beantworten Fragen“ aktiv. Dieses Format bietet
eine gute (kostenfreie) Moglichkeit fiir Patien-
tinnen und alle Interessierten, sich Giber neueste
Erkenntnisse aus der Brustkrebsforschung zu
informieren.

An den beiden Kongressabenden erlduterten
Experten ausgesuchte Themen laienverstand-
lich, beantworteten Fragen und diskutierten
gemeinsam mit den Teilnehmern. In diesem
Jahr ging es unter anderem um unterstiitzende
Therapiemoglichkeiten und das Nebenwir-
kungsmanagement, individuelle Bestrahlungs-
konzepte, Sport und Bewegungstherapie bei
Brustkrebs sowie um die Behandlung von
Knochenmetastasen.

Redaktion perspektive

Waussten Sie schon, dass ...

... Brustkrebs héufiger in der linken als der rechten Brust auf-
tritt? Die Wahrscheinlichkeit, an einem Brusttumor zu erkran-
ken, ist in der linken Brust bis zu zehn Prozent grofer als in der
rechten Brust. Auch Melanome (eine Hautkrebsart) treten zehn
Prozent héufiger auf der linken als auf der rechten Kérperseite
auf. Der Grund hierfiir ist nicht bekannt.
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Gruppenjubilien 3. Quartal

Land Gruppe Griindungsdatum
40 Jahre

Baden-Wiirttemberg Mannheim 10.09.1976
35 Jahre

Baden-Wiirttemberg Leutkirch 01.09.1981
Hessen Bad Nauheim 01.08.1981
Niedersachsen/Bremen/Hamburg Heidmiihle 08.09.1981
25 Jahre

Sachsen LV Sachsen e.V. 06.07.1991

Thiiringen LV Thiiringen e.V. 06.07.1991

Thiiringen Apolda 22.07.1991
20 Jahre

Nordrhein-Westfalen Moers 03.07.1996
10 Jahre

Baden-Wiirttemberg Ettenheim 24.07.2006

In Trauer nehmen wir Abschied von

Hans-Jiirgen Mayer
*22. Mai 1945 T 18.Mai 2016
Vorsitzender des Landesverbandes Thiiringen e. V. der Frauenselbsthilfe nach Krebs von 2007 - 2015

Hans-)lrgen Mayer war der Frauenselbsthilfe nach Krebs viele Jahre eng verbunden. Im Jahr 2003 wurde er ins
Leitungsteam der Gruppe Schmalkalden gewahlt. Vier Jahre spater wahlten ihn die Mitglieder des Landesverbandes
Thiiringen bereits zu ihrem Vorsitzenden. Dieses Amt hat Hans-)iirgen acht Jahre mit Hingabe ausgefiillt.

In seinem Landesverband hat er viel bewegt und bewirkt. Er stand stets in regem Kontakt mit fiir uns
wichtigen Institutionen und setzte sich dort fiir die Belange von Menschen mit Krebs ein. Im Gesamtvorstand
der Frauenselbsthilfe war er ein wichtiger Gesprachspartner.

Wir behalten Hans-Jiirgen dankbar und in Wertschatzung seiner Verdienste in guter Erinnerung.

Der Bundesverband der Frauenselbsthilfe nach Krebs

fotolia © andersphoto
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Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands und seiner
Referate der Monate Juni bis August 2016

Was hat uns bewegt? Was haben wir bewegt ?

Durchfiihrung

® von zwei Sitzungen des FSH-Bundesvor-
stands in Soltau und Magdeburg

® ciner Sitzung des Erweiterten Gesamtvor-
stands in Soltau

@ einer Schulung des Blocks 4 ,Die FSH als
Verein“ in Lehrte

@ der Aktion ,Ich zieh’ den Hut“ an 40 Orten
in Deutschland

@ ciner Sitzung der Strategie- und Findungs-
kommission in Bonn

@ der Bundestagung in Magdeburg

Teilnahme

@ an der Veranstaltungsreihe ,Brennpunkt
Onkologie“ zum Thema ,Innovationsfonds —
Status quo, prozessuale Umsetzung, inhaltli-
che Gestaltung, Strategie“ in Berlin

@ an der Tagung des Deutschen Ethikrats zum
Thema ,Zugriff auf das menschliche Erbgut.
Neue Méglichkeiten und ihre ethische Beur-
teilung” in Berlin

:&uhﬁ.LdiybewA'&ﬁu~L4a&tm«L»&d.
bAaywhymalb&Nk&kQ&mAcﬁuws
unses Crvachan. gu il

Mitwirkung

® an der Tagung des Landesverbands Ba-
den-Wiirttemberg in Pforzheim

@ am Patientenforum des Krebsinformations-
dienstes in Heidelberg

® an der Veranstaltung ,Race for survival*
(Rennen fiir das Uberleben) in Kéln

® an einer Sitzung des Vereins ,Haus der
Krebs-Selbsthilfe, Bundesverband e.V.“
in Bonn

@ am German Cancer Survivor Day
(Tag der Krebs-Uberlebenden) in Berlin

@ an Sitzungen von Arbeitsgruppen im
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
in Berlin

Sonstiges
® Erstellung einer Website zur Aktion ,Ich
zieh’ den Hut"

® Erstellung eines neuen Internetauftritts fiir
die FSH

® Erstellung einer Chronik zum 40-jahrigen
Jubildum der FSH

FSH INTERN
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Chapeau!

0 Die Gruppe Erfurt feiert
ihren 25. Geburtstag

den. Wir fanden: ein Vierteljahrhundert, das ist eine

beachtliche Leistung fiir eine Selbsthilfegruppe und
das muss genauso gefeiert werden wie unser 40-jahriges
Jubildaum auf Bundesebene.

I n diesem Jahr ist die Gruppe Erfurt 25 Jahre alt gewor-

Also wurde bei uns gefeiert — genau wie auf der Bun-
desebene — mit einer Hutaktion. Und doch ganz anders. Wir haben nicht darum
gebeten, den Hut vor uns zu ziehen, sondern haben diesen selbst gezogen und
zwar vor den Frauen, die gleich nach der Wende die FSH-Gruppe Erfurt gegriin-
det haben; vor all denjenigen, die uns in den 25 Jahren unterstiitzt, begleitet und
gefordert haben und vor allen Frauen und Médnnern, die sich im Lauf der Jahre
unserer Gruppe angeschlossen, sich der eigenen Er-
krankung gestellt und mit Mut, Kraft und Zuversicht
den eigenen Weg im Umgang mit der Erkrankung
gesucht und gefunden haben.

Ein Fotograf hat die vielen wunderbaren Momente
unserer Jubilaumsfeier und die vielen Menschen,
die zum Gratulieren und Feiern gekommen waren,
im Bild festgehalten. Als Andenken durfte jeder sein
besonderes Hutportrait mit nach Hause nehmen.

Elke Pétzold
Gruppe Erfurt, Thiiringen
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| So ist das im Leben:
Wenn sich eine Tur schliest,
offnet sich eine andere,

| w
=

Die ;Traggi,k' Liegt darin, dass wir
nach der geschlossenen Tur blicken,

nicht nach der offenen,

André Gide

S




Frauenselbsthilfe nach Krebs

www.frauenselbsthilfe.de/gruppen/gruppen-in-ihrer-naehe

2 Gruppen der Frauenselbsthilfe in Ihrer Nahe finden Sie im Internet unter
[m] 37 (]
C fopel. s

oder rufen Sie unsere Bundesgeschéftsstelle an:

(=]

Die Landesverbande der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Landesverband
Baden-Wiirttemberg e.V.

Christa Hasenbrink

Tel: 07553 -7733
kontakt-bw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Bayern e.V.
Karin Lesch

Tel.: 09831 -80509
kontakt-by@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Berlin/Brandenburg e.V.
Uta Biichner

Tel.: 033841 —-35147
kontakt-be-bb@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Hessen e.V.
Heidemarie Haase

Tel: 06643 — 1859
kontakt-he@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Mecklenburg-Vorpommern/
Schleswig-Holstein e.V.

Sabine Kirton
Tel:038378-22978
kontakt-mv-sh@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Niedersachsen/Bremen/
Hamburg e.V.

Wilma Fligenschuh

Tel.: 04941 -71592
kontakt-ni-hb-hh@frauenselbsthilfe.de

. ﬂ%% Blirozeiten: Montag bis Donnerstag: 9:00 — 15:00, Freitag 9:00 — 12:00 Uhr

Telefon: 0228 — 3 38 89-400, E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Nordrhein-Westfalen e.V.

Petra Kunz
Tel.:02335-681793
kontakt-nrw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Rheinland-Pfalz/Saarland e.V.

Dr. Sylvia Brathuhn
Tel.:02631-352371
kontakt-rp-sl@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen e.V.
Ingrid Hager

Tel.: 03 41 -94045 21
kontakt-sn@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen-Anhalte.V.
Elke Naujokat

Tel./Fax: 035387 — 43103
kontakt-st@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Thiiringen e.V.
Marion Astner

Tel.: 03641 —23809 54
kontakt-th@frauenselbsthilfe.de

Netzwerk Manner mit Brustkrebs e.V.
Peter Jurmeister

Tel:07232-79463
p.jurmeister@brustkrebs-beim-mann.net
www.brustkrebs-beim-mann.de

Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V.

Bundesgeschiftsstelle Telefon: 02 28 — 33 88 9-400
Thomas-Mann-Str. 40 Telefax: 02 28 — 33 88 9-401
53111 Bonn E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Internet: www.frauenselbsthilfe.de

Unter Schirmherrschaft und mit finanzieller
Forderung der Deutschen Krebshilfe

www.facebook.com/frauenselbsthilfe X\ Deutsche Krebshilfe

https://forum.frauenselbsthilfe.de

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.



