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VORWORT

Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

sollten Sie regelmdpig die ,,perspektive* lesen, wird Ihnen auffallen,
dass an dieser Stelle ein neues Gesicht und ein neuer Name zu sehen
sind. Im August haben die Mitglieder der Frauenselbsthilfe Krebs (FSH)
einen neuen Vorstand gewdhlt. Dr. Sylvia Brathuhn, Bundesvorsitzende
von 2016 - 2020, hat den Staffelstab an mich weitergereicht. Auf den
Seiten 20 - 21 in dieser Ausgabe kdnnen Sie mich und meine sechs
Kolleginnen im FSH-Bundesvorstand niher kennenlernen.

Wenn ich gefragt werde, warum ich mich in der Krebs-Selbsthilfe
engagiere, dann ist fiir mich die Antwort klar: Ich betrachte Selbsthilfe
als eine sehr hilfreiche Unterstiitzung fiir Menschen mit einer Krebs-
erkrankung und als eine wichtige Siule im Gesundheitssystem. Nach
meiner Brustkrebsdiagnose und in der Zeit danach war fiir mich die FSH-Gruppe in Krefeld ein Ort der
Geborgenheit, Herzlichkeit und Freude. Jedes Mal eine kleine Auszeit in einer geschiitzten Gemeinschaft
mit viel Austausch. Das hat mir geholfen, meinen Weq zu finden. Der Spruch von Rumi beschreibt dies
sehr treffend: ,,Jenseits von richtig und falsch liegt ein Ort. Dort treffen wir uns.“ Daher méchte ich alles
dafiir tun, dass moglichst viele Menschen, die die Diagnose Krebs erhalten, von uns und unseren unter-
schiedlichen Angeboten erfahren.

Die ,,perspektive*, deren neue Ausgabe Sie jetzt in den Hinden halten, ist eines dieser Angebote, mit
denen wir Betroffene auffangen, informieren und begleiten. Wir méchten das Magazin lebendig gestalten,
immer wieder mit einer guten Mischung aus laienverstdndlichen Beitrigen zu medizinischen und gesund-
heitspolitischen Entwicklungen, Tipps fiir einen guten Umgang mit der eigenen Erkrankung und natiirlich
auch Berichten iiber das aktive Vereinsleben der FSH.

So finden Sie in dieser Ausgabe Informationen dariiber, welche Fortschritte es in der Immuntherapie gibt.
Wir widmen uns dem Thema, warum Arzte auf einige Fragen, die den Erkrankten wichtig sind, keine klaren
Antworten geben konnen. Und wir stellen Resilienz als hilfreiche Strategie fiir Menschen mit Krebs vor.

Dies und noch eine Fiille weiterer Themen erwarten Sie. Ich hoffe, die ,,perspektive bereitet Ihnen anregende
und ,,Weq begleitende Lesestunden und hilft dabei, die schwierigen Zeiten — auch die der Pandemie - zu iiber-
briicken. Kommen Sie gut durch diese Zeit!

Es griif3t Sie sehr herzlich
lhre

,Za% ok oot

Hedy Kerek-Bodden
Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe Krebs

perspektive 4/2020 3


https://www.istockphoto.com/de/portfolio/Visionlabs?mediatype=photography

<
=
W
oo
I—
-
L
=
l—

Immunologische Krebsabwehr:
Fur die Behandlung von Brustkrebs von
grof3er Bedeutung

Von der Forschung in die Therapie

Die Wissenschaft gewinnt in rasantem Tempo neue Erkenntnisse darij-
ber, wie das Abwehrsystem von Menschen mit einer Tumorerkrankung
so beeinflusst werden kann, dass es entartete Zellen vernichtet. Prof.
Dr. Michael Untch vom Helios Klinikum Berlin-Buch beschreibt im fol-
genden Beitrag die Bedeutung der Immuntherapie fiir die Behandlung

von Brustkrebs.

Spatestens seit der weltweiten Coro-
na-Pandemie haben wir alle gelernt,
dass es eine gewisse Zeit braucht,

bis unser Korper auf einen , Eindring-
ling* wie ein Virus reagiert und eigene
Antikdrper bildet. Diese sogenannte
14-tagige Inkubationszeit (die durch-
aus auch kiirzer oder etwas langer
sein kann) hat mit unserem Immun-
system zu tun, das sich in Hundert-
tausenden von Evolutionsjahren zu
einem hochspezialisierten komplexen
Organ ausgebildet hat.

Die Aufgabe unseres Immunsystems
ist es, uns vor Schadigungen von
auBen und auch von innen (z. B. gegen
Krebszellen) zu schiitzen. Zugleich soll
es nach der Krankheitsabwehr wieder
in den Normalzustand zurlickkehren,
was z. B. im Falle von Autoimmuner-
krankungen nicht immer funktioniert.

Das Immunsystem nutzt spezielle
Schaltstellen auf der Zelloberfliche
als Kontrollpunkte, um zu verhindern,
dass es kdrpereigene Zellen angreift.
Diese werden Immuncheckpoints
genannt. Sie sind der Grund dafiir,
dass Krebszellen vom Korper haufig
nicht als fremd erkannt und bekampft
werden. Sogenannte Checkpoint-
Inhibitoren kdnnen diese Kontroll-
punkte blockieren und damit eine
Abwehrreaktion des Immunsystems
auf Tumorgewebe ausldsen.
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Fiir die Entdeckung der Rolle der
Checkpoint-Inhibitoren fiir die immu-
nologische Krebsabwehr wurde im
Jahr 2018 der Nobelpreis fiir Medizin
an die beiden Forscher Tatsuko Honjo
und James Allison verliehen. Die
Immun-Checkpoint-Blockade mit spe-
zifischen Antikdrpern wie Ipilimumab,
Nivolumab, Pembrolizumab, Atezoli-
zumab, Durvalumab und anderen hat
den Weg aus den Forschungslaborato-
rien in die Krebstherapie geschafft.

Krebszellen entziehen sich
dem Immunsystem

Dass Tumore vom Immunsystem
nicht erkannt werden, die sogenann-
te Tumor-Immunitat, ist ein sehr
komplexes Geschehen. Es gibt auf
der einen Seite Molekiile, die bei der
Tumorzellvermehrung helfen, und

auf der anderen Seite Substanzen

und Molekiile, die die Tumorabwehr
verstdrken. Dazu gehdren hochspezia-
lisierte Untergruppen von Zellen, wie
z. B. Makrophagen und dendritische
Zellen sowie auf der anderen Seite die
sogenannten T-Lymphozyten.

In unserem Korper haben wir etwa 10°
(also ca. eine Milliarde) verschiedene
Lymphozyten-Subpopulationen, die
jeweils auf die Bekdmpfung eines spe-
zifischen Antigens spezialisiert sind.
Haufig gelingt es unserem Korper,

durch spezialisierte Immunmechanis-
men Tumorzellen in Schach zu halten.
Erst wenn dem Immunsystem dies
nicht mehr gelingt, kommt es zu
sogenannten Escape-Mechanismen
(Escape = Flucht) und die Tumorzel-
len entziehen sich der Kontrolle des
Immunsystems.

Korpereigene Abwehr fiir
Tumorabwehr nutzen

Die Immuntherapie kann die klassi-
sche Chemotherapie nicht ersetzen.
Doch es ist sinnvoll, sich die kérper-
eigene Abwehr zunutze zu machen.
Schon vor mehr als 100 Jahren hat
Paul Ehrlich richtig vorausgesagt,
dass das Immunsystem bei der
Tumorabwehr eine wesentliche Rolle
spielt. Bereits in den 60er bis 70er
Jahren des vergangenen Jahrhun-
derts wurde beim Blasenkarzinom die
BCG-Impfung (urspriinglich zur Tu-
berkuloseabwehr gedacht) eingesetzt
und erzielte auch gute Erfolge. Dies
war eine der ersten Immuntherapien
gegen Krebs.

Heute wissen wir allerdings, dass die
immunonkologischen Therapien bei
manchen Tumorarten gut funktio-
nieren und bei anderen gar nicht.
Zum Beispiel sind bei nicht klein-
zelligen Bronchialkarzinomen oder
bei Melanomen die ersten positiven
Ergebnisse verzeichnet worden. Glio-
blastome, Prostata- und Pankreas-
karzinome hingegen reagieren auf
solche Therapien gar nicht. Moderate
Wirksamkeit ist bisher gezeigt wor-
den bei Patientinnen mit Brustkrebs,
Gebadrmutterhalskrebs und Gebdr-
mutterschleimhautkrebs wie auch
mit Eierstockkrebs.
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Warum kann unser Immunsystem eigentlich
keine Krebszellen erkennen und vernichten?
In den vergangenen zwei Jahrzehnten haben
sich Grundlagenforscher diese Fragen gestellt
und mit ihren Studien zu einem fundamental
verbesserten Verstandnis des Versagens

der Immunantwort im Kampf gegen Tumore |
beigetragen.
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Zusammenhang von Chemo-
therapie und Immunantwort

Frauen, die an einem sogenannten
triple-negativen Mammakarzinom
erkrankt sind, haben die hochste
Erfolgsrate mit immunonkologischen
Therapieansatzen. Doch auch sie
brauchen zusétzlich eine Chemo-
therapie, denn es gibt einen Zusam-
menhang zwischen Immunantwort
und Chemotherapie. Das gilt z.B. fiir
folgende, in der Chemotherapie ein-
gesetzte Wirkstoffe:

Taxane haben einen positiven Effekt
auf die T-Zellen und auf die soge-
nannten Killerzellen und verstdrken
den Effekt von immunstimulieren-
den Substanzen. Anthrazykline wie
Epirubicin und Doxorubicin bewirken
einen sogenannten immunogenen
Zelltod und fiihren unter anderem
dazu, dass der Tumor besser durch die
Immunzellen erkannt und bekdmpft
werden kann. Alkylantien wie Cyclo-
phosphamid bewirken ebenfalls den
immunogenen Zelltod und kénnen
die Vermehrung von T-Effektozellen
verbessern. Und auch Platin-analoge
Substanzen kénnen immunstimulie-
rende Effekte ausiiben.

Hier sind einige Beispiele von Studien
mit immunonkologischen Ansatzen
bei Patientinnen mit Brustkrebs:
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e In einer ersten Studie aus Deutsch-
land (GeparNuevo) wurden Patien-
tinnen mit einem triple-negativen
Mammakarzinom entweder nur mit
einer Chemotherapie oder unter
Hinzunahme der immunmodulieren-
den Substanz Durvalumab behan-
delt. Die pathologische komplette
Remission, wenn also die Krankheit
mit den zur Verfiigung stehen-
den diagnostischen Mafnahmen
nicht mehr nachweisbar ist, lag im
Standardarm bei 44 Prozent und im
Durvalumab-Arm bei 53,4 Prozent.
Der Unterschied war besonders
grof3 bei den Patientinnen, die mit
Durvalumab vor der Chemothera-
pie vorbehandelt worden waren.

Er lag bei 61 Prozent verglichen
mit 41 Prozent. Bei Patientinnen
unter 40 Jahren lag der absolute
Unterschied sogar bei 69,2 Prozent
verglichen mit 42,9 Prozent.

Durchbruch bei der Behand-
lung von triple-negativem
Brustkrebs

® Die Studie ,,Impassion130“ mit
Patientinnen mit metastasiertem,
triple-negativen Brustkrebs stellte
den grofBen Durchbruch in Bezug
auf die Immuntherapie bei diesem
Krankheitsbild dar. Sie zeigte, dass
bei Patientinnen, bei denen zur
Chemotherapie mit Nab-Paclitaxel
die immunmodulierende Substanz

Atezolizumab hinzugenommen wur-
de, das progressionsfreie Uberleben
und das Gesamtiiberleben verlan-
gert werden konnten.
Voraussetzung: eine vorhandene
sogenannte PD-L1-Uberexpression
in den tumorinfiltrierenden Immun-
lymphozyten (PD-L1 positiv). Der
PD-L1-Status muss also unbedingt
gemessen werden, bevor die
Substanz eingesetzt wird. Aufgrund
der eindeutigen Studienlage wurde
Atezolizumab plus Nab-Paclitaxel
vergleichsweise schnell von den
Zulassungsbehdrden zugelassen
und in die internationalen Leitlinien
aufgenommen.

® Ein weiterer Durchbruch gelang mit
der Keynote 522-Studie. In dieser
Studie wurden die Patientinnen mit
einem neu diagnostizierten, frithen
triple-negativen Brustkrebs behan-
delt, entweder nur mit einer Chemo-
therapie oder unter Hinzunahme
der immunmodulierenden Substanz
Pembrolizumab. Die pathohisto-
logische komplette Remission war
im Pembrolizumab-haltigen Arm
insbesondere bei Patientinnen mit
einem PD-L1 positiven Tumor um
14,2 Prozent besser (68,9% vergli-
chen mit 54,9%). Am groften war
der Unterschied in der Gruppe der
Patientinnen, bei denen die Chemo-
therapie mit Paclitaxel und Platin
nicht alle drei Wochen, sondern wo-
chentlich gegeben wurde, mit einem
absoluten Unterschied bei der Kom-

plettremission von 66,7 Prozent ver-
glichen mit 48,3 Prozent.
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Hohe Wirksamkeit der
Behandlung

Das rezidiv-freie Uberleben, das in
der Keynote 522-Studie dokumentiert
ist, deutet ebenfalls auf eine hohe
Wirksamkeit der Behandlung hin. Aus
allen vorangegangenen Studien ist
bekannt, dass Patientinnen mit einem
triple-negativen Mammakarzinom, bei
denen die pathohistologische kom-
plette Remission angehoben wird,
letztendlich auch einen Uberlebens-
vorteil haben.

Momentan ist Pembrolizumab fiir
den kurativen (auf Heilung ausgerich-
teten) Einsatz in der neoadjuvanten
(vor der Operation erfolgenden)
Behandlung noch nicht zugelassen.
Es besteht jedoch die Moglichkeit,
sich in aktuellen Studien behandeln zu
lassen, z. B. der GeparDouze Studie
(www.gbg.de). Sollten Sie also an
einem neu diagnostizierten triple-ne-
gativen Brustkrebs erkrankt sein und
Interesse haben, sich in die Studie
einschreiben zu lassen, wenden Sie
sich an das Brustzentrum in lhrer
Nahe. Hier wird gekldrt, wo Sie sich
heimatnah im Rahmen dieser Studie
behandeln lassen kdnnen.

Bahnbrechende Studie

Eine als bahnbrechend bezeichnete
Studie ist die Keynote 355, die auf
dem ASCO Meeting 2020 vorgestellt
wurde. Im Rahmen dieser Studie
wurden Patientinnen mit einem triple-
negativen, metastasierten Brustkrebs
entweder mit einer Chemotherapie
behandelt oder in Kombination mit
der immunmodulierenden Substanz
Pembrolizumab. Das progressionsfreie
Uberleben war im Kombinationsarm
deutlich besser als im Chemotherapie-
Arm.

Nebenwirkungen der neuen
Therapien

Aus allen bisher durchgefiihrten
Studien, insbesondere zu Brustkrebs,
wissen wir, dass die neuen Substan-
zen auch mit einem neuen Spektrum

an Nebenwirkungen verbunden sind.
Ein Abfall der Schilddriisenhormon-
produktion (ein sogenannter Hypo-
thyreoidismus) tritt bei etwa 15
Prozent der Patientinnen auf. Eine
Uberproduktion des Schilddriisen-
hormons - ein Hyperthyreoidis-

mus - wird bei etwa flinf Prozent
der Patientinnen festgestellt. Im sehr
niedrigen zweistelligen Bereich treten
folgende Nebenwirkungen auf: die
Immun-Pneumonitis (eine entziind-
liche Veranderung der Lunge), die
Autoimmun-Kolitis (eine Entzlindung
der Darmschleimhaut) und toxische
Reaktionen in der Haut.

Zum Teil gibt es auch sehr schwere
Nebenwirkungen, die jedoch extrem
selten sind. Dazu gehort die Auto-
immun-Pankreatitis (eine Bauchspei-
cheldrisenentziindung) und eine
Nebennierenrindeninsuffizienz. Die
Kombination der Krankheitsbezeich-
nung mit dem Wort ,, Autoimmun*
weist darauf hin, dass die Erkrankung
durch einen Selbstangriff des Immun-
systems ausgelst wurde.

Bei der Behandlung der Patientinnen
mit Substanzen, die das Immunsys-
tem stimulieren bzw. in es eingreifen,
miissen all diese Nebenwirkungen
bekannt sein, damit geeignete
GegenmaBnahmen ergriffen werden
konnen. Bei Atezolizumab wie auch
bei Pembrolizumab miissen zudem
spezielle Untersuchungen im moleku-
larpathologischen Labor erfolgen, um
das Ansprechen der Patientinnen auf
diese Substanz iiberhaupt abschatzen
zu konnen.

Fazit

Immunologisch wirkende Substan-
zen erweitern unser therapeutisches
Spektrum bei Patientinnen mit be-
sonders aggressivem Brustkrebs sehr
deutlich. Davon profitieren insbeson-
dere junge Frauen mit triple-negati-
vem Brustkrebs.

Autor dieses Beitrags

© Helios Kliniken/Thomas Oberldander

Prof. Dr. med. Michael Untch

Chefarzt der Geburtshilfe und
Gynikologie
Helios Klinikum Berlin-Buch
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Menschen mit einer Krebserkrankung

wiunschen sich Normalitat

Die meisten Menschen, die an Krebs
erkranken, miissen die Erfahrung
machen, dass nach der Diagnose
erstmal nichts mehr ist, wie es einmal
war. Einer der Pioniere der Psycho-
onkologie, Nikolaus Gerdes, hat diese
Situation ganz treffend als den ,,Sturz
aus der normalen Wirklichkeit“ be-
schrieben. Denn Krebs erreicht uns
pl6tzlich, unerwartet und zieht uns
mit seiner Bedrohlichkeit buchstab-
lich den Boden unter den Fiiflen weg.

Auch das Umfeld muss dem Druck die-
ser Erkrankung standhalten. Bekannte,
Freunde, Kollegen, Nachbarn wissen
womdglich nicht mehr genau, wie sie
mit den Betroffenen umgehen sollen.
Da kann manchmal bereits allein die
Frage ,Wie geht es?* zu einem Problem
werden - fir alle beteiligten Seiten.

Jenseits der Normalitat

Leben mit Krebs ist ein Leben ,,Jen-
seits der Normalitat“ oder lauft
zumindest parallel dazu. Dabei
wiinschen sich Menschen mit einer
Krebserkrankung nichts sehnlicher, als
das zu tun, was zuvor ganz normaler
Alltag war und ganz selbstversténdlich
schien. Daher ist es in dieser Situation
besonders wichtig, Normalitat zu
schaffen und Wege dafiir zu ebnen.
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Es gilt Verstdndnis fiir diese doch sehr
besondere Situation zu erlangen - als
Betroffene und auch als Angehdorige
oder Freunde.

Werden Betroffene gefragt, was
ihnen neben der Erkrankung und Be-
handlung zu schaffen macht, so ist

es auch die Normalitat der anderen.
Sie nervt! Neidvoll wird womdglich
geschaut, wie die Nachbarn einfach in
Urlaub fahren, wenn man selbst schon
wieder zur nachsten Chemo muss.
Oder die Freundin war beim Friseur -
bisher eine simple Alltaglichkeit -, die
nun, ob des eigenen Haarverlustes,
schmerzt.

Ich putze, also bin ich!

Viele Menschen mit einer Krebs-
erkrankung entwickeln ganz eigene
Strategien, ihre normale Welt wieder-
herzustellen. So erzahlte in einer
psychoonkologischen Sprechstunde
der Sohn von seiner an Krebs erkrank-
ten Mutter, dass diese nun standig
putze. Sie wére doch korperlich so an-
gegriffen. Er verstiinde nicht, warum
sie sich in ihrer Situation mit so einer
stupiden, unsinnigen Sache befasse.
Es gabe doch jetzt Wichtigeres und
Schéneres zu tun, als die Wohnung in
Ordnung zu halten.

Diese Art von Aktionismus kénnen die
meisten Angehdrigen nur schwer nach-
vollziehen. Sie haben die Sorge, dass
sich das erkrankte Familienmitglied
tibernimmt. AuBerdem mdchten sie
selbst gern helfen. Dem oben erwahn-
ten Sohn fehlte die Erkenntnis, dass
seine Mutter mit dem Putzen nicht

nur ein Ablenkungsmandver von ihrer
Krankheit gestartet hatte, sondern
auch versuchte, ihre Normalitat, d.h.
ihren normalen, gewohnten Alltag, wie-
derherzustellen. Ich putze, also bin ich!

Grundsatzlich aber geht es bei dieser
Form von Aktionismus auch noch um
etwas viel Bedeutsameres, namlich
um die Botschaft: Ich will als Erkrank-
te wieder die Kontrolle zurlick - (iber
meinen Korper, liber mein Leben, liber
alles, was mich ausmacht!

Hier sollte fiir Familie und Freunde die
Devise gelten: Gut ist, was den Betrof-
fenen guttut.

Sensibilitat ist gefragt: Viele
Tretminen und Fettndpfchen
stehen bereit

Menschen mit einer Krebserkrankung
bekommen - oft ungefragt - eine
Menge zu horen: Krankheitsbeschrei-
bungen von anderen, ldppische Auf-
munterungen der Marke ,,Wird schon
wieder!“, unbedachte Taktlosigkeiten
oder wohlmeinende Ratschlage, was
man alles zu tun und zu lassen hat.

© fotogestoeber / Adobe Stock
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Kommunikation kann im Umgang
mit den Betroffenen eine hochsen-
sible Angelegenheit sein. Hier ste-
hen viele Tretminen und Fettnapf-
chen bereit. Dies beginnt oft schon
mit der Mitteilung der Diagnose,
setzt sich mit der Weitergabe der
Information an Angehorige, Freunde
und in allen kiinftigen Begegnungen
fort. Auf der einen Seite wissen

die Erkrankten hdufig nicht so
recht, was sie ihrem Gegeniiber an
Informationen tber die Erkrankung
und an eigenen Emotionen zumuten
kénnen. Und umgekehrt weif3 das
Umfeld nicht so genau, welche The-
men angeschnitten werden diirfen
und sollten.

Zweifelsohne bedeutet der Umgang
mit einer Krebserkrankung ein Ringen
um Sprache und Emotionen. Was ist
wann richtig? Im schlimmsten Fall
bilden sich Kausalketten aus Befan-

genheit, Unsicherheit und schlief3-
lich Riickzug. Damit ist niemandem
gedient.

Balanceakt

Es hilft nur gegenseitige Offenheit,
die Frage an die Erkrankten ,Was
brauchst du jetzt?“ und die Aus-
sage der Betroffenen , Das wiinsche
ich mir.“. Viele an Krebs erkrankte
Menschen mochten beispielsweise
gar nicht immer nur lber ihre Krank-

heit reden, sondern wollen auch mal
wieder lachen - eben ganz ,,normale*
Gespréche fiihren.

Eine Krebserkrankung ist nicht nur
ein (Lern-)Prozess, sondern auch ein
Balanceakt fiir alle Beteiligten. Sie
bedeutet eine Gratwanderung: Auf
der einen Seite steht der Gedanke der
Hilfe und Unterstiitzung fiir die Er-
krankten. Auf der anderen Seite geht
es darum, sie (namlich die Erkrankten)
gewdhren bzw. ihnen ihre Autonomie
zu lassen.

Die Erkrankten wiederum miissen
einen Mittelweg finden zwischen
ihrem Wunsch, so normal wie mog-
lich zu leben, und der Notwendigkeit,
auch mal Hilfe anzunehmen. Schlief3-
lich gibt es immer Zeiten, in denen
bestimmte Dinge einfach nicht mehr
so gut und so schnell funktionieren
wie friiher.

Was ebnet den Weg zur
Normalitat bei einer Krebs-
erkrankung?

Eine Krebserkrankung stellt eine ganz
besondere Herausforderung dar.
Daher ist es fiir die Betroffenen und
ihr Umfeld wichtig zu wissen, auf wel-
che professionellen Beratungs- und
Hilfsangebote der verschiedensten
Disziplinen (medizinisch, psychoonko-
logisch, sozialrechtlich) sie ggf. zu-

riickgreifen konnen. Gerade auch die
Selbsthilfe bietet gute Moglichkeiten
der Begleitung durch diese schwierige
Lebensphase an.

Was den Weg zur Normalitat ebenfalls
ebnet:

e Qualitatsgesicherte Information
tiber die Erkrankung

® Bewegung und Sport
® Hobbies und alles, was Spa3 macht

e Treffen mit Freunden und gemein-
same Unternehmungen

Dr. phil. Iris Huth
Psychoonkologin
Krebsberatung Duisburg
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Krebs: Warum es nicht auf jede Frage

eine einfache Antwort gibt

Wir Menschen wiinschen uns Sicherheit. Das gilt ganz besonders dann,
wenn wir nach einer Untersuchung eine bedrohliche Diagnose erhalten.
Wir machten genau wissen, wie die perfekte Behandlung aussieht, wie
unsere Chancen stehen und was wir selbst fiir uns tun konnen. Arztin-
nen und Arzte michten uns diese Fragen natiirlich gern so gut es geht
beantworten. Doch die unterschiedliche Wahrnehmung der Bedeutung
von Themen kann dazu fiihren, dass wir uns trotzdem nicht gut infor-

miert und beraten fiihlen.

Andrea Gaisser, die sich beim Krebsinformationsdienst (KID) auch

im Rahmen von Nutzerbefragungen und Begleitforschungsprojekten
intensiv mit Fragen von Informationsbedarf und -bediirfnissen, patien-
tenorientierter Information und Kommunikation sowie der Gesundheits-
kompetenz beschiiftigt, erldutert, warum das so ist.

Welche Therapie ist die beste fiir mich?
Wo erhalte ich die beste Versorgung?
Wie soll ich mich entscheiden? Wird die
Behandlung ,,anschlagen“? Werde ich
geheilt? Wie geht mein Leben weiter?
Was kann ich selbst tun? Was wenn?
Und dann? Gibt es noch irgendetwas?

Dies sind zentrale und dréngende
Fragen, die Patientinnen und Patien-

ten in unterschiedlichen Phasen einer
Krebserkrankung umtreiben, die

sich aber im Einzelfall selten sicher
beantworten lassen: Ungewissheit
umgibt einen gro3en Teil der Fragen
in der Onkologie, und nicht nur dort.
Dass sich nur rund ein Fiinftel der
medizinischen Praxis auf qualitativ
hochwertige Studiendaten griindet,
ist angesichts des Anspruchs und

Vorrangs der evidenzbasierten, also
auf Beweisen basierenden Medizin,
kaum im Bewusstsein. Auch fiir die
Onkologie ergab eine aktuelle Unter-
suchung in den USA, dass lediglich
knapp 20 Prozent der Empfehlungen
in den Leitlinien des amerikanischen
National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) auf hochwertiger
Evidenz basieren.

Arztinnen und Arzten fillt die Ver-
mittlung von Ungewissheit oft schwer,
wollen sie ihren Patientinnen und
Patienten doch gern ein Stiick Sicher-
heit geben. Viele Themen, die fiir
diese wichtig sind, werden allerdings in
Leitlinien nicht oder nur unzureichend
beriicksichtigt und kommen im Ge-
spréach mit der Arztin oder dem Arzt
zu kurz. Dazu zéhlen beispielsweise
die Auswirkungen von Erkrankung und
Therapie auf das alltagliche Leben und
die Lebensqualitét oder die Moglich-
keiten eines eigenen Beitrags fir einen
glinstigen Verlauf der Erkrankung.

© sdecoret | iStock
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Wichtig oder nicht wichtig?
Arzte- und Patientensicht
unterscheidet sich

Auch der Wunsch nach Information
zu komplementdren Methoden - also
dem, was aufierhalb des sogenannten
schulmedizinischen Spektrums liegt
- findet oft keine oder nicht aus-
reichend Berticksichtigung. Denn die
Wahrnehmung von Arzten, was wich-
tig und bedeutsam ist, unterscheidet
sich teils deutlich von der Patienten-
sicht. Die Folge kann sein, dass die
Patientinnen und Patienten sich nicht
ihren Bediirfnissen gemaf informiert
und in Entscheidungen Uiber den ein-
zuschlagenden Weg nur unzureichend
beraten fiihlen.

Mit Fragen, auf die klare und eindeu-
tige Antworten kaum moglich sind
oder die im Gespréch mit der Arztin
oder dem Arzt unter den Tisch fallen,
wenden sich viele Betroffene und
auch deren Angehdrige an den Krebs-
informationsdienst (KID) des Deut-
schen Krebsforschungszentrums. Wir
haben die Arztinnen und Arzte, die in
unserem Telefondienst und E-Mail-
Service arbeiten, gefragt, welche
Fragen sie als besonders schwierig
empfinden und was die Beantwor-
tung schwierig macht. Die Abbildun-
gen 1 und 2 zeigen die Ergebnisse
dieser informellen Umfrage.

Autorin dieses Beitrags
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Andrea Gaisser

Deutsches Krebsforschungszentrum
Heidelberg

Weiterfiihrende Literatur kann bei
der Autorin angefragt werden:
a.gaisser@dkfz.de
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Fir viele individuelle Situatio-
nen fehlen klare Empfehlun-
gen in den Leitlinien

Die grofite Schwierigkeit stellt eine
mangelhafte oder unsichere Datenlage
zur jeweiligen Fragestellung dar. Zwar
steigt die Zahl und der Umfang von
onkologischen Leitlinien immer weiter
an, auch dank des Leitlinienprogramms
Onkologie. Aber bei weitem nicht fiir
alle onkologischen Krankheitsbilder
und Probleme ist eine Leitlinie ver-
flighar und in den einzelnen Leitlinien
fehlen fiir viele individuelle Situationen
klare Empfehlungen. Zudem hinken
Leitlinien den wissenschaftlichen Ent-
wicklungen meist hinterher.

Hinzu kommt, dass die vorhandene
Evidenz hdufig nicht ausreichend

gut aufbereitet ist, um fiir eine ver-
standliche und patientenorientierte
Vermittlung und Beratung zu taugen.
Nichtwissen und Unsicherheiten wer-
den in den Leitlinien meist nicht klar
benannt. Das betrifft besonders die
vergleichende Darstellung des Nut-
zens und der Risiken verschiedener
Behandlungsoptionen. Da es mehr
Kann- als Soll-Empfehlungen gibt,
bleiben viele Fragen offen.

Das Gesundheitswesen - eine
juristische Grauzone

Auch Unschérfen und Liicken in
Gesetzen und Richtlinien erschweren
die Beantwortung vieler Fragen. In der
onkologischen Versorgung betreffen
diese beispielsweise den Off-Label-Use
(Anwendung eines Arzneimittels auRer-
halb des zugelassenen Anwendungs-
gebiets) oder den Compassionate-Use
(wortl. Anwendung aus Mitgefuhl,
Einsatz nicht zugelassener Arzneimit-
tel in Harteféllen). Uberspitzt formu-
liert sei das gesamte Gesundheitswe-
sen, so die Aussage einer Fachanwaltin
fiir Medizin- und Sozialrecht, ,eine
juristische Grauzone*.

»Starke“ Meinungen und subjektive
Theorien auf Patientenseite, inkorrek-
te Vorinformation oder unrealistische
Erwartungen, denen mit sachlicher
Information allein nicht beizukommen
ist, kdnnen die Kommunikation eben-
falls erschweren. Vielen Patienten
fallt es nicht leicht zu akzeptieren,
dass den medizinischen Moglichkei-
ten trotz aller Fortschritte Grenzen
gesetzt sind. Sie sind entsprechend
enttduscht oder gar verdrgert, wenn
eine Auskunft nicht ihren Erwartun-

Ein Buch daraus gemacht ...

Seit fast 35 Jahren hat der KID Erfahrungen im Umgang mit individuellen Patien-
tenfragen und -anliegen gesammelt - auch und besonders mit den ,,schwierigen
Fragen. Diese Erfahrungen sind nun in ein Buch eingeflossen, das im Marz 2020
erschienen ist: , Patientenzentrierte Information in der onkologischen Versorgung
- Evidenz und mehr. Die Beitrdge folgen den im Verlauf einer Krebserkrankung
und ihrer Behandlung aufkommenden Fragen. Der Blickwinkel erfolgt aus der
Patientenperspektive, die oft eine andere ist als die drztliche.

Dargestellt sind die praktische Relevanz und Bedeutung der einzelnen Themen
fiir Patientinnen und Patienten, die Datenlage sowie Mdglichkeiten der an den An-
liegen orientierten, verstandlichen Kommunikation auch bei ,,schwierigen“ Themen, z. B. bei Fehlen sicherer
Evidenz oder klarer Empfehlungen. Jedes Kapitel enthélt einen Anhang mit Hinweisen auf online verfiigbare
weiterfiihrende Quellen, auf Ansprechpartnerinnen und -partner sowie Unterstiitzungsangebote.

Gaisser, Weg-Remers (Hrsg.): Patientenzentrierte Information in der onkologischen Versorgung — Evidenz und mebhr.
Springer-Verlag, Berlin/Heidelberg; 2020.

gen entspricht. Diese werden oft von
anderer Seite erzeugt. Durch das
personliche Umfeld, durch Presse,
Internet oder soziale Medien werden
Hoffnungen geweckt, die sich nicht
erfiillen lassen.

Wie geht der Krebsinforma-
tionsdienst mit schwierigen
Fragen um?

Wenn Betroffene sich mit ihren Fra-
gen an den KID wenden, stehen em-
pathisches Zuhdren und Eingehen auf
das individuelle Anliegen im Vorder-
grund: Was ist fiir die Fragestellenden
wichtig und warum? Was wollen sie
wirklich wissen? Was steht vielleicht
hinter den geduflerten Fragen?

Ziel ist es - im Bewusstsein, dass nicht
alle Fragen befriedigend zu beantwor-
ten sind -, Patientinnen und Patienten
niemals ohne Orientierung und hilf-
reiche Hinweise aus dem Gesprach zu
entlassen. Auch dass bei vielen Fragen
Ungewissheit besteht oder verldss-
liche Evidenz fehlt, ist eine wichtige
Information, die zum Verstandnis von
Situation und Perspektiven beitragt.

Patientenzentrierte

Information In
der ankologischen

Versorgung
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Krisenkrafte fir schwierige Zeiten -
Resilienz als hilfreiche Strategie fur

Menschen mit Krebs

Stellen Sie sich ein Stehaufmdnnchen vor: Sie konnen es zur Seite driicken
oder auf den Boden fallen lassen, es richtet sich sofort von ganz allein wie-
der auf. Wire es nicht wunderbar, wenn uns das in einer extrem heraus-
fordernden Situation wie zum Beispiel nach einer Krebsdiagnose auch
gelingen konnte? Wir werden zwar zundchst formlich umgeworfen, doch
in uns wohnt die Gewissheit, dass wir uns auch wieder aufrichten kdnnen.

Manche Menschen sind tatsdichlich Stehaufmdnnchen. Ihnen gelingt das
oben geschilderte scheinbar ohne Miihe oder dufSere Hilfe. Doch den
meisten von uns fillt dieses ,,Sich-wieder-Aufrichten“ nicht leicht. Warum
und wie Resilienz fiir Menschen mit einer Krebserkrankung eine hilfreiche
Strategie sein kann, schildern Lara Hubenschmid, Dr. Isabella Helmreich
und Prof. Dr. Klaus Lieb vom Leibniz-Institut fiir Resilienzforschung (LIR)
in Mainz im folgenden Beitrag.

Eine Krebsdiagnose stellt eine enorme  Das Wort Resilienz leitet sich aus
Belastung und Herausforderung fiir dem lateinischen resilire (deutsch:

die Betroffenen dar und fiihrt oftmals  abprallen, zuriickspringen) ab und
beschreibt die Eigenschaft elastischer
Werkstoffe, die nach einer Verfor-
mung wieder in ihre Ausgangsform
zuriickkehren. Der Begriff wurde von
verschiedenen wissenschaftlichen
Disziplinen aufgegriffen.

zu einer Zerrlittung der bisherigen
Lebensweise. Sie macht vor keinem
Lebensbereich halt und Menschen,
die eine solche Diagnose erhalten
haben, sind mit den unterschiedlichs-
ten Widrigkeiten sowohl kdrperlich
(z. B. Fatigue, Sensibilitatsstorungen
an den Extremitéten), psychisch
(Umgang mit unange-
nehmen Gefiihlen wie
Angst, Wut, Trauer)
als auch sozial (z. B.
finanzielle Sorgen,
Veranderungen von
sozialen Beziehun-
gen) konfrontiert.

Die Erkrankung ver-

andert die Sicht auf die
eigene Person, die Zukunft und die
Welt. Dies spiegelt sich auch in dem

In der Psychologie werden
Menschen als resilient bezeichnet, die

Diese psychische Widerstandskraft
gegen Stress und Krisen ist kein selte-
nes Phdnomen, das nur ausgewahlte
Menschen besitzen. Resilienz ist - wie
die Forschung zeigt - ,,Alltags-Magie“
und ein lebenslanger, dynamischer
Lern- und Entwicklungsprozess.

Obwohl auch eine genetische Veran-
lagung besteht, bildet sich ein groBer
Teil der psychischen Widerstandskraft
erst durch den Umgang mit stress-
vollen Erlebnissen heraus. Mit anderen
Worten: Resilienz ist trainierbar. Bei
Menschen mit einer Krebserkrankung
wird oft die sogenannte posttrauma-
tische Reifung beschrieben, also eine
positive personliche Entwicklung infol-
ge der traumatischen Belastung. Viele
Betroffene beschreiben genau diese
Entwicklung: Durch die Auseinander-
setzung mit ihrer Krebserkrankung sei
es zu einem innerlichen Wachstum ge-
kommen, z. B. zu neuen Perspektiven
auf die Welt im Sinne von ,Was ist mir
wirklich wichtig im Leben?

gehduften Auftreten von psychischen
Erkrankungen bei an Krebs erkrankten
Menschen wider. Etwa ein Drittel sind
davon betroffen. In solchen Situatio-
nen ist Resilienz besonders gefragt.

widrigen Lebensumstanden - zum
Beispiel einer Krebserkrankung - mit
einer Anpassung begegnen, die zum
Erhalt bzw. zur Wiederherstellung
der psychischen Gesundheit beitragt.

perspektive 4/2020 ] 3

e

<C
=
L
oo
I—
-
L
=
|—




<
=
W
oo
I—
-
L
=
|—

Resilienz ist keine Methode -
es gibt viele Strategien

Resilienz wird also als Ergebnis eines
positiven Anpassungsprozesses an
einen Stressor verstanden und ver-
korpert dabei nicht DIE eine Metho-
de, sondern vielmehr eine Reihe von
Strategien. Die Pionierin der Resilienz-
forschung, die US-amerikanische
Entwicklungspsychologin Emmy
Werner, pragte mit ihrer Kauai-Studie
den Begriff ,,Resilienzfaktoren“. Sie
stellte fest, dass sich Kinder, die unter
besonders belastenden Entwicklungs-
bedingungen aufwuchsen, wie z.B.
Armut und Vernachldssigung, trotz-
dem zu gesunden und erfolgreichen
Erwachsenen entwickelten, wenn sie
auf bestimmte personale und soziale
Ressourcen zuriickgreifen konnten.
Zu den personlichen Eigenschaften
gehdrten zum Beispiel eine positive
Lebenseinstellung, eine hohe Sozial-
kompetenz oder ein aktives Heran-
gehen an Herausforderungen. Zudem
konnte sie zeigen, wie wichtig ein
soziales Netzwerk ist: Alle resilienten
Kinder hatten eine enge emotionale
Bindung zu einer wichtigen Bezugsper-
son und hatten auferhalb ihrer Familie

lienzfaktoren, die mit einer erfolg-
reichen Anpassung an einen Stressor
verbunden sind, in unterschiedlichsten
Zielgruppen untersucht. Die For-
schung zeigt, dass sowohl interne
Ressourcen (z. B. aktive Krisenbewil-
tigung, Selbstwirksamkeit, Erleben
positiver Emotionen) als auch externe
Ressourcen (z. B. soziale Unterstiit-
zung) die Resilienz stérken bzw. als
Schutz vor Stressoren wirken.

Nicht nur wahrend, sondern auch
nach Abschluss der Krebstherapie
erleben sich viele Betroffene mit
ihrer Erkrankung tiberfordert, da die
psychosozialen Folgen in der me-
dizinischen Behandlung haufig nur
unzureichend angesprochen werden.
Zu ihrer Tumorerkrankung kommen
dann oftmals weitere Erkrankungen
hinzu, die in Verbindung mit diesem
Stress stehen, wie z. B. Schlafstorun-
gen. Die Betroffenen kénnen dadurch
eine eingeschrankte Lebensqualitdt
haben. Interventionen (MaBnahmen)
zur Resilienzforderung konnen hier
einen wichtigen Beitrag leisten, um
die Lebensqualitat zu steigern.

Die Wirksamkeit von resilienzférdern-

mit insgesamt 2.912 Patientinnen

und Patienten in unterschiedlichen
Krankheitsphasen eingeschlossen. Die
meisten Interventionen waren gezielt
flir Frauen mit Brustkrebs konzipiert
und wurden hauptséchlich in der
Gruppe im personlichen Kontakt vor
Ort durchgefiihrt. Insgesamt zeigt die
Ubersichtsarbeit, dass Resilienz und
posttraumatische Reifung durch ein
Resilienz-Training generell gesteigert
werden konnten. Die Effekte blie-

ben zum Teil bis zu einem Jahr nach
Interventionsende stabil oder stiegen
weiter an.

Resilienz-Training moglichst
friih beginnen

Mit zunehmender Behandlungsdauer
(mehr als zwdlIf Sitzungen) wurden
groBere Effekte auf Resilienz gefun-
den. Interessant war, dass die Betrof-
fenen insbesondere im Zeitraum nach
der Diagnosestellung und wéhrend
der somatischen Behandlung (z. B.
Chemotherapie oder Bestrahlung)
von resilienzférdernden Interventio-
nen profitierten.

Die Daten aus der Ubersichtsarbeit

den Strategien ist in einer aktuellen
systematischen Ubersichtsarbeit (Re-
view) belegt worden. In dem Review
wurden 22 Studien aus 12 Landern

legen nahe, dass bei einer friihzeitigen
Betreuung die Betroffenen seltener
mit Stress verbundene Erkrankungen
entwickeln und ihre Resilienz gestei-

ein unterstiitzendes soziales Umfeld.

Seit den Studien von Emmy Werner
wurden zahlreiche potenzielle Resi-

&)
Forschungsprojekt ,Wir entwickeln Krisenkrafte“: Interviewpartner i

und Teilnehmerinnen fiir Onlinebefragungen gesucht!

Das Forschungsprojekt ,,Wir entwickeln Krisenkrafte“ hat zum Ziel, die resilienzférdernden Faktoren im Be-
reich der Unterstiitzungsangebote zu ermitteln und in Form von konkreten Mafinahmen in der Selbsthilfe-
arbeit der NetzwerkStatt Krebs (NWSK) umzusetzen bzw. weiterzuentwickeln. Das Leibniz-Institut fiir Resi-
lienzforschung (LIR) und die Frauenselbsthilfe Krebs (FSH) suchen im Rahmen dieses Forschungsprojekts:

® an Krebs erkrankte Frauen ab 18 Jahren, die bereit wéren, an Onlinebefragungen teilzunehmen. Eine
Umfrage nimmt etwa 50 Minuten in Anspruch.

® an Krebs erkrankte Manner im Alter von 18 bis 49 Jahren, die bereit sind, an einem 60-mindtigen
telefonischen Interview teilzunehmen. Ziel des Interviews ist es, herauszufinden, was an Krebs erkrankte
Manner an Unterstiitzungsangeboten brauchen und vermissen.

Das Projekt soll dazu beitragen, die Resilienz und Lebensqualitdt von jungen, an Krebs erkrankten Menschen :

nachhaltig zu steigern und somit eine Versorgungsliicke zu schlieien.

Kontakt: lara.hubenschmid@lir-mainz.de - Telefon 06 131 - 89 448-25
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gert werden kann. Fazit des Reviews
ist daher, dass onkologischen Patien-
tinnen und Patienten bei entsprechen-
dem Interesse und Motivation die Teil-
nahme an einer resilienzférdernden
Intervention ermdglicht werden sollte.
Diese sollte unmittelbar nach der
Diagnose, parallel zur somatischen Be-
handlung erfolgen und, wenn méglich,
mehr als zwdIf Therapiesitzungen um-
fassen. Bisher gibt es in Deutschland
jedoch zu wenige Angebote dieser Art.

Bedeutung der Resilienzfor-
derung fiir junge Betroffene

Ungeféhr ein Drittel der neu an Krebs
Erkrankten sind junge Erwachsene im
Alter von 15 bis 39 Jahren. Das Risiko,
eine psychische Erkrankung zu entwi-
ckeln, ist gerade fiir diese Betroffenen
deutlich erhoht, da zusatzlich zu den
Belastungen durch die Erkrankung al-
tersspezifische Entwicklungsaufgaben
(z. B. Berufswahl, Familiengriindung)
hinzukommen. Bisher gibt es jedoch
wenig Forschung in diesem Bereich
und damit einhergehend ein weniger
gut ausgebautes Unterstiitzungs-
angebot, vor allem hinsichtlich der
Férderung von Resilienz.

Diese Liicke im Versorgungsangebot
wurde von der Frauenselbsthilfe Krebs
(FSH) erkannt. Im Zuge des vom Bun-
desministerium fiir Gesundheit (BMG)
geforderten FSH-Modellprojekts

Illustrationen: Toni Fleischer, im Gedenken
an Kathrin Lubig, die die NetzwerkStatt
Krebs von 2017 bis 2019 mit ihren
lllustrationen begleitet hat.

NetzwerkStatt Krebs (NWSK) wurde
ein altersspezifisches Unterstiitzungs-
angebot und -netzwerk fir junge an
Krebs erkrankte Frauen im Alter von
18 bis 49 Jahren entwickelt. Das Pro-
jekt soll dazu beitragen, die Resilienz
und Lebensqualitdt dieser Betroffe-
nen nachhaltig zu steigern. Wahrend
der ersten Projektphase (2014-2017)
wurden die Grundpfeiler fir sinnvolle
Netzwerk-Strukturen geschaffen. Es
wurde ein bundesweites Beratungs-
und Begleitungsangebot (online, tele-
fonisch und bei personlichen Treffen
auf regionaler und bundesweiter
Ebene) entwickelt und aufgebaut.

Die zweite Projektphase (2018-2021)
hat zum Ziel, die resilienzférdernden
Faktoren im Bereich der jungen Selbst-
hilfe zu ermitteln und in Form von
konkreten Mafinahmen in der Selbst-
hilfearbeit der NWSK umzusetzen.
Unter anderem ist die Entwicklung
eines resilienzstarkenden, zielgruppen-
spezifischen Trainings, einer Selbst-
hilfe-Broschiire und der Offnung der
Angebote fiir Mdnner geplant.

Wissenschaftlich begleitet wird das
Projekt vom Leibniz-Institut fiir
Resilienzforschung (LIR) in Mainz,
einem auferuniversitdren Forschungs-
institut, das sich die Erforschung und
Foérderung der Resilienz auf hchstem
wissenschaftlichen Niveau zum Ziel
gesetzt hat.

Fiir weitere Informationen zum Thema
und zum Resilienz-Forschungsprojekt
laden wir Sie ein, die Homepage der
NWSK (www.netzwerkstattkrebs.de)
oder des LIR (www.lir-mainz.de) zu
besuchen.

Literatur zum Beitrag kann bei den
Autorlnnen angefragt werden.

AutorInnen dieses Beitrags

M.Sc. Lara Hubenschmid

Dr. phil. Dipl.-Psych.
Isabella Helmreich

beide: Leibniz-Institut fiir Resilienz-
forschung (LIR), Mainz

Prof. Dr. Klaus Lieb

Wissenschaftlicher Geschiftsfiihrer
des Leibniz-Instituts fiir Resilienz-
forschung (LIR) und Direktor der
Klinik fiir Psychiatrie und Psycho-
therapie der Universititsmedizin
Mainz
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Herzbeanies fur Frauen mit Brustkrebs -
eine Aktion der Frauenselbsthilfe Krebs
aus Harzgerode

Im Marz, kurz vor dem Corona-Lock-
down, war es endlich soweit. Wir
iberreichten in einem wiirdevollen
Rahmen dem Brustzentrum Harz mit
seinen zwei Standorten in Wernige-
rode und Quedlinburg die von uns ge-
nahten Beanie-Miitzen flr Frauen mit
einer Krebserkrankung.

Die Initiative und
Anregung zu unserem Projekt hatte
uns Brustschwester Grit Liidke aus
Magdeburg gegeben, die wir auf
unserer Landestagung 2019 in Halle/
Saale kennenlernen durften. Sie war
durch eine Patientin auf die Idee mit
den Miitzen gekommen. Diese hatte
sie gefragt, wo es schicke Miitzen fiir
die haarlose Zeit wahrend der Chemo-
therapie gebe. Grit Liidke wusste
es nicht und entschloss sich, selbst
Miitzen - Herzbeanies genannt - zu
nahen und sie Frauen mit Brustkrebs
zu schenken. Auch zur Verpackung
der Geschenke hatte sie eine tolle
Idee: Die Herzbeanies sollten liebevoll
in von Kindern gestalteten Geschenk-
tiiten verpackt sein. Gesagt, getan.
Sie machte sich mit weiteren zehn en-
gagierten Frauen ans Werk und fand
auch eine Kita, die mitmachte.
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Auf der Landestagung erzéhlte uns
Grit Lidke, die Nachfrage nach den
liebevoll gendhten und verpackten
Beanies sei so grof3, dass sie und ihr
Team die bendtigte Anzahl gar nicht
allein fertigen kdnne.

Elke Naujokat, Vor-
sitzende des FSH-Lan-
desverbandes Sachsen-
Anhalt, war begeistert
von der Geschichte
und entwarf sogleich
ein Projekt fiir unse-
ren Landesverband.
In fast allen FSH
Gruppen in Sachsen-
Anhalt fanden sich
Frauen, die bereit

Grit Liidke stellte

uns die benétigten
Schnittmuster zur
Verfligung und der Landesvorstand
die finanziellen Mittel fiir den Kauf
der Stoffe. Da unsere Gruppenteilneh-
merin Ruth Borrmann die passenden
Kontakte zu einem Stofflager hat,
tibernahmen wir in Harzgerode die
Organisation der bendtigten Stoffe.

waren mitzumachen.

Fiir unsere Gruppe machte sich

Ruth Borrmann, die eine begeisterte
Naherin ist, ans Werk und fertigte in
nur einem Monat ca. 100 Miitzen und
dazu passende Stirnbander. Fiir ihr
grofies Engagement sind wir ihr alle
sehr dankbar!

Nun sind bereits einige Monate seit
der Uberreichung der Miitzen ans
Brustzentrum Harz vergangen und
wir héren immer wieder, dass die
beschenkten Frauen sich sehr freuen
und die Miitzen mit Stolz tragen. Wir
sind von der grofien positiven Reso-
nanz Uiberwdltigt!

Der KITA , Wirbelwind“ danken wir
fiir die groBartige Unterstiitzung bei
unserem Miitzen-Projekt. Die von den
Kindern gestalteten Geschenktiiten
stellen einen groflen emotionalen
Wert fiir die beschenkten Frauen dar!
Wir freuen uns auf eine neue gemein-
same Aktion im ,,Gllick verschenken,
die wir bereits planen.

Andrea Naue
FSH-Gruppe Harzgerode,
Sachsen-Anhalt



Wir verschenken Gliick

Eine gemeinsame Aktion der
Frauenselbsthilfe Krebs Harz-
gerode und der Kindertages-
statte ,,Wirbelwind“

Wir von der Kindertagesstatte ,,Wir-
belwind“ erhielten im vergangenen
Dezember einen sehr ungewdhnlichen
Besuch. Andrea Naue von der Gruppe
Harzgerode der Frauenselbsthilfe
Krebs (FSH) kam zu uns und fragte,
ob wir Interesse hatten, bei einer von
der Gruppe geplanten Aktion mitzu-
machen. Krebs ist nicht gerade ein
Thema, das in einer Kita zur Tages-
ordnung gehort. Trotzdem lauschten
wir gespannt. Andrea Naue erzahlte,
dass die Gruppe farbenfrohe Miitzen
flir Frauen mit einer Krebserkrankung
naht. Die sogenannten Beanies wolle
die FSH gern in liebevoll gestalteten
Geschenktiiten iiberreichen. Die Idee:
Es ware toll, wenn diese Tiiten von
Kindern gestaltet wiirden.

In unserem Erzieherinnenteam waren
wir sofort einig, dass wir diese Aktion
unterstiitzen wollen. Die Aktion pass-
te auch, so fanden wir, zu unserem
Jahresprojekt ,,Dem Gliick auf der
Spur*.

Nachdem wir uns in der KITA bereits
einige Wochen auf Entdeckungsreise
nach dem , Besten Gefiihl der Welt
begeben hatten, fragten wir die Kin-
der, ob man sein eigenes Gliick auch

teilen konne. Um ihnen hier eine Anre-
gung zu geben, luden wir Andrea Naue
ein und sie erzahlte uns zunachst von
traurigen Dingen, die uns sehr nach-
denklich stimmten: von Menschen,

die an Krebs erkranken, und die dann
manchmal eine Miitze brauchen, weil
bei der Behandlung der Erkrankung
die Haare ausfallen kénnen.

Mit sehr einflihlsamen, verstand-
lichen und ehrlichen Worten be-
geisterte Andrea Naue die Kinder
schlie3lich fiir die Aktion ,,Geschenk-
tiiten mit Beanies“. Die Kinder
machten sofort erste Vorschlage
zur Gestaltung der Geschenktiiten.
Sie waren sich einig, dass die Motive
etwas mit ,,Gliick® zu tun haben
sollten, damit es Freude macht, das
Geschenk auszupacken.

Mit viel Engagement und Freude wur-
de an den kommenden Nachmittagen
gebastelt und die Kinder erlebten
dabei selbst kleine Gliicksmomente,
denn ,,Gliick“ leitet sich sprachwissen-
schaftlich vom Wort ,,gelingen her
(mittelhochdeutsch: Gelucke bzw.
Geliicke).

So haben die Geschenktiiten der
Kinder nicht nur die Beschenkten
gliicklich gemacht, wie uns Andrea
Naue bestatigte. Auch die Kinder wur-
den durch die gelungene Herstellung
begliickt.

Beate Beier
Kita Wirbelwind
Dankerode

Wer zu uns in die Gruppe Dortmund
kommt, erhalt von uns ein kleines Herz
mit einer Perle. Diese Perle symbolisiert
fiir uns das, was die Selbsthilfe ausmacht:
In einer Verletzung auch die guten Seiten
sehen. Wie das? Eine Perle entsteht durch
die Verletzung einer Muschel, z. B. durch
ein eindringendes Sandkorn. Das storende
Sandkorn wird von der Muschel in etwas
verwandelt, das fiir uns ein kostbares
Schmuckstiick ist. Eine Tumorerkrankung

Die Symbolkraft der Perle

kann zu einer tiefen

flihren. In unserer
Gruppe ermoglichen

seelischen Verletzung

wir es Betroffenen, die
Perspektive zu wechseln:
Was ist mit einer Krebs-
erkrankung trotzdem oder
jetzt erst recht schon?

Gisela Schwesig, Gruppe Dortmund
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Aktuelle Meldungen

Versorgung onkologischer Patientinnen und Patienten
wahrend der Pandemie wird erforscht

Zusammen mit Kollegen in Bochum und Halle untersuchen Medizin-
wissenschaftler der TU Dresden die Folgen der Coronapandemie
flir Menschen mit einer Krebsdiagnose. Die auf anderthalb Jahre
angelegte Studie soll Erkenntnisse zu den medizinischen, psychi-
schen und sozialen Auswirkungen der Corona-Mafinahmen auf Tu-
morpatientinnen und -patienten sowie deren Angehdrige ermitteln.

Aufierdem soll sie Empfehlungen zur Prioritdtensetzung der Krebs-
versorgung in kiinftigen Pandemien geben. Die Dresdner Forscher
werten anonymisierte Daten zur Versorgung von Patienten im Marz
und April 2020 aus und diskutieren die Ergebnisse mit Onkologen,
Vertretern aus dem Gesundheitswesen und der Politik beziiglich der
Konsequenzen fiir die Zukunft. Davon sollen Handlungsempfehlun-
gen abgeleitet werden, um in Ausnahmesituationen dieser Art ,die
akute, aber auch psychosoziale Versorgung von Krebspatientinnen
und Patienten zu gewdhrleisten®.

Quelle: Arzteblatt

Drei weitere Biomarker-Tests bei Brustkrebs als Entscheidungshilfe

Corona-Lockdown: 40 Prozent
weniger Brusttumore entdeckt

Eine aktuelle Studie aus Osterreich zeigt,
dass viele Frauen wahrend des Lock-
downs im Friihjahr auf die Brustkrebs-
friiherkennung verzichtet haben aus
Angst vor einer Ansteckung oder, weil
aktiv dazu aufgerufen wurde. Im Zuge
der Untersuchung wurden Daten von
2.077 Patientinnen ausgewertet, die in
18 medizinischen Zentren in Osterreich
von Januar bis Mai 2019 sowie im selben
Zeitraum 2020 eine Neudiagnose er-
halten haben. Die Ergebnisse zeigen: Im
Marz 2020 gab es um 24 Prozent weniger
Neudiagnosen als im selben Zeitraum des
Vorjahres, im April waren es - ebenso wie
im Mai - jeweils sogar um 49 Prozent we-
niger. Zudem kamen vor allem Frauen in
die Zentren, die bereits an Symptomen
ihres Tumors litten — mehr als in den Jah-
ren davor. Vorsorge, also die Untersu-
chung ohne Anlass, sei eher vernachlés-
sigt worden. Die Wissenschaftler warnen
davor, Vorsorge bzw. Friiherkennung als
etwas Unwichtiges zu betrachten. Auch in
Zeiten der Pandemie kdnne nicht darauf
verzichtet werden.

Quelle: Der Standard

Kiinftig umfasst der Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenversicherung (CKV)
drei weitere Biomarker basierte Brustkrebstestverfahren. Einen entsprechen-

den Beschluss hat der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) im Oktober gefasst.
Einen ersten Test hatte der G-BA bereits 2019 aufgenommen. Der nun getroffe-
ne Beschluss umfasst die Anwendungen der Tests EndoPredict, MammaPrint und
Prosigna. Sie ergdnzen die bereits in der Richtlinie vorhandene Anwendung des
Tests Oncotype DX. Die Biomarker-Tests sollen - zusatzlich zum bereits etablierten
klinisch-pathologischen Vorgehen - dazu beitragen, die Entscheidung der Patien-
tinnen fiir oder gegen eine Chemotherapie nach einer Operation zu unterstiitzen.

Quelle: Gemeinsamer Bundesausschuss

1 8 perspektive 4/2020

© RossHelen / iStock (Abb. unten) - © Halfpoint / Adobe Stock (Abb. oben)


https://www.istockphoto.com/de/portfolio/DigtialStorm?mediatype=photography
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/nicolas_?mediatype=photography
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/bernardbodo?mediatype=photography
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/wildpixel?mediatype=photography
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/Stadtratte?mediatype=photography
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/RossHelen?mediatype=photography
https://stock.adobe.com/de/contributor/201690921/halfpoint?load_type=author&prev_url=detail
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/FotoDuets?mediatype=photography

© NataliTerr / Adobe Stock (Abb. oben, links) - © FotoDuets / iStock (Abb. oben, rechts)

Entwarnung fiir Schwangerschaft nach BRCA-
abhangigem Brustkrebs

Schitzt Griintee vor Krebs? Frauen, die nach einer Brustkrebserkrankung schwanger wer-
den, verschlechtern dadurch ihre Uberlebenschancen nicht.
Diese Aussage konnte so fiir Frauen mit einer nachgewiesenen
BRCA-Mutation und Brustkrebs nicht getroffen werden, denn
es fehlten bisher die Daten. Eine aktuelle Studie gibt nun Ent-
warnung: Eine Schwangerschaft scheint sich auch fiir diese
Gruppe nicht unglinstig auf die Prognose auszuwirken. Nach
Ansicht der Wissenschaftler liefere die Studie den Beweis,
dass auch bei Frauen mit BRCA-abhdngigem Brustkrebs eine
Schwangerschaft sicher ist und sich nicht unglinstig auf die
Prognose auswirkt. Gleich-

zeitig verweisen die Stu- 1

dienautoren auch darauf,

dass die Raten an Fehlge-

burten und Fehlbildungen

nicht lber denen in der

Allgemeinbevdlkerung  lie- . .‘

gen. Diese Ergebnisse sei-
en, wie die Studienautoren
betonen, von herausragen-
der Bedeutung fiir die Be-
ratung junger Frauen mit
Brustkrebs und BRCA-Mu-
tation und Kinderwunsch.

Schiitzt griiner Tee vor Krebs? Die
Cochrane Collaboration hat ihre Stu-
dientibersicht zu diesem Thema aktua-
lisiert. Uber alle Studien hinweg ergibt
sich der Eindruck, dass der Konsum von
griinem Tee das Risiko fiir viele Krebs-
arten eher senkt. Als bewiesen sehen
das die Autoren der Studieniibersicht
trotzdem nicht an. Daflir ldgen die Er-
gebnisse der einzelnen Studien zu weit
auseinander. Was die Studieniibersicht
jedoch zeigt: Wer Prdparate mit kon-
zentriertem Griintee-Extrakt einnimmt,
lduft Gefahr, Nebenwirkungen zu ver-
spiren. In den Studien zeigten sich
Magen-Darm-Verstim-
mung, Schlaflosigkeit,
hoher Blutdruck und
Hautreaktionen. Der
Krebsinformations-
dienst, der lber die
Studieniibersicht infor-
miert, weist daraufhin, dass
Nahrungserganzungsmittel mit Griin-
tee-Extrakt die Wirksamkeit der Krebs-
therapie beeintrachtigen kdnnen. Wer
entsprechende Prdparate einnimmt,
sollte daher die behandelnden Arztin-
nen und Arzte informieren. Besonders
wdhrend der Behandlungsphase gelte
es, Wechselwirkungen auszuschlieflen.
Quelle: Krebsinformationsdienst Eine Krebsdiagnose zieht vielen Menschen den Boden unter den
FiiBen weg. Dabei meist nicht im Fokus: Familie und Freunde. Die
Situation ist hdufig auch fiir sie iberfordernd. Jetzt gibt es einen
Ratgeber flir Angehdrige und Freunde von Menschen mit einer
Krebserkrankung, der anhand von Erfahrungsberichten zeigt,
@ wie man gemeinsam stark bleiben kann. Er ist in Zusammen-

Quelle: ArzteZeitung

Ratgeber: Diagnose Krebs - zusammen stark bleiben

Dfﬂﬂn ose arbeit mit den fiihrenden deutschen Instituten der Krebsfor-
schung entstanden und bietet Antworten auf typische Fragen,

i( l"E’.‘bS L '* z.B.: Wie kann ich einen erkrankten Angehdrigen in den ver-
« phark. B schiedenen Phasen seiner Krankheit unterstiitzen? Was muss

ich dabei beachten? Was kann ich fiir mich tun und wo kannich
Hilfe finden? Das Handbuch hilft auch dabei, die Krebsdiagno-
se gemeinsam zu verarbeiten und eine offene Gesprachskultur
zu entwickeln. Der Ratgeber ,Diagnose Krebs - Zusammen
stark bleiben“ kann im Buchhandel oder online bei der Stif-
tung Warentest erworben werden.

Quelle: Stiftung Deutsche Krebshilfe
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Mutig, bunt, aktiv: der neue Bundes-
vorstand der Frauenselbsthilfe Krebs

Die Frauenselbsthilfe Krebs (FSH) hat
einen neuen Bundesvorstand. Von
August 2016 bis August 2020 hatte
Dr. Sylvia Brathuhn gemeinsam mit
sieben weiteren Vorstandsmitgliedern
die Geschicke des Verbandes geleitet.
Nun steht Hedy Kerek-Bodden an der
Spitze des Bundesvorstands. Sie war
bereits vier Jahre lang Mitglied in
diesem Gremium und freut sich auf
die spannende Herausforderung als
Vorsitzende. Gemeinsam mit ihren
neu gewahlten Vorstandskolleginnen
mochte sie sich in den kommenden
Jahren nicht nur stark machen fiir

die Frauenselbsthilfe Krebs, sondern
natiirlich ganz besonders fiir alle Men-
schen mit einer Krebserkrankung.

Wie in vielen anderen Verbanden auch
konnte in diesem Jahr aufgrund der
Corona-Krise keine Mitgliederver-
sammlung stattfinden, so dass per
Briefwahl abgestimmt wurde. Trotz
der erstmalig in dieser Form durchge-
flihrten Abstimmung war die Wahl-
beteiligung mit 83 Prozent hervor-
ragend. Der neue Vorstand kann so
mit der Gewissheit starten, von einer
breiten Basis getragen zu werden.

Die Mitglieder des neuen FSH-Bun-
desvorstands mdchten wir lhnen hier
gern vorstellen:

Hedy Kerek-Bodden,
Bundesvorsitzende

In der FSH ist Hedy Kerek-Bodden be-
reits seit 2013 aktiv, zunachst im Lei-
tungsteam der FSH-Gruppe Krefeld -
eine Aufgabe, die sie auch weiterhin
austibt - und von 2014 bis 2016, bis
zu ihrer Wahl in den Bundesvorstand,
als stellvertretende Vorsitzende des
FSH-Landesverbandes Nordrhein-

v.l.n.r.: Stefanie Frenz, Barbara Quenzer, Elke Naujokat, Marion Gebhardt, Patricia Hohmann, Hedy Kerek-Bodden, Heidemarie Haase
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Westfalen. Neben den Erfahrungen
mit ihrer eigenen Erkrankung verfligt
sie auch lber fachliche Expertise,
u.a. tiber 30-jdhrige Berufserfahrung
als Projektleiterin im Bereich der Epi-
demiologie und Sozialmedizin.

»Noch immer werden zu viele Menschen
mit einer Krebserkrankung viel zu viel al-
lein gelassen und finden so nicht die Kraft,
sich neu auszurichten. Ich mochte dazu
beitragen, dass noch mehr Betroffene und
auch deren Angehdrigen aufgefangen,
informiert und begleitet werden, um
schlielich mit Zuversicht in die Zukunft
blicken zu konnen.“

Ihr Engagement in und fiir die FSH
hat Barbara Quenzer 2008 im Lei-
tungsteam der Gruppe Walzbach-
tal-Bruchsal (Baden-Wiirttemberg)
begonnen - ein Amt, das sie bis 2015
bekleidete. Im Jahr 2012 hat sie das
Forum der Frauenselbsthilfe im Inter-
net mit aufgebaut und war dort auch
viele Jahre als Moderatorin aktiv.
Auerdem engagiert sie sich seit
vielen Jahren im Ressort Offentlich-
keitsarbeit der FSH und seit 2019 auch
im FSH-Fachausschuss.

»Mir ist es sehr wichtig, dass Menschen
mit einer Krebserkrankung von anderen
Betroffenen Unterstiitzung und Beglei-
tung erfahren. Neben der medizinischen
Behandlung tragt schlieflich auch die
Selbsthilfe, wie sie die FSH versteht,
erheblich dazu bei, den Betroffenen Halt
zu geben.“

Stefanie Frenz hat als Teilnehmerin
der FSH-Gruppe Ahlen und in der
NetzwerkStatt Krebs zur FSH ge-
funden. Hier engagiert sie sich unter
anderem als Patientenvertreterin
beim G-BA und ist in der Leitlinien-
arbeit tatig. AuBerdem gehort sie

der FSH-Projektgruppe ,,Leben mit
Metastasen an. In der NetzwerkStatt

Krebs beteiligt sie sich am Resilienz-
Projekt. In diesem Jahr hat Stefanie
Frenz aulerdem erfolgreich die
Qualifizierung zum Selbsthilfe-Coach
FSH abgeschlossen. In der FSH wird
sie kiinftig das Amt der Bundesschatz-
meisterin ausiiben.

»Auffangen, informieren und begleiten -
das macht fiir mich die FSH aus. Seit ich
die Kraft der Selbsthilfe gespirt habe, hat
mich das Fieber gepackt und ich bin aktiv
geworden.“

Bereits seit 2011 engagiert sich Marion
Gebhardt in der FSH, zunachst im
Leitungsteam der Gruppe Erlangen
und seit 2019 auch als stellvertretende
Vorsitzende des FSH-Landesverbandes
Bayern. Die gelernte Krankenschwes-
ter ist auBBerdem Griindungsmitglied
der NetzwerkStatt Krebs. Fiir die FSH
war sie bis 2019 als Patientenvertre-
terin im G-BA sowie in Leitlinien- und
Zertifizierungskommissionen.

»ES ist mir wichtig, die Interessen der
betroffenen Frauen zu vertreten, denn oft
wissen die Arzte nicht, wie es uns wéihrend
und nach der Therapie geht.“

Seit 2003 ist Heidemarie Haase Leite-
rin der Gruppe Lauterbach in Hessen.
Von 2005 bis 2009 war sie stellvertre-
tende Vorsitzende des FSH-Landesver-
bandes Hessen und im Anschluss Lan-
desvorsitzende bis April 2020. Im Jahr
2012 hat sie das Forum der Frauen-
selbsthilfe im Internet mit aufgebaut
und ist seither dort als Moderatorin
aktiv. Furr die FSH engagiert sie sich
auBerdem als Patientenvertreterin im
G-BA sowie in Leitlinien- und Zertifizie-
rungskommissionen.

HAls ich an Krebs erkrankte, bin ich von
einem sehr empathielosen Arzt iiber mei-
ne Diagnose aufgeklirt worden. Es ist
eines meiner Anliegen, dass dies anderen
Betroffenen nicht passiert. Die Vertre-

tung unserer Interessen in gesundheits-
politischen und medizinischen Gremien
ist mir daher wichtig.“

Patricia Hohmann ist liber die Netz-
werkStatt Krebs zur FSH gekommen,
engagiert sich dort im Resilienz-Pro-
jekt und ist Leiterin der Online-Selbst-
hilfegruppe. Seit 2019 wirkt sie auch
im Leitungsteam der Gruppe Riiders-
dorf in Brandenburg mit. Auerdem
ist sie aktiv in der FSH-Projektgruppe
»Leben mit Metastasen®. In diesem
Jahr hat sie erfolgreich die Quali-
fizierung zum Selbsthilfe-Coach FSH
abgeschlossen.

»Mein Hauptaugenmerk liegt auf der Ge-
meinschaft vor Ort und darauf, genera-
tionsiibergreifenden Erfahrungsaustausch
zu ermoglichen. Ich mochte die FSH
unterstiitzen, sich den Herausforderungen
der heutigen Zeit zu stellen ganz gemdf3
unserem Motto: mutig, bunt, aktiv.“

Seit 2006 ist Elke Naujokat Vorsitzende
des FSH-Landesverbandes Sachsen-
Anhalt und seit 2007 auch im Leitungs-
team der Gruppe Jessen.

,»Unser Verband erfihrt eine grofie Wert-
schitzung im Bereich des Gesundheits-
wesens, der Krankenkassen, der Deut-
schen Krebshilfe und bei vielen weiteren
Partnern auf Bundes- und Landesebene.
Es ist mir ein wichtiges Anliegen, dass dies
so bleibt und weiter ausgebaut wird.“

Die Kontaktdaten des neuen Bundes-
vorstandes finden Sie hier:
www.frauenselbsthilfe.de/kontakt/bun-
desvorstand.html

oder wenden Sie sich an die Bundes-
geschiftsstelle in Bonn unter Tel.:
0228 33 88 94 08.

Redaktion perspektive
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Profis und Selbsthilfe - Erganzung
oder Rivalitat?

Die medizinische Forschung hat zu grofen Fortschritten in der Krebs-
therapie gefiihrt. Erfreulicherweise iiberleben deshalb immer mehr
Menschen die Erkrankung. Es ist jedoch nicht nur eine Frage, ob man
liberlebt, sondern auch wie man iiberlebt. Unterstiitzung auf dem

Wegq durch und nach der Erkrankung in Form von Selbsthilfe kann sehr
hilfreich sein und das professionelle System gut ergdnzen. Hedy Kerek-
Bodden, Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe Krebs (FSH), fragt
sich, warum das Zusammenspiel von Profis und Selbsthilfe in der Praxis

hdufig trotzdem nicht optimal ist.

Auf die Frage, ob die medizinischen
Profis und die Krebs-Selbsthilfe
rivalisieren oder sich erganzen, kann
und darf es nur eine Antwort geben:
Natiirlich stellt die Selbsthilfe eine Er-
ganzung des professionellen Systems
dar und keine Konkurrenz. Allerdings
miissen wir feststellen, dass die Ange-
bote der Selbsthilfe von vielen Profis
oft nicht wahr- oder ernstgenommen
werden. Sie lehnen diese zwar in den
meisten Fallen nicht bewusst ab, sig-
nalisieren jedoch in Patientengespra-
chen hdufig eine gewisse Geringschat-
zung. Dies ist eine Erfahrung, die wir
als Selbsthilfeorganisation auch noch
nach mehr als 40 Jahren Engagement
fiir ein gutes Miteinander von Profis
und Selbsthilfe machen.

Leben mit Krebs - Reise in
ein unbekanntes Land

Die Diagnose Krebs stellt bei den
meisten Menschen das normale
Leben auf den Kopf und erfordert
eine immense Anpassungsleistung
von ihnen. Das neue Leben muss erst
erlernt werden. Kaum jemand ist dazu
sofort in der Lage. Wer kann diesen
Lernprozess begleiten? Die behan-
delnden Arztinnen und Arzte? Zum
Teil sicherlich: Ihnen kommt schlie3-
lich die Aufgabe zu, tiber die Erkran-
kung und die mdglichen Therapie-
optionen aufzukldren. Angesichts der
Aufnahmefdhigkeit der Betroffenen
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nach der Diagnosestellung bleibt hier
allerdings meist noch viel Gesprachs-
bedarf, zumal auch nicht alle Profis
in der Lage sind, Informationen zur
Erkrankung und den verschiedenen
Behandlungsoptionen patientenver-
standlich darzustellen.

Hier kann die Selbsthilfe eine wichtige
Aufgabe fiir das Empowerment, also
die Selbstbefahigung der Patientin-
nen und Patienten tibernehmen. Wir
konnen beispielsweise ein Bewusst-
sein dafiir schaffen, dass es sehr
wichtig ist, gemeinsam mit der Arztin
oder dem Arzt eine informierte Ent-
scheidung zu treffen; sich vor dem
Arztgesprach Fragen zu notieren; bei
Nichtverstehen von Informationen
nachzuhaken oder um ein weiteres
Gesprach zu bitten. Auch Hinweise
zum Recht auf eine zweite Meinung
bzw. auf Informationen uiber weitere
Behandlungsoptionen und noch vieles
mehr erhalten die Betroffenen haufig
erst von uns.

Neben dem Empowerment der Be-
troffenen ist es jedoch insbesondere
die psychosoziale Unterstiitzung von
Menschen mit einer Krebserkrankung,
die der Selbsthilfe ihren wichtigen
Stellenwert im Spektrum der komple-
mentdren onkologischen MaBnahmen
verleiht. Erkrankte und auch deren
Angehdrige flihlen sich haufig mit ih-
ren Angsten und Sorgen auf dem Weg

durch die Erkrankung bzw. durch die
Therapien allein gelassen. Das wissen
wir aus den vielen Riickmeldungen,
die wir durch unsere Telefonsprech-
stunden, unser Internetforum oder
bundesweit aus unseren Gruppen
erhalten.

Fachleute fiir Fragen des
Alltags und der Lebensgestal-
tung mit Krebs

Diejenigen, die Selbsthilfe erfahren
haben, bestatigen uns immer wie-
der, wie hilfreich es fiir sie in dieser
Situation gewesen sei, von Menschen
aufgefangen zu werden, die das tiefe
Geflihl der Hoffnungslosigkeit und
dem Verlorensein in einer unbekann-
ten Behandlungswelt selbst durchlebt
haben. In der Selbsthilfe engagierte
Betroffene sind Experten in eigener
Sache. Sie sind Fachleute fiir Fragen
des Alltags und der Lebensgestaltung.
Sie verfiigen aufgrund ihrer Erkran-
kung Uber ein hohes Maf an erlebter
Kompetenz.

Die Angebote der Selbsthilfe er-
weitern somit die professionellen Leis-
tungen um wichtige Komponenten,
die von keiner anderen Fachdisziplin in
dieser Form erbracht werden kénnen.
Und was von unschdtzbarem Wert
und vielleicht mit das Wichtigste ist:
Mitglieder der Selbsthilfe bringen
etwas mit, das in unserem Medizin-
system ein immer knapper werdendes
Gut ist: Zeit! Zeit zum Zuhoren, Zeit
fiir offene Gespriche iiber Angste und
Sorgen, Zeit fir Fragen.

Qualifizierung von Gruppen-
leitungsteams ist wichtig!
Bevor sich jemand in der Selbsthilfe

engagiert, muss sich diese Betroffe-
nenkompetenz zundchst entwickeln.
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Ein gewisser Abstand zur eigenen
Krankheitsgeschichte - eine Art Rei-
fungsprozess - ist wichtig, um andere
Betroffene auffangen und begleiten
zu kénnen. In der FSH haben wir
auBBerdem ein Qualifizierungskonzept
flir unsere Gruppenleitungsteams
erarbeitet. Dieses wird immer wieder
den neuen Erfordernissen angepasst
und weiterentwickelt.

Durch das Qualifizierungsangebot
erhalten alle FSH-Gruppenleitungs-
teams das notwendige Wissen, um
Menschen mit einer Krebserkrankung
zeitgemaB, qualifiziert und entspre-
chend den Erfordernissen unseres Ge-
sundheitssystems beraten zu kdnnen.
Ein wichtiger Lerninhalt ist dabei zu
erkennen, wo die Grenze zur medizini-
schen, zur psychoonkologisch-thera-
peutischen und zur sozialrechtlichen
Fachberatung liegt.

Wie erfahren die Betroffenen
von den Angeboten der
Selbsthilfe?

Wie sieht die Einbeziehung der Selbst-
hilfe in die Versorgung von Menschen
mit einer Krebserkrankung in der
Praxis aus? In der Klinik haben wir

aus datenschutzrechtlichen Griinden
kaum noch die Mdoglichkeit, mit Pa-
tientinnen ins Gesprach zu kommen.
Stattdessen schaffen viele Kliniken
heute Angebote, die nach Selbsthilfe
klingen, es jedoch nicht sind. Dazu
gehoren z.B. professionell geleitete
Gruppen. Hier entsteht dann tatsdch-
lich so etwas wie eine Rivalitat der
Angebote. Und im ambulanten System
gibt es noch fast keine Vernetzung
von professionellen Angeboten und
Selbsthilfe.

Fiir mich stellt sich die Frage, warum
eigentlich angesichts knapper Kassen
und einer demographischen Entwick-
lung, die eine immer hohere Zahl an
Menschen mit einer Krebserkrankung
erwarten lasst, das Medizinsystem
nicht verstarkt auf die Moglichkei-
ten zugreift, die Selbsthilfe bietet:
namlich psychosoziale Unterstiitzung
ohne lange Wartezeiten oder weite
Anfahrtswege. Die Selbsthilfe kann

in allen Phasen der Erkrankung einen
wichtigen Beitrag leisten, um die Be-
troffenen aufzufangen, zu informieren
und zu begleiten.

Fiir ein besseres Leben mit der
Erkrankung durch eigene resilienz-
fordernde Aktivitaten, Selbsthilfe,
Beteiligung und Empowerment gibt
es kein Patentrezept. Es ist vielmehr
ein Balanceakt, der nur durch konti-
nuierliche sensible Kommunikation
und Interaktion zwischen allen an der
Behandlung beteiligten Partnern im
Gleichgewicht gehalten und weiter-
entwickelt werden kann.

Appell an die Profis

Selbsthilfe als eine unterstiitzende
Hand nach der Diagnose kann nur da
ergriffen werden, wo Patientinnen um
dieses Angebot wissen. Wir wiinschen
uns daher zum Beispiel, dass Flyer der
regionalen Selbsthilfe nicht einfach

in einer InNfomappe liegen. Sie sollten
den Patienten in einem personlichen
Gesprach mit dem Hinweis iiberreicht
werden, dass die Angebote der Selbst-
hilfe auf dem Weg durch die Erkran-
kung sehr hilfreich sein kdnnen. Die
Voraussetzung dafiir: Profis sollten
die Selbsthilfe nicht nur als einen
Punkt auf einer Zertifizierungsliste
betrachten, den es abzuhaken gilt. Im
multiprofessionellen System sollte die
Selbsthilfe vielmehr als wichtiger und
hilfreicher Partner geschatzt werden.

Hedy Kerek-Bodden
Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe
Krebs
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Selbststandig und an Krebs erkrankt -
Was Sie beachten sollten

So unterschiedlich, wie wir Menschen sind, so vielfltig sind unsere Lebens-
entwiirfe. Das zeigt sich auch im Berufsleben: Es gibt Menschen, die in
einem Angestellten-Verhiltnis beschdftigt sind oder als Beamte dem
Staat dienen. Und es gibt diejenigen, die selbststindig arbeiten. Welche
Risiken die berufliche Selbststindigkeit im Fall einer Krebsdiagnose mit
sich bringen kann und welche Faktoren die Betroffenen beachten sollten,
beschreibt Nadja Lang von der bayerischen Krebsgesellschaft.

»Berufstatigkeit auf eigenes finanziel-
les und soziales Risiko“, so beschreibt
Wikipedia berufliche Selbststandig-
keit. Im Falle einer Krebserkrankung
zeigt sich genau dieses Risiko. Wah-
rend Angestellte und Beamte fiir eine
langere Zeit am Arbeitsplatz und
damit natiirlich auch finanziell relativ
gut abgesichert sind, trifft Freibe-
rufler die Diagnose in jeder Hinsicht
schwer. Es stellen sich fiir sie nicht nur
Fragen zur gesundheitlichen Situation,

N/

sondern auch zur beruflichen Zukunft,
zu den Leistungen der Krankenversi-
cherung, zur finanziellen Absicherung
und zu den rentenversicherungsrecht-
lichen Folgen.

Es gibt keine Patentantwort

Sowohl die Erkrankung und deren
Therapie als auch die Perspektiven,
wieder in den alten Beruf zurlick-
kehren zu konnen, sind von Mensch
zu Mensch sehr unterschiedlich und
hiangen meist von vielen Faktoren ab.
Und gerade fiir Selbststdndige gibt
es keine ,,To-Do-Liste* mit einheit-
lichen, klar definierten Schritten oder
eine Patentantwort darauf, was sie im
rankheitsfall beachten sollten. In den
rebsberatungsstellen beraten wir
aher stets individuell.

e nachdem, wie privat vorgesorgt
urde, stellen sich fiir selbststandig
atige die Herausforderungen bei
iner Krebsdiagnose unterschiedlich

dar. Den Impuls, nach der Diagnose
ohne Unterbrechung weiterzuarbeiten
und moglichst das gewohnte Leben
beizubehalten, haben jedoch viele
Menschen, die an Krebs erkranken, ob
fest angestellt oder selbststandig, ob
gut abgesichert oder nicht.

Aufgaben wo moglich
delegieren

Selbststandigen raten wir zu priifen,
ob die anstehende Arbeit in vollem
Umfang weitergeleistet werden muss
oder ob Aufgaben bzw. Auftrdge nicht
doch zeitweilig auch an jemanden
delegiert oder ganz beendet werden
konnen. Das ist natiirlich auf die
Schnelle meist schwer einschatzbar.
Zudem sollte in einer meist schwieri-
gen mentalen Verfassung auch nichts
tiberstiirzt werden. Doch eine Redu-
zierung der selbststéndigen Arbeit ist
in den meisten Fallen sehr sinnvoll,
denn ein einfaches ,Weiter-so“ funk-
tioniert hdufig nicht.

Es kann zwar psychologisch hilfreich
sein, sich soweit mdoglich in gewohn-
tem Umfang um die anstehenden
beruflichen Aufgaben zu kiimmern.
Die Erfahrung zeigt jedoch, dass die
kérperlichen und seelischen Folgen
einer Krebserkrankung Ruhe und Zeit

brauchen, um iberwunden zu werden.

Krankenversicherung

Viele Selbststandige entscheiden sich
in jungen Jahren fiir eine Mitglied-
schaft in einer privaten Krankenver-
sicherung (PKV), da die Beitrage dann
haufiger geringer ausfallen als in der
gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV). Wihrend sich der Beitrag in der
GKV am Einkommen bemisst, ist der
Beitrag in der PKV vertraglich festge-
setzt. So sinkt er auch nicht, wenn im
Krankheitsfall das Einkommen sinkt.

© stevanovicigor / iStock
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Wenn der festgesetzte Beitrag in

der PKV nicht mehr bezahlt werden
kann, besteht die Moglichkeit, dort

zu einem Basistarif weiter versichert
zu bleiben. In diesem Basistarif ist der
monatliche Beitrag unabhéngig von
Alter, Gesundheitszustand und abge-
schlossenen Leistungen gedeckelt und
an die Leistungen der gesetzlichen
Krankenversicherung angeglichen.

Wer als privat Versicherter wahrend
einer Erkrankung nur noch wenige
laufende Einnahmen hat, sollte die
Méglichkeit priifen, ob der laufende
Vertrag bei der PKV in einen Basista-
rif umgewandelt werden kann. Diese
Option ist gesetzlich festgeschrieben,
um Menschen durch Krankenversiche-
rungszahlungen nicht unverschuldet in

groBe finanzielle Not geraten zu lassen.

Soziale Sicherungssysteme

Sollten zum Zeitpunkt der Krebs-
diagnose keine Absicherungen wie
eine Kranken(tage)geld-Versicherung
oder auch eine Berufsunfahigkeits-
versicherung bestehen, kénnen die
finanziellen Méglichkeiten schnell
ausgeschopft sein. Dann bleibt noch
das soziale Auffangnetz: dazu gehort
in Deutschland das Arbeitslosengeld
Il beim Jobcenter (fiir Erwerbsfahige)
oder die Grundsicherung beim Sozial-
amt (fiir nicht Erwerbsfahige und
Rentner).

Es gibt auch Stiftungen, die Menschen
in finanzieller Not helfen, so zum Bei-
spiel die Stiftung Deutsche Krebshilfe.
Doch diese Unterstiitzung dient im-
mer nur fiir eine kurze Uberbriickung.

Finanzierung von Reha-MaB-
nahmen

Bei einer Krebserkrankung ist es in
vielen Fallen sinnvoll, nach Abschluss
der Therapien eine ambulante

oder stationdre Reha-Mafinahme
wahrzunehmen. In einer privaten
Krankenversicherung ist die Reha-
Behandlung grundsatzlich nicht ein-
geschlossen. Es gibt jedoch spezielle
Reha-Tarife, bei denen - je nach

abgeschlossenem Leistungsumfang -
anteilig die Kosten flir eine Reha
tibernommen werden.

Ein grofier Trager fiir RehamaB-
nahmen ist die Deutsche Rentenver-
sicherung. Wer sich in ihr freiwillig
versichert, hat im Falle einer onko-
logischen Erkrankung die Mdoglichkeit,
deren Angebote wahrzunehmen. Vor-
aussetzung dafiir: Es muss lber einen
ldngeren Zeitraum in die Rentenversi-
cherung eingezahlt worden sein.

Weitere Trager von Rehabilitations-
maBnahmen sind die gesetzlichen
Krankenversicherungen. Wer sich also
freiwillig gesetzlich krankenversichert
hat, kann ggf. darliber eine Reha-Maf3-
nahme finanziert bekommen.

Vorsorge ist wichtig

Bei einer selbststandigen Tatigkeit gilt
es generell vorzusorgen, bevor der
Krankheitsfall eintritt. Insbesondere
bei der Entscheidung fiir die Mitglied-
schaft in einer privaten Krankenversi-
cherung sollte auf eine gute Absiche-
rung geachtet werden. Denn wéhrend
die gesetzliche Krankenversicherung
viele einheitlich festgelegte Leistun-
gen fiir alle Versicherten libernimmt,
sind beim Abschlieen des Vertrages
zur privaten Krankenversicherung

die Leistungen variabel verhandelbar.
Dazu gehdrt eine Kranken(tage)geld-
und eine Berufsunfahigkeitsversiche-
rung. Auch Reha-Mafinahmen sind
standardmaBig nicht enthalten.

Unter bestimmten Voraussetzungen
konnen sich Selbststandige in der
Arbeitslosenversicherung freiwillig
fiir den Notfall absichern. Eine Pflicht
zur Arbeitslosenversicherung besteht
fiir sie nicht. Ebenfalls keine Pflicht
jedoch die Moglichkeit besteht fiir
Selbststandige, sich in der gesetz-
lichen Rentenversicherung freiwillig zu
versichern. Damit ist es bei langfris-
tigen schwerwiegenden gesundheit-
lichen Einschrankungen vor Erreichen
der Regelaltersrente unter bestimm-
ten Voraussetzungen moglich, eine
Erwerbsminderungsrente zu erhalten.

Autorin dieses Beitrags

Nadja Lang

Psychosoziale Krebsberatungsstelle
Augsburg der Bayerischen Krebsgesell-
schaft e.V.

Fazit

Wer selbststdndig arbeitet, muss
deutlich mehr planen und vorsorgen
als Angestellte oder Beamte, um im
Fall einer schweren Erkrankung eben-
so gut wie diese abgesichert zu sein.
Bedenken sollen die Betroffenen im-
mer, dass Genesung Zeit braucht. Bei
finanziellen Sorgen ist es ratsam, sich
flir die personliche Entlastung profes-
sionelle Unterstiitzung zu suchen.
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Behandlung auf der Grundlage des
besten Wissens - wie geht das?

Woher wissen unsere Arztinnen und Arzte eigentlich, wie sie uns be-
handeln sollen? Wie bleibt inr Wissen aktuell? Woran orientieren sie sich?
Heute gilt als oberstes Gebot in der onkologischen Praxis, dass die Be-
handlung anhand evidenzbasierter Leitlinien erfolgen soll, d. h. auf der
Grundlage der besten zur Verfiigung stehenden Wissensquellen bzw.
Daten. Diese Daten wiederum basieren auf klinischen Studien. Und
klinische Studien? Hier ein lesenswerter Text dazu vom Bundesminis-

terium fiir Bildung und Forschung.

Klinische Studien bieten keine absolu-
ten Wahrheiten. Ihre Ergebnisse sind
das Resultat statistischer Analysen.
Die Studien werden in aller Regel so
konzipiert, dass ihre Ergebnisse nur
mit einer sehr geringen Wahrschein-
lichkeit - weniger als fiinf Prozent -
zuféllig sind.

Die Endpunkte einer Studie
exakt definieren

Fiir Studien werden sogenannte End-
punkte definiert. Der Endpunkt einer
Studie beschreibt das, was genau
untersucht wird. Bluthochdruck bei-
spielsweise kann zu Nierenschaden

fihren. In einer Bluthochdruckstudie
konnte deswegen untersucht werden,
ob ,,Medikament A“ Nierenschaden
besser verhindert als ,,Medikament
B¢ Das Auftreten von Nierenschaden
ware in diesem Beispiel ein Endpunkt.
In der Regel haben klinische Studien
mehrere Endpunkte.

Die Endpunkte einer Studie gut zu
definieren ist sehr wichtig. Denn nur
zu diesen Endpunkten sind statistisch
belastbare Aussagen mdglich. Das
Entscheidende ist: Die Endpunkte
einer Studie und auch die Methoden
der spateren Auswertung der Daten
missen schon vor dem Beginn der

-

Studie, also in der Planungsphase,
genau festgelegt werden. Nur dann
sind die Studienergebnisse aussage-
kraftig.

Im genannten Beispiel kdnnte das
Ergebnis einer Studie sein, dass
Nierenschaden bei ,,Medikament A
und ,,Medikament B¢ gleich haufig
auftreten. Da Nierenschdden von
Anfang an ein Endpunkt der Studie
waren, trifft diese Aussage mit sehr
geringer Fehlerwahrscheinlichkeit zu.
Wenn sich nun im Nachhinein heraus-
stellt, dass in Gruppe A ein Patient

an Darmkrebs erkrankte, in Gruppe

B dagegen keiner, dann erlaubt das
zundchst keine Aussage dariiber, ob
Medikament B Darmkrebs verhindert.
Denn das Auftreten von Darmkrebs
war kein vorab definierter Endpunkt:
Die Studie war nicht dafiir konzipiert,
Wirkungen bei Krebserkrankungen
nachzuweisen. In einer zweiten Studie
kann die Wissenschaft - bei Anpas-
sung des Endpunktes - dem Befund
dann jedoch gezielt nachgehen.

© yoshitaka / Adobe Stock
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Metaanalysen: Viele Studien
belegen mehr als eine!

Klinische Studien liefern keine end-
giiltigen Wahrheiten, sondern Wahr-
scheinlichkeiten. Weisen die Ergeb-
nisse mehrerer Studien in dieselbe
Richtung, ist ihre Aussage belastbarer
als die einer Einzelstudie. Mithilfe

so genannter Metaanalysen kdnnen
viele Studien zur selben Fragestel-
lung ausgewertet werden. Bei der
Metaanalyse handelt es sich um ein
statistisches Verfahren, das genauen
Regeln folgt.

Grenzen der Statistik

Klinische Studien sind wichtig fiir den
Nachweis der Wirksamkeit und der
Sicherheit medizinischer Behandlun-
gen. Sie beantworten aber nicht alle
Fragen. In klinischen Studien werden
in der Regel sehr genau definierte
Studienpopulationen untersucht. Alte
Menschen, Menschen mit vielen Be-
gleiterkrankungen oder auch Kinder
fallen dabei oftmals durch das Raster.

30

Im Herbst vor 30 Jahren wurde Deutschland wieder-

Die Ergebnisse klinischer Studien sind
auf diese Gruppen daher meist nur
mit Einschrankungen Uibertragbar.

Wichtig ist auch die Unterscheidung
zwischen Gruppe und Einzelperson:
Wenn ein Medikament in einer klini-
schen Studie statistisch betrachtet
keinen Effekt hat, dann hei3t das nicht
zwangslaufig, dass es im Einzelfall
auch wirkungslos ist. Umgekehrt wirkt
nicht in jedem Einzelfall jedes Me-
dikament zwangsldufig, das in einer
klinischen Studie effektiv war.

Evidenz durch Forschung und drzt-
liche Erfahrung miissen also zusam-
menwirken, um eine gute Behandlung
der Patientinnen und Patienten mog-
lich zu machen.

Evidenzbasierte Medizin
fordert die bestmogliche
Behandlung

Weltweit gibt es taglich so viele Ver-

offentlichungen, dass Medizinerinnen
und Mediziner allein nicht in der Lage

sind, auf dem aktuellen Stand zu blei-
ben. Damit Patientinnen und Patienten
bestmdglich behandelt werden kon-
nen, entwickelt die evidenzbasierte
Medizin Methoden, die dem medizi-
nischen Personal oder interessierten
Laien aktuelle und wissenschaftlich
gepriifte Informationen so zur Ver-
fligung stellen, dass sie sie finden,
verstehen und nutzen kénnen.

Im Mittelpunkt steht dabei immer

die Frage: Welche Versorgung ist fiir
eine Patientin oder einen Patienten
am besten geeignet? Expertinnen und
Experten, die sich in evidenzbasierter
Medizin engagieren, haben daher Kri-
terien festgelegt, die eine verldssliche
Bewertung der aktuellen Datenlage zu
bestimmten Behandlungen ermog-
lichen.

Quelle: Bundesministerium fiir Bildung
und Forschung

1990, im Jahr der Wiedervereinigung, wurden gleich

vereinigt - ein Grund zu feiern! In der Frauenselbsthilfe
Krebs hat das Zusammenwachsen seither wunderbar
geklappt. Bereits nach der Grenzoffnung im Jahr 1989
hatten sich viele ostdeutsche Frauen mit einer Krebs-
erkrankung der FSH angeschlossen, da sich zu DDR-Zei-
ten entweder gar keine oder nur inoffizielle Selbsthilfe-
gruppen hatten bilden kdnnen. Das Interesse war so
grof3, dass bereits 1991 unter dem Dach der FSH vier
ostdeutsche Landesverbédnde entstanden: Mecklen-
burg-Vorpommern, Berlin-Brandenburg, Sachsen und
Thiiringen. 1992 kam als fiinfter ostdeutscher Verband
Sachsen-Anhalt hinzu.

mehrere neue Gruppen in den neuen Bundesldndern ge-
griindet. Dazu gehorte auch die Gruppe Halberstadt, die
nun ihr 30-jahriges Jubildum - trotz Corona - wiirdig ge-
feiert hat. Beim Fest konnten zugleich Waltraud Strehle
und Eveline Rieche ihr 20-jahriges Jubildum feiern. Sie
sind bereits seit dem Jahr 2000 im Leitungsteam der
Gruppe Halberstadt und wurden wéhrend der Feier von
Katrin Maasch, Mitglied im Landesvorstand Sachsen-An-
halt, fiir 20 Jahre treues und engagiertes Mitwirken und
Mitgestalten in der FSH ausgezeichnet. Wir gratulieren!

Redaktion perspektive
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Land Gruppe/Landesverband Griindungsdatum
40 Jahre

Niedersachsen/Bremen/Hamburg Duderstadt 02.10.1980
30Jahre

Thiiringen Artern 01.11.1990
Sachsen-Anhalt Halberstadt 07.11.1990
Mecklenburg-Vorpommern/Schleswig-Holstein Sassnitz 10.11.1990
25 Jahre

Baden-Wiirttemberg Ohringen 06.11.1995
Mecklenburg-Vorpommern/Schleswig-Holstein Demmin 10.12.1995
20 Jahre

Mecklenburg-Vorpommern/Schleswig-Holstein Schwaan 05.10.2000
Baden-Wiirttemberg Walzbachtal-Bruchsal 09.10.2000
Mecklenburg-Vorpommern/Schleswig-Holstein Schwerin 05.12.2000
10 Jahre

Hessen Frankfurt 04.10.2010

Smart-Hero-Awards 2020 flir die NetzwerkStatt Krebs!

Die NetzwerkStatt Krebs der Frauen-
selbsthilfe Krebs ist mit dem Smart
Hero Award in der Kategorie ,,Sozial
handeln“ geehrt worden. Die Stiftung
Digitale Chancen und Facebook zeich-
net damit seit 2014 Projekte aus, die
soziale Medien fiir den guten Zweck
nutzen. Smart steht dabei fiir den
klugen Einsatz von Social Media fiir
Anerkennung, Respekt und Toleranz.

In der Ehrung heifit es unter anderem:
,,Die NetzwerkStatt Krebs nutzt ver-
schiedene Medien, biindelt Infor-
mationen und bietet Online-Selbst-
hilfegruppen. Das Motto ist klar: sich
gegenseitig Mut machen, statt Mitleid
ernten. Hinter dem starken Projekt
steht die Frauenselbsthilfe Krebs“.

Redaktion perspektive

Kontaktgesuch

Ein Nebennierenkarzinom ist eine sehr seltene Krebs-
erkrankung. Aus diesem Grund hat eine junge Frau
diesen Weg gewdhlt, um nach Cleichbetroffenen zum

~N

Austausch zu suchen. Wer ebenfalls von dieser Erkran-
kung betroffen ist oder jemanden mit dieser Erkrankung
kennt, moge sich bitte mit uns in Verbindung setzen,
damit wir den Kontakt herstellen konnen:

0228 - 33 88 94 08 oder redaktion@frauenselbsthilfe.de.
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Das hat uns bewegt
Staffelibergabe im FSH-Bundesvorstand

FSH INTERN

Ende August 2020 hat Dr. Sylvia Brathuhn, die vier Jahre lang die Geschicke
der Frauenselbsthilfe Krebs geleitet hat, den Staffelstab an ihre Vorstands-
kollegin Hedy Kerek-Bodden iibergeben. Aufgrund von Corona wurde das
neue Vorstandsteam (Infos dazu auf S. 20 - 21) diesmal per Briefwahl von
den Mitgliedern gewdhlit. Bundesvorsitzende eines so grofien Verbandes wie
der Frauenselbsthilfe Krebs zu sein, ist eine herausfordernde und auch zeit-
aufwendige Aufgabe. Was bewegen ,,alte“ und neue Vorsitzende in Bezug

auf das Amt?

Sylvia: Liebe Hedy, ich gratuliere Dir ganz
herzlich zu Deiner Wahl zur Bundesvorsitzen-
den. Warst Du am Tag der Stimmauszahlung
aufgeregt?

Hedy: Ja, das war ich tatsachlich, insbesondere
davor, ob die erforderlichen 50 Prozent Wahl-
beteiligung erreicht werden. Normalerweise
sitzen wir Mitglieder bei einer Vorstandswahl
ja alle gemeinsam in einem grofien Saal, da

die Wahl wahrend der Mitgliederversammlung
stattfindet. Dann besteht die Gelegenheit, sich
den Mitgliedern nochmal persénlich vorzustel-
len und das Wahlergebnis ist auch ganz schnell
da. Diesmal war durch Corona alles ganz an-
ders und allein daher auch aufregend.

Sylvia: Die Wahlbeteiligung lag bei 83,4 Pro-
zent. Siehst Du das als ein gutes Zeichen?

Hedy: Auf jeden Fall. Zur Mitgliederversamm-
lung reist meist nur ein Drittel der Mitglieder
an und kann seine Stimme abgeben. Durch
die Briefwahl und die gro3e Beteiligung daran
war das diesmal anders. Noch nie konnte ein
neuer Bundesvorstand auf einer so breiten
Basis seine Arbeit beginnen. Das ist ein sehr
schones Gefiihl fiir mich und meine Vor-
standskolleginnen.

Sylvia: Gibt es fiir die kommenden Jahre be-
sondere Ziele, die Du Dir personlich gesetzt
hast? Und was habt Ihr als Team vor?

Hedy: Wir werden natiirlich die begonnen Pro-
jekte wie zum Beispiel das Netzwerk ,,Leben

mit Metastasen“ oder das Resilienz-Projekt
weiter vorantreiben. Und um nur zwei weitere
Punkte zu nennen: Wir méchten den Mehr-
wert im Engagement fiir die Selbsthilfe starker
herausarbeiten und neue Wege in der Beglei-
tung von an Krebs betroffenen Menschen und
ihren Angehorigen gehen. Hier sind wir durch
Corona ins kalte Wasser geworfen worden, se-
hen nun jedoch auch viele neue Mdoglichkeiten.

Jetzt mochte ich Dich auch mal etwas fragen:
Gibt es etwas, das Du aus der Zeit als Bundes-
vorsitzende vermissen wirst?

Sylvia: Zundchst einmal geniefie ich es, nicht
mehr so eingespannt zu sein und mehr Zeit fir
mich und meine Familie zu haben. Im Septem-
ber bin ich zum dritten Mal Oma geworden.
Flir meine drei Enkeltochter da zu sein, ist fiir
mich Lebensfreude pur. Was ich vermisse?
Vielleicht ist es die Moglichkeit, etwas zu be-
wegen und voranzubringen, wie ich es als Bun-
desvorsitzende konnte. Doch als Vorsitzende
des Landesverbandes Rheinland-Pfalz/Saarland
bin ich ja nach wie vor sehr aktiv in der FSH.

Hedy: Ich wiinsche Dir viel Freude mit Deinen
Enkeltdchtern und der hoffentlich nun ent-
spannteren Tagesplanung!

Sylvia: Und ich wiinsche Dir viel Freude im
neuen Amt und auch viel Gelassenheit beim
Umgang mit den doch immer wieder auftau-
chenden Herausforderungen!
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Visionen in Zeiten der Krise:
ytrotzalledem - ein Kunstprojekt der
Gruppe Dahn/Pirmasens

FSH INTERN

Der Lockdown im Friihjahr 2020 war auch fiir uns
Frauen der Gruppe Dahn/Pirmasens ein plotzlicher
und sehr deprimierender Einbruch in unser

sonst so bewegtes Gruppenleben. Was tun?

Wie kdnnten wir die Lebendigkeit unserer
Gruppe auch in diesen Wochen erhalten? Der
Aufruf eines Ortlichen Kunstvereins und der
Kiinstlerin Ingrid Wolff brachte uns auf einen
wunderbaren Gedanken, um wieder mitein-
ander - wenn auch auf Abstand - in Kontakt

zu kommen. Wir starteten ein Kunstprojekt

und nannten es ,trotzalledem*.

Unsere Idee: Jede Gruppenteilnehmerin sollte auf einer Holz-

unterlage eine Collage erstellen. Das Thema ,,Was beschaftigt Euch in

der Krise?“. Alle moglichen Materialien sollten darauf Verwendung finden
diirfen, z.B. Schones aus der Natur oder aus dem Nahkasten, auferdem
kleine Handarbeiten und selbstverfasste oder handgeschriebene Gedich-
te. Diese Arbeiten wollten wir anschlielend zu einem grof3en Gesamt-
gemalde zusammenfiigen. Das verbindende Element und Zeichen unserer

Zusammengehdrigkeit in allen Werken: ein griiner Faden. Und zwar nicht
irgendeine griine Wolle, sondern ein Faden aus einem aufgeribbelten FSH-
Schal - unserem starken Erkennungszeichen in der Offentlichkeit!

Die Resonanz auf unsere Idee war beeindruckend. In fast vierzig Kunst-
werken brachten unsere Gruppenteilnehmerinnen mit ihrer jeweils eige-
nen Kreativitat zum Ausdruck, was sie in Krisenzeiten bewegt und
beschiftigt hatte. In ihren Collagen haben die Frauen ihre

Trauer und Angst, aber auch ihre Freude und Lebenslust

verarbeitet. Sie zeigen damit, dass Krisen gemeistert und

tberwunden werden konnen und das Leben ,trotzalledem*
lebenswert sein kann.

Die Verbindung der vielen Einzelbilder zeigt ein eindrucks-
volles Ganzes und ist damit ein starker Ausdruck unserer
FSH-Gemeinschaft!

Andrea Gnirss
Gruppe Dahn/Pirmasens, Rheinland-Pfalz
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Das Magazin perspektive wird von der Frauenselbsthilfe Krebs (FSH) herausgegeben, eine der grofiten und dltesten
Krebs-Selbsthilfeorganisationen Deutschlands. Es enthalt Hintergrundinformationen zum Thema Krebs und Tipps fiir
Betroffene. Auflerdem wird (iber Entwicklungen im medizinisch-pflegerischen Bereich und in der Gesundheitspolitik
berichtet. In jedem Heft finden sich zudem Beitrdge Uliber unser aktives Vereinsgeschehen, Termine und Standpunkte
der FSH. Die perspektive ist werbefrei und unabhéngig. Sie kdnnen das Heft gern kostenfrei bei uns abonnieren.

Gruppen der Frauenselbsthilfe in Ihrer Ndhe finden Sie im Internet unter
www.frauenselbsthilfe.de/gruppen.html
oder rufen Sie in unserer Bundesgeschéftsstelle an:
Biirozeiten: Montag bis Donnerstag: 9:00-15:00 Uhr, Freitag: 9:00-12:00 Uhr
Telefon: 0228 - 338 89-400, E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Die Landesverbinde und Netzwerke der Frauenselbsthilfe Krebs

Landesverband
Baden-Wiirttemberg e.V.

Christa Hasenbrink

Tel.: 07553 - 918 48 44
kontakt-bw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband

Bayern e.V.

N.N.
kontakt-by@frauenselbsthilfe.de

Landesverband

Berlin/Brandenburg e.V.

Uta Biichner

Tel.: 033841 - 3 51 47
kontakt-be-bb@frauenselbsthilfe.de

Landesverband

Hessen e.V.

N.N.
kontakt-he@frauenselbsthilfe.de

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

Sabine Kirton

Tel.: 038378 - 2 29 78
kontakt-mv-sh@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Niedersachsen/Bremen/

Hamburg e.V.

Heide Lakemann

Tel.: 04203 - 70 98 44
kontakt-ni-hb-hh@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Nordrhein-Westfalen e.V.

Gisela Schwesig

Tel.: 0211 - 3417 09
kontakt-nrw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Rheinland-Pfalz/Saarland e.V.

Dr. Sylvia Brathuhn

Tel.: 02631 - 352371
kontakt-rp-si@frauenselbsthilfe.de

Frauenselbsthilfe Krebs Bundesverband e.V.

Bundesgeschéftsstelle
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Telefon: 0228 - 33889-400

E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de
Internet: www.frauenselbsthilfe.de
www.facebook.com/frauenselbsthilfe

Landesverband Sachsen e.V.
Isolde Tanneberger

Tel.: 0 35 25 - 52590 25
kontakt-sn@frauenselbsthilfe.de

Landesverband

Sachsen-Anhalt e.V.

Elke Naujokat

Tel./Fax: 035387 - 4 31 03
kontakt-st@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Thiiringen e.V.
Marion Astner

Tel.: 036 41 - 238 09 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

NetzwerkStatt Krebs
mail@netzwerkstattkrebs.de
www.netzwerkstattkrebs.de

Unter Schirmherrschaft und mit finanzieller
Forderung der Deutschen Krebshilfe

@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.



