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Vorwort

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser!

»Krebs!“ - fiir viele Betroffene klingt diese Diagnose wie eine
Bedrohung und of t wird die Zeit der Therapien dann auch
als Kampf empfunden. Die Frage nach der Ursache fiir die
Erkrankung, die Suche nach der (womdglich) eigenen Schuld,
die Angst vor den Therapien und ihren Nebenwirkungen —
das alles zehrt an den Krdften.

Auch der ganz normale Alltag, der in Zeiten einer
Krebserkrankung alles andere als ,,normal“ ist, fordert
heraus. Sobald Familienangehdrige, Freunde oder
Arbeitskollegen von der Diagnose erfahren, wird nicht
gespart mit — meist gut gemeinten — Ratschldgen: Diese
reichen von medizinischen Therapien iiber komplementdire Manahmen bis hin zu esoterischen
Ritualen. In dieser Situation wird plétzlich auch wahrgenommen, was bisher vielleicht kein
Interesse geweckt hat: die sich iiberschlagenden Meldungen in den Medien iiber neueste
Forschungsergebnisse oder Heilungsversprechen. Die Fiille an Informationen gerit zum Dickicht
und tragt zur Achterbahn der Gefiinhle bei, die die Diagnose Krebs generell mit sich bringt.

In dieser Situation kann es sehr hilfreich sein, sich mit den richtigen Quellen gut zu informieren:
liber die eigene Erkrankung, die Behandlungsoptionen und die Moglichkeiten, einen guten Umgang
mit den psychischen Herausforderungen zu finden. Denn zuverldssige Informationen sind, wie
schon Christoph Columbus sagte, ,,unbedingt nétig fiir das Gelingen eines Unternehmens. Aus
diesem Grund haben wir in dieser Ausgabe der ,,perspektive einen Schwerpunkt auf das Thema
Information gelegt, z. B.: Wie sehen qualititsgesicherte Informationen aus und wie sind sie gut
recherchierbar? Sehr wichtig war es uns auch darzustellen, woran fragwiirdige Inhalte erkennbar
sind und wann Vorsicht angebracht ist.

AufBerdem widmen wir uns in dieser ,,perspektive® dem gern verdringten Thema ,,Patienten-
verfiigung und Vorsorgevollmacht“. Wir haben die Erfahrung gemacht, dass in der Regel dem Akt
der Erstellung solcher Dokumente eine Zeit der Bewusstmachung und Auseinandersetzung mit den
eigenen Vorstellungen und Wiinschen vorausgeht, die entlastend wirkt und daher nicht nur wichtig,
sondern auch hilfreich ist.

Und schliefilich geht es um das wichtigste Thema von allen: die Lebensfreude! Wie sie auch
ins Leben mit der Krebserkrankung einziehen kann, beschreiben verschiedene Projekte aus
unserem Verband.

lhre .
.;'.'.'- -.1‘.":..]_.-:7:: | :-"'j .-'I
‘-TIL - e
Dr. phil. Sylvia Brathuhn
Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Fin kleiner Reisefuihrer durch die
Krebs-Galaxie oder warum Informationen
notwendig und notwendend sind

Die meisten Menschen, die in ein fremdes Land reisen, bereiten sich gut
darauf vor: Sie lesen einen Reisefiihrer, informieren sich iiber die Wetter-
verhiiltnisse, die notwendige Bekleidung und die geltenden Verkehrsregeln.
Mit anderen Worten: Sie tun alles dafiir, dass es ihnen auf ihrer Reise
gut ergeht. Menschen, die die Diagnose Krebs erhalten, befinden sich von
einem Moment auf den anderen auch in einem ,,fremden Land“. Doch
wer kennt sich darin schon aus? Mit dem folgenden Beitrag michte

Dr. Sylvia Brathuhn, Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs
(FSH), Ihnen einen kleinen Reisefiihrer fiir Ihre Zeit der Erkrankung an

die Hand geben.

Die Diagnose Krebs kommt in den
allermeisten Féllen wie aus heiterem
Himmel: ,,Ich ging gesund zur Friih-
erkennungsuntersuchung und kam
todkrank wieder nach Hause.“ Fiir
diejenigen, die diese Erfahrung
machen miissen, fiihlt sich das hdufig
an, als wiirden sie von einem Moment
auf den anderen in eine fremde,
ihnen unbekannte Welt katapultiert.
Fiir das, was ihnen dort widerfahrt,
stehen in der Regel weder tragendes
Wissen noch erprobte Verhaltens-
strategien zur Verfiigung. Es gilt also,
sich im ,,Fremdland“ zu orientieren.
Das ist nach der Diagnose, wenn die
Gedanken Kopf stehen, einfacher
gesagt, als getan. Und doch ist es

ein wichtiger und hilfreicher Prozess,
damit Sie den neuen Herausforderun-
gen gut begegnen kdnnen.

Ihre erste Anlaufstelle auf der Suche
nach einem Reisefiihrer durch die
Erkrankung ist wahrscheinlich, wie
bei den meisten Menschen, das
Internet. Es bietet natiirlich Informa-
tionen in Hiille und Fiille zum Thema
Krebs: zur medizinischen Diagnostik
und den moglichen Therapien, zur
Psycho-Onkologie, zu komplemen-
taren Maflnahmen und vielem mehr.
Die Schwierigkeit besteht darin, sich
in dem Daten-Meer und der Fiille an
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Hinweisen, Tipps und Ratschldgen
jeglicher Art und jeglicher Ersteller
zu orientieren. Auf was kann ich mich
da verlassen? Was bietet mir Orien-
tierung?

Das A und O eines guten
Reisefuihrers! qualitats-
gesicherte Informationen

Es gibt eindeutige Merkmale, die ver-
[dssliche, qualitdtsgesicherte Informa-

tionen zum Thema Krebs auszeichnen.

Bei ihnen wird angegeben,

e wer der Urheber, der Betreiber
oder Sponsor der Information (der
Absender) ist und moglicherweise
seine Interessen.

® an wen sich die Informationen rich-
ten und mit welcher Absicht.

e auf welche Quellen sich die Infor-
mationen stiitzen (z.B. Studien).

e wann die Informationen erstellt
wurden und ob sie regelmafig aktu-
alisiert werden.

Seridse Gesundheitsinformationen
sollten zudem

e unabhangig sein, d. h. keine
Werbung fiir ein Produkt oder ein
Verfahren enthalten.

e die Sachverhalte ausgewogen, neu-
tral und ohne Wertung darstellen.

e kostenfrei angeboten werden.

Websites mit qualitdtsgesicherten
Gesundheitsinformationen sind daran
zu erkennen, dass sie das Afgis-Logo
oder/und den HON-Code tragen. Das
sind Qualitatssiegel, die der Website
die oben genannten Qualitdten be-
scheinigen.

Informationsangebote im Internet, die
all diese Merkmale tragen und die wir
uneingeschrankt empfehlen kénnen,
sind:

e die Website der Deutschen Krebs-
hilfe

e der Krebsinformationsdienst (KID)
des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums Heidelberg

e das Onko-Internetportal der
Deutschen Krebsgesellschaft

Sehr gute, kostenfreie Telefon-Hot-
lines bieten der Krebsinformations-
dienst und das INFONETZ KREBS
der Deutschen Krebshilfe. AuBerdem
sind die Krebsberatungsstellen der
Landeskrebsgesellschaften eine gute
Anlaufstelle insbesondere, wenn es
um soziale Fragen geht.

lhre kompetenten Reisefiihrer:
die behandelnden Arzte

Die erste Quelle fiir verlassliche In-
formationen ist natiirlich lhre Arztin
oder Ihr Arzt. Die Behandler kennen
Ihren Fall am besten und kénnen Sie
daher auch am besten informieren
und beraten. SchlieBlich ist Krebs
eine hochkomplexe Krankheit und
jeder Fall ist individuell unterschied-
lich. Tipps und Ratschldge aus dem
Internet oder von Verwandten und
Bekannten - haufig wirklich gut ge-
meint, doch nicht selten der eigenen
Unsicherheit entspringend - sollten
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Wer in ein fremdes Land reist, bereitet sich
meist gut darauf vor. Doch was passiert, wenn
wir uns von einem Moment auf den anderen in

einer uns vollig unbekannten Welt befinden?
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Ein kleiner Reiseftihrer durch die Krebs-Galaxie oder warum Informationen
notwendig und notwendend sind

daher zunichst mit Vorsicht betrach-
tet und gepriift werden.

Eine schwierige Aufgabe, denn die
meisten Betroffenen sind bei der Dia-
gnosemitteilung oder in Gesprachen
tiber Therapieentscheidungen haufig
nicht in der Lage, alle Informationen
der Behandler aufzunehmen oder eige-
ne Fragen zu formulieren. Gehen Sie
immer davon aus, dass lhre Arztin oder
Ihr Arzt Verstandnis dafiir hat, wenn
Sie um einen weiteren Gesprachs-
termin zu einem spateren Zeitpunkt
bitten. Bereiten Sie sich auf dieses
Gesprach, wie grundsitzlich auf alle
Arztgesprache, gut vor und nehmen
Sie moglichst eine Person lhres Ver-
trauens mit, denn vier Ohren horen

mehr als zwei. Auch wichtig zu wissen:
Neben lhrem Recht auf Information,
gibt es auch ein Recht auf Nichtwissen.
Sie kdnnen diesen Wunsch lhrer Arztin
oder lhrem Arzt ebenfalls mitteilen.

Mehr zu wissen und sich gut zu infor-
mieren, ist generell jedoch der beste
Weg. Oftmals gibt es zur Behandlung
einer bestimmten Tumorart meh-
rere Therapiemdglichkeiten. Lassen
Sie sich die Vor- und Nachteile, den
Nutzen und Schaden der einzelnen
Optionen genau erkldren; fragen Sie
nach den Nebenwirkungen und in
welcher Haufigkeit diese auftreten.
Im gemeinsamen Gesprach mit der
Arztin oder dem Arzt kénnen Sie he-
rausfinden, welche der dargestellten

Wenn es um lhre Therapie geht.

Informiert und gemeinsam entscheiden!

Informierte Patienten

® wissen mehr iiber ihre Erkrankung sowie Nutzen und

Risiken der Behandlung;

Moglichkeiten fiir Sie am geeignet-
sten ist und lhren Bediirfnissen und
Wiinschen am meisten entspricht.

Kleiner Abstecher auf lhrer
Reiseroute: das Einholen
einer zweiten Meinung

Sollten Sie durch die Informationen
Ihrer Behandler sehr verunsichert sein
oder diesen - aus welchen Griinden
auch immer - nicht vertrauen, besteht
auch die Maglichkeit, sich eine zweite
Meinung einzuholen. Darauf haben
Sie einen Rechtsanspruch. Bevor das
sogenannte strukturierte Zweitmei-
nungsverfahren gemaf} § 27b SGB V
in Gang gesetzt wird, sollten Sie
versuchen, Klarheit dariiber zu

Gemeinsam entscheiden!

Wir Menschen sind in unseren Wiinschen und Priferenzen

sehr unterschiedlich. Daher ist es von zentraler Bedeu-

e sind dadurch zufriedener mit der eigenen Thera-
pieentscheidung und

e sind zufriedener mit dem Arztkontakt.

Informiert entscheiden!

® Notieren Sie vor dem Arztgesprach alle wichtigen Fra-
gen, damit Sie in der Aufregung nichts vergessen.

® Nehmen Sie eine Vertrauensperson zu den Gesprachen
mit: ,,Vier Ohren horen mehr als zwei.“

® Fragen Sie nach den Vorteilen, Risiken, Nebenwirkun-
gen und mdglichen Alternativen zur vorgeschlagenen
Behandlung.

® Fragen Sie, wann eine Entscheidung ansteht.

® Fragen Sie so lange nach, bis Sie alles verstanden ha-
ben, was der Arzt Ihnen erlautert.

e Nutzen Sie gegebenenfalls qualititsgesicherte Informa-
tionsangebote (siehe Kasten S.7).

tung, dass lhr Arzt weif}, was fiir Sie personlich wichtig
ist. Eine individuelle Entscheidung liber Ihre Behandlung
kann er nur gemeinsam mit Ihnen treffen!

® Sprechen Sie mit lhrem Arzt die unterschiedlichen Be-
handlungsmdglichkeiten mit ihren jeweiligen Vor- und
Nachteilen durch.

e Holen Sie sich gegebenenfalls weitere Informationen
ein, z.B. auch bei anderen Betroffenen (Kontakt tiber
Frauenselbsthilfe nach Krebs).

e Uberlegen Sie sich genau, was Ihnen persdnlich wichtig
ist, und teilen Sie lhrem Arzt Ihre Praferenzen, Erwar-
tungen und Wiinsche mit.

e Erldutern Sie Ihrem Arzt Ihren Lebenshintergrund,
z.B.: Miissen Sie noch Kinder versorgen? Leben Sie
allein? Welchen Beruf {iben Sie aus? Welche Hobbies
haben Sie?

® Entscheiden Sie dann gemeinsam mit lhrem Arzt (iber
Ihre weitere Behandlung.

Eine Merkkarte mit diesen Informationen kdnnen Sie bei uns bestellen (Kontaktdaten siehe Magazinriickseite).
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gewinnen, warum Sie diesen Schritt
machen mdchten, welche Erwartung
Sie damit verbinden und wie Sie mit
dem Ergebnis umgehen werden. Die
Sorge, dass das Vertrauensverhaltnis
zum behandelnden Arzt leiden kdnnte,
sollte kein Grund sein, auf das Recht
einer zweiten Meinung zu verzich-
ten. Die allermeisten Arztinnen und
Arzte haben aus unserer Erfahrung
tiberhaupt kein Problem damit, wenn
eine Kollegin oder ein Kollege zurate
gezogen wird.

Unser Reisetipp: Tanken Sie
Kraft in der Selbsthilfe

Der Besuch einer Selbsthilfegruppe
kann - bei entsprechender Schulung
der Gruppenleitungsteams wie sie in
der FSH iiblich ist - neben der psychi-
schen Entlastung auch zu lhrem Em-
powerment (Starkung und Befahigung)
beitragen: Sie werden auf qualitats-
gesicherte Informationsangebote zum
Thema Krebs aufmerksam gemacht

Qualitatsgesicherte

Informationen
finden Sie hier:

Infonetz Krebs
der Stiftung Deutsche Krebshilfe
Tel.: 0800 - 80 70 88 77;

www.infonetz-krebs.de

Tel. 0800 - 4 20 30 40;
taglich 8:00 bis 20.00 Uhr
www_ krebsinformationsdienst.de

Onko-Internetportal

portal

lichkeit im Gesundheitswesen
www.gesundheitsinformation.de

montags bis freitags von 8.00 bis 17.00 Uhr

Krebsinformationsdienst (KID)
am Deutschen Krebsforschungszentrum

der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG)
www.krebsgesellschaft.de/onko-internet-

Gesundheitsinformation.de
des Instituts fir Qualitat und Wirtschaft-

und erhalten Anregungen dazu,
welche Fragen den behandelnden
Arztinnen und Arzten gestellt werden
sollten. AuBerdem gibt es hilfreiche
Tipps zum Umgang mit Nebenwirkun-
gen, zur Nutzung von Hilfsangeboten
und dazu, was von den Krankenkassen
und Behdrden erwartet werden kann.

Unsere Erfahrung aus mehr als 40
Jahren Selbsthilfearbeit zeigt, dass die
an unseren Gruppen Teilnehmenden
meist zufriedener mit ihren Therapien
sind, weniger Angste haben und einen
besseren Umgang mit ihrer Erkran-
kung finden. Diese Beobachtung

wird durch Studien belegt. Bereits
1998 hat ein amerikanischer Wissen-
schaftler herausgefunden, dass sich
bei informierten Patienten bessere
Behandlungsergebnisse zeigen. Auch
in Deutschland gibt es Studien, die
darstellen, dass gut informierte Pa-
tienten weniger Angste, ein besseres
psychisches Wohlbefinden und damit
auch mehr Lebensqualitat haben.

Unser Fazit: Gute Informatio-
nen und gute Partner erleich-
tern auch schwierige Reisen.

Informierte Patientinnen und Patienten
sind Fachleute in eigener Sache. Wenn
sie sich an der Therapieentscheidung
beteiligen, spielen sie im Behandlungs-
prozess nicht nur eine aktivere Rolle,
sondern identifizieren sich auch mit
der gemeinsam geplanten Vorgehens-
weise. So bleiben sie ihrer Therapie
eher treu und tragen mit dazu bei, das
Therapieziel zu erreichen. Informierte
Patientinnen und Patienten finden zu-
dem meist einen besseren Umgang mit
gesundheitlichen Einschrankungen und
den Nebenwirkungen der Therapien.
Damit tiberstehen sie Krisenzeiten bes-
ser und kénnen die Krankheit besser in
ihren Alltag integrieren - mit dem Er-
gebnis einer besseren Lebensqualitat.

Dr. Sylvia Brathuhn, Bundesvorsitzende
der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Von Spinnen im Inter-Netz und wie wir
nicht in ihren Faden hangen bleiben

Spinnennetze sind zwar schon anzusehen, doch auch klebrig und nicht
nur deswegen ziemlich eklig. Daher gehen wir ihnen lieber aus dem Weg.
Im Inter-Netz sind die Fdden, die uns einfangen sollen, allerdings nicht so
leicht zu erkennen wie in der Natur. Wenn also Anbieter uns mit Heilsver-
sprechen in ihr Netz locken, dann bleiben wir - ist die Not grof3 - leicht
darin kleben. Es wire doch auch einfach zu schon, wenn stimmen wiirde,
was da steht; z. B. dass mit dieser oder jener Methode Krebs wirkungsvoll
und schonend heilbar ist. Wir haben Dr. Klaus Koch vom Institut fiir Qua-
litit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) und Experte

in Sachen Gesundheitsinformationen gebeten, uns dartiber zu berichten,
worauf Internetnutzer besonders achten sollten, wenn sie sich surfend auf
die Suche nach Informationen zu ihrer Erkrankung begeben.

Das Internet ist fiir viele zu einer all-
taglichen Quelle flir Gesundheitsinfor-
mationen geworden. Im Prinzip ist es
eine tolle Sache: Es gibt eine Reihe
guter Angebote, die 24 Stunden am
Tag zur Verfligung stehen. Und man
kann sich dort auch zu unangenehmen
Themen diskret informieren. Doch das
Internet hat auch ein altes Problem
groBer werden lassen: Schlechte, {iber-
holte oder auch absichtlich in die Irre
flihrende Informationen gab es in der
Medizin schon immer. Im Internet
lauern schlechte Informationen jedoch
wie ein unsichtbares Spinnennetz: Ge-
rade Menschen mit schweren Erkran-
kungen konnen sich leicht in diesem
Netz verfangen. lhnen werden Ver-
sprechungen gemacht und Produkte
oder Therapien angeboten, von denen
sie keinerlei Nutzen-haben. Diese In-
formationen sind deshalb schadlich.
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Vier Informationstypen, die
Sie kennen sollten

Wer Informationen aus dem Internet
vertrauen will, sollte zuerst den An-
bieter einschatzen. Es lassen sich grob
vier Gruppen von Angeboten unter-
scheiden:

e Angebote, die mit 6ffentlichen
Geldern finanziert werden - also in
der Regel durch Steuergelder oder
Krankenversichertenbeitrdge. Einige
dieser Angebote halten sich an hohe
wissenschaftliche Standards: Teams
aus mehreren Personen recherchie-
ren breit nach dem aktuellen Stand
des Wissens, sortieren die Quellen
nach Zuverldssigkeit und veroffent-
lichen neutrale Informationen zu
Therapien und Medikamenten, ohne
bestimmte Produkte zu bevorzugen
oder zu benachteiligen. Beschrieben
sind die Standards dieses Vorgehens
zum Beispiel in der ,,Guten Praxis
Gesundheitsinformation.

e von Verlagen herausgegebene
Angebote. Diese sind normalerwei-
se durch Werbung finanziert und
haben redaktionelle Standards, wie
sie fiir Zeitungen {blich sind. Diese
Angebote setzen meist auf einzelne
Autoren. Oft gehen die Recherchen
nicht allzu sehr in die Tiefe, so dass
Aussagen zum Beispiel zu Therapien
eher allgemein bleiben. Zudem kann
die Qualitat eines Textes je nach
Autor sehr unterschiedlich sein.

e Angebote von Pharmafirmen,
Herstellern von Medizinprodukten
oder einzelnen Kliniken. Oft ist der
Absender nur durch ein dezentes
Logo zu erkennen - oder durch
einen Blick ins Impressum. Diese An-
gebote sind immer auch Werbung
fiir die Produkte des Unterneh-
mens. Das ist an sich nicht anriichig.
Doch wenn ein Unternehmen seine
eigenen Produkte beschreibt, darf
man davon ausgehen, dass sie
besser wegkommen als bei einem
unabhangigen Internet-Angebot.

e schiddliche Angebote: Haufig
ist nicht leicht zu erkennen, wer
hinter diesen Angeboten steckt und
was die Absichten sind. Erst nach
griindlicher Recherche, fiir die die
meisten Nutzer weder die Zeit noch
die Kenntnis haben, ist erkennbar,
worum es geht: Meist sollen in
irgendeiner Form Produkte ver-
kauft werden. Zu schadlichen oder
gefahrlichen Spinnennetzen werden
diese Angebote, weil sie genau das
schreiben, was viele Schwerkranke
lesen und héren wollen. Da ist von
»Heilung“ die Rede, von ,,natiirli-
chen“und ,,nebenwirkungsfreien
Medikamenten, von ,,Vitaminen®.
Oft werden Enttduschungen auf-
gegriffen oder Kontroversen ge-
nutzt (von denen es in der Medizin
viele gibt), um diese in eine Ver-
schworungstheorie einzuflechten.

© tatianazaets / iStock
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Hier lauten die Aussagen dann

zum Beispiel, dass die ,,Schulmedi-
zin“ oder die ,,Pharmaindustrie*
angeblich wirksame Vitamin-Thera-
pien unterdriicke, weil diese dem
eigenen Umsatz schadeten. Wer
diese Angebote genauer studiert,
wird feststellen, dass sie sehr hdufig
mit einem Feindbild arbeiten. Dieses
Feindbild ist in aller Regel die Wis-
senschaft. SchliefSlich wollen die An-
bieter am Ende Produkte verkaufen,
die wissenschaftlichen Anforderun-
gen nicht standhalten.

Wie Sie gute Angebote erken-
nen konnen

Wer die Starken des Internets fiir sich
nutzen und die Spinnennetze erken-
nen mochte, kann sich durch ein paar
Dinge selbst schiitzen.

® Gehen Sie davon aus, dass sich auf
der Trefferliste einer Suchanfrage
z.B. bei Google, einer Facebook-
Liste oder in einem Patienten-Forum
immer alle der vier oben beschriebe-
nen Angebote befinden. Schauen Sie
sich ein Angebot also erst mal naher
an, bevor sie sich darauf einlassen:
In welche Gruppe gehort es? Eine
Auswahl unabhéngiger, qualitats-
gesicherter Informationsangebote
findet sich im Kasten auf S.7.

e Uberlegen Sie vorab genau, was Sie
sich von lhrer Internetrecherche
versprechen: Wollen Sie lesen, wie
andere Patientinnen und Patienten
mit ihrer Erkrankung einen guten
Umgang finden? Wollen Sie sich
allgemein iiber medizinische Neuig-
keiten informieren? Oder stehen Sie
vor einer schwierigen medizinischen
Entscheidung und brauchen gezielte
Informationen?

® Es gibt fiir jeden dieser Anldsse
gute Angebote. Seien Sie sich
jedoch dariiber im Klaren, dass Sie
von anderen Patienten, die sich in
einem Forum oder Chat austau-
schen, keine zuverldssigen, medi-
zinischen Informationen erwarten
kénnen. Erfahrungen haben immer
ihre Grenzen. Und Sie wissen in

einem anonymen Forum nie, ob
Menschen diejenigen sind, die sie
behaupten zu sein.

® Lassen Sie sich nicht von Ver-
schworungstheorien einwickeln.
Fiir ein neutrales Angebot gibt es
weder eine ,,Schulmedizin® noch
eine ,alternative Medizin“. Medizin
ist entweder gut wissenschaftlich
untersucht, oder sie ist nicht gut
untersucht. Gute Gesundheitsinfor-
mationen beschreiben fair, was die
Vor- und die Nachteile der Alterna-
tiven flir Patientinnen und Patienten
sind und wie sicher das Wissen ist.
Ob es sich um Pflanzenextrakte,
Vitamine oder eine Chemotherapie
handelt, spielt dabei keine Rolle.

Mit verschiedenen Angeboten, zu
denen auch die Website gesundheitsin-
formation.de des Instituts fiir Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheits-
wesen gehdrt, ist Deutschland bereits
auf dem Weg, allen Biirgerinnen und
Biirgern hilfreiche und qualitatsge-
sicherte Gesundheitsinformationen
zur Verfiigung zu stellen. Und diese
Angebote sollen in Zukunft leichter zu
finden sein. Aktuell entwickelt das Bun-
desministerium fiir Gesundheit einen
Prototyp fiir ein nationales Gesund-
heitsportal. Es soll nur Informationen
enthalten, die bestimmte Qualitatsan-
forderungen erfiillen. Es wird eine Zeit
lang dauern, bis das Portal inhaltlich
gut gefiillt ist: Wer dann Fragen zur
Gesundheit hat, kann zuerst einen Blick
in dieses Portal werfen.

Literatur zum Thema kann in der
Redaktion erfragt werden:
redaktion@frauenselbsthilfe.de

www.gesundheitsinformation.de

Das im Jahr 2004 gegriindete Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) hat u.a. den gesetzlichen Auftrag erhalten, zur
Aufkldrung der Offentlichkeit in gesundheitlichen Fragen beizutragen. Im Jahr
2006 verdffentlichte das Institut eine Website, die sich mit einem breiten The-
menspektrum an erkrankte wie gesunde Biirgerinnen und Biirger richtet. Sie soll
helfen, Vor- und Nachteile wichtiger Behandlungsméglichkeiten und Angebote
der Gesundheitsversorgung zu verstehen: www.gesundheitsinformation.de.

Autor dieses Beitrags

Dr. rer. medic. Klaus Koch

Chefredakteur von
Gesundheitsinformation.de

Institut fiir Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheits-
wesen (IQWiG)
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Brokkoli heilt Krebs!
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unser Experten-Interview

Wenn Schlagzeilen in die Irre fuhren -

Immer wieder sind Schlagzeilen in der Presse zu lesen, nach denen ein
bestimmtes Lebensmittel Krebs verhindern oder heilen kann. Gibt es
tatsdchlich solche Lebensmittel? Wir haben Prof. Dr. Jutta Hiibner dazu
befragt. Sie ist Inhaberin der Stiftungsprofessur fiir integrative Onko-
logie am Universititsklinikum Jena, seit 2010 Vorsitzende der Arbeits-
gemeinschaft Privention und Integrative Onkologie der Deutschen
Krebsgesellschaft sowie Koordinatorin fiir die Leitlinie Komplementire
Medlizin im Onkologischen Leitlinienprogramm.

untersuchen. Damit kdnnen wir statis-
tische Zusammenhange erstellen: Wer
bekommt welche Krankheit? Wer hat
sich wie erndhrt? Doch - das ist statis-
tisches Gesetz - je mehr epidemiologi-
sche Daten ich auswerte, desto mehr
Zusammenhdnge werde ich herausfin-
den. Zum Teil werden da scheinbar ur-
sachliche Beziehungen gefunden, die
nur rein zufdllig sind. Wenn beispiels-
weise Menschen, die taglich Obst
essen, seltener an Krebs erkranken,
dann kann das am Obst liegen. Es
kann aber auch daran liegen,
dass diese Menschen sich
generell gesiinder erndh-
ren, mehr Sport treiben,
nicht rauchen und wenig
Alkohol trinken.

Immer wieder gibt es Schlagzeilen zu
irgendwelchen Lebensmitteln bzw.
Ndhrstoffen, die angeblich Krebs ver-
hindern oder heilen sollen. Wie kommen
solche Aussagen zustande?

Prof. Hiibner: Daten zu solchen Er-
kenntnissen resultieren aus zwei Arten
von Forschungen. Die einen sind
sogenannte epidemiologische Daten,
die wir erhalten, wenn wir grofie
Bevdlkerungsgruppen
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Sie haben zwei Arten von Daten erwdhnt,
die Wissenschaftler heranziehen, um

das Zusammenspiel von Erndhrung und
Erkrankungen zu untersuchen. Welche ist
die andere Art?

Prof. Hiibner: Wenn es um den einzel-
nen Inhaltsstoff eines pflanzlichen
Lebensmittels geht, z.B. um Curcu-
min, einen sogenannten sekunddren
Pflanzenstoff, beruhen die Ergebnisse
fast immer auf Reagenzglasexperi-
menten. Da wird eine Tumorzelle im
Reagenzglas geziichtet, anschlieend
der sekundare Pflanzenstoff darauf
getraufelt und dann schaut man, was
passiert. Mit ein bisschen Gliick wer-
den Sie beobachten, dass die Zellen
nicht weiterwachsen. Im Reagenzglas
konnen Sie das mit fast jeder Sub-
stanz erzeugen. Meiner Meinung nach
gehdrt so etwas aber in ein Fachjour-
nal und sollte nicht in die Offentlich-
keit hinausposaunt werden.

Warum warnen Sie davor, die Offent-
lichkeit iiber diese Studienergebnisse zu
informieren?

Prof. Hiibner: Meistens wird in ent-
sprechenden Berichten, wie z.B.
»Curcuma heilt Krebs“, nicht offenge-
legt, dass es sich um Laborexperimen-
te handelt. Ein Beispiel ist der Stoff
Resveratrol, der im Rotwein enthalten
ist. Im Reagenzglas funktioniert diese
Substanz tatsachlich, um einen Tumor
zu bekdmpfen. Im echten Leben
miissten Sie jedoch taglich Unmengen
Rotwein trinken, um diese Wirkung zu
erzielen. Vielleicht wiirden Sie damit
einer Krebserkrankung vorbeugen.
Die Nebenwirkungen dieser Antikrebs-
therapie wéren jedoch enorm. Hinzu
kommt, dass die Wirkung einiger
Substanzen sich je nach Dosis ins

© Deagreez / iStock
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Gegenteil verkehren kann. Schlag-
zeilen zu solchen Laborerkenntnissen
fiihren also generell in die Irre und
helfen nur den Produzenten von zum
Beispiel Nahrungserganzungsmitteln.

Was meinen Sie, warum so viele Patien-
tinnen und Patienten derart reif3erischen
Meldungen oft bedenkenlos vertrauen?

Fiir viele Betroffene sind diese Nach-
richten ein Hoffnungsschimmer:
Vielleicht ist jetzt der Durchbruch im
Kampf gegen Krebs gelungen und
damit die Heilung in Reichweite. Diese
Gedanken sind véllig verstandlich.
Leider nutzen einige Hersteller von
sogenannten Naturheilprdparaten
genau diese Situation aus.

Kann es denn schaden, wenn Betroffene
das eine oder andere Nahrungsergdin-
zungsmittel zu sich nehmen, auch wenn
die Wirkung wissenschaftlich nicht
erwiesen ist?

Bei der Einnahme von ungepriiften
Substanzen oder konzentrierten

z. B. Vitaminpraparaten kann es zu
schédlichen Nebenwirkungen und/
oder Wechselwirkungen mit der
Krebstherapie kommen. Auch wenn
Patienten das gern vermeiden: Sie
sollten unbedingt den behandelnden
Arzt fragen, wenn sie irgendwelche
Praparate zusatzlich zu ihrer Therapie
einnehmen wollen.

Was auch bedacht werden sollte,
wenn Substanzen zur Krebstherapie
angepriesen werden, die nicht als
Medikament zugelassen sind: Der
Weg von einem potenziellen Wirkstoff
im Labor bis zu einem zugelassenen
Medikament ist zurecht langwierig
und hochkomplex. Schon haufiger
mussten vielversprechende Substan-
zen verworfen werden, weil sie sich im
Laufe der umfangreichen klinischen
Priifung als ungeeignet, unwirksam
oder unsicher erwiesen haben. Bei
Nahrungserganzungsmitteln ist der
Hersteller zu diesen Nachweisen nicht
verpflichtet. Der Unterschied ist fiir
Laien jedoch nur schwer erkennbar.

Und auch wenn viele der vermeint-
lichen Wundermittel vielleicht nicht
schadlich sind, dann schaden sie doch
zumindest dem Geldbeutel.

Kann es bei Nahrungsergdnzungsmitteln
eigentlich auch zu Uberdosierungen
kommen?

In der Praxis kdnnen wir feststellen,
dass Nahrungsergdnzungsmittel oft
sehr unkritisch eingenommen werden.
Hier besteht auch hdufiger mal die
Devise: ,,Mehr hilft mehr«. Eine Uber-
dosierung von bestimmten Vitaminen
kann jedoch sehr wohl schadlich sein
flir die Organe. Daher sollten auch
diese scheinbar harmlosen Prépa-
rate nur bei einem nachgewiesenen
Mangel in der verordneten Dosierung
eingenommen werden.

Gibt es denn dann tiberhaupt irgendwel-
che Lebensmittel, die Sie Menschen mit
einer Krebserkrankung konkret empfeh-
len wiirden?

Prof. Hiibner: Wenn Sie jetzt als Ant-
wort erwarten, dass ich ein bestimm-
tes Lebensmittel nenne, dann muss
ich Sie enttduschen. Es ist und bleibt
das Gesamtkonzept der Erndhrung,
das erwiesenermafien hilft, das Krebs-
risiko zu reduzieren: Dazu gehoren
viel Gemiise, Obst und Salat, gesunde
Fette aus Fisch, pflanzliche Ole und
Niisse sowie Kohlenhydrate moglichst
aus Vollkornprodukten. Wer sich da-
ran orientiert, kann sich gern auch ab
und zu etwas ,,Ungesunderes“ wie ein
schones Stiick Kuchen, ein Eis oder
einen Hamburger gonnen.

Liebe Frau Prof. Hiibner, wir danken
lhnen fiir das Gesprich.

Unsere Interviewpartnerin
Prof. Dr. Jutta Hiibner

UniversitdtsTumorCentrum
Uniklinikum Jena
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Der leidensgerechte Arbeitsplatz oder
der leistungsgewandelte Beschaftigte -
Berufliche Wiedereingliederung zwischen

Sozialmedizin und Arbeitsmedizin

Die Reintegration in das Berufsleben stellt fiir an Krebs erkrankte Men-
schen, ihr soziales Umfeld, den Arbeitgeber und die Sozialleistungstréiger
aus unterschiedlichen Perspektiven ein wichtiges Thema dar. Im folgenden
Beitrag erliutert die Berliner Arbeitsmedizinerin Dr. Christa Kerschgens
die verschiedenen Interessenlagen der Beteiligten und die moglichen prak-
tischen Wege zur guten Reintegration von Betroffenen ins Arbeitsleben.

Die Riickkehr ins
Arbeitsleben kann
sich anfiihlen

wie ein Sprung ins
kalte Wasser.
Doch das muss
nicht sein.

perspektive 1/2020

Fiir an Krebs erkrankte Menschen
stellen die Diagnose, die individuell
empfundene Beschwerde-Sympto-
matik und die durchgefiihrte Therapie
meist einen erheblichen und oft plétz-
lichen Einschnitt in gewohnte Lebens-
abldufe dar. Bei wesentlich erwei-
terten Behandlungsmethoden in der
Onkologie sind langfristige Remissio-
nen (dauerhafte Verbesserungen) und
auch Heilungen der Krebserkrankung
moglich. Nach Abschluss der Therapie
steht dann der Weg ,,zurtick zur Nor-
malitat“ bevor. Dazu gehort auch die
Riickkehr in das Erwerbsleben.

Der Arbeitsplatz: ein identi-
tatsstiftender Lebensbereich

Die berufliche Tatigkeit stellt aus
verschiedenen Griinden fiir Men-
schen mit einer Krebserkrankung ein
wichtiges Thema dar. So ist nicht nur
der wirtschaftliche Aspekt relevant,
sondern insbesondere auch der
Aspekt der Teilhabe am (beruflichen)
Leben. Die soziale Einbindung am
Arbeitsplatz, die dort gewachsenen
Beziehungen, die erreichten Qualifi-
kationen und Erfahrungen bedeuten
zusatzlich zum privaten Umfeld
einen wichtigen identitatsstiftenden
Lebensbereich.

Die Riickkehr ins Erwerbsleben ist also
oft Teil einer Riickkehr zur Normalitat
und ein Aspekt des ,,Cancer survivor-

ships“, also des Uberlebens nach oder
mit Krebs. Andererseits kdnnen nach
einer Tumorerkrankung und Behand-
lung Folgestorungen vorliegen, die die
Riickkehr erschweren oder behindern.
Das kdnnen zum Beispiel krperliche
Einschrankungen wie Bewegungs-
storungen eines Armes, ein Lymph-
6dem, Sensibilitdtsstorungen in den
Handen und FiiBen bei Polyneuro-
pathie oder kognitive Beeintréachti-
gungen wie Konzentrationsstorungen
bzw. Geddchtnisstdrungen sein.

Reha auch fiir die berufliche
Reintegration nutzen

Nach einer Krebserkrankung bietet
eine onkologische Rehabilitation die
Moglichkeit, Funktionsbeeintrachti-
gungen, die durch die Krankheit oder
die Therapie entstanden sind, mit
qualifizierten Experten verschiede-
ner Fachbereiche zu bearbeiten. Zu
den moglichen Mafinahmen zdhlen
Sport-, Ergo- und Bewegungstherapie,
Erndhrungsmedizin, Psychoonkolo-
gie, Sozialarbeit, Krankenpflege und
Logopadie.

Wihrend der Reha-Mafinahme sollte
ermittelt werden, welche Teilhabe-
stérungen oder -bedrohungen es

fiir die Riickkehr in den Alltag geben
kénnte und wie diese iiberwunden
werden kénnen. Fiir die sogenannte
postrehabilitative Phase, also die Zeit
nach der Reha, sollten entsprechende
Behandlungen geplant werden bzw.
Empfehlungen erfolgen.

Bereits wahrend der Rehabilitation
sollte auch gepriift werden, welche
MaBinahmen der beruflichen Reinte-
gration hilfreich sein kénnen. So kann
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beispielsweise - in Zusammenarbeit
mit dem zustdndigen Betriebsarzt -
ein Abgleich zwischen den Anforde-
rungen des Arbeitsplatzes und dem
aktuellen Leistungsvermdogen erfol-
gen. Sollten sich dabei Diskrepanzen
zeigen, kénnen zum Beispiel Leis-
tungen zur Teilhabe am Arbeitsleben
beantragt werden. Diese reichen von
(Weiter)Qualifizierungsmafinahmen
bis hin zu Sachleistungen.

Betriebliches Eingliederungs-
management (BEM) nutzen

Nach Beendigung der Rehabilitation
kann nahtlos das sogenannte betriebli-
che Eingliederungsmanagement (BEM/
siehe Infokasten) initiiert werden, das
im Betrieb - unter Einbindung der
relevanten Beteiligten - einen struk-
turierten Prozess in Gang setzt. Die
bekannteste Ma3nahme eines BEM ist
die stufenweise Wiedereingliederung,
auch Hamburger Modell genannt.
Voraussetzung fir alle MaBnahmen

im Rahmen des BEM ist, dass die Be-
troffenen diesen zustimmen.

Um das Vorgehen im Betrieb zu pla-
nen, ist es empfehlenswert, friihzeitig
Kontakt mit dem zustdndigen Be-
triebsarzt aufzunehmen. Hier sollten
Betroffene keine Sorge haben, dass
Informationen lber ihren Gesund-
heitszustand beim Arbeitgeber landen
konnten: Betriebsdrzte unterliegen -
wie alle Arzte - der Schweigepflicht.
In der Regel wird der Kontakt zum
Betriebsarzt liber die Personalabtei-
lung hergestellt.

Nachteilsausgleiche durch
einen Schwerbehinderten-
ausweis

Auch wichtig und hilfreich: Menschen
mit einer Krebserkrankung wird in
der Regel nach Diagnose und Akutbe-
handlung meist finf Jahre lang (Zeit
der Heilungsbewahrung) ein Schwer-
behindertenstatus gewahrt, um einige
der Nachteile, die durch Erkrankung
und Therapie entstehen, auszuglei-
chen. Mit ihm erhalten die Betroffe-
nen z.B. einen besseren Kiindigungs-

schutz, Anspruch auf Zusatzurlaub
und diverse Steuererleichterungen.

Der Schwerbehindertenausweis kann
sofort nach der Krebsoperation, nach
Abschluss der Akutbehandlung oder
auch zu einem spdteren Zeitpunkt,
z.B. wahrend der Reha, beim zu-
standigen Versorgungsamt beantragt
werden. Die Formulare zur Beantra-
gung eines Schwerbehindertenaus-
weises stehen auch im Internet zum
Download zur Verfligung unter
www.einfach-teilhaben.de.

Beim Auftreten von neuen Erkrankun-
gen bzw. Behinderungen kann Antrag
auf Verschlimmerung und damit
Erhéhung des Grads der Behinderung
(GdB) gestellt werden. Hierfiir gibt

es beim Versorgungsamt besondere
Antragsformulare. Auch nach Ablauf
der Heilungsbewdhrung kann, sofern
Funktionsstérungen fortbestehen und
dokumentiert sind, ein GdB festge-
stellt werden.

Zusammenfassung

Die Riickkehr in das Berufsleben kann
ein wichtiger Baustein im Umgang mit
der Erkrankung und fiir die Riickkehr
in den Alltag darstellen. Eine onkologi-
sche RehabilitationsmaBnahme bietet
gute Voraussetzungen, um sich gezielt
auf eine Riickkehr in den Berufsall-
tag vorzubereiten. Die friihzeitige
Kontaktaufnahme mit dem zusténdi-
gen Betriebsarzt kann die berufliche
Reintegration ggf. unter Inanspruch-
nahme von Leistungen zur Teilhabe
am Arbeitsleben ebnen.

Autorin dieses Beitrags

Dr. med. Christa Kerschgens

Fachdrztin fiir Arbeitsmedizin
und fiir Innere Medizin

sowie u.a. Hdmatologie und
Internistische Onkologie

B-A-D Gesundheitsvorsorge und
Sicherheitstechnik GmbH
Berlin

Das Betriebliche Eingliederungs-

management (BEM)

Das Betriebliche Eingliederungsmanagement (BEM) ist eine Aufgabe des
Arbeitgebers mit dem Ziel, die Arbeitsunfahigkeit eines Beschaftigten
moglichst zu liberwinden, erneuter Arbeitsunfahigkeit vorzubeugen und
den Arbeitsplatz des betroffenen Beschaftigten im Einzelfall zu erhalten.
Rechtsgrundlage ist § 167 Abs. 2 Neuntes Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX).
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Aktuelle Meldungen

,Krebs in Deutschland“ -
Bericht des Robert-Koch-Instituts liegt vor

Etwa 492.000 Menschen erkrankten im Jahr 2016 in
Deutschland neu an Krebs, so das Robert-Koch-Institut
(RKI) in seinem aktuellen Bericht iiber das Krebs-
; geschehen in der Bundesrepublik, der
im Dezember 2019 erschienen ist
und den Zeitraum 2015/16 abbildet.
Am haufigsten traten Brustkrebs

B e - i p ot ] (68.900 Neuerkrankungen), Pros-

tatakrebs (58.800), Dickdarmkrebs
¥ (58.300) und Lungenkrebs (57.500)
" auf. Fiir 2020 prognostizieren die

Experten eine Zunahme der Neuerkran-
kungen auf etwa 510.000 Félle aufgrund der
Alterung der Gesellschaft. In den mittlerweile 12. Bericht
»Krebs in Deutschland“ sind Daten von Krebsregistern
aller Bundeslander eingeflossen. Die Zahlen beruhen auf
Schédtzungen, da die einzelnen Register zu einem unter-
schiedlichen Grad vollzdhlig sind, so das RKI. Der Bericht
wird alle zwei Jahre veréffentlicht.

Quelle: Robert-Koch-Institut

Brustkrebs bei hohem Risiko mit Aromatase-
hemmern vorbeugen

Wenn Frauen nach den Wechseljahren ein erhdhtes Risiko fiir
Brustkrebs haben, kann es sich lohnen, fiinf Jahre lang eine
Prophylaxe mit einem sogenannten Aromatasehemmer durch-
zufiihren - einem Medikament, das die Bildung von korperei-
genen Ostrogenen verhindert. Eine neue Untersuchung zeigt,
dass das Brustkrebsrisiko sogar dann noch deutlich gesunken
ist, wenn die Prophylaxe ldngst wieder beendet ist. Die Ergeb-
nisse der Studie wurden in der Fachzeitschrift Lancet verof-
fentlicht. Knapp 4.000 Frauen nahmen an der Studie teil. Sie
hatten die Wechseljahre bereits hinter sich und bei allen war
ein hohes Risiko fiir Brustkrebs festgestellt worden. Deshalb
erhielten sie fiinf Jahre lang entweder eine Prophylaxe mit
einem Aromatasehemmer oder ein Scheinmedikament (Place-
bo). Uber den Beobachtungszeitraum hinweg konnte die Hiu-
figkeit von Brustkrebs durch die Prophylaxe mit dem Aromata-
sehemmer um fast 50 Prozent gesenkt werden. Eine Haufung
schwerer Nebenwirkungen oder andere Krebserkrankungen
durch den Aromatasehemmer wurde nicht beobachtet.

Quelle: Onko-Internetportal der Deutschen Krebsgesellschaft
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EIf Reportagen zu
Krebs und Familie
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Bild der genetischen Brustkrebsrisiken
wurde verfeinert

In den vergangenen Jahren sind in 150 verschiedenen
Regionen des menschlichen Erbguts Varianten ent-
deckt worden, die mit einem erhohten Brustkrebsrisi-
ko verbunden werden. Die konkret verantwortlichen
Gene und Genvarianten waren bisher jedoch weitge-
hend unbekannt. Ein internationales Konsortium hat

nuninnerhalb der 150 Regionen 191 Gene identifiziert,
die das gesteigerte Risiko tatsdchlich verantworten
konnten. Damit konnten die Wissenschaftler, unter
anderem aus dem Deutschen Krebsforschungszen-
trum, das bislang detaillierteste Bild der genetischen
Brustkrebsrisiken zeichnen. Die Forscher erhoffen
sich davon, dass die genetischen Tests verfeinert wer-
den und langfristig die Ergebnisse dabei helfen kon-
nen, bessere Strategien zur Risikoreduktion und auch
neue Therapieansatze zu entwickeln.

Quelle: Deutsches Krebsforschungszentrum
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Anderungen bei der E—
Gebarmutterhalskrebs- }“1
Kiinstliche Intelligenz versus Arzte: Vorsorge ab 2020 16

Wer diagnostiziert Brustkrebs besser? Seit Jahresbeginn bekommen 17
Frauen ab 35 Jahren im Rahmen der Krebsfriiherkennung

kiinftig alle drei Jahre ein kombiniertes Screening aus PAP-
Test und einem HPV-Test erstattet. Dabei priift der Arzt ne-
ben den Zellen im Gebarmutterhals auch, ob sich eine Frau
mit sogenannten Papillomviren infiziert hat. Gibt es kleine
Auffilligkeiten, kann der Test gratis innerhalb von 24 Mona-
ten wiederholt werden. Frauen zwischen 20 und 34 Jahren
haben wie bisher auch einmal im Jahr Anspruch auf den PAP-
Test. Neu ist ab 2020 auerdem, dass gesetzlich versicherte
Frauen im Alter von 20 bis 65 Jahren kiinftig alle fiinf Jahre
ein Anschreiben ihrer Krankenkasse erhalten, das {iber das
organisierte Untersuchungsprogramm zur Friiherkennung
von Gebdrmutterhalskrebs informiert.

Mensch gegen Maschine: In einer Studie wurde
untersucht, wer besser Brustkrebs in Mammogra-
fien aufspiiren kann - Radiologen oder eine Kiinst-
liche Intelligenz (KI) von Google. Tatséchlich hatte
die Google-KI eine deutlich geringere Fehlerquote
(falsch-negativ oder falsch-positiv Befunde) als die
teilnehmenden Radiologen. Dennoch haben - eben-
falls ein Ergebnis der Studie - auch die Radiologen
Tumore gefunden, die die Kl nicht entdeckt hatte,
denn sie haben gegeniiber Googles KI-Modell ei-
nen Vorteil: Im Gegensatz zum Algorithmus konn-
ten sie in ihrer Bewertung und Diagnose auf altere
Untersuchungsergebnisse sowie die Patientenge-
schichte zuriickgreifen. Entsprechend sei Kl nicht Quelle: Krebsinformationsdienst

als Ersatz fiir den Arzt zu sehen, so die Autoren der

Studie. Sie biete den Studienergebnissen zufolge

jedoch eine vielversprechende Unterstiitzung bei

der Krebsfriiherkennung. Immuntherapie bei Gebarmutter-

" , korperkrebs immer effizienter
Quelle: Arzte-Zeitung

Bei der Diagnose Gebarmutterkorperkrebs
gibt die Immuntherapie offenbar zunehmend
Hoffnung. Eine Klinische Studie mit mehr als
100 Patientinnen am  Universitatsklinikum
Innsbruck habe ergeben, dass es nach Versa-
gen der Chemotherapie bei rund 40 Prozent
der Betroffenen zu einem deutlichen Anspre-
chen auf die Immuntherapie gekommen sei.
Um die Ergebnisse der Studie auszuweiten,
ist nun eine weltweite Studie initiiert worden,
bei der die angewandte Kombinationsthe-
rapie in die sogenannte , Erstlinientherapie*
des Karzinoms integriert wird. In diese Studie
sollen mehr als 720 Patientinnen eingeschlos-
sen werden und 22 Linder sollen weltweit
teilnehmen. Ergebnisse werden mit Beginn
des Jahres 2021 erwartet. Mit dieser Studie
kénnte erstmals beim Gebarmutterkrebs von
Anfang an die Chemotherapie durch eine Im-
muntherapie ersetzt werden.

Bedarf an individueller
Krebsinformation
deutlich gestiegen

Moderne Krebstherapien wer-
den immer wirksamer - und
komplexer: Dies konnte einer
der Griinde dafir sein, dass
sich immer mehr Menschen
mit einer Krebserkrankung und
deren Angehdrige mit ihren Fragen an den Krebsinformations-
dienst (KID) wenden. Das sind die Ergebnisse einer Analyse
der Anfragen an den KID zwischen 1992 bis 2016. Wichtigstes
Ergebnis: Die individuellen Anfragen haben sich im Beobach-
tungszeitraum verdreifacht auf etwa 34.000 Anfragen jahrlich.
Ein weiteres Ergebnis: Seit 2005 wenden sich konstant mehr
Patientinnen und Patienten als Angehdérige an den KID - davor
war das Verhdltnis noch umgekehrt. Eine mogliche Ursache:
Die Krebstherapie wird seit den 2000er Jahren verstdrkt in den
ambulanten Bereich verlagert. Viele Patienten, die ohne den
taglichen Arztkontakt im Krankenhaus mit ihrer Erkrankung zu
Hause leben, haben zunehmend das Beddirfnis, sich selbst um-
fassend zu informieren.

Quelle: Wiener Zeitung

Quelle: www.krebsinformationsdienst.de
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Mammakarzinoms

Besonderheiten der Diagnostik
und Therapie des triple-negativen

Die Diagnose einer Brustkrebserkrankung erschreckt fast jede Betrof-
fene. Dieses Erschrecken vergrofSert sich hdufig, wenn nach der Stanz-
biopsie das Ergebnis der feingeweblichen Untersuchung triple negativer
Brustkrebs lautet. Ist das nicht die gefihrlichste Art aller Mammakar-
zinome und zudem auch noch schlecht behandelbar? Dr. Christine Mau,
stellvertretende Leiterin des Brustzentrums am Helios Klinikum Berlin-
Buch, erldutert im Folgenden, warum die Sorge vor dieser Diagnose
unberechtigt ist und welche Behandlungsoptionen es gibt.

Die meisten Brustkrebs-Erkrankungen
sind ,,hormonabhangig*, das heifit

ca. 80 Prozent aller Tumoren haben
Ostrogen und/oder Progesteron-Re-
zeptoren auf der Zell-Oberfldche und
sind somit mit einer antihormonellen
Therapie giinstig zu beeinflussen. Bei
ca. 15-20 Prozent der Patientinnen
liegt eine HER2-Uberexpression vor,
fur die es heute neue, gut vertragliche
und erfolgreiche Behandlungsmdglich-
keiten gibt. Das triple-negative Mam-
makarzinom (englisch , triple negative
breast cancer, TNBC) weist dagegen
weder eine Expression des Ostrogen-
und Progesteron-Rezeptors noch eine
Uberexpression des HER2/neu-Re-
zeptors auf. Es ist also triple (dreimal)
negativ. Trotzdem bestehen auch hier
gute Behandlungsmdglichkeiten.

Triple negative Brustkrebserkrankun-
gen (TNBO), die in ungefahr zehn bis
15 Prozent aller Falle vorkommen,
entwickeln sich zum Teil schneller als
hormonabhéngige Mammakarzinome.
Dies driickt sich in der hoheren Zell-
teilungsrate aus. In der Mammogra-
phie und im Ultraschall erscheinen
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diese Tumoren hdufig mit glatten
Réndern und Verwechslungen mit
gutartigen Brusttumoren sind mog-
lich. Gerade wenn eine junge Frau

mit einem Tastbefund zur Diagnostik
Uberwiesen wird, kann eine Fehl-
deutung auftreten. Die meisten im
Ultraschall und in der Mammographie
harmlos erscheinenden Tumoren sind
allerdings tatsachlich nicht bosartig.
Um Gewissheit herbeizufiihren ist eine
Stanzbiopsie (Gewebeprobe) mit an-
schlieBender feingeweblicher Unter-
suchung erforderlich.

Therapiestrategie beim Triple
negativen Brustkrebs

Die Heilungsaussichten hdangen beim
TNBC genauso wie bei allen anderen
Untergruppen des Mammakarzinoms
vor allem von der Gréfie des Tumors,
dem Vorhandensein befallener Lymph-
knoten und der Ausbildung von Toch-
tergeschwiilsten (Fernmetastasen) ab.

Vor Beginn der Therapie wird zu-
nachst eine Umfeld-Diagnostik zum
Ausschluss von Metastasen durch-

geflihrt. Diese erfolgt in der Regel
mittels Computer-Tomographie und
Skelettszintigraphie. Diagnostiziert
man bei der feingeweblichen Untersu-
chung des Tumorgewebes ein TNBC,
wird als erster Behandlungsschritt
nicht die Operation, sondern eine
Chemotherapie empfohlen. Dafiir gibt
es einen wichtigen Grund: Das oberste
Ziel der Therapie ist es, Fern-Metas-
tasen in anderen Organen (Leber,
Lunge, Knochen) zu verhindern. Eine
Operation allein kann die Bildung von
Tochtergeschwiilsten nicht mit aus-
reichender Sicherheit unterbinden. Da
die Tumorart nicht hormonabhangig
ist, stellt eine antihormonelle Therapie
keine Option dar. Aufgrund der haufig
hoheren Zellteilungsrate ist das TNBC
jedoch durch eine Chemotherapie
besonders gut angreifbar. Diese ist
daher das erste Mittel der Wahl.

Wird vor der Operation mit der
Chemotherapie begonnen - das
nennt man neoadjuvant -, kann
besser beobachtet werden, wie der
Tumor darauf reagiert. Bildet dieser
sich unter der Therapie zurtick, sind
die Heilungschancen sehr gut. Eine
moderne Chemotherapie fiir TNBC
besteht aus einer Anthrazyklin/Cyclo-
phosphamid-Kombination alle zwei
bis drei Wochen, anschliefend wird
haufig eine Kombination aus Taxa-
nen und Platin-Substanz wdchentlich
verabreicht. Die Therapiedauer sollte
18 bis 24 Wochen betragen.
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Hat sich der Tumor nach der Chemo-
therapie komplett zuriickgebildet und
lassen sich Tumorzellen weder in der
Brust noch in den Achsellymphknoten
nachweisen (Regressionsgrad 4), dann
bestehen maximale Heilungsaussich-
ten. Und auch wenn nur eine Brust-
krebsvorstufe (DCIS) zuriickbleibt,
sind die Therapieerfolgsraten sehr gut.

Wenn nach der Chemotherapie noch
Tumorzellen in den Achsellymphkno-
ten oder dem Brustgewebe verblieben
sind, war diese Behandlung nicht
ausreichend effektiv. Dann sollte -
falls die Patientin die erste Therapie
gut vertragen hat - eine erneute, also
post-neoadjuvante Chemotherapie

in Erwdgung gezogen werden. Diese
verbessert die Heilungsaussichten
deutlich. Hier wird eine Therapie mit-
tels Tabletten (Wirkstoff (Capaceta-
bine) empfohlen, die auch gut parallel
zur Strahlentherapie verabreicht
werden kann.

Behandlung im Rahmen von
Studien wird empfohlen

Wann immer méglich, sollte eine an
TNBC erkrankte Frau im Rahmen einer
Studie behandelt werden. In Studien
wird heutzutage versucht, die Tumor-
zellen fiir das kérpereigene Immun-
system besser erkennbar und somit
auch besser bekdmpfbar zu machen
(Steuerung der Imnmunantwort gegen
Tumoren). Am erfolgversprechends-
ten sind sogenannte PD-L1-Hemmer.
Sie zielen auf die sogenannten Im-
mun-Checkpoints, wichtige Schalt-
stellen des Immunsystems. Diese
Kontrollmechanismen verhindern im
gesunden Korper eine Autoimmun-
reaktion, bei der sich T-Lymphozyten
langfristig gegen das kdrpereigene
Gewebe richten. Diese , Bremse* der
Immunreaktion nutzen auch viele
Tumorzellen um sich vor dem kdrper-
eigenen Immunsystem zu tarnen.

Bei einem Teil der TNBC kénnen durch
die Checkpoint-Hemmer die Krebszel-
len angreifbar gemacht werden. Dies
ist jedoch heute noch keine bei allen
Frauen mit TNBC zuverlassig wirk-

same Therapie und sollte daher nur in
Studien angewendet werden.

Genetische Ursachen fur
TNBC

Die liberwiegende Zahl der TNBC
entsteht nicht auf dem Boden einer
BRCA-1-Mutation (erbliche Brust-
krebsursache). Trotzdem sollten alle
Frauen, die bei Diagnosestellung
juinger als 50 Jahre sind, wahrend der
Chemotherapie das Angebot zu einer
Testung auf eine erbliche Brustkrebs-
ursache erhalten. Wenn keine Muta-
tion nachweisbar ist, andert sich die
weitere Therapie nicht. Bei Nachweis
einer BRCA-Mutation kénnen sich
wichtige weitere Behandlungsoptio-
nen ergeben.

Und wenn doch Metastasen
auftreten?

Auch wenn der Tumor gestreut hat,
gibt es gute Behandlungsoptionen,
um das Tumorwachstum zu verlang-
samen. Seit 2019 ist ein Checkpoint-
Hemmer (Wirkstoff Atezolizumab)
verfligbar, der in Kombination mit
einer Chemotherapie (Wirkstoff
Nab-Paclitaxel) das Fortschreiten der
Erkrankung effektiv hemmt.

Ein Blick in die Zukunft

Derzeit wird davon ausgegangen,
dass das TNBC aus verschiedenen
biologischen Untertypen besteht.
Maoglich sind:

® zwei basale Subtypen

e ein immun-modulatorischer Subtyp
® ein mesenchymaler Subtyp

® ein mesenchymaler-Stammzellen-
ahnlicher Subtyp

@ ein luminaler-Androgenrezeptor-
ahnlicher Subtyp

Die Einteilung kann zurzeit noch nicht
fiir verschiedene Behandlungsstrate-

gien herangezogen werden, dies wird

jedoch ein Thema der Zukunft sein.

Autorin dieses Beitrags

Dr. Christine Mau

Stv. Leiterin des Brustzentrums
am Helios Klinikum Berlin-Buch

<C
=
i
ac
|_
—
o
=
|—

=FTCEE FEETE

020 ]

perspektive'l

s F L TR e e

B s e



https://www.istockphoto.com/de/portfolio/CSA-Printstock?mediatype=illustration
https://www.istockphoto.com/de/portfolio/CSA-Printstock?mediatype=illustration

TITELTHEMA

Aktuelle Therapiestrategien beim
HER2-positiven Mammakarzinom

Brustkrebs ist die hiufigste Krebserkrankung bei Frauen. Durch zielge-
richtete Therapien konnte die Fiinf-Jahres-Uberlebensrate bei nicht me-
tastasiertem Brustkrebs auf mittlerweile fast 9o Prozent erhoht werden.
Wihrend friiher sogenannte HER2-positive Tumore nur mittels einer
Chemotherapie behandelbar waren, gibt es heute neue, gut vertrdgliche
und erfolgreiche Behandlungsmoglichkeiten. Dr. Theresa Link und
Prof. Dr. Pauline Wimberger von der Technischen Universitdt Dresden,
berichten von den aktuellen Therapiestrategien.

Bei Erstdiagnose eines Mamma-
karzinoms werden die Tumoreigen-
schaften, u.a. Hormonrezeptoren

und der HER2-Rezeptor (humaner
epidermaler Wachstumsfaktor-Rezep-

]
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tor, ein Eiweif an der Tumorzellober-
flache einiger Tumore), bestimmt. Bei
ca. 15-20 Prozent der Patientinnen
liegt eine HER2-Uberexpression vor.
Diese Tumore haben ein aggressives
Wachstumsverhalten.

Der Rezeptorstatus des Mamma-
karzinoms stellt dabei sowohl einen
wichtigen prognostischen Faktor fiir
den Krankheitsverlauf als auch ein
wichtiges Charakteristikum fir die
Wahl der geeigneten Therapie dar.
Seit zielgerichtete Medikamente zur
Verfligung stehen, konnte die Progno-
se des HER2-positiven Mammakarzi-
noms extrem verbessert werden.

Behandlung mit Antikorpern

Patientinnen mit HER2-positivem
Brustkrebs profitieren von speziellen
Antikdrpern, die die HER2-Rezeptoren
nach dem Schliissel-Schloss-Prinzip
angreifen. Tumorzellen werden gezielt
angegangen und eliminiert. Diese
Antikdrper wirken am besten, wenn
sie in Kombination mit einer Chemo-
therapie verabreicht werden.

Bei der Erstdiagnose eines HER2-posi-
tiven Brustkrebs ohne Metastasierung
wird empfohlen, eine Chemotherapie
neoadjuvant (also vor der eigent-
lichen Operation) kombiniert mit der
gegen HER2-gerichteten Therapie

zu verabreichen. Durch wiederholte
klinische und sonografische Untersu-
chungen kann das Ansprechen auf die

Therapie bei der einzelnen Patientin
gut beobachtet werden.

Die neoadjuvante Chemotherapie
(iblicherweise mit Taxanen) wird tiber
einen Zeitraum von filinf bis sechs
Monaten verabreicht. Die Antikdrper-
therapie erfolgt parallel dazu. Nach
der Operation sollte sie noch fiir ins-
gesamt ein Jahr fortgefiihrt werden.
Der Vorteil der Antikdrpertherapie ist
ihre im Vergleich zur Chemotherapie
gute Vertraglichkeit. Weisen Tumor-
zellen zusatzlich Hormonrezeptoren
auf, so erhalt die Patientin im An-
schluss an die Chemotherapie eine
antihormonelle Therapie.

Der erste gegen den HER2-Rezeptor
zugelassene Antikoper war Trastuzu-
mab, der die Prognose des HER2-posi-
tiven Mammakarzinoms fundamental
verbessert hat. Das Medikament
steht seit 2000 fiir die metastasierte
und seit Mai 2006 fiir die adjuvan-

te bzw. neoadjuvante Situation zur
Verfligung. Trastuzumab wird alle
drei Wochen oder auch wochentlich
intravenos verabreicht. Mittlerweile
kann Trastuzumab aber auch sub-
kutan, also ins Unterhautfettgewebe,
gespritzt werden.

Duale Antikorperblockade

Die Einfiihrung von Pertuzumab -
ein weiterer gegen den HER2-Rezep-
tor gerichteter Antikdrper - konnte
die Prognose weiter verbessern.

Bei Hochrisiko-Patientinnen sollte
die Kombination der Antikorper
Trastuzumab und Pertuzumab, auch
duale Antikdrperblockade genannt,
erfolgen. Bei Lymphknotenbefall
werden beide Antikorper fiir insge-
samt ein Jahr gegeben, ansonsten
reicht postoperativ eine alleinige
Trastuzumab-Therapie flir insgesamt
zwolf Monate.

© CSA-Printstock / iStock
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Neue Therapieansatze

Hochaktuelle Studiendaten (Kathe-
rine-Studie) zeigen, dass Frauen mit
HER2-positiven Tumoren, die nach
neoadjuvanter Chemotherapie noch
einen Resttumor aufweisen, von
einem Therapiewechsel postoperativ
auf Trastuzumab-Emtansin (T-DM1)
profitieren. T-DMT1 ist ein Medika-
ment, bei dem an den Antik&rper
Trastuzumab das Chemotherapeuti-
kum DM1 gekoppelt ist. Das Rezidiv-
Risiko (Wiedererkrankungsrisiko)
konnte dabei von 22,2 auf 12,2 Pro-
zent nahezu halbiert werden.

Mogliche Nebenwirkungen
der Antikorpertherapie

Grundsatzlich sind die beiden Antikor-
pertherapien sehr gut vertraglich. In
seltenen Fillen kann die Behandlung
mit Trastuzumab oder Pertuzumab zu
einer relevanten Schadigung des Her-
zens flihren. Daher sollte vor Beginn
sowie unter laufender Antikdrperthe-
rapie alle drei Monate eine Herz-Echo-
graphie (Ultraschall des Herzens u.a.
zur Uberpriifung der Pumpfunktion)
durchgefiihrt werden.

Behandlung in der metasta-
sierten Situation

Die Verbesserung von Symptomen,
die durch die Metastasen verursacht
werden, und die Lebensqualitdt ste-
hen in der metastasierten Situation
im Vordergrund. Es sollte zudem
eine Stabilisierung der Erkrankung
erreicht werden, die bestenfalls mit
einer Verlingerung des Uberlebens
einhergeht. Eingesetzte Therapien
missen eine gute Vertraglichkeit
aufweisen.

Da die Tumoreigenschaften sich
im Verlauf der Erkrankung dndern
kdnnen, sollte versucht werden,
bei Erstdiagnose der Metastasie-
rung und bei einer Progression der
Erkrankung eine Gewebeprobe zu
gewinnen, um die aktuellen Aus-

Bei HER2-positiven Tumoren sollte
eine dauerhafte Anti-HER2-Therapie
durchgefiihrt werden.

Standard in der Erstlinientherapie bei
einer Metastasierung ist die Kombi-
nation des Chemotherapeutikums
Docetaxel plus Trastuzumab und
Pertuzumab. Durch diese Therapie
konnte eine Verlingerung des Uber-
lebens um durchschnittlich 15 Monate
erreicht werden. Die Chemotherapie
wird iiber sechs Zyklen gegeben und
die Antikorpertherapie dariiber hinaus
bis zum Fortschreiten der Erkrankung.
Standardtherapie in der zweiten Linie
ist T-DM1. Auch diese Therapie geht
mit einer hohen Lebensqualitdt bei
guter Vertraglichkeit einher. Hauptne-
benwirkungen sind eine Verminderung
der Blutplattchen und ein leichter
Anstieg der Leberwerte. Bei erneuter
Progression wird u.a. Trastuzumab mit
anderen Chemotherapien kombiniert.

So sind wir teilweise in der Lage, auch
beim metastasierten HER2-positiven
Mammakarzinom eine Chronifizierung
der Erkrankung zu erreichen, so dass
Patientinnen unter onkologischer
Dauertherapie viele Jahre bei guter
Lebensqualitat verbringen kénnen.

Fazit

Die Teilnahme an Studien ist in jedem
Fall zu empfehlen. Die enorme Verbes-
serung der Prognose in den vergangen-
en Jahren ist auf die Durchfiihrung
von Studien zuriickzufiihren.

Dank der zielgerichteten Therapien
hat sich das HER2-positive Karzinom
von einer schwierig zu behandelnden
Erkrankung zu einer Erkrankung mit
gut vertraglichen Therapien und stark
verbesserter Prognose entwickelt.

Autorinnen dieses Beitrags

Prof. Dr. med. Pauline Wimberger

Klinik und Poliklinik fiir
Gyniikologie und Geburtshilfe
Technische Universitit Dresden
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pragungen der Hormonrezeptoren
und des HER2-Status zu liberpriifen.
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Offene Krebskonferenz:
Miteinander reden - verstehen -
gemeinsam handeln

Offene Krebskonferenz - haben Sie
von dieser Veranstaltungsreihe schon
einmal gehort? Nein? Das ist schade,
denn die sogenannte OKK, die alle
zwei Jahre an einem anderen Ort

in Deutschland stattfindet, bietet
etwas Einmaliges, ndmlich die ideale
Gelegenheit fiir Patientinnen und
Patienten, Angehorige und Interessier-
te, um mit Expertinnen und Experten
der unterschiedlichsten Professionen
ins Gesprach zu kommen. Vielféltige
Themen werden prasentiert und dis-
kutiert: Neben aktuellen Zahlen und
Fakten zu Krebserkrankungen und
neuesten Entwicklungen in der mo-
dernen Krebstherapie gibt es Einblicke
in die Bereiche der sozialen Onkologie
und Psychoonkologie.

In diesem Jahr fand die OKK in Frank-
furt im Campus Westend statt unter
dem Motto ,,Miteinander reden -
verstehen - gemeinsam handeln®;
und es zeigte sich wieder einmal, wie

2 O perspektive 1/2020

gelungen das Konzept dieses kosten-
freien Angebots ist, das die Deutsche
Krebsgesellschaft und die Deutsche
Krebshilfe mit Unterstiitzung vom
Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundes-
verband auf die Beine stellt, in dem
auch die Frauenselbsthilfe nach Krebs
Mitglied ist.

Viel Zeit fiir Fragen der
Betroffenen

Die Besucher der Konferenz konn-
ten aus einem breiten Angebot an
Themen auswahlen. Dazu gehorten
zum Beispiel die neuesten Entwicklun-
gen in Diagnostik, Chirurgie, Chemo-,
Immun- und Strahlentherapie. Neben
den hdufigsten Krebserkrankungen
wie beispielsweise Darm-, Brust-,
Haut- oder Lungenkrebs gab es auch
Informationen zu seltenen Erkrankun-
gen. Breiter Raum wurde der Psycho-
onkologie sowie Rehabilitations-,
Komplementér- und Palliativmedizin

gegeben. In jeder der angebotenen
Sitzungen gab es jeweils drei Exper-
tenvortrdge und viel Zeit fiir die Teil-
nehmenden, um Fragen zu stellen.

Zwischen den Veranstaltungssdlen bot
sich die Gelegenheit zum Gespréch
mit den Expertinnen und Experten aus
dem medizinischen Sektor, mit Ver-
treterinnen und Vertretern von Selbst-
hilfeorganisationen und natiirlich auch
mit anderen Betroffenen und Ange-
hérigen. Uberall bestand die Gelegen-
heit, sich zwischendurch mit frischem
Obst, Getranken und mittags mit
einem Snack zu stédrken - alles kosten-
frei fiir die Besucher. AuBerdem wur-
den, liber den ganzen Tag verteilt, vom
Deutschen Olympischen Sportbund
Praxis-Workshops angeboten mit
einem sensomotorischen und einem
Faszien-Training sowie eine Achtsam-
keitsreise durch den Korper, genannt
Bodyscan.

Veranstaltungsmotto wurde
gelebt

Wihrend der Konferenz zeigte sich,
wie wichtig eine gute Kommunikation
zwischen Betroffenen und Behandlern
ist. Sie stellt eine wichtige Voraus-
setzung dar fiir eine Therapie, die sich
an den Bediirfnissen der Betroffenen
orientiert. Informierte Patientinnen
und Patienten, die gemeinsam mit
ihren Behandlern {iber ihre Therapie
entscheiden, empfinden ihre Ohn-
macht und Hilflosigkeit nicht so stark.

Zu guter Letzt bleibt zu sagen, dass
der gewahlte Titel der Veranstaltung
»,Miteinander reden - verstehen -
gemeinsam handeln“ an diesem Tag
wirklich gelebt wurde.

Redaktion perspektive
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Tag der Krebs-Selbsthilfe:
Chats - Selbsthilfe digital

Apps, Blogs,

Rund 90 Prozent der Deutschen sind
online. Die Art und Weise unseres
Kommunikationsverhaltens hat sich
dadurch deutlich verandert. Das be-
trifft auch die Krebs-Selbsthilfe. Das
Internet bietet den Betroffenen die
Méglichkeit, sich in Foren unterein-
ander auszutauschen, an Umfragen
teilzunehmen, die eigene Kranken-
geschichte via Blog zu verdffentlichen
und vieles mehr.

Wie der Umgang mit den sozialen
Medien Menschen mit einer Krebs-
erkrankung verantwortungs- und
wirkungsvoll gelingen kann, haben
sich die zehn grof3en Krebs-Selbst-
hilfeorganisationen gefragt, die unter
der Schirmherrschaft der Deutschen
Krebshilfe stehen und im Haus der
Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband
(HKSH-BV) organisiert sind. Beim Tag
der Krebs-Selbsthilfe diskutierten sie
gemeinsam mit Expertinnen und Ex-
perten liber die Chancen und Risiken
der Digitalisierung fiir die Selbsthilfe.
Dabei ging es um Fragen wie: Was
brauchen oder erwarten die Betrof-
fenen heute, wenn sie digitale Medien
nutzen? Kommt die individuelle Inter-
netrecherche zu guten Ergebnissen
oder wird hdufig nur nach Antworten
gesucht, die den eigenen Hoffnungen
entsprechen? Kann der digitale Aus-
tausch fiir Betroffene auch negative
Auswirkungen haben? Wie nachvoll-
ziehbar sind fiir Dritte die Spuren,
die wir im Netz hinterlassen, und wie
nachteilig kann das fiir uns sein?

Zunachst wurden aus den Verbanden
eigene Formate virtueller Selbsthilfe
vorgestellt und diskutiert. Miriam
Walther von der Nationalen Kontakt-
stelle fiir die Selbsthilfe (NAKOS), die

Auf dem Podium (von L.n.r.):
Kathrin Spielvogel (FSH),

Dr. Stefanie Houwaart,

Dr. Ernst-Giinther Carl (HKSH-BV),
Miriam Walter (NAKOS),

Gerd Nettekoven (Krebshilfe) und
Dr. Christopher Kohfahl (UKE)

sich seit vielen Jahren intensiv mit
dem Thema virtuelle Selbsthilfe aus-
einandersetzt, informierte liber das
ABC der Digitalisierung.

LVorsicht an der Bahnsteigkante!
Unsere Verantwortung“ lautete der
Titel des Vortrags von Dr. Stefanie
Houwaart vom HKSH-BV. Sie wies
beispielsweise eindringlich darauf hin,
dass bestimmte Informationen zur
eigenen Person und zur Erkrankung
in keiner Form in die Offentlichkeit
gehoren, da z.B. Banken und Ver-
sicherungen daran gro3es Interesse
hatten. Jeder solle gut bedenken, was
er seinem zukiinftigen Ich mit auf den
Weg gibt. Der Titel ,Vorsicht an der
Bahnsteigkante“ ist ein Wortspiel,
denn Bahnsteig heif3t auf Englisch
»platform®, was zugleich ein Synonym
fir Soziale Medien im Internet ist.

,»Bedenken Sie gut, was Sie Ihrem zukiinf-
tigen Ich mit auf den Weg geben mdchten.

Dr. Stefanie Houwaart

Dr. Claudia Lampert vom Hans-Bredow-
Institut fiir Medienforschung be-
richtete von der Kommunikation im
Umbruch, Prof. Joachim Weis vom
Lehrstuhl fiir Selbsthilfeforschung

von den Mdglichkeiten und Grenzen
digitaler Angebote und Dr. Christopher
Kohfahl vom Institut fiir Medizinische
Soziologie des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf (UKE) stellte

Ergebnisse der Studie ,,gesa-K“ vor.
Die Abkiirzung steht fiir ,,Gesundheits-
kompetenz, Selbsthilfeaktivitaten und
Versorgungserfahrung von Menschen
mit Krebs“. Die Studie soll Aufschluss
dariiber geben, wie Selbsthilfeaktivi-
taten und andere Unterstiitzungs-
moglichkeiten die Gesundheitskompe-
tenz und Krankheitsbewaltigung von
Betroffenen stérken kdnnen.

Abschlieend diskutierten die Exper-
tinnen und Experten gemeinsam mit
Gerd Nettekoven, dem Vorsitzenden
der Stiftung Deutsche Krebshilfe,
tiber die Wirkung und Nebenwirkung
digitaler Selbsthilfe. Das Fazit der
Runde lautete: Digitale Selbsthilfe
bedeutet einen groBen Gewinn fiir die
Betroffenen, da sie zu jeder Tages-
und Nachtzeit und an jedem Ort in
Deutschland zur Verfiigung steht und
viele Moglichkeiten der Beteiligung
bietet. Betroffene nutzten die Sozia-
len Medien haufig allerdings viel zu
leichtsinnig. Ihnen sei nicht bewusst,
wo sie ihre Datenspuren {berall
hinterlassen und wer alles daran ein
gesteigertes Interesse hat. Die Aus-
wirkungen kdnnten fiir das kiinftige
(gesunde) Leben gravierend sein, z.B.
bei der Suche nach einem Hauskredit
oder dem Abschluss einer Lebensver-
sicherung. Daher gelte: ,Vorsicht an
der Bahnsteigkante!“.

Redaktion perspektive
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Patientenverfligung und
Vorsorgevollmacht: Warum und wie
Sie Ihre Winsche festlegen sollten

Jede und jeder von uns kann durch Unfall oder schwere Krankheit in die
Lage kommen, dass die Verantwortung fiir das eigene Leben auf einmal
in fremden Hdnden liegt. Wer auch in dieser Situation selbst bestimmen
mochte, was nun geschieht und was unterbleiben soll, kann mit einer
Patientenverfiigung Vorsorge treffen. Bevor allerdings ein Dokument
aufgesetzt wird, ist es aufgrund der Tragweite der in einer Patienten-
verfiigung getroffenen Entscheidungen ratsam, sich intensiv mit dem
Thema zu beschiiftigen. Peter Briinsing, Geschdftsfiihrer der Lebenshilfe
Diisseldorf und Mitglied im FSH-Bundesvorstand, erliutert im folgenden
Beitrag, warum und wie Sie Ihre Wiinsche festlegen sollten.

Eine Patientenverfligung ermoglicht
es Menschen, Regelungen fiir den Fall
zu treffen, in dem sie aufgrund eines
Unfalls, einer schweren Erkrankung
oder wegen Alters (Demenz) nicht
mehr in der Lage sind, wirksam ihre
Einwilligung in medizinische, pflege-
rische oder begleitende Mafinahmen
zu geben. Da auch junge Menschen
z.B. durch einen Unfall in ein lang-
jahriges Koma ohne Aussicht auf
Besserung fallen konnen, sollten auch
sie friihzeitig eine Patientenverfiigung
aufsetzen. Diese kann jederzeit ganz
oder in Teilen gedndert oder formlos
widerrufen werden.

Klaren Sie fiir sich, was lhnen
wichtig ist!

Bevor Sie an die Formulierung einer
Patientenverfiigung gehen, gilt es,
sich erst einmal dariiber klar zu
werden, welche arztlichen Eingriffe
und Mainahmen gewollt sind und
unter welchen Bedingungen auf
einzelne oder alle @rztlichen Maf3-
nahmen verzichtet werden soll. Dabei
kann in einer Patientenverfiigung das
Spektrum sehr weit gefasst werden.
Bei einer absolut lebensbejahenden
Einstellung kann sie jede Form von
lebenserhaltenden MaBBnahmen
unabhdngig von der Schwere der
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Erkrankung oder Verletzung enthal-
ten. Genauso kann sie auch Regelun-
gen enthalten, die fiir den Fall einer
schweren Erkrankung oder Verletzung
jedwede lebenserhaltenden Maf3-
nahmen untersagt. Zwischen diesen
beiden Extremen ist alles mdéglich und
kann sehr individuell gestaltet werden.

Daher ist es wichtig, sich umfassend
mit dem Thema Patientenverfligung
und denkbaren Erkrankungs- und
Verletzungsmoglichkeiten auseinan-
derzusetzen, um zu einer individu-
ellen maBgeschneiderten Losung zu
kommen. Wichtig ist auch, sich dari-
ber Gedanken zu machen, was lhnen
im Zusammenhang mit Krankheit,
Leiden und Tod wichtig ist, wovor Sie
z.B. Angst haben oder was Sie sich
erhoffen oder wiinschen.

Wenn Sie in einer Patientenverfiigung
festlegen, dass Sie sich flir oder gegen
Behandlungen entscheiden, miissen
Sie sich dariiber bewusst sein, dass
der Verzicht auf mogliche medizini-
sche Behandlungen auch den Ver-
zicht auf das Weiterleben bedeuten
kann. Umgekehrt ist es so, dass die
bedingungslose Inanspruchnahme
medizinischer Hilfen jeglicher Art in
der Hoffnung auf ein ldngeres Leben
mit der Inkaufnahme von Abhdngig-

keit und Fremdbestimmung verbun-
den sein kann, die Sie vielleicht nicht
mochten.

Sprechen Sie auch mit lhrer Haus-
arztin oder lhrem Hausarzt iiber Ihre
Vorstellungen zur Patientenverfi-
gung. Er kann lhnen erldutern, welche
medizinische Tragweite die von lhnen
gewlinschten Regelungen hitte.

Diese sehr individuellen, hdchstper-
sonlichen Entscheidungen zu treffen,
ist zweifellos nicht einfach. Sie sind
jedoch unabdingbar fiir die Personen
(Angehdrige, Arzte), die letztlich die
Patientenverfiigung so umsetzen
sollen, wie Sie es sich wiinschen.
Anders, als viele Menschen glauben,
kennt das deutsche Recht ndmlich
kein gesetzliches Vertretungsrecht
von Angehdrigen und auch keine dem
Willen des Patienten vorgeschaltete
Entscheidungsmacht des Arztes,
wenn es um medizinische Fragen
geht. In unserem Rechtssystem zahlt
dann und auch bei der Frage des
Sterbens allein die Entscheidung der
Betroffenen. Denn es gilt ausschlieB-
lich das Recht der Betroffenen bzw.
Patienten auf autonome (d. h. selbst-
standige, unabhéngige) und eigenver-
antwortliche Gestaltung des eigenen
Status (Art. 2 Grundgesetz).

Was sollte in einer Patienten-
verfligung stehen?

Zunachst einmal muss eine Patienten-
verfligung schriftlich niedergelegt
und eigenhandig (handschriftlich)
unterzeichnet werden. Nur dann ist
sie verbindlich und muss (1) von den
Arzten umgesetzt werden, sobald die
darin beschriebenen Gesundheits-,
Behandlungs- oder Lebenssituationen
eintreten.


https://www.istockphoto.com/de/portfolio/fizkes?mediatype=photography
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Enthalten sollte die Verfligung:

e eine Eingangsformel mit Ihrem
kompletten Namen, Geburtsdatum
und lhrer Unterschrift

e cine genaue Beschreibung der
Situation, in der die Patientenver-
fligung eintreten soll; z. B. ,Wenn
ich mich mit hoher Wahrscheinlichkeit
unabwendbar in einem unmittelbaren
Sterbeprozess befinde....

e genaue (1) Vorgaben zu dem, was
ich in diesen Féllen méchte oder

auch nicht mochte; z.B. ,,Ich méchte,

dass alles medizinisch Magliche getan
wird, um mich am Leben zu erhalten.«
oder ,,Ich wiinsche, dass alle lebenser-
haltenden Mafinahmen unterbleiben.
Lediglich Hunger und Durst sollen

auf natiirliche Weise gestillt werden,
gqf. mit Hilfe bei der Nahrungs- und
Fliissigkeitsaufnahme ...“

® Wiinsche zum Sterbeort und zur
Sterbebegleitung

® Aussagen zur Verbindlichkeit der
Patientenverfiigung, z.B.: ,,Ich

wiinsche nicht, dass die Verbindlichkeit

meiner Patientenverfiigung in irgend-
einer Form angezweifelt, sondern

vollumfinglich von den behandelnden
Arzten und den Behandlungsteams
beachtet wird.«

Hinweise auf evtl. vorhandene Vor-
sorgevollmachten und Betreuungs-
verfiigungen (Infos dazu siehe S. 24)

Hinweise auf die Bereitschaft zur
Organspende!

Schlussformel/Schlussbemerkungen,
z.B.:,,Ich bin mir des Inhalts und der
Tragweite der in dieser Patientenverfii-
gung getroffenen Entscheidungen be-
wusst und habe sie ohne Gufleren Druck
im Vollbesitz meiner geistigen Krdfte
getroffen. Die Mdglichkeit des jederzei-
tigen Widerrufs ist mir bekannt.«

Datum und eigenhandige Unter-
schrift

ggf. Hinweise auf spater erfolgte
erneute Bestatigungen der Patien-
tenverfligung

(optional) Anmerkungen zu den
Wertvorstellungen, die zu den
Entscheidungen in der Patienten-
verfligung gefiihrt haben, z.B.: , Ich
bin mir des Inhalts und der Konsequen-
zen meiner getroffenen Entscheidungen
bewusst. Ich bin zwar schon 76 Jahre

Autor dieses Beitrags

Peter Briinsing

Geschdiftsfiinrer der Lebenshilfe
Diisseldorf e.V.
Mitglied im FSH-Bundesvorstand
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Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht: Warum und wie Sie Ihre Wiinsche

festlegen sollten

alt, mir war und ist es aber immer
wichtig, dass ich moglichst lange leben
kann, unabhdngig davon, wie es mir
geht. Mir macht es nichts aus, weitge-
hend auf fremde Hilfe angewiesen zu
sein, und ich weif3, dass meine Familie
das nicht als Belastung empfindet.« Zu
den Wertvorstellungen kdnnen auch
Aussagen Uber Angst vor dem Tod,
zum Glauben etc. gehoren.

Hinweise auf die Wertvorstellungen
sind nicht erforderlich, helfen aber
dabei, die Akzeptanz der Patientenver-
fligung zu erhéhen und ggf. bei deren
Auslegung.

Da sich Wertvorstellungen im Laufe
eines Lebens andern kdnnen, ist es
wichtig, die eigene Patientenverfi-
gung in regelmafigen Abstanden zu
priifen, ob die Inhalte noch immer den
eigenen Vorstellungen entsprechen.
Das Datum der Priifung sollte, wie
oben geschildert, in der Patientenver-
fligung vermerkt werden.

Wer sollte lhre Patientenver-
fligung erhalten?
Die fertig formulierte Patientenver-

fligung geben Sie den Personen, von
denen Sie erwarten, dass sie die Um-

setzung in hrem Sinne kontrollieren
(z.B. lhren Kinder), sinnvollerweise
aber auch lhrer Hausérztin bzw. lhrem
Hausarzt. Um sicherzustellen, dass
auch im Falle eines Unfalls bekannt ist,
dass eine Patientenverfligung vorliegt,
sollten sie eine entsprechende Karte
bei sich tragen. Dariiber hinaus gibt es
Register wie das Zentrale Vorsorge-
register der Bundesnotarkammer, die
Bundeszentrale Patientenverfiigung
etc., wo Patientenverfligungen hinter-
legt werden kdnnen.

Vorsorgevollmacht und
Betreuungsverfiigung

Die Patientenverfiigung allein reicht
jedoch nicht fiir die umfassende Vor-
sorge im Notfall. Sie sollte auf jeden
Fall mit einer Vorsorgevollmacht und
einer Betreuungsverfligung erganzt
werden. In der Vorsorgevollmacht
benennen Sie die Personen lhres Ver-
trauens, die sie zu Bevollmachtigten
in Gesundheits- oder anderen Fragen
machen wollen. In der Betreuungs-
verfligung legen Sie fest, welche
Personen im Falle Ihrer Einwilligungs-
unfahigkeit zu Betreuern bestellt wer-
den sollen und ggf. welche ausdriick-
lich nicht. Diese Vollmachten sollten

Sie gut bedacht erteilen, denn bei der
einen wie der anderen Variante set-
zen Sie grofies Vertrauen in den/die
Benannten. Regeln Sie die Zustandig-
keit nicht im Vorfeld, wird lhnen vom
Betreuungsgericht ein/e Betreuer/in
zugewiesen.

Weiterfiihrende Informatio-
nen zum Thema

Wenn Sie sich mit dem Thema intensiv
auseinandersetzen mochten, bieten die
Broschiiren , Patientenverfligung“ und
»Betreuungsrecht* des Bundesministe-
riums der Justiz und fiir Verbraucher-
schutz (BMJV) einen guten Uberblick
tiber das Thema. Diese kdnnen auf der
Website des BMJV heruntergeladen
oder dort kostenfrei bestellt werden:
www.bmijv.de. In den Broschiiren finden
Sie u.a. auch weitere Formulierungs-
beispiele sowie Informationen zu Vor-
sorgevollmacht und Betreuungsver-
fligung. Von den im Internet zahlreich
vorhandenen Vordrucken, in denen

Sie lhre Wiinsche nur noch ankreuzen
miissen, ist dagegen abzuraten. Diese
sind generell zu pauschal und verfiih-
ren dazu, sich nicht ausreichend mit
den eigenen Wiinschen und Vorstellun-
gen auseinanderzusetzen.

IStthphong/Stock
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Momo oder die Kunst des Zuhorens

Im Friihjahr 2019 habe ich mich zur Seminarreihe ,,Selbsthilfe-Coach
FSH“ angemeldet. In dieser vierteiligen Modulreihe, die die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs (FSH) anbietet, mochte ich meine Fihigkeiten
und Kompetenzen kennenlernen und vertiefen. Mein Ziel ist es, nach
Abschluss der Qualifizierung eine ehrenamtliche Aufgabe in der FSH
zu iibernehmen. An den ersten beiden Modulen habe ich bereits teilge-
nommen und bin begeistert von dieser Mdglichkeit der Weiterbildung!
Von einer der Aufgaben, zu denen wir im zweiten Modul zum Thema
»Kommunikation“ angeleitet worden sind, mochte ich hier berichten.

Ihr kennt sicherlich das Kinder- und
Jugendbuch ,,Momo“ von Michael
Ende? Momo ist ein Madchen, dessen
wichtigste Eigenschaft das Zuho-

ren ist. Unsere Aufgabe im Seminar
war es, sich vor dem Hintergrund
eines Ausschnitts aus diesem Buch
mit der Frage des HinHORENSs, des
ZuHORENS und des In-sich-Hinein-
HORENSs zu beschiftigen.

Ich kenne die Geschichte von Michael
Ende sehr gut. In meiner Kindheit hat
mich Momo intensiv begleitet: Dieses
wunderbare Madchen mit den wilden
strubbligen Haaren, das sich mit Hilfe
seiner Schildkrote Kassiopeia gegen
die grauen Manner stellt, die den
Menschen die Zeit stehlen. Nach-
dem ich mir das Buch aus den Tiefen
meines Regals gefischt hatte, be-
schloss ich, es mir lieber als Horbuch
anzuHOREN - zauberhaft! Ich konnte
kaum aufHOREN es zu HOREN.

Im Nachwort spricht der Vorleser
tiber die Entstehung des Buchs und
widmet sich dabei auch dem Thema
»Zuhoren®: Er stellt dar, dass das
Zuhoren die ganz besondere Eigen-
schaft von Momo ist, die sie so
wertvoll fiir ihre Umgebung macht.
»,Momo nimmt sich Zeit. Momo hort
zu.“ Ganz besonders wird betont,
dass Momo keine blitzgescheiten
Ratschlige aus dem Armel schiittelt,
sondern abwartet, bis ihr Gegeniiber
selbst zu Worten und Erkenntnissen
findet. Weiter heif3t es zu Momo: ,,Sie
hat es nicht eilig, sondern wiinscht

sich, die Musik der Zeit zu horen,
die man im unentwegten Rauschen
des Alltags nicht mehr wahrnehmen
kann.“

Die Beschaftigung mit der Frage des
HinHORENS, des ZuHORENS, des
In-sich-HineinHORENSs lieR mich nicht
los und ich beschloss, ein Bild {iber
das Thema ,kreatives Zuhoren zu
gestalten, mit Momo als zentraler
Figur: ,Meine* Momo blickt nach
vorn, etwas starr mit einem Auge -
das andere Auge ist verdeckt hinter
einem Vorhang: Er verbirgt Momos
Gesicht auf der linken Seite, denn
links war der Brustkrebs. Diese Seite
ist fiir mich immer noch ,wund“
und es fallt mir nach wie vor schwer,
dahin zu schauen; sei es ,,in mich
hineinzuschauen“ und die innerliche
Wunde zu sehen oder , drauf zu
schauen“ und die verwundete Brust
zu sehen.

Wenn ich meine Momo so anschaue,
stelle ich fest, dass ich sie liebe -
diese ,,neue Momo! Die Momo, die
mich schon in meiner Kindheit beglei-
tet hat, ist nun wieder présent. Sie ist
jedoch erwachsener geworden. Es ist
eine Momo, die durch die Diagnose
Krebs und die darauf folgenden
Behandlungen gelernt hat, wieder
mehr hinzuschauen und sich Fragen
zu stellen: Was mochte ich noch in
meinem Leben - in der Zeit, die mir
noch bleibt - erleben? Wem mochte
ich zuhoren? Wie viel Zeit schenke
ich mir, auf mich selbst zu héren?

Wie viel meiner ,,Zuhor-Zeit* schenke
ich meiner Familie, meinen Freundin-
nen, Freunden und Bekannten? Und
schaffe ich es, wie Momo, urteilslos,
gelassen, kreativ und wohlwollend
zuzuhoren?

Ich begebe mich auf den neuen Weg
in meinem Leben nach der Diagnose
Krebs; Schritt fiir Schritt, achtsam

und die Ohren und Augen weit offen ...

Manuela Jenssen
Dransfeld
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Mehr Lebensfreude und Lebenslust:
Ein Kunstprojekt der Frauenselbsthilfe

nach Krebs

,Mehr Lebensfreude und Lebens-
lust“: Dieses Thema haben wir - einige
Frauen des Landesverbandes Berlin/
Brandenburg der Frauenselbsthilfe
nach Krebs - in den Mittelpunkt eines
kiinstlerischen Projektes gestellt und
im Jahr 2019 umgesetzt. Wichtig war
uns, dass alle Beteiligten frei, selbst-
bestimmt und konstruktiv miteinander
arbeiten und sich an projektbezo-

genen Entscheidungen umfassend
beteiligen. Als kiinstlerische Leiterin
holten wir uns Dr. Silke Kirschning ins
Boot. Sie ist Medizinsoziologin und
arbeitet seit mehreren Jahren auch als
bildende Kiinstlerin, die unter anderem

gro3e Fassadengemalde erschafft.

In den Workshops begleitete sie uns
bei der Entwicklung der Idee fiir das
gemeinsame Kunstwerk, half uns bei
technischen und kiinstlerischen Fragen
und gestaltete schlieilich auch selbst,
durch unsere Arbeiten inspiriert, ein
eigenes dreiteiliges Gemalde.

Der Weg entsteht im Gehen

Von Anfang an war es uns wichtig
festzuhalten, dass es bei unserer Krea-
tivitat kein Gut oder Schlecht, Richtig
oder Falsch, Wichtig oder Unwichtig
geben darf. Wir wollten mutig auch
kiihne Ideen entwickeln. Zunachst be-
arbeiteten wir auf vielen unterschied-
lichen Wegen die Erfahrungen mit
unserer Erkrankung und die Geflihle,
Hoffnungen und Wiinsche, die wir mit
der Gegenwart verbinden. Wir schrie-
ben, dichteten, kritzelten, skizzierten,
zeichneten und malten - allein, zu
zweit oder in einer Gruppe. Die Ergeb-
nisse diskutierten wir gemeinsam.

Die ersten beiden Workshops, die
den Schwerpunkt Lebensfreude und
Lebenslust hatten, starteten damit,
dass wir Aussagen dazu, was fiir

uns Lebenslust ist, auf einen grofien
Papierbogen schrieben. Zur Lebens-
freude wiederum skizzierten wir
unsere Gedanken auf einem kleineren
Papierformat. Beide Bogen legten wir
dann auf noch gréfiere Bogen. So ent-
standen beeindruckende Gedanken-
sammlungen.

Beim zweiten Workshop stand Emily
plétzlich im Raum. Sie ist das Mas-
kottchen der Frauenselbsthilfe nach
Krebs. Ich hatte die griine, selbstge-
bastelte Puppe mitgebracht, die dann
spontan ins Geschehen integriert wur-
de. Durch verschiedene Anregungen
von Silke Kirschning, wie z.B. blindes
Zeichnen oder das Verfassen von Elf-
chen, wurde mit ihr unsere Kreativitat
geweckt.

Hinter jedem Bild steckt eine
personliche Geschichte

Wahrend des dritten Workshops be-
kamen neben den hellen und bunten
Aspekten des Lebens nun auch unsere
Damonen ihren Platz, also das Graue
und Dunkle. Zuvor erstellte Blatter

mit Emily-Motiven wurden nun weiter
gestaltet. Dafiir standen sehr dicke
schwarze Stifte oder alternativ - bei
dunklem Hintergrund - weif3e Kreide
zur Verfligung. Die Arbeiten, die so
entstanden, pinnten wir an eine Wand.
Unterstiitzt von der Gruppe suchte
jede Frau nach einem passenden Titel
fir ihre Arbeit. Die Kunstwerke er-
hielten Namen wie ,,Der unangenehme
Morgen, ,,Der unerwiinschte Dritte®,
»Kopflos“ oder ,,FuRgewitter*. Hinter
jedem Titel steckt eine sehr personliche
Geschichte, die in der Gruppe je nach
Personlichkeit und Temperament unter-
schiedlich ausfiihrlich geteilt wurde.

Als Abschluss des dritten Workshops
planten wir unsere Gemeinschafts-
arbeit, die den letzten Workshop be-
stimmen sollte. Anders als zuvor, leg-
ten wir nun zundchst den Titel dieses
Werks fest, um uns davon inspirieren
zu lassen. In dem Titel ,,Hinfallen -
aufstehen, Kronchen richten - weiter-
gehen“ konnten sich alle Beteiligten

Fotos: Robert Becker



am besten wiederfinden, da die Worte
ihren Umgang mit der Krankheit gut
spiegeln oder zumindest als moglicher
Weg angesehen werden.

Silke Kirschning, die bis dahin die
Workshops weitgehend nur moderiert
hatte, skizzierte einen Entwurf fiir
unsere drei auf Keilrahmen gezogenen
Leinwdnde mit den Maf3en 80 cm x
160 cm, um uns eine Orientierung zu
bieten. Im vierten Workshop teilten
wir uns dann in drei Gruppen auf, die
fiir jeweils einen Teil des geplanten
Triptychons verantwortlich
sein sollten. Die erste Gruppe
arbeitete an der Visuali-
sierung des Hinfallens, die
zweite an der des Aufstehens
und Krénchen-Richtens und
die dritte an der des Weiter-
gehens. Wir arbeiteten mit
Acrylfarbe.

Als wir die Ergebnisse
betrachteten, zeigte sich, dass uns
nicht nur die Visualisierung der uns
zugedachten Teile des Titels gelingen
musste, sondern auflerdem auch der
Ubergang von Leinwand zu Leinwand.
Mutig Gbermalten wir einige Dinge,
manches verwarfen wir auch ganzlich

und gestalteten es neu. Mit jedem
Pinselstrich wurden wir zufriedener.

Das Triptychon ,,Beherztes
Leben®

Silke Kirschning wurde nun auch in
ihrer Rolle als freie Kiinstlerin aktiv.
Sie griff unsere bis zu diesem Zeit-
punkt entstandenen Arbeiten auf und
entwickelte daraus und aus dem Titel
,Hinfallen - aufstehen, Kronchen
richten - weitergehen“ die Idee fiir
ein eigenes Triptychon.

Den mit uns erlebten Prozess {iber-
setzte sie in ihre eigene Formenspra-
che. Auch sie arbeitete mit Acrylfarben
auf Leinwand. Die GréBe ihres Tripty-
chons betragt 5 m x 2,80 m. Die einzel-
nen Leinwdnde sind jedoch bei ihr nicht

auf Keilrahmen aufgezogen, sondern
werden an Bandern aufgehdngt. So

ist das Gesamtkunstwerk trotz seiner
Grofle gut transportierbar und flexibel
ausstellbar. Beim FSH-Bundeskongress
in Magdeburg war es zu sehen.

Unser Fazit

Zum Abschluss des Projekts formu-
lierte eine Teilnehmerin ihr Fazit so:
»Flir mich war es faszinierend, wie viele
unterschiedliche Schritte wir gegangen
sind. Am Anfang hat die eine oder andere
vielleicht noch gedacht: Was soll das
denn jetzt? Aber das braucht es! Es muss
erst einmal ein Reiz ausgeldst werden.
Nur so peu a peu kann sich das Ganze
entwickeln.«

Zum Projekt ist ein flinfminitiger Film
entstanden, zu finden unter:
www.silkekirschning.de/triptychon

Wer Interesse hat, ein vergleichbares
Projekt zu starten, kann sich gern
melden bei Silke Kirschning
(info@silke-kirschning.de) oder bei mir.

Uta Biichner

Vorsitzende des Landesverbandes
Berlin/Brandenburg
u.buechner@frauenselbsthilfe.de

Benefizlauf flir das Nationale Tumorzentrum
Heidelberg - Wir waren dabei!

Wie weit wiirden Sie gehen? Das hat
das Nationale Centrum fiir Tumorer-
krankungen (NCT) in Heidelberg 2019
gefragt, um fiir seinen Spendenlauf
zu werben. Und wir von der Gruppe
Mannheim-Vogelstang haben gesagt:
»Weit!“ Fiir uns war klar, dass wir uns
an dieser tollen Aktion beteiligen.
Zum einen wollten wir zur Verwirkli-
chung der anstehenden Forschungs-
projekte beitragen. Zum anderen war
es uns wichtig, unsere Selbsthilfe-
gruppe zu prasentieren. Schliefllich
tragen auch wir mit unserem An-

gebot dazu bei, dass Menschen mit
einer Krebserkrankung eine bessere
Lebensqualitdt haben.

Zur Vorbereitung des Spendenlaufs
haben wir regelmafig am See in
Mannheim-Vogelstang trainiert, um
unsere Kondition zu steigern. Als dann
der Termin kam, flihlten wir uns rich-
tig gut vorbereitet und belegten dann
auch auf Anhieb eine gute Platzierung.
Was fiir ein tolles Gefiihl, diese Her-
ausforderung gemeinsam bestanden
zu haben.

2020 werden wir uns wieder am NCT-
Lauf beteiligen. Alle, die Lust haben,
mit uns ein gemeinsames Team zu
bilden, sind herzlich dazu eingeladen.

Inge Kocher, Gruppe Mannheim-
Vogelstang, Baden-Wiirttemberg
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Land Gruppe/Landesverband Griindungsdatum
40 Jahre

Baden-Wiirttemberg Tiibingen 01.01.1980
Baden-Wiirttemberg Waldshut 01.01.1980
Baden-Wiirttemberg Winnenden 29.01.1980
30 Jahre

Berlin/Brandenburg Schwedt/Oder 02.02.1990
Sachsen-Anhalt Jessen 01.03.1990
Thiiringen Gera 21.02.1990
25 Jahre

Baden-Wiirttemberg Bad Urach 01.01.1995
Baden-Wiirttemberg Bad Friedrichshall 28.02.1995
Sachsen Schlema-Schneeberg-Aue 18.01.1995
Sachsen Grofienhain 14.02.1995
Sachsen Riesa 07.03.1995
20 Jahre

Niedersachsen/Bremen/Hamburg Hamburg-Mitten im Leben 14.02.2000
10 Jahre

Baden-Wiirttemberg Konstanz 18.02.2010
Rheinland-Pfalz/Saarlan St. Wendel 18.02.2010

Sabine Kirton, Vorsitzende des FSH-Landesverbandes
Mecklenburg-Vorpommern/Schleswig-Holstein, ist mit dem
Titel ,,Botschafterin der Warme 2019 ausgezeichnet worden.
Damit ehrt die Initiative ,Verbundnetz der Warme*“ Menschen,
die sich in besonderem Maf3e durch ihr Engagement fiir die
Gesellschaft auszeichnen. Matthias Platzeck, Schirmherr

der Initiative und ehemaliger Ministerprasident des Landes
Brandenburg, hatte gemeinsam mit einer Jury die diesjahrigen
»Botschafter der Warme“ ausgewahlt.

Margit Schmidt von der Gruppe Magdeburg ist
mit dem FreiwilligenPass der Landeshauptstadt
geehrt worden. Bereits zum 13. Mal wurden in
Magdeburg besonders engagierte Biirgerinnen
und Biirger in dieser Form gewiirdigt. Uberreicht
wurde der Pass von Oberbiirgermeister Dr. Lutz
Triimper im Rahmen einer Festveranstaltung.
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Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands und seiner
Referate der Monate Dezember 2019 bis Februar 2020

Was hat uns bewegt?
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Was haben wir bewegt ?

Mitwirkung

® am Deutschen Krebskongress in Berlin

e an einer Sitzung des Projektteams ,,Kommunikation“ der
Nationalen Dekade gegen Krebs in Bonn

® an der Tagung des Landesverbands Mecklenburg-Vorpommern/
Schleswig-Holstein in Dierhagen

e an dem Treffen der Arbeitsgruppe ,,Patientenvertretung® des
Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband (HKSH-BV) in Bonn

® am Symposium ,Weiterbildung Psychosoziale Onkologie (WPO)“
in Heidelberg

e an zwei Treffen einer Arbeitsgruppe zur Organisation der
Krebsregistrierung in Berlin

® an einem Projektvorhaben zur Bestrahlung von Brustkrebs-
patientinnen und -patienten vor der OP in Diisseldorf

e in der AG Biomarker des Gemeinsamen Bundesausschusses in
Berlin

® an der Arbeitsgruppe LONKO (Langzeitiiberleben) des Nationalen

Krebsplans in Berlin

Das hat uns bewegt!

Durchfiihrung
® einer Sitzung des FSH-Bundes- und des
Gesamtvorstands in Kassel

e cines Kennenlern-Treffens von Kandidatinnen
fiir den FSH-Bundesvorstand

® eines Workshops der AG ,,Selbsthilfe-Coach*
in Bonn

e des 3. Moduls ,,Selbsthilfe-Coach* in Kassel

® ciner Zoom-Konferenz der Forumsmoderato-
rinnen

Teilnahme

@ an der Ergebnisprasentation der Versorgungs-
forschung des Kélner Kompetenznetzwerks aus
Praxis und Forschung (CoRe-Net)

seranek
g

Lungenkrebs = Aktuelle Entwicklungen S

urd Perspektiven:

Krebs—eine soTaie Herausforde

Unser Magazin perspektive erscheint
nun seit mehr als einem Jahrzehnt.
2008 kam das erste Heft heraus. Seit-
her hat sich die Auflagenzahl konti-
nuierlich gesteigert. Nicht nur unsere
Mitglieder und die Teilnehmenden in
unseren Gruppen vor Ort beziehen
von uns die perspektive, sondern auch
viele Tumorzentren in Deutschland
sowie onkologische und gynakologi-
sche Praxen.

Seit wir vor einiger Zeit in der per-
spektive darauf aufmerksam gemacht
haben, dass unser Magazin auch von
Nichtmitgliedern kostenfrei abonniert
werden kann, sind die Zahlen der Ein-
zel-Abos sprunghaft angestiegen. Das
hat uns sehr bewegt, denn es zeigt,
dass wir mit der Themenauswahl und

Gestaltung des Heftes das Interesse
von Menschen mit einer Krebserkran-
kung richtig einschatzen. Die Mi-
schung aus Texten zu medizinischen
und gesundheitspolitischen Themen
von ausgewiesenen Expertinnen und
Experten ihres Fachs sowie Berich-
ten aus unserem mutig-bunt-aktiven
Verbandsleben kommt offensichtlich
gut an.

Vielleicht gibt es Themen, die Sie
interessieren und die wir noch nicht
oder schon langer nicht mehr ge-
bracht haben? Dann schreiben Sie uns.
Wir nehmen Ihre Anregung gern auf:
redaktion@perspektive.de.

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe
nach Krebs

Brustkrebs: Wenn esiManner trif
was dann7
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Lebensbucher
Ein biographisch-literarisches Kreativprojekt

der FSH-Rheinland-Pfalz/Saarland

Eine Krebserkrankung 16st intensive Emotionen aus. Sie dringt tief ein

in unser Leben, in unsere Gedanken und Gefiihle. Unter dem Grund-

gedanken ,,Zeit zu LEBEN - Diagnose Krebs“ wollten wir vom
FSH-Landesverband Rheinland-Pfalz/Saarland mit dem Projekt
»Lebensbiicher* diese Emotionen einfangen. Mit eigenen Wor-
ten, mit Ausziigen aus Gedichten und Romanen oder mit Wort-
bildern sollte in Form von Collagen ein kurzer, intensiver (Ein-)
Blick entstehen in unseren Weg mit unserer Erkrankung und
auf unsere Erfahrungen, Veranderungen bzw. Wandlungen.

Unseren Mitgliedern und Gruppenteilnehmerinnen wollten wir so auch die Moglichkeit bieten,
sich literarisch und gestalterisch auszudriicken; sowohl Schmerzliches als auch Krankendes
sollte verarbeitet werden. Ganz besonders ging es uns jedoch darum, heilsame, achtsame,
hoffnungsvolle, ermutigende, sehnsiichtige Worte-Texte-Gedanken zu finden, die einen durch-
aus positiven Einblick in das Leben mit der Krankheit gewéhren.

In vielen Gruppen unseres Landesverbandes wurde die Idee begeistert aufgegriffen.
Mehr als 250 Frauen haben ihre Wort-Text-Bild-Gedanken zu Papier gebracht. Aus
Kalendern, Illustrierten, Zeitungen, (alten) Biichern und Briefen haben sie Stellen
herausgeschnitten, die sie emotional beriihren. Sie haben eigene kleine Texte geschrie-
ben - Kurzgeschichten, Gedichte oder einfach nur einzelne Worte. Einige malten auch
Bilder oder erganzten ihre Collagen mit Federn, Stoffen und anderen fiir sie bedeutsa-
men Gegenstanden. SchlieBlich wurden die so entstandenen Bldtter zu Gruppenbiichern

zusammengebunden.
Das Ergebnis: viele wunderbare, inspirierende Lebensbiicher!

Im September 2019 fand dann im Rahmen der Feierlichkeiten zum 40jdhrigen Jubildum
des Landesverbandes eine Vernissage mit Lesung aus den Lebensbiichern statt. Und hier
zeigte sich, dass unsere Idee aufgegangen war! Die Begeisterung und Spannkraft, sich in
Form der Lebensbiicher ausdriicken zu kénnen, war in jedem Werk deutlich zu spiiren.
Der Grundgedanke des Projekts, ndmlich Hoffnungsgeschichten zu komponieren, hatte die vielen
kreativen Frauen in unseren Gruppen befliigelt. So sind wertvolle Einblicke in die Innenwelt von
Menschen, die an Krebs erkrankt sind und sich auf intensivste
Weise damit auseinandergesetzt haben, entstanden.

In einem aus den vielen Gruppenbiichern neu zusammen-
gestellten Lebens- und Hoffnungsbuch soll nun ein
Gemeinschaftsbuch mit 80 Hoffnungs- und Entwick-
lungsgeschichten erstellt werden. Wir wollen es
landesweit in Facharztpraxen und Krankenhdusern
auslegen, um Neuerkrankten eine andere, vielleicht
neue Perspektive auf das Leben nach der Diagnose zu
bieten und zugleich eine Briicke in die FSH zu bauen.

Bdrbel Peil
Gruppe Bad Neuenahr-Ahrweiler, Rheinland-Pfalz
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Die Landesverbande und Netzwerke der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Landesverband
Baden-Wiirttemberg e.V.

Christa Hasenbrink

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

Landesverband

Bayern e.V.

Beate Beyrich

Tel.: 09306 - 984 46 00
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 - 18 59
kontakt-he@frauenselbsthilfe.de

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

Sabine Kirton

Tel.: 038378 -2 2978
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 -34 1709
kontakt-nrw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Rheinland-Pfalz/Saarland e.V.

Dr. Sylvia Brathuhn

Tel.: 02631 - 3523 71
kontakt-rp-si@frauenselbsthilfe.de

Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V.

Bundesgeschaftsstelle
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Telefon: 026 31 - 352371

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

Gruppen der Frauenselbsthilfe in Ihrer Nahe finden Sie im Internet unter
https://www.frauenselbsthilfe.de/kontakt/gruppen-vor-ort.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 - 33889-400, E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen e.V.
Isolde Tanneberger

Tel.: 035 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
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