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Vorwort

VORWORT

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser!

In der vorigen Ausgabe unseres Magazins hatten wir beleuchtet, ob eine
Krebserkrankung auch der Anstof zu einer positiven (inneren) Ent-
wicklung sein kann, der zu mehr Lebenszufriedenheit und personlicher
Reifung fiihrt. Zu diesem Beitrag haben wir eine bedenkenswerte Leser-
zuschrift erhalten:

,,Gut, okay, ich freue mich iiber die ersten Schneeglockchen und was
immer es sonst an Griinden zur Freude im alltdglichen Leben gibt.

Aber was ist mit all den Dingen, die ich nicht mehr machen kann; den
Hoffnungen, die mir genommen wurden? Darf ich dariiber keine Trauer,
keine Wut empfinden? Oder darf ich es nur, solange ich andere nicht da-
mit behellige? Das verstirkt das Gefiihl der Einsamkeit. Dartiber lese ich
nie etwas, nur iiber die tollen Frauen, die alles mit Bravour meistern.“

Der Schreiberin dieser Zeilen machte ich antworten: ,,Wie wahr!“ Wir von der Frauenselbsthilfe Krebs
halten es zwar fiir wichtig, den Blick der Betroffenen auf das zu lenken, was das Leben auch mit einer
Krebserkrankung durchaus lebenswert macht. Doch genauso wichtig ist es, den Schmerz und die Trauer
iiber die verloren gegangene Gesundheit und alles, was damit im Zusammenhang steht, zuzulassen. Heute
scheint jedoch fast der Zwang zu bestehen, dem eigenen Leben (auch mit Krebs) stets die positiven Seiten
abzugewinnen. So spiegeln es zumindest die Sozialen Medien wie Facebook oder Instagram und auch viele
Hochglanzmagazine. Wir haben zu diesem Phdnomen Ruth Belzner befragt, die seit vielen Jahren als
Psychologin die Telefonseelsorge Wiirzburg leitet. Sie hat uns erldutert, warum der Zwang zum positiven
Denken vergiftend sein kann.

Zu diesem Thema gehdrt das Mdrchen von der traurigen Traurigkeit, das wir in dieser Ausgabe der
»perspektive“ veroffentlichen. Geschrieben wurde es von Inge Wuthe, die den Text vor einiger Zeit in
unserem Online-Forum (https://forum.frauenselbsthilfe.de) postete. Von den Forumsteilnehmerinnen
erhielt sie dazu viele begeisterte Riickmeldungen. Diese zeigten, wie sehr viele Betroffene die Maglichkeit
vermissen, angesichts inrer schweren Erkrankung einfach auch mal offen traurig sein zu diirfen.

Voltaire soll gesagt haben: ,,Optimismus ist die Torheit zu behaupten, dass alles gut sei, wenn es schlecht
ist.“ Es gibt jedoch auch den Spruch: ,,Am Ende des Weges maq der Pessimist recht bekommen, aber
unterwegs hat es der Optimist leichter.“ Hilfreich ist es gewiss, wenn wir einen guten Mittelweg finden
zwischen einer optimistischen Sichtweise und dem Zulassen von Schmerz und Trauer.

Auflerdem hilfreich fiir Menschen mit Krebs sind gute Informationen zu allen Aspekten, die mit der
Erkrankung zusammenhdngen. Wir freuen uns, lhnen in dieser ,,perspektive* wieder ein abwechslungs-
reiches Spektrum an Themen bieten zu konnen. Falls Sie den Eindruck haben, dass ein wichtiges Thema
immer zu kurz kommt, dann schreiben Sie uns gern an: redaktion@perspektive.de.

lhre

%4,/? ol ralet.

Hedy Kerek-Bodden
Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe Krebs
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Wechseljahre nach Mammakarzinom:
Gibt es effektive Behandlungsmoglich-
keiten bei Beschwerden?

Hitzewallungen, Schweif3ausbriiche, Schlafstorungen: Viele Frauen leiden
wihrend der Wechseljahre unter einer ganzen Reihe von unangenehmen
Begleiterscheinungen. Wer aufgrund einer hormonrezeptor-positiven
Brustkrebserkrankung in Behandlung ist, hat es dann nicht leicht, Metho-
den zu finden, um diese Beschwerden zu lindern. Prof. Dr. Johannes Ott
von der Medizinischen Universitdt Wien stellt im folgenden Beitrag dar,
welche Behandlungsoptionen zur Verfiigung stehen.

Die Menopause (Wechseljahre) und die
nachfolgende Zeit der Postmenopause
ist bei vielen Frauen mit verschiedenen
Beschwerden verbunden. Zu diesen
zdhlen die sogenannten ,vasomoto-
rischen“ Symptome, also Hitzewal-
lungen mit Schweilausbriichen oder
ohne, Probleme im Intimbereich wie
Scheidentrockenheit, bei einigen Be-
troffenen verbunden mit chronischem
Juckreiz, ein allgemeines Gefiihl des
Unbehagens und eine schlechtere
Schlafqualitdt. Emotionales Unwohl-
sein und eine reduzierte Lebensquali-
tat konnen die Folge sein.

Die klassische Therapie vieler der
genannten Symptome besteht bei
gesunden Frauen in der Gabe einer
Hormonersatztherapie. Diese gilt
jedoch bei Frauen, die an Brustkrebs
erkrankt sind oder waren, als kontra-
indiziert, darf also nicht verschrieben
werden.

Fiir Frauen mit oder
nach Brustkrebs, die an
~ starken Wechseljahrsbe-
L ¥ “schwerden leiden, ergibt
: sich die Frage, welche
Therapiemdglichkeiten
abseits einer Hormon-
gabe existieren und auch
© als sicher erachtet wer-
den. Zu den Betroffenen

gehérWﬁauen, die
im Rah ler Krebs-
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behandlung eine anti-hormonelle The-
rapie erhalten miissen, welche hiufig
die Beschwerden erst herbeifiihrt oder
vorhandene verschlechtert.

Phytoostrogene bei Hitze-
wallungen und Schweif3-
ausbriichen

Eine Therapiemdglichkeit besteht si-
cherlich in der Anwendung sogenann-
ter Phytodstrogene. Dabei handelt

es sich um pflanzliche Inhaltsstoffe,
die vor allem in Soja, Rotklee und der
Traubensilberkerze vorkommen. Eine
soeben erschienene Meta-Analyse,
also eine Zusammenfassung vieler
Untersuchungen zu einer Gesamt-
analyse, hat gezeigt, dass durch die
Einnahme von Phytodstrogenen/lsofla-
vonen das Risiko, erneut an Brustkrebs
zu erkranken (Rezidivrisiko), sogar
gesenkt wird.

Obwohl es in grofen Studien und
Meta-Analysen zu einer signifikanten
(deutlichen) Verbesserung von Hitze-
wallungen und Schweiflausbriichen
nach Anwendung der genannten
Phytodstrogene kommt, kann dieser
positive Effekt nicht bei allen Patien-
tinnen erzielt werden. Insbesondere
bei Frauen nicht-asiatischer Herkunft
sind die Effekte deutlich geringer. Die
Einnahme von Phytodstrogenen ist
jedoch immer ,,einen Versuch wert“
Sollte nach einigen Monaten der

Anwendung keine Verbesserung der
Symptome und der Lebensqualitét
eintreten, ist die Erwagung anderer
Therapiearten notwendig.

Auch eine Option: Anti-
depressiva, Antiepileptika
und Préaparate gegen Blut-
hochdruck

Eine positive Wirkung auf Hitzewal-
lungen und Schweiflausbriiche haben
auch Antidepressiva, zum Beispiel aus
den Gruppen der Selektiven Serotonin-
Wiederaufnahme-Inhibitoren (SSRIs)
und der Serotonin-Noradrenalin-Wie-
deraufnahmehemmer (SNRIs), sowie
einige Wirkstoffe gegen Epilepsie (z.
B. Gabapentin). Aus diesen Gruppen
erhalten die betroffenen Frauen vor
allem die Wirkstoffe ,,Citalopram*
und ,,Venlafaxin, da sie wirksam und
zugleich vertraglich sind. Zu den hau-
figeren Nebenwirkungen gehdren ein
gesteigerter Appetit, Nervositdt und
Angstlichkeit.

Unter den anti-epileptischen Medika-
menten kommt vor allem der Wirk-
stoff Gabapentin zum Einsatz. Er gilt
als unbedenklich im Hinblick auf die
Grunderkrankung und weist eine gute
Effizienz bei der Verminderung von
Hitzewallungen und Schweiflausbrii-
chen auf. Die hdufigsten Nebenwirkun-
gen sind chronische Midigkeit bzw.
Schlafrigkeit und Schwindelgefiihl.

Eine weitere Option ist der Wirk-

stoff ,,Clonidin“, ein Prdparat gegen
Bluthochdruck. In Grofbritannien ist
dieser Wirkstoff sogar der einzige
Nicht-Hormonelle, der offiziell zur
Behandlung der postmenopausalen
Beschwerden zugelassen ist. Ungeach-
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tet der positiven Wirkung auf Hitze-
wallungen und Schweiausbriiche
werden Prdparate mit diesem Wirk-
stoff von den Patientinnen aufgrund
der Nebenwirkungen - dazu gehdren
niedriger Blutdruck, Schwindelgefiihl,
Kopfschmerzen, Verstopfung und
Mundtrockenheit - hdufig jedoch nicht
toleriert.

Sehr hilfreich: die kognitive
Verhaltenstherapie

Neben der medikamentdsen Be-
handlung von postmenopausalen
Beschwerden kann auch die kognitive
Verhaltenstherapie zu einer deutlichen
Verbesserung der Symptome beitra-
gen. Sie ist eine der am besten unter-
suchten Formen von Psychotherapie
und basiert auf folgender Grundidee:
Was wir denken, wie wir uns verhalten
und welche Geflihle in uns ausge-

[6st werden, hdngt eng miteinander
zusammen. Diese Zusammenhange
wiederum sind entscheidend fiir unser
Wohlbefinden. Bei der kognitiven Ver-
haltenstherapie wird herausgearbeitet,
welcher Zusammenhang zwischen

den kérperlichen Beschwerden, der
Bewertung dieser Beschwerden (bei-
spielsweise ,,grauenvoll*), daraus
resultierender seelischer Befindlichkeit
(beispielsweise ,Verzweiflung) und
bestimmten Verhaltensweisen besteht.
Den Patientinnen wird z. B. vermittelt,
dass durch eine andere Bewertung der
Situation die Lebensqualitat positiv be-
einflusst werden kann. Im Hinblick auf
das Krebs-spezifische Risiko ist diese
Therapie natiirlich unbedenklich und
frei von Nebenwirkungen.

Behandlungsmaglichkeiten
bei vaginaler Symptomatik

Bei Scheidentrockenheit und Juck-
reiz stehen Praparate (Cremes und
vaginale Zapfchen) zur Verfiigung, die
eine lokale Ostrogentherapie ermog-
lichen. Obwohl in kleineren Studien
die niedrigdosierte lokale Anwendung

solcher Ostrogenpraparate auch ;|
AtE “‘i’l aufgesucht werden.

nach einer Brustkrebserkrankung als
sicher beschrieben wird, gibt es keine
offizielle Freigabe dieser Praparate

in der besonderen Risikosituation bei
Brustkrebspatientinnen aufgrund des
Mangels an grofen Studien. Daher
wird hdufig zu nicht-hormonellen Me-
thoden zur Befeuchtung des Genitals
geraten, von denen verschiedene

am Markt erhiltlich sind (Gleitmittel,
Feuchtigkeitscremes). Durch die lokale
Befeuchtung kommt es in den meisten
Fallen zu einer Verbesserung der Be-
schwerden und auch der Folgeproble-
me wie Schmerzen beim Geschlechts-
verkehr. Eine dauerhafte, anhaltende
Wirkung kann durch diese Préparate
nicht erzielt werden. Sie miissen fort-
laufend angewandt werden, um einen
bestehenden Erfolg zu erhalten.

Fazit

Fiir die Behandlung von postmeno-
pausalen Beschwerden bei Frauen mit
aktuellem oder fritherem Brustkrebs,
vor allem von Hitzewallungen und
SchweiBausbriichen, gibt es einige
nicht-hormonelle Therapiemdglich-
keiten. Gerade im Hinblick auf die
Tatsache, dass nicht alle Patientinnen
auf diese Methoden ansprechen, und
auf das Nebenwirkungspotenzial eini-
ger Methoden kann zwar den meisten
Betroffenen, jedoch leider nicht allen
geholfen werden.

Hilfreich ist es in jedem Fall, das
Augenmerk auch auf den eigenen
Lebensstil zu lenken. Eine gesunde Er-
nahrung, ausreichend Bewegung und
das Halten bzw. das Erreichen eines
normalen Korpergewichts (BMI

20-25 kg/m?) kann dazu beitragen,
die Beschwerden zu verringern.

Angesichts der komplizierteren
Gesamtsituation bei Frauen mit einer
Brustkrebserkrankung sollte zur
genauen Beratung bei postmenopau-
salen Beschwerden eine Spezialistin
oder ein Spezialist aus dem Bereich
gynakologischen Endokrinologie

Autor dieses Beitrags

Prof. Dr. Johannes Ott

Klinische Abteilung

fiir Gynikologische Endokrinologie
und Reproduktionsmedizin,
Medizinische Universitit Wien,
Osterreich

Literatur zum Beitrag kann in der
Redaktion angefragt werden:
redaktion@frauenselbsthilfe.de
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Neue Technologien und Trends in der
Strahlentherapie zur Behandlung von

Brustkrebs

Genau wie bei anderen Formen der Behandlung von Brustkrebs gilt
heute auch in der Strahlentherapie: weniger ist mehr. Dank verschie-
dener technischer Verbesserungen kann sie priziser und vertriglicher
als friiher erfolgen. PD Dr. Annett Linge und Melanie Schneider von
der Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie und Radioonkologie der
TU Dresden berichten iiber die neuen Technologien und Trends in

diesem Bereich.

Neben Operation und medikament6-
ser Behandlung wird Brustkrebs am
haufigsten mit einer Strahlen- bzw.
Radiotherapie behandelt. Durch hoch
dosierte Strahlung (z. B. Rontgen-
strahlen) wird das Erbmaterial der
bestrahlten Zellen (von gesunden
genauso wie von entarteten Zellen)
geschadigt. Da Krebszellen iiber kein
so gut funktionierendes Reparatur-
system wie normale Zellen verfiigen,
kénnen bei ihnen die durch die Strah-
lung entstandenen Schdden nicht
behoben werden. Die Zelle stirbt ab.

Nach einer brusterhaltenden Opera-
tion besteht die Notwendigkeit einer
Bestrahlung der gesamten Brust. Bei
Vorliegen von Risikofaktoren erfolgt
eine zusatzliche sogenannte Dosisauf-
sattigung im Bereich des ehemaligen
Tumorbetts oder eine ergdnzende
Bestrahlung der Lymphabflusswege.
Lange war dabei eine Bestrahlung der
gesamten Brust Uber ca. fiinf Wochen
(konventionelle Strahlentherapie)

der Standard. Heute erfolgt in den
meisten Féllen eine ca. dreiwdchige
Bestrahlung mit leicht erhdhten Ein-
zeldosen (hypofraktionierte Strahlen-
therapie).

6 perspektive 2/2022

Biologische und technolo-
gische Weiterentwicklungen
in der Strahlentherapie

Mit den heutigen Bestrahlungstechni-
ken wird bereits eine sehr hohe lokale
Tumorheilung erreicht. Mogliche
Optimierungen sind daher weniger

in der Erhdhung der Tumorheilungs-
rate, sondern in der Verringerung

von spaten Therapienebenwirkungen
oder einer moglichen Verkiirzung

der Behandlungszeit zu sehen. Dabei
miissen mindestens eine gleich hohe
lokale Tumorheilung und ein ver-
gleichbares Gesamtiiberleben wie bei
der Standardtherapie erreicht werden.
Weiterhin diirfen die Therapieneben-
wirkungen nicht hoher sein als bei der
Standardtherapie.

Starkere Hypofraktionierung
als Moglichkeit der Therapie-
zeitverkiirzung

Ein Ansatz zur Therapiezeitverkiir-
zung ist eine weitere Erhéhung der
Einzeldosis pro Bestrahlungssitzung
(Ultra-Hypofraktionierung). Diese
beriicksichtigt neue radiobiologische
Erkenntnisse, da man mittlerweile
davon ausgehen kann, dass hohe
Einzeldosen beim Mammakarzinom
besonders wirksam sind und somit
die Gesamtbehandlungszeit verringert
werden kann.

Die britische FAST-FORWARD Studie
zeigte beispielsweise, dass eine Thera-
pie mit fiinf Bestrahlungssitzungen in
einer Woche einer Therapie mit 15 Be-
strahlungen in drei Wochen beziiglich
der Tumorheilung nicht unterlegen
war und nur leicht erhdhte Spat-
nebenwirkungen verursachte. Aktuell
fehlen jedoch noch die Verlaufsdaten
nach zehn Jahren. Dies ist besonders
relevant, weil strahlentherapeutische
Spatnebenwirkungen im Langzeitver-
lauf zunehmen kénnen.

Insgesamt stellt die Ultra-Hypofrak-
tionierung daher zum aktuellen Zeit-
punkt eine weitere Therapieoption,
jedoch keinen neuen Therapiestan-
dard dar.

Teilbrustbestrahlung als
Moglichkeit zur Reduktion
von Nebenwirkungen und zur
Therapiezeitverkiirzung

Nicht in jedem Fall muss die gesamte
Brust bestrahlt werden. So kann laut
aktueller Therapieleitlinie bei Patien-
tinnen mit einem geringen Riickfall-
risiko nach brusterhaltender Opera-
tion auch eine Teilbrustbestrahlung
erfolgen. Hier stehen verschiedene
Methoden zur Verfligung:

e die intraoperative Einzeitbestrah-
lung - eine Bestrahlung des ehe-
maligen Tumorbetts wahrend der
Operation

e die Brachytherapie - eine Bestrah-
lung durch in das Gewebe einge-
brachte Katheter mit einer radioak-
tiven Quelle

e die Teletherapie - eine Bestrahlung
von auen

© alexx_60, AdobeStock



Ein Ziel ist dabei, durch ein kleineres
Bestrahlungsvolumen das umliegende
Gewebe besser zu schonen. Weiterhin
ist mit der Applikation einer hoheren
Dosis direkt im Zielgebiet oft auch
eine Verringerung der Therapiesitzun-
gen und damit eine Verkiirzung der
Gesamtbehandlungszeit verbunden.

Die TARGIT A Studie hat beispielswei-
se eine intraoperative Einzeitbestrah-
lung mit einer Ganzbrustbestrahlung
verglichen und gezeigt, dass dies eine
mogliche Alternative fiir ausgewahlte
Patientinnen sein kann. Es bestand
dabei eine leicht erhohte Rezidivrate
(Wiederauftreten des Tumors) im
Bereich der restlichen Brust, jedoch
ohne negative Auswirkungen auf das
Gesamtiiberleben.

Eine grofie Studie zeigte in einem
selektionierten Patientinnen-Kollek-
tiv mit friihem Brustkrebs und einer
giinstigen Tumorbiologie, dass eine
Teilbrustbestrahlung in sieben bis acht
Bestrahlungssitzungen Uber vier Tage
mittels Brachytherapie einer Ganz-
brustbestrahlung beziiglich der Lokal-
rezidivrate und des Gesamtiiberlebens
nicht unterlegen ist.

Auch fiir eine Teilbrustbestrahlung als
Teletherapie (also der Bestrahlung von
aufen) sind zuletzt mehrere Studien
ver6ffentlicht worden, die in einem
ausgewdhlten Patientinnen-Kollektiv
zwar meist ein leicht erhohtes, aber
statistisch nicht aussagekraftiges
Risiko fiir ein Lokalrezidiv zeigten,
welches jedoch ohne Einfluss auf das
Gesamtiiberleben blieb.

Anhand dieser Studien ist die Teil-
brustbestrahlung aktuell eine Option,
die bei bestimmten Patientinnen ge-
prift werden kann.

Protonentherapie als
Moglichkeit zur Reduktion
von Nebenwirkungen

Die Strahlentherapie mittels Photonen
ist der Therapiestandard. Eine andere
Variante ist die Bestrahlung mittels
Protonen. Mit einer Protonentherapie
kann im Vergleich zur Standardthe-
rapie ein sehr steiler Dosisabfall am
Rand des bestrahlten Bereichs und da-
mit eine geringere Dosisbelastung des
Normalgewebes erreicht werden. Im
Vergleich zur Therapie mit Photonen
existiert jedoch bei Brustkrebspatien-
tinnen bisher kein wissenschaftlicher
Nachweis fiir eine geringere Neben-
wirkungsrate bei gleich guter lokaler
Tumorheilung. Daher ist eine Kosten-
tibernahme der Protonentherapie von
Seiten der Krankenkassen aktuell in
Deutschland nicht vorgesehen. Sie
wird bis auf einige Ausnahmen (z. B.
Bestrahlung bei Kindern) nur im Rah-
men klinischer Studien angewendet.

Ein Vorteil der Protonentherapie
konnte jedoch darin bestehen, dass
bei einer komplizierten Anatomie mit
einer Protonentherapie eine bessere
Herzschonung erreicht wird. So priift
eine Studie der Danish Breast Cancer
Group (DBCG) derzeit, ob Patien-
tinnen mit einer hohen Herz- oder
Lungendosis im Photonenbestrah-
lungsplan von einer Protonentherapie
profitieren.

Autorinnen dieses Beitrags

PD Dr. med. Annett Linge

Melanie Schneider

Klinik und Poliklinik ftir Strahlen-
therapie und Radioonkologie
Technische Universitét Dresden

OncoRay - Nationales Zentrum

fir Strahlenforschung in der Onko-
logie sowie Deutsches Konsortium
fiir Translationale Krebsforschung
(DKTK) und Nationales Zentrum fiir
Tumorerkrankungen (NCT)
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Ein Nachteil der Protonentherapie ist,
dass die Strahlendosis in der Haut er-
hoht ist und dort moglicherweise mit
starkeren Nebenwirkungen gerechnet
werden muss. Aulerdem stellt der
Einfluss der Bewegungen der Patien-
tin wahrend der Bestrahlung auf die
exakte Zielvolumenerfassung und die
Normalgewebsbelastung eine techni-
sche Herausforderung dar.

An deutschen Protonentherapie-
standorten, so z. B. an der Klinik fiir
Strahlentherapie am Universitats-
klinikum in Dresden, werden Studien
bei unterschiedlichen Tumorentitdten
durchgefiihrt, um individuell immer
die bestmdgliche Therapie anbieten
zu konnen. In Dresden wird des-

halb am OncoRay, dem Nationalen
Zentrum fiir Strahlenforschung in der
Onkologie, liber Facher- und Ein-
richtungsgrenzen hinweg intensive
Forschung betrieben, um die Krebs-
therapie weiter zu optimieren (siehe
auch Infokasten).

8 perspektive 2/2022

Schlussfolgerung

Momentan bleibt eine Bestrahlung der
gesamten Brust mit einer moderaten
Hypofraktionierung mit Photonen
tiber ca. drei Wochen der Standard
fiir die meisten Patientinnen nach
brusterhaltender Operation.

Die aktuellen Entwicklungen fiihren
jedoch zu immer mehr Optionen fiir
eine speziell fiir die jeweilige Patientin,
ihren Tumor und ihre Lebenssituation
angepasste Strahlentherapie.

Forschungsstandort Strahlen-

therapie in Dresden

Das Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden, das Helm-
holtz-Zentrum Dresden-Rossendorf und die Medizinische Fakultdt der
Technischen Universitdt Dresden haben sich im OncoRay-Zentrum
zusammengeschlossen. Dort priifen Wissenschaftler vielversprechende
Forschungsresultate aus dem Bereich der Strahlentherapie gemeinsam
mit den Arzten der Klinik fiir Strahlentherapie und Radioonkologie des
Universitdtsklinikums Dresden
in zahlreichen klinischen Studi-
en. Haufig sind weitere Kliniken,
Forschungsgruppen sowie Indus-
triepartner auf nationaler sowie
internationaler Ebene beteiligt.

Gemeinsam mit dem Deutschen
Krebsforschungszentrum in
Heidelberg und den oben ge-
nannten Institutionen hat das
Dresdner Uniklinikum zudem seit 2015 den Dresdner Standort des
Nationalen Centrums fiir Tumorerkrankungen (NCT) etabliert.

Frank Bliimler - NCT/UCC



Studie belegt Uberlebensvorteile fiir
Krebspatientinnen und -patienten bei
Behandlung in zertifizierten Zentren

Wer in einem zertifizierten onko-
logischen Zentrum behandelt wird,
hat bessere Chancen seine Krebs-
erkrankung zu tberleben. Dies ist
das zentrale Ergebnis des Innova-
tionsfonds-Projektes , Wirksamkeit
der Versorgung in onkologischen
Zentren“ (WiZen), bei dem erstmals
Daten von AOK-Versicherten und die
Daten aus vier regionalen klinischen
Krebsregistern (Regensburg, Dresden,
Erfurt und Berlin-Brandenburg) fir
rund eine Million Behandlungsfalle
im Zeitraum von 2009 bis 2017 mit-
einander verkniipft und ausgewertet
worden sind.

Im Mai wurden die Ergebnisse der
Studie wéhrend eines Online-Sympo-
siums mit einer Reihe von Vortréagen
und einer Podiumsdiskussion vorge-
stellt. Fiir die Seite der Patientinnen
und Patienten war Hedy Kerek-Bod-
den, Bundesvorsitzende der Frauen-
selbsthilfe Krebs und Vorstandsvorsit-
zende vom Haus der Krebs-Selbsthilfe
Bundesverband, mit dabei.

Geringere Sterblichkeit
fiir acht onkologische Erkran-
kungen nachgewiesen

Die Sterblichkeitsrate lag bei allen
acht untersuchten Krebserkrankun-
gen niedriger als bei Patientinnen und
Patienten in Krankenhdusern, die nicht
von der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG) zertifiziert waren. Besonders
grofy war laut Analyse der Krebsregis-
ter-Daten der Uberlebensvorteil bei
Gebarmutterhalskrebs (minus 25,9
Prozent Sterblichkeit), neuroonkologi-
schen Tumoren (minus 15,8 Prozent),
Lungenkrebs (minus 15,0 Prozent)
und Brustkrebs (minus 11,7 Prozent).
Deutliche Effekte zeigten sich auBer-

dem fiir das kolorektale Karzinom,
Kopf-Hals-Tumore, Prostatakrebs

und die Gruppe der gyndkologischen
Tumore. Die niedrigere Sterblichkeit in
den zertifizierten Zentren war sowohl
in den Krebsregister-Daten als auch in
den Krankenkassendaten erkennbar.

Einsatz von Tumorboards
spielt eine entscheidende
Rolle

,Die positiven Effekte der Zertifizie-
rung sind unter anderem dadurch zu
erklaren, dass die Patientinnen und
Patienten in den zertifizierten Zentren
auf inter- und multidisziplindre Be-
handlungsteams treffen, die haufiger
leitliniengerecht behandeln und auf
eine bessere Prozess- und Struktur-
qualitat zurtickgreifen kdnnen*,
erlduterte Prof. Dr. Monika Klinkham-
mer-Schalke, Vorstandsvorsitzende
der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren. Fiir den Erfolg der zer-
tifizierten Zentren spiele beispielswei-
se der Einsatz von Tumorboards eine
grofe Rolle, die das diagnostische und
therapeutische Vorgehen gemeinsam
besprechen und die weitere Behand-
lung planen, so Klinkhammer-Schalke
weiter.

Bei allen Krebserkrankungen ist im
Beobachtungszeitraum von 2009 bis
2017 ein Anstieg des Anteils der in
DKG-zertifizierten Zentren behan-
delten Patientinnen und Patienten

zu erkennen - allerdings mit grofen
Unterschieden zwischen den verschie-
denen Krebsarten: So lag der Anteil
der Zentrumsbehandlungen laut den
Studiendaten bei Brustkrebs im Jahr
2017 mit 68 Prozent am héchsten und
bei Bauchspeicheldriisenkrebs mit 24
Prozent am niedrigsten. , Hier gibt es

noch deutliches Optimierungspoten-
zial“, forderte die Vorstandsvorsit-
zende des AOK-Bundesverbandes, Dr.
Carola Reimann. Noch immer wiirden
viel zu viele Patientinnen und Patien-
ten mit Krebs aufierhalb der spezia-
lisierten Zentren behandelt. Mit den
WiZen-Ergebnissen konne man nun
klar belegen, dass die Zertifizierung
der Deutschen Krebsgesellschaft ein
Erfolgsmodell ist, das nachweislich zu
einer besseren Behandlung fiihre und
Patientenleben retten kdnne.

Erkrankte profitieren von
groBer Erfahrung

,Als Selbsthilfe raten wir Betroffenen
generell zur Behandlung in zerti-
fizierten onkologischen Zentren®
versicherte Hedy Kerek-Bodden,
Bundesvorsitzende der Frauenselbst-
hilfe Krebs. Schlielich gebe es nur
dort neben der grofien Erfahrung
Qualitatsstandards mit regelmaBigen
Uberpriifungen und Qualititsmanage-
mentsysteme, die eine gute Ergebnis-
qualitat sichern. Im Namen der Betrof-
fenen begriifite sie die Durchfiihrung
der WiZen-Studie. ,,Wir wiinschen uns
nun, dass in Folgestudien das Krite-
rium ,Lebensqualitat wissenschaftlich
analysiert wird und die sogenannten
Patient Reported Outcomes (PROS),
also die Beurteilung des Therapie-
erfolgs durch den Patienten selbst,
miteinbezogen werden. Denn neben
den Befunden sollte das Befinden der
Betroffenen im Vordergrund stehen.“

AOK Bundesverband/
Redaktion perspektive
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TITELTHEMA

Toxische Positivitat: Wenn die Forderung

nach positivem Denken uns vergiftet

Haben Sie schon einmal von ,,Toxischer Positivitit“ gehort? Auf den
ersten Blick scheint die Begriffskombination widerspriichlich. Wenn
etwas toxisch, also giftig ist, kann es nicht gut fiir uns sein. Positives
Denken ist jedoch in vielen Situationen hilfreich. Optimistische Men-
schen kommen in der Regel leichter durch Krisen, werden seltener
depressiv und erholen sich auch schneller von Riickschldgen. Warum
sollte das toxisch sein? Wir haben Ruth Belzner danach gefragt. Die
Psychologin leitet in Wiirzburg die TelefonSeelsorge und hat sich
intensiv mit diesem Thema auseinandergesetzt.

perspektive: Wie wiirden Sie den
Begriff toxische Positivitat tiber-
setzen?

Ruth Belzner: ,Vergiftende Gutge-
launtheit* finde ich ganz treffend.
Und das meint den Anspruch, man
miisse auch in einer sehr belastenden
oder bedrohlichen Situation, z. B. in
einer schweren Erkrankung, einen
Sinn und Gewinn finden. Vergiftend
ist eine solche Gutgelauntheit, weil sie
Schmerz, Trauer und Angst als falsche
Reaktionen sieht und sie den Betroffe-
nen aberkennt.

Ist es denn nicht gut, wenn wir ver-
suchen, positiv zu denken oder andere
dazu zu animieren?

Sicher ist es gut fiir uns, wenn wir
auch in schweren Situationen nicht re-
signieren, sondern Quellen der Zuver-
sicht finden. Ein Mitmensch, der eine
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zuversichtliche Haltung zum Leben
hat, kann durch sein Da-Sein, Aus-
halten und stellvertretendes Hoffen
dafiir hilfreich sein. Diese Person darf
uns aber nicht zu positivem Denken
»animieren“ wollen. Zum einen funk-
tioniert das nicht und zum anderen
negiert das unseren Schmerz. Der
Mitmensch kann nur hoffen, dass
seine Zuversicht uns mittragt und
ansteckt. Und er sollte es aushalten,
wenn die Ansteckung nicht so einfach

gelingt.

Herrscht heutzutage ein gewisser
Zwang zum Gliicklichsein, wie er sich
z. B. in den Sozialen Medien spiegelt?

Nicht nur in den sozialen Medien,
auch in zahlreichen Lebenshilfe-Bii-
chern wird der Eindruck vermittelt,
wer nicht gliicklich und erfolgreich
ist, ist selber schuld und macht etwas

falsch. Dennoch wiirde ich das nicht
»Zwang“ nennen, denn im Grunde
kann man sich gegen dieses Diktat
abgrenzen und ehrlich zu seinen (trau-
rigen) Gefiihlen stehen. Gliicklose

bis ungliickliche Zeiten kennen wir
schliefilich alle. Zudem: Gliick ist nur
dann als solches wahrnehmbar, wenn
wir auch wissen, wie sich Ungliicklich-
sein anfihlt.

Kann der Zwang zum Gliicklichsein
ungliicklich machen?

Das kann er nicht nur, das tut er
sicher, wenn man sich ihm unterwirft.
An etwas scheitern, einen Verlust
erleiden, oder auch ,,nur“ sein Leben
gerade ziemlich anstrengend und
unspektakuldr zu finden, also nicht
gliicklich zu sein, das ist an sich schon
nicht einfach. Richtig schwierig wird
es, wenn man sich selbst dafiir ver-
urteilt oder wahrnimmt, dass andere
einen deshalb abwerten.

In der TelefonSeelsorge héren wir vie-
le Menschen, die nicht nur an fehlen-
dem Gliick und Erfolg leiden, sondern
auch daran, sich wegen lhrer Gliick-
losigkeit als Auienseiter und ,Loser
zu erleben.

Welche Gefahr sehen Sie darin, dass
Ungliick nicht sein darf?

Am gravierendsten finde ich die sozia-
le Isolation, in die Menschen geraten
kénnen, wenn sie ungliicklich sind.
Dabei spielen zwei Dynamiken einan-
der zu: Zum einen wenden sich andere
Menschen haufig ab, wenn jemand
leidet und sich nicht aufmuntern ldsst.
Zum anderen ziehen sich Betroffene
von sich aus zuriick, weil sie flirchten,
entweder ,,zwangsaufgemuntert
oder abgelehnt zu werden; aber auch,
weil sie anderen nicht zur Last fallen
oder die Laune verderben wollen.

Dabei ist gerade in einer schweren,
traurigen Lage die Ndhe und Empathie

© Viktoriia, AdobeStock



Anderer ganz wichtig. Was Betroffene
von den Anderen jedoch nicht brau-
chen: die Aufforderung zum positiven
Denken oder aufmunternde Spriiche
und Ratschldge.

Wieso sehen Sie in Ratschldgen oder
Mutmachern von Freunden und Fami-
lie das Potenzial, dass sie eher nach
hinten losgehen? Konnen Sie ein paar
Beispiele nennen?

Ein Klassiker ist: ,,Du musst einfach
positiv denken, dann wird alles gut*

- oder so dhnlich. Da stecken zwei
Giftstoffe drin: Man bekommt einen
yeinfachen“ Auftrag, den man aber
hochstwahrscheinlich nicht erfiillen
kann, was einem das Gefiihl von In-
kompetenz vermittelt. Und man wird
zudem verantwortlich gemacht fiir
den Verlauf, ist demnach selbst schuld
an eventuellen Riickschldagen oder
gar einem fatalen Ende: Man hat wohl
nicht positiv genug gedacht.

Auch einen Satz wie: , Die Krankheit
ist eine Botschaft, liberlege, was

sie dir sagen will“, finde ich hoch
problematisch. Eine Erkrankung ist
ein Schicksalsschlag, auch dann, wenn
eigenes Verhalten das Risiko tatsach-
lich erhéht haben konnte. Zu fordern
man solle in der Erkrankung einen
Sinn sehen, ist - insbesondere in der
Akutsituation - tibergriffig. Ich halte
das zudem fiir esoterischen Quatsch.

Dabei gilt durchaus: Die bedrohliche
Erfahrung kann auch Verdnderungen
bewirken, die man als Gewinn sieht,
z. B. ein sorgfiltigerer Umgang mit
den eigenen Ressourcen, eine be-
wusstere Wertschitzung der (wieder-
erlangten) Gesundheit, Prioritaten im
eigenen Leben neu setzen. Doch es
braucht in der Regel einige Zeit, bis
Betroffene bei aller Erschiitterung
auch einen wertschatzenden Blick fiir
die sinnvollen Veranderungen bekom-
men kdnnen. Und diesen Blick kann
einem niemand verordnen, genauso
wenig wie Zuversicht.

Warum fallt es so schwer, sich den
negativen Gedanken und Gefiihlen zu
stellen?

Die Antwort hat fiinf Buchstaben:
ANGST. Angst ist die unvermeidliche
und sinnvolle Reaktion auf eine Be-
drohung. Sie macht uns klar, dass es
jetzt um etwas Wichtiges geht. Sie
flihlt sich aber so ungut an, dass wir
sie vermeiden wollen. Fiir unmittel-
bar Betroffene ist das kaum mdoglich.
Sie haben die Angst konkret. Sehr zu
hoffen ist, dass sie sie aushalten, nicht
panisch werden und entscheidungsfa-
hig bleiben. Denn Lahmung und Panik
sind mogliche destruktive Nebenwir-
kungen der Angst.

Autorin dieses Beitrags

Ruth Belzner

Diplom-Psychologin
Leiterin der TelefonSeelsorge
Wiirzburg

Als Menschen im Umfeld erleben wir
die Angst , ,nur“ mittelbar. Wir neh-
men sie bei den Betroffenen wahr und
sie regt sich in uns, wenn wir iiber-
legen, dass es auch uns treffen kdnn-
te. Diese mittelbare Angst kdnnen wir
durch die beschriebenen Aufmunte-
rungen und Ratschldge abwehren. Den
Preis dafiir zahlen die mit ihrer Angst
allein gelassenen Betroffenen.

Was raten Sie Betroffenen und was
dem sozialen Umfeld?

Das Wichtigste ldsst sich nicht raten,
es ist jedoch allen Beteiligten sehr zu
wiinschen: MUT!

Betroffenen ist der Mut zu deutli-
cher Abgrenzung zu wiinschen, wenn
andere in scheinbar guter Absicht
tibergriffig und verletzend sind. Und
ihnen sind mutige Mitmenschen zu
wiinschen. Die Mitmenschen brau-
chen namlich den Mut, vor einer
bedrohlichen Situation und der Angst
des Betroffenen nicht zurtickzuschre-
cken, sie nicht zu bagatellisieren und
sie mit auszuhalten. Es fordert auch
Mut, sich den eigenen Angsten und
der Hilflosigkeit zu stellen.

Und nun doch ein Rat: Wir kdnnen
einen anderen Menschen nicht mit
Worten trosten. Wir kdnnen jedoch
durch zugewandtes und mitfiihlendes
Da-Sein und Mit-Aushalten fiir den
anderen ein grofier Trost sein.

Liebe Frau Belzner, wir danken lhnen
fiir das Gesprach.
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"y Auchein gliickliches Leben
(' enthilt ein gewisses Majf3 an Dunkelleit.
! Und das Wort ,,glticklich“
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« " wiirde seine Bedeutung verlieren,
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* wenn es nicht mit Traurigkeit

ausgeglichen wiirde.
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Das Marchen
von der traurigen Traurigkeit

Einst blieb eine Frau bei einer zusam-
mengekauerten Gestalt am Strafien-
rand stehen. Das heif3t, die Gestalt
war eher kdrperlos, erinnerte an eine
graue Flanelldecke mit menschlichen
Konturen.

»Wer bist du?“ fragte die Frau neu-
gierig und biickte sich ein wenig
hinunter. Zwei lichtlose Augen
blickten miide auf. ,Ich ... ich bin die
Traurigkeit®, fllisterte eine Stimme
so leise, dass die Frau Miihe hatte,
sie zu verstehen.

»Ach, die Traurigkeit®, rief sie er-
freut aus, fast als wiirde sie eine

alte Bekannte begriiien. , Kennst du
mich denn?, fragte die Traurigkeit
misstrauisch. ,,Natiirlich kenne ich
dich“, antwortete die Frau. ,,Jmmer
wieder einmal hast du mich ein Stiick
des Weges begleitet.”

»Ja, aber®, argwohnte die Traurig-
keit, ,,warum fliichtest du nicht vor
mir?“ ,Oh, warum sollte ich vor dir
davonlaufen, meine Liebe? Du weif3t
doch selbst nur zu gut, dass du jeden
Fltiichtigen einholst und dich so nicht
vertreiben lasst. Aber, was ich dich
fragen mdchte: Du siehst - verzeih
diese absurde Feststellung - du
siehst so traurig aus?“ ,Ich bin trau-
rig“, antwortete die graue Gestalt
mit briichiger Stimme.

Die Frau setzte sich jetzt auch an
den StraBenrand. ,,Magst du mir
erzahlen, warum du so bekiimmert
bist?“ Die Traurigkeit seufzte tief
auf. Sollte ihr diesmal tatsachlich
jemand zuhoren wollen?

,»Ach, weifit du, begann sie z6gernd
und tief verwundert, ,es ist so, dass
mich offensichtlich niemand mag.
Es ist meine Bestimmung, unter

die Menschen zu gehen und eine
Zeitlang bei ihnen zu verweilen. Bei
dem einen mehr, bei dem anderen

weniger. Aber fast alle haben Mecha-
nismen fir sich entwickelt, meine
Anwesenheit zu leugnen.“

»Da hast du sicher recht, warf die
Frau ein. ,,Erzdhle mir ein wenig
davon.«

Die Traurigkeit fuhr fort: ,,Sie haben
Satze erfunden, an deren Schutz-
schild ich abprallen soll.

Sie sagen ,Papperlapapp - das Leben
ist heiter¢, und ihr falsches Lachen
macht ihnen Magengeschwiire und
Atemnot.

Sie sagen ,Gelobt sei, was hart
macht¢, und dann haben sie Herz-
schmerzen.

Sie sagen ,Man muss sich nur zusam-
menreifien‘ und spliren das Reif3en in
den Schultern und im Riicken.

Sie sagen ,Weinen ist nur fiir
Schwichlinge’, und die aufgestauten
Tranen sprengen fast ihre Kopfe.

Oder sie betduben sich mit Alkohol
und Drogen, damit sie mich nicht
spliren missen.“

,Oh ja“ bestatigte die Frau, ,,solche
Menschen sind mir oft in meinem Le-
ben begegnet. Aber eigentlich willst
du ihnen ja mit deiner Anwesenheit
helfen, nicht wahrz«

Die Traurigkeit kroch noch ein wenig
mebhr in sich zusammen. ,,Ja, das will
ich“, sagte sie schlicht. ,,Aber helfen
kann ich nur, wenn die Menschen
mich zulassen. Ich versuche, ihnen
ein Stlick Raum zu schaffen zwischen
sich und der Welt; eine Spanne Zeit,
um sich selbst zu begegnen. Damit
will ich ihnen ein Nest bauen, in das
sie sich fallen lassen kénnen, um ihre
Wunden zu pflegen.

Wer traurig ist, ist ganz diinnhdu-
tig und damit nahe bei sich. Diese
Begegnung kann sehr schmerzvoll

sein, weil manches Leid durch die
Erinnerung wieder aufbricht wie
eine schlecht verheilte Wunde. Doch
nur, wer den Schmerz zuldsst, wer
erlebtes Leid betrauern kann, wer

all die verschluckten Tranen laufen
lasst, wer sich Mitleid fiir die inneren
Verletzungen zugesteht, der - ver-
stehst du - nur der hat die Chance,
dass seine Wunden wirklich heilen.
Stattdessen schminken sich die
meisten Menschen ein grelles Lachen
tiber die groben Narben. Oder ver-
harten sich mit einem Panzer aus
Bitterkeit.*

Die Traurigkeit schwieg und begann
verzweifelt zu weinen.

Die Frau nahm die zusammengekau-
erte Gestalt trostend in den Arm.
»Weine nur, Traurigkeit®, fliisterte
sie liebevoll. , Ruhe dich aus, damit
du wieder Kraft sammeln kannst.
Ich weif3, dass dich viele Menschen
ablehnen und verleugnen. Aber ich
weif} auch, dass einige sehr wohl
bereit sind fiir dich; die begreifen,
dass du ihnen Befreiung ermoglichst
aus ihren inneren Gefangnissen. Von
nun an werde ich dich begleiten,
damit die Mutlosigkeit keine Macht
gewinnt.“

Die Traurigkeit hatte aufgehort zu
weinen. Sie richtete sich auf und
betrachtete verwundert ihre neue
Geféhrtin. ,,Aber jetzt sage mir, wer
bist du eigentlich?«

,lch?“ antwortete die Frau und
lachelte still, ,,Ich bin die Hoffnung!“

von Inge Wuthe
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INFO

Ist meine Krebserkrankung erblich

bedingt?

Viele an Krebs erkrankte Menschen und ihre Angehdrigen machen sich
Gedanken iiber ein vererbtes Krebsrisiko. Dabei geht es zum einen um
die Ursachen ihrer Krebserkrankung und die Frage ,,Warum ich?“.
Zum anderen ist da die Sorge, dass die Betroffenen das Erkrankungs-
risiko an Familienmitglieder weitervererbt haben konnten. Angeho-
rige von Krebspatienten fragen sich ,,Habe ich ebenfalls ein erhohtes
Risiko?“ und befiirchten, dass Vorsorge allein nicht ausreicht. Doch
wann sollten Betroffene daran iiberhaupt denken? Wohin kann man
sich wenden, wenn ein Verdacht besteht? Und was sind die moglichen
Konsequenzen eines Gentests? Im folgenden Beitrag beantwortet

Dr. Karin Greulich-Bode vom Krebsinformationsdienst diese Fragen.

Bei vererbbarem Krebs erkranken
haufig mehrere Mitglieder einer
Familie an der gleichen oder auch an
unterschiedlichen Krebsarten. Ein
Verdacht auf eine erbliche Ursache
liegt auch nahe, wenn ein oder meh-
rere Familienmitglieder besonders
jung erkranken. Wichtig zu wissen:
Dabei wird nicht die Krebserkran-
kung selbst vererbt, sondern die
Veranlagung daftir. Die krebsfor-
dernde Verdnderung ist
dann im Erbgut aller
A Zellen. Sie erhoht in
unterschiedlichem
Ausmaf das Risiko
| fiir bestimmte
Krebsarten.
Doch langst
nicht alle, die
ein erblich

—
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erhdhtes Krebsrisiko haben, erkran-
ken auch an Krebs. Denn dazu sind
in den allermeisten Fallen weitere
Schdden am Erbgut nétig.

Tragen Betroffene ein erhdhtes
Krebsrisiko fiir mehrere Tumorarten,
dann sprechen Fachleute von einem
erblichen Krebssyndrom. Beispiele
hierfir sind der familidre Brust- und
Eierstockkrebs oder der familidre
Darmkrebs. Bei diesen Syndromen
werden meist einzelne, bekannte
Erbgutverdnderungen vererbt. Die
Wahrscheinlichkeit, diese an Nach-
kommen weiterzugeben, betrdgt
50 Prozent.

Wann sollte man an eine
erbliche Veranlagung denken?

Bei jedem dieser Syndrome treten
bestimmte Krebserkrankungen
haufiger auf als in der Normalbe-
volkerung. Es gibt allerdings kein
Syndrom, durch das das Risiko fiir
alle Krebsarten steigt.

Tritt die gleiche Tumorerkrankung

in der miitterlichen oder der vater-
lichen Linie bei mehreren Verwand-
ten auf? Sind die Betroffenen zum
Diagnosezeitpunkt deutlich jiinger im
Vergleich zu dem Lebensalter, in dem
die Erkrankung tblicherweise aufritt?
Erkranken sie an mehreren Tumoren

gleichzeitig oder nacheinander? Dann
konnte es sich um erblichen Krebs
handeln. Es kann jedoch auch daran
liegen, dass die erkrankten Verwand-
ten einen dhnlichen Lebensstil haben
oder von den gleichen Umweltrisiken
betroffen sind.

Verdacht auf ein erbliches
Krebs-Risiko — was nun?

Betroffene sollten ihre Vermutung
friihzeitig mit ihrer Arztin oder ihrem
Arzt besprechen. Diese liberweisen
bei Bedarf an spezialisierte Anlauf-
stellen. Dazu gehoren humangene-
tische Beratungsstellen. Eigene An-
laufstellen gibt es fiir Betroffene mit
Verdacht auf familidaren Darmkrebs,
Brust- und Eierstockkrebs oder
Bauchspeicheldriisenkrebs. Dort
kann bei begriindetem Verdacht das
weitere Vorgehen eingehend bespro-
chen werden.

Die Kosten tragen dann die gesetz-
lichen Krankenkassen, meist auch

Fachleute schitzen: Etwa 5 bis
10 von 100 Krebserkrankungen
entstehen aufgrund einer erb-
lichen Veranlagung.

die privaten. Bei erweiterten Unter-
suchungen sollten diese jedoch
vorab mit der Krankenkasse geklart
werden.

Wie laufen die human-
genetische Beratung und
Testung ab?

Die Arztin oder der Arzt macht ge-
meinsam mit den Betroffenen eine
Stammbaumanalyse, bei der alle
bekannten Krebserkrankten in der
Familie festgehalten werden. Sie er-
lautern, was erblicher Krebs ist, wel-
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che Risiken fiir weitere Krebserkran-
kungen im jeweiligen Fall bestehen,
wie ein genetischer Test funktioniert
und welche Konsequenzen er haben
kann. Ebenso werden Friiherken-
nungs- und Vorbeugungsmoglich-
keiten bei Nachweis einer erblichen
Veranlagung und das mdogliche Risiko
Angehdriger besprochen. Manchmal
ist vor der Entscheidung fiir oder
gegen den Test eine psychosoziale
Beratung hilfreich.

Ein Gentest erfolgt anhand einer
Blutprobe. Die Auswertung kann
einige Wochen dauern. In dringenden
Fallen, z. B. wenn eine Therapieent-
scheidung davon abhdngt, ist die
Untersuchung aber auch innerhalb
weniger Tage moglich.

Die Arztin oder der Arzt, die die
genetische Beratung durchgefiihrt
haben, besprechen das Ergebnis mit
den Betroffenen. Gegebenenfalls
erfolgt eine weitere Beratung zu
moglichen Folgen und MafSnahmen.

Wenn der Gentest eine
vererbbare krebsfordernde
Veranderung bestatigt

Wird eine bekannte krebsférdernde
Genveranderung bei einer an Krebs
erkrankten Person nachgewiesen,
gilt eine erbliche Veranlagung als
gesichert. Nicht jeder kommt mit
dieser Nachricht gut zurecht. Denn
flir Menschen mit einer Krebserkran-
kung bedeutet dies auch, dass ihr
Risiko fiir eine erneute Krebserkran-
kung erhoht ist. Entweder fir die
gleiche Krebsart wie bei der ersten
Diagnose, bei Krebssyndromen aber
ggf. auch flr eine andere.

Haben Verwandte der betreffenden
Person die Verdnderung geerbt,
tragen auch sie ein erhohtes Krebs-
risiko. Dies zu wissen, kann fiir alle
belastend sein.

Gut zu wissen: Ein Gentest ist
immer freiwillig. Es ist jeder-
zeit im Verlauf der Beratung
moglich, sich noch dagegen zu
entscheiden.

Erfahren Erkrankte, dass ihr Krebs
durch eine erbliche Veranlagung
(mit)verursacht wurde, kann das
jedoch auch Vorteile haben. Etwa,
wenn fir die jeweiligen Krebserkran-
kungen spezifische Vorbeugungs-
und Friiherkennungs-Mafinahmen
moglich sind. Diese gibt es beispiels-
weise bei einer erblichen Veranla-
gung fir Brust- und Eierstockkrebs
oder fiir Darmkrebs.

Ob die Betroffenen ihre Verwandten
liber eine vererbbare, krebsfordern-
de Genveranderung informieren
maochten, entscheiden sie ausschlie3-
lich selbst. Arzte und Psychologen
koénnen sie dabei beraten und unter-
stiitzen.

Wenn der Gentest keine
erbliche Veranlagung zeigt

Fiir Betroffene, bei denen keine ver-
erbbare Veranlagung nachgewiesen
wird, kann diese Nachricht eine gro-
e Erleichterung sein. Sie tragen kei-
ne krebsférdernde Genveranderung,
die sie an ihre Nachkommen weiter-
geben konnten oder schon weiter-
gegeben haben. AuBerdem brauchen
sie kein intensiviertes Krebsvorsor-
ge-Programm zu absolvieren oder
tiber andere vorbeugende Maf3nah-
men wie beispielsweise Operationen
nachzudenken.

Wenn der Gentest ohne
eindeutiges Ergebnis bleibt

Treten in einer Familie z. B. bei den
weiblichen Verwandten gehauft
Brust- und Eierstockkrebs insbe-
sondere in jungen Jahren auf, dann
kann der Verdacht auf ein vererb-
bares Krebsrisiko nicht ganzlich
ausgeraumt werden, auch wenn
eine Testung keine der bekannten
Genveranderungen nachweist. Es

kann sein, dass eine noch unerkannte
Genverdnderung die Ursache fiir die
Krankheitshaufung ist. In diesem Fall
stehen Betroffenen und Familien-
mitgliedern - abhdngig von der Art
der familiar gehduft aufgetretenen
Krebserkrankung - auch bei einem
negativen Test erweiterte Fritherken-
nungs- und Vorbeugungsmaoglichkei-
ten offen.

Da die Forschung zu krebsrisiko-
fordernden Genveranderungen rasch
voranschreitet, konnen Betroffene
nach einiger Zeit nachfragen, ob in-
zwischen mehr zu ihrer Erkrankung
bekannt und vielleicht eine erneute
genetische Testung moglich ist.

Was vielen Menschen nicht
klar ist

Die meisten Krebserkrankungen
entstehen ohne eine erbliche Ver-
anlagung. Denn auch ein ungesunder
Lebensstil und Umweltfaktoren
sowie zufillige Veranderungen im
Erbmaterial kdnnen Krebs auslésen.

Werden die Angebote der gesetz-
lichen Krebsfriiherkennungspro-
gramme genutzt, kdnnen einige der
haufigen Krebserkrankungen im Fall
des Falles zumindest friihzeitig ent-
deckt werden.

Dr. Karin Greulich-Bode
Krebsinformationsdienst, Deutsches
Krebsforschungszentrum

Grundlage fiir diesen Beitrag ist das
Kapitel: ,,Ist der Krebs erblich?“ von
Frauke Focke; in: Gaisser A.,
Weg-Remers S. (Hrsg.) Patientenzen-
trierte Information in der onkologischen
Versorqung. Springer, Berlin, Heidel-
berg 2020
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Was bedeutet ,,palliativ¢? Klarung eines
haufig missverstandenen Begrifts

Ausgerechnet dann, wenn es um schwere Erkrankungen und existenzielle
Fragen geht, sind Begriffe, die wir alle im medizinischen Kontext
benutzen, geprigt von einer Unzahl an Missverstdndnissen. Wann gilt ein
Mensch nach einer schweren Erkrankung wirklich als ,,geheilt“? Wann
wird eine Therapie als ,,kurative MafSnahme bezeichnet? Was ist gemeint
mit ,,lebensverldngernden MafSnahmen? Der Begriff, der in diesem Zu-
sammenhang am hiufigsten missverstanden wird, diirfte ,,palliativ sein.
Prof. Dr. Bernd Alt-Epping, Direktor der Klinik fiir Palliativmedizin am
Universititsklinikum Heidelberg, beleuchtet im folgenden Beitrag dieses
Thema.

In der Onkologie wird jeder Erkran-
kungszustand, bei dem es nicht mehr
realistisch ist, dass dieser fiir immer
komplett wegbehandelt werden kann,
als ,,palliativ bezeichnet - selbst dann,
wenn es sich um eine gut in Schach zu
haltende, eher chronische, kaum auf-
fallende, mit einer Prognose von vielen
Lebensjahren einhergehende Krebs-
erkrankungssituation handelt.

Unterscheidung von kurativ
und palliativ ist nicht immer
klar zu treffen

Auch fiir onkologisch tatige Arztinnen
und Arzte ist die in der Onkologie
tibliche Unterscheidung zwischen
yheilbaren®, | kurativ anzugehenden®
und ,,nicht mehr heilbaren®, in dem
Sinne ,,palliativen Erkrankungssitua-

Im harten Gegensatz dazu steht das tionen nicht immer klar zu treffen.

Verstandnis des Wortes ,,palliativ¢ in
der breiten Bevolkerung, die damit
meist eine unmittelbar sterbenahe
Situation, Leid und Siechtum ver-
bindet. Dieses allgemeine, so sehr
negative Verstandnis von ,,palliativ
erschwert denjenigen, die im Fachbe-
reich ,,Palliativmedizin“ arbeiten, den
Zugang zu Patientinnen und Patienten
sowie den Angehdrigen. Sobald diese
den Begriff ,,palliativ horen, erwarten
sie, dass es nur noch um das Regeln J

In Erkrankungssituationen, bei denen
zum Beispiel eine Tumorerkrankung
bereits lokal weit fortgeschritten ist,
rezidiviert ist oder bereits einzelne,
wenige Metastasen gebildet hat (eine
sogenannte Oligometastasierung),

akutmedizinisch und multiprofessi
ausgerichtete Unterstiitz

wird bei manchen Tumorarten ein
aggressives, multimodales Behand-
lungskonzept vorgeschlagen mit dem
Ziel der vollstandigen Heilung. Haufig
ist die Wahrscheinlichkeit einer voll-
standigen Heilung in solchen Situatio-
nen jedoch extrem gering. Hier ist es
wichtig, die Erwartungshaltung an die
onkologische Behandlung vorab zu
kldren. Gegebenenfalls kann dann von
Vorneherein ein schonenderes, beglei-
tendes, nicht mehr den Versuch der
Heilung in den Vordergrund stellendes,
»palliatives“ Behandlungskonzept in
Erwdgung gezogen werden.

Aus palliativmedizinischer Perspek-
tive ist dabei vor allem wichtig, dass
ein (vermeintlich) kurativer, also auf
Heilung zielender Therapieansatz in
prognostisch unklaren onkologischen
Situationen nicht dazu fiihrt, dass den
Patientinnen und Patienten eine sinn-
volle und notwendige palliativmedizini-
sche Unterstiitzung vorenthalten wird.

Was brauchen Betroffene
und Angehorige in einer
schweren Erkrankungs-
situation?

Am ehesten erschlieflen sich die Be-
griffe , palliativ und ,,Palliativmedizin,
wenn man reflektiert, was die Betrof-
fenen und ihre Angehdrigen in einer
schweren Erkrankungssituation (zum
Beispiel

bei einer
nicht mehr
heilbaren,
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fortgeschrittenen Krebserkrankung)
unter Umstdnden an Behandlung und
Unterstiitzung brauchen kdnnten:

® eine angemessene, die Lebenszeit
und Lebensqualitét beriicksichtigen-
de Tumortherapie

e eine umfassende Behandlung er-
krankungsbedingter, aber auch
therapiebedingter Symptome und
Belastungen

e eine vorausschauende Krisenpla-
nung, die zu erwartende Notfélle mit
einrechnet und durch entsprechende
Vorkehrungen (Bedarfsmedikation,

rechtzeitig im Erkrankungsverlauf
angeboten und mitgedacht wird, und
nicht erst (bei einer fortschreitenden
Erkrankung) in den letzten Tagen des
Lebens oder wenn keine Tumorthera-
pie mehr moglich ist.

Das Konzept und die Strukturen der
spezialisierten Palliativmedizin sind
somit gekennzeichnet durch folgende
Merkmale: ein multiprofessionelles
Team, eine Rund-um-die-Uhr-Erreich-
barkeit, sektoreniibergreifendes
Arbeiten und friihzeitiger Einbezug
aller wichtigen Partner (siehe auch
Infokasten).

Autor dieses Beitrags

Prof. Dr. Bernd Alt-Epping

Klinik fiir Palliativmedizin

Notfallabsprachen, Patientenver- Universititsklinikum Heidelberg

fligung, Vorsorgevollmacht, Tag und
Nacht erreichbare Telefonnummern,
usw.) entscharft

Fazit

Palliativmedizinische Unterstiitzungs-
angebote ergdnzen die onkologische
Therapie sinnvoll und ersetzen diese
nicht. Insofern ware zu hoffen, dass
die Begriffe ,,palliativ* und ,,Palliativ-
medizin“ mit zunehmender Bekannt-
heit ein wenig ihre Bedrohlichkeit
verlieren und als umfassendes, zu-
gewandtes und bedarfsorientiertes
Unterstiitzungskonzept wahrgenom-
men werden, das sowohl den Patien-
tinnen und Patienten als auch ihren
Angehdrigen zugutekommt.

e eine dynamisch auf die fortschrei-
tende Belastungssituation ausgerich-
tete Pflege

e ein an die Situation angepasstes
Erndhrungs- und Fliissigkeitskonzept

e einen guten Blick auf die Angehori-
gen und das soziale Umfeld

e Erfahrungen in ethischen und sozial-
rechtlichen Fragestellungen

e eine gute Koordination aller beteilig-
ten Einrichtungen und Personen

e Zeit und Raum fiir Kommunikation,
Emotionen u.v.m.

Angebote der Palliativ-

Bei dieser Reflexion wird deutlich,
dass eine Person allein diese breite
Unterstiitzung nicht aufbieten kann,
sondern es dafiir verschiedene Berufs-
gruppen in Teamarbeit braucht. Eine
solche Unterstiitzung macht vor allem
dann Sinn, wenn sie friihzeitig bzw.

versorgung in Deutschland

Damit auch im Falle von unwdgbaren und/oder belastenden Situationen recht-
zeitig, an verschiedenen Orten und auch nachts oder an Wochenenden Unter-
stlitzung verfiigbar ist, stehen Palliativstationen, ambulante Teams (SAPV =
spezialisierte ambulante Palliativversorgung), Konsildienste in Krankenhdusern
sowie Ambulanzsprechstunden zur Verfiigung.

Insbesondere die akutmedizinischen Angebote der hduslichen Palliativver-
sorgung vermogen dazu beizutragen, dass auch unheilbare, schwere, fort-
geschrittene Erkrankungssituationen ,,aushaltbar¢ bleiben. Dazu gehort
beispielsweise die Zusicherung eines Hausbesuchs auch aufierhalb der Regel-
arbeitszeiten oder die Expertise in der Symptombehandlung, die die Angst
vor Leiden nehmen kann.

Ausfiihrliche Informationen zu den Angeboten der Palliativversorgung finden
Sie hier:

e Patientenleitlinie Palliativmedizin:
www.leitlinienprogramm-onkologie.de/patientenleitlinien/palliativmedizin/

e Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin:
www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de
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Innovation contra Bezahlbarkeit:
Erhalten Menschen mit einer Krebs-
erkrankung alle medikamentosen
Therapieoptionen?

Vor elf Jahren ist ein Gesetz in Kraft getreten, mit dem der Gesetzgeber
das Ziel verfolgte, die rasant steigenden Arzneimittelausgaben der ge-
setzlichen Krankenkassen einzudidmmen. Durch das sogenannte AMNOG
sollte eine neue Balance zwischen Innovation und Bezahlbarkeit von
Medikamenten erreicht werden. Fiir Menschen mit einer Krebserkrankung
stellt sich die Frage, ob ihnen damit nach wie vor alle und vor allem auch
neue therapeutische Optionen offenstehen oder das Gesetz eine Ein-
schrinkung mit sich gebracht hat. Im folgenden Beitrag beleuchtet Prof.
Dr. Stephan Schmitz vom MVZ fiir Himatologie und Onkologie in Kéln
die Auswirkungen des AMNOG und insbesondere die Frage, ob die friihe
Nutzenbewertung von Medikamenten zu keinen Nachteilen fiir onkologi-

sche Patienten gefiihrt hat.

Am 1. Januar 2011 trat das Arznei-
mittelmarktneuordnungsgesetz
(AMNOG) in Kraft. Bevor es dieses
Gesetz gab, konnten pharmazeu-
tische Unternehmer die Preise fiir
ihre Medikamente frei festlegen.
Seither muss jedes Medikament, das
einen neuen Wirkstoff enthilt, eine
sogenannte friihe Nutzenbewertung
durchlaufen.

Der Verabschiedung des AMNOG ging
eine jahrelange Diskussion iber die
Arzneimittelpreise in Deutschland
voran, denn fiir patentgeschiitzte
Arzneimittel waren die Ausgaben
tiberproportional zu den Verord-
nungszahlen gestiegen. Da fiir die
Politik - unabhidngig von der Partei-
zugehorigkeit - die Stabilitat der
Krankenkassenbeitrage eines der
wichtigsten Ziele ist, wollte und
konnte sie diese Entwicklung der
yungebremsten“ Kostensteigerung
nicht akzeptieren. Es wurde disku-
tiert, wie man zu einer guten ,,Steue-
rung der Arzneimittelpreisfindung*
kommen konnte.
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Am weitesten ging damals der Vor-
schlag, eine sogenannte ,vierte
Hirde“ einzufiihren. Medikamente
hatten dann nicht sofort mit der Zu-
lassung zu Lasten der gesetzlichen
Krankenversicherung verordnet wer-
den kénnen - wie bis zum damaligen
Zeitpunkt moglich -, sondern erst
dann, wenn der medizinische Mehr-
wert belegt gewesen wdre. Das hdtte
faktisch eine enorme zeitliche Ver-
zbgerung und massive Einschrankung
des Zugangs von innovativen Medika-
menten fiir Patientinnen und Patien-
ten bedeutet.

Das AMNOG als Methode zur
(gerechten) Preisfindung

Die mit dem AMNOG beschlosse-

ne frithe Nutzenbewertung stellt
gegeniiber der ,vierten Hiirde“ die
deutlich bessere Losung dar. Hier sind
zwei zundchst nicht ganz einfach zu
vereinbarende Rahmenbedingungen
erfiillt: Zum einen ist die Verordnung
innovativer Medikamente weiter so-
fort nach Zulassung moglich; dies ist

fiir die Versorgung der Patientinnen
und Patienten extrem wichtig. Zum
anderen wurde ein System der Preis-
findung entwickelt, das weder dem
Pharmaunternehmer einseitig die
Kompetenz der Preisfindung tiber-
tragt noch alleinig den Krankenkassen
oder dem Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA).

Die im AMNOG festgelegte Methodik
stellt - zumindest theoretisch - einen
guten Kompromiss dar, denn ver-
schiedene Interessengruppen miissen
gemeinsam einen Konsens bei der
Preisbildung finden. Mittlerweille sind
auch Patientenvertreter an diesem
Prozess beteiligt.

Wie sieht es praktisch aus?

Das Ziel, zwei Milliarden Euro an Arz-
neimittelkosten pro Jahr einzusparen,
ist laut GKV-Arzneimittelreport 2021
erreicht. Im gleichen Report wird
jedoch auch berichtet, dass die Aus-
gaben der GKV fiir patentgeschiitzte
Arzneimittel (und nur diese sind Inhalt
des AMNOG) von 2019 auf 2020 um
zehn Prozent gestiegen sind. Auf der

g SN
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einen Seite gibt es also erhebliche
Einsparungen, auf der anderen Seite
jedoch keine sehr ausgepragte Ab-
schwachung der steigenden Arznei-
mittelkosten.

Das AMNOG war zundchst als eine
Methode allein zur Preisfindung kon-
zipiert worden. Basierend auf dem
AMNOG trat im Marz 2017 das Gesetz
zur Starkung der Arzneimittelversor-
gung in Kraft. Es sollte das bisherige
Ziel der friihen Nutzenbewertung

als Basis fiir Preisverhandlungen in
Richtung einer Steuerung von Verord-
nungen erweitern. Die Intention des
Gesetzgebers gelang jedoch nicht. In
der Realitdt wurde versucht, aus dem
Preisfindungsmodell ein Steuerungs-
modell zu entwickeln, also z. B. nur
noch diejenigen Medikamente zu er-
statten, fiir die der G-BA einen
Zusatznutzen festgelegt hat.

Bei fortgeschrittenen onko-
logischen Erkrankungen
werden alle wirksamen
Medikamente gebraucht!

Ein in der friihen Nutzenbewertung
nicht belegbarer Zusatznutzen be-
deutet jedoch nicht, dass das neue
Medikament wirkungslos ist. Gerade
bei fortgeschrittenen onkologischen
Erkrankungen werden alle wirk-
samen Medikamente gebraucht!
Verordnungslenkende Instrumente
bedeuten fir die Patientinnen und
Patienten eine erhebliche Einschran-
kung der therapeutischen Optionen.
Eine Steuerung der Arzneimittelver-
ordnungen durch nicht medizinische
Akteure (z.B. Krankenkassen, den
G-BA oder die Politik) lehnen Onko-
logen daher ab.

Therapieentscheidungen miissen
zusammen mit den Patientinnen und
Patienten in ihrer jeweils individuel-

len Situation (und natirlich streng
evidenzbasiert) gefallt werden. Dabei
ist entscheidend, wer den aktuellen
Stand des medizinischen Wissens
definiert: Krankenkassen, G-BA,
Politik oder Arzteschaft. Diese Frage
ist nicht trivial und wird seit vielen
Jahren kontrovers diskutiert.

Anspruch auf Behandlung
nach dem aktuellen Stand
des medizinischen Wissens

Die Formulierung ,,aktueller Stand
des medizinischen Wissens“ ist ein
insbesondere fiir Patientinnen und
Patienten wichtiger juristischer
Terminus: Das Sozialgesetzbuch
verpflichtet den Kassenarzt, Patien-
ten entsprechend dem Stand des
medizinischen Wissens zu behandeln
(SGB YV, §§ 2, 70, 72) unter Bertick-
sichtigung des Wirtschaftlichkeits-
gebotes (ausreichend, zweckméaBig,
das notwendige Maf} nicht liber-
schreitend/SGB V, § 92). Damit haben
Patientinnen und Patienten einen
Anspruch, nach diesen Kriterien be-
handelt zu werden.

Medizinische Leitlinien und AMNOG-
Bewertungen kommen haufig zu
unterschiedlichen Ergebnissen in
Bezug auf den Zusatznutzen neuer
Medikamente. Warum das so ist, be-
schreibt ein Bericht der Kassenarzt-
lichen Bundesvereinigung tiber das
AMNOG aus dem Jahr 2017 gut: ,,Die
Bewertung des Zusatznutzens erfolgt
in erster Linie, um einen angemesse-
nen Preis des neuen Medikamentes
festzulegen. Da die Bewertung ledig-
lich auf einer oder mehreren klini-
schen Studien mit einer hochselek-
tierten Studienpopulation basiert, die
haufig im Versorgungsalltag so nicht
anzutreffen ist, bildet sie anders als
evidenzbasierte Therapieleitlinien die
medizinisch-therapeutische Realitat
nicht vollstandig ab.“

Die Deutsche Gesellschaft fiir Hima-
tologie und Medizinische Onkologie
(DGHO) setzte sich aus diesem Grund
zusammen mit der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medi-
zinischen Fachgesellschaften (AWMF)
flir eine bessere Integration des
medizinischen Fachwissens in das
AMNOG-Verfahren ein. Das ist nicht
ohne Effekt geblieben: Im August
2019 wurde die Kompetenz der
medizinischen Fachgesellschaften im
Rahmen des AMNOG-Verfahrens er-
weitert (Gesetz fir mehr Sicherheit in
der Arzneimittelversorgung/G-SAV).

Was bedeutet ,,Zusatz-
nutzen“ im Kontext der
Nutzenbewertung?

Eine jahrelange und noch nicht
abgeschlossene Diskussion ist die
Frage, welchen Stellenwert die in den
Studien untersuchten Endpunkte fir
die friihe Nutzenbewertung haben
sollen. Ist ausschlieBlich nur das
Gesamtiiberleben fiir die Bewertung
eines Zusatznutzens entscheidend
oder konnte auch das krankheitsfreie
Uberleben - und die damit einherge-
hende Verbesserung der Lebensquali-
tat - ein relevanter Entscheidungs-
parameter sein?

Diese Frage ist fiir Patientinnen und
Patienten von groter Bedeutung und
sollte nicht dogmatisch entschieden
werden, sondern immer im klinischen
Kontext der vom Pharmaunterneh-
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men vorgelegten Studien. Wenn bei
einer onkologischen Erkrankung,
deren Fortschreiten mit erheblichen,
die Patienten beeintrdchtigenden
Symptomen einhergeht, muss das
krankheitsfreie Uberleben ein rele-
vanter Endpunkt sein. Bei einer Er-
krankung, die langsam voranschreitet
und wenig Symptome verursacht, ist
dagegen das Gesamtiiberleben ent-
scheidender.

Zusammenfassung

e Das AMNOG ist primér als ein Preis-

bildungsmodell konzipiert.

e Das Verfahren ist ein guter Kom-
promiss, ohne Rationierung den
Anstieg der Arzneimittelkosten zu
dampfen.

e Patientinnen und Patienten haben
das gesetzlich verbriefte Recht im-
mer nach dem aktuellen Stand des
medizinischen Wissens behandelt

zu werden. Die Arztinnen und Arzte

haben die Pflicht so zu behandeln.

Was bedeutet Zusatznutzen?

Die Preise fiir neue, patentgeschiitzte Arzneimittel werden in Deutschland
auf Basis der Bewertung ihres Zusatznutzens bestimmt. Dieser ist eine
durch das Arzneimittelneuordnungsgesetz (AMNOG) definierte gesund-
heitsokonomische Eigenschaft eines Arzneimittels. Unter Zusatznutzen
werden patientenrelevante therapeutische Effekte verstanden, die quanti-
tativ oder qualitativ hdher sind als der Nutzen, den eine zweckmafiige Ver-
gleichstherapie aufweist. Dazu zdhlen insbesondere:

e die Verbesserung des Gesundheitszustands
e die Verkiirzung der Krankheitsdauer
¢ die Verlingerung des Uberlebens

e die Verringerung von Nebenwirkungen oder eine Verbesserung

der Lebensqualitdt
Die Bewertung des Zusatznutzens wird anhand von klinischen Studien vor-
genommen, die im Rahmen der Nutzenbewertung eines Arzneimittels vom
Institut fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
evaluiert (gepriift) werden.
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Nach elf Jahren AMNOG sind die
Parameter zur Bewertung des Zusatz-
nutzens neuer (patentgeschitzter)
Arzneimittel in vielen Studien zwar
dokumentiert, jedoch nicht als End-
punkte konzipiert. Mit anderen Wor-
ten: Es wird noch zu wenig geschaut,
ob sich durch ein neues Medikament
die Lebenszeit oder die Lebensquali-
tat verbessern ldsst.

e AMNOG-Beschliisse liefern fiir die
verordnenden Arztinnen und Arzte
wertvolle Informationen. Diese
missen jedoch durch die wissen-
schaftlich-medizinischen Fach-
gesellschaften erganzt werden.

Das AMNOG-Verfahren ist ein ler-
nendes System.

Fiir Patientinnen und Patienten
ergeben sich aus dem AMNOG Vor-
und Nachteile.

Vorteil: Arzte und Arztinnen er-
halten fiir die Behandlung wertvolle
Informationen und sind zugleich
verpflichtet, sich kontinuierlich zu
informieren.

Nachteil: Es wird in die Therapiefrei-
heit eingegriffen, z. B. durch Arznei-
mittelvereinbarungen. Damit geht
eine Beschrankung der therapeuti-
schen Optionen fiir die Betroffenen
einher.

Eine Steuerung der Verordnungen
zum Beispiel durch eine Einschran-
kung der therapeutischen Optionen
flr die Betroffenen durch Arznei-
mittelvereinbarungen sind abzu-
lehnen.



Soziale Informationen:
Ein digitaler Leitfaden durch das

Labyrinth des Deutschen Gesundheits-
und Sozialwesens

Menschen mit Krebs brauchen nicht
nur qualitdtsgesicherte Informatio-
nen zu ihrer Erkrankung und ihren
Therapieoptionen, sondern auch zu
den Mdglichkeiten sozialer Unter-
stlitzung. Wenn Sie an Krebs erkrankt
sind und vielleicht fiir langere Zeit
nicht berufstatig sein konnen, ist es
flir Sie wichtig zu wissen, auf welche
Leistungen Sie Anspruch haben. Diese
Unterstlitzung steht lhnen zu und Sie
sollten sie auch annehmen.

Die sozialen Leistungen fiir chronisch
Erkrankte in Deutschland sind tiber
unterschiedliche Ministerien, Be-
hérden und Amter organisiert. Die
gesetzliche Krankenversicherung
spielt ebenso eine Rolle wie die Deut-
sche Rentenversicherung und weitere
Organisationen. Deshalb finden sich
hilfreiche, wichtige und aussagekraf-
tige Informationen an vielen unter-
schiedlichen Stellen (vor Ort und im
Internet). Es ist daher nicht leicht,
sich zurechtzufinden.

Die Mitglieder der Frauenselbsthilfe
Krebs kennen die Fragestellungen
gut, die sich im Rahmen einer Krebs-

erkrankung ergeben. Sie wissen aus
eigenem Erleben, wie hilflos man sich
nach der Diagnose zundchst fiihlt und
welche Informationen nun gebraucht
werden. Aus diesem Grund haben wir
in einem Online-Leitfaden alle sozia-
len Informationen zusammengefasst,
die fiir Menschen mit Krebs wichtig
sind und das Leben und den Alltag mit
der Erkrankung erleichtern kbnnen.

Die Broschiire ,Soziale Informatio-
nen“ erstellen wir bereits seit mehr
als 40 Jahren. Anfangs war es eine
Lose-Blatt-Sammlung, spater eine
jahrlich aktualisierte Printbroschiire.
Nun ist dieses Informationswerk nicht
nur aktualisiert, sondern komplett
neu als Online-Leitfaden aufbereitet
worden. Alle Informationen haben
wir mit den entscheidenden, quali-
tatsgesicherten Seiten im Internet
verlinkt. Wer sich beispielsweise tiber
die Beantragung eines Schwerbehin-
dertenausweises informieren méchte,
wird zundchst gut verstandlich in das

FSH (@; Frauenselbsthilfe
B /) Krebs v
/ Uy b 1 akl
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Soziale Informationen

Ein Leitfaden der Frauenselbsthilfe Krebs

——

Thema eingefiihrt und erhalt dann so-
gleich auch den Link zum passenden
Antragsformular im Internet.

Auf mehr als 100 Seiten bietet der
Leitfaden so einen gut strukturier-
ten Uberblick. Dazu gehdren neben
Informationen zur Beantragung eines
Schwerbehindertenausweises, Infor-
mationen zu Steuererleichterungen,
Leistungen der gesetzlichen Kranken-
kassen und der Pflegeversicherung,
zu Méglichkeiten der onkologischen
Rehabilitation und den verschiedenen
Arten der Rentengewdhrung sowie
zum Arbeitslosengeld und der Grund-
sicherung. AuBerdem gibt es viele
weitere wichtige Hinweise dazu, was
Betroffenen helfen und sie auf ihrem
Weg mit und durch die Erkrankung
unterstiitzen kann.

Der Leitfaden ,Soziale Informatio-
nen“ kann als PDF oder E-Book auf
der Website der Frauenselbsthilfe
Krebs heruntergeladen werden:

www.frauenselbsthilfe.de/medien/
soziale-informationen.html

Redaktion perspektive
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Aktuelle Meldungen

Ubergewicht in jungen Jahren - Risikofaktor fiir friihe Darmkrebserkrankungen

my Darmkrebs gehdrt weltweit mit zu den hdufigsten Krebserkrankungen. Betroffen sind
meist Menschen ab dem 50. Lebensjahr. Doch in vielen Landern nimmt in den ver-
el gangenen Jahren die Zahl der Darmkrebserkrankungen bei jiingeren Erwachsenen zu.
-_'r/ Gleichzeitig steigt auch der Anteil ibergewichtiger und fettleibiger junger Menschen.
Ob ein Zusammenhang zwischen diesen beiden Beobachtungen besteht, war bislang
nicht bekannt, sondern nur, dass es einen Zusammenhang zwischen einem hohen Body-
Mass-Index (BMI) und dem Darmkrebsrisiko gibt. Wissenschaftler im Deutschen Krebs-

forschungszentrum (DKFZ) haben nun gezeigt, dass das Risiko einer friihen Darmkrebs-
erkrankung bei libergewichtigen jungen Menschen im Vergleich zu normalgewichtigen Altersgenossen etwa doppelt so
hoch ist. Lag bereits im Alter von 20 Jahren eine Adipositas vor, betrug ihr Risiko sogar das 2,6-fache. Das Fazit der For-
scher: MaRnahmen zur Privention von Ubergewicht und Adipositas sind gerade in der jiingeren Generation fiir die Darm-
krebspravention ebenso wichtig wie zur Vorbeugung anderer Volkskrankheiten.  Quelle: Deutsches Krebsforschungszentrum

Lungenkrebs: Neoadjuvante Immun-
therapie verlangert ereignisfreies
Uberleben beim Friihkarzinom

Lungenkrebs ist weltweit die hdufigste Krebsto-
desursache geblieben. Dies liegt nicht nur an der
bei der Diagnose hdufig bereits fortgeschrittenen
Erkrankung. Auch im Friihstadium sind die Behand-
lungsergebnisse noch bescheiden. Therapiestan-
dard ist hier derzeit eine platinbasierte Chemothe-
rapie, die meist adjuvant, also nach der Operation
erfolgt. Sie hat das Langzeitiiberleben jedoch nur
leicht verbessert. Die guten Ergebnisse, die in fort-
geschrittenen Stadien mit Checkpoint-Inhibitoren
gemacht wurden, haben die Hersteller motiviert,
die Immuntherapeutika auch im Friihstadium kli-
nisch zu erproben. In einer Studie wurde die Che-
motherapie bei der Halfte der Patienten um eine
Behandlung mit einem Antikorper ergénzt. Die Be-
handlung erfolgte neoadjuvant, also vor der vor-
gesehenen Operation. Die Studie zeigte eine signi-
fikante (deutliche) Verbesserung des ereignisfreien
Uberlebens ohne Einbuen in der Vertraglichkeit.

Quelle: gerzteblatt.de
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Krebschirurgie: Forschungsdurchbruch
bei der Bildgebung

Tumoroperationen sind Millimeterarbeit. Ziel ist es,
den Tumor und mdgliche Metastasen vollstandig zu
entfernen. Zugleich gilt es, gesundes Gewebe sowie
umliegende Risikostrukturen wie Nerven und Gefd-
e so weit wie mdglich zu
schonen. Um die Prazision
und Sicherheit in der Krebs-
chirurgie zu erhdhen, kann
die sogenannte Fluoreszenz-
bildgebung mit kurzwelligem
Infrarotlicht eingesetzt wer-
den. Bislang gibt es dafiir je-
doch nur sehr wenige klinisch
einsetzbare Farbstoffe. Ein
internationales Forscherteam hat nun zwei neue Fluo-
reszenzfarbstoffe fiir den Kurzwelleninfrarot-Bereich
und ein dazugehoriges Bildgebungssystem entwickelt.
Dieser Forschungsdurchbruch, so die Wissenschaftler,
habe das Potenzial, die Prazision und Sicherheit in der
Krebschirurgie deutlich zu erhohen. Es er6ffne sich
erstmals die Mdglichkeit, wahrend einer Operation
bestimmte Strukturen - den Tumor, das umliegende
gesunde Gewebe sowie ableitende Lymphgefédfie -
gleichzeitig in einem fliissigen Videobild sichtbar zu
machen. Die Ergebnisse wurden im renommierten
Fachmagazin Nature Methods ver6ffentlicht.

Quelle: Helmholtz Gesellschaft
Miinchen, Leipzig

© andriano_cz, iStock



Neue Mindestmengen fiir Operationen
bei Brust- und Lungenkrebs

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat neue
Mindestmengen fiir Operationen bei Brust- und
Lungenkrebs festgelegt. Flir Brustkrebs gilt kiinf-
tig eine Mindestmenge von 100 Operationen pro
Jahr und Krankenhausstandort, fiir Lungenkrebs 75
Operationen. Fiir beide Operationen gebe es einen
wissenschaftlich belegten Zusammenhang zwischen
Routine und Behandlungsergebnis. Eine fehlende
Routine kdnne im Zweifelsfall dazu fiihren, dass die
Patientin bzw. der Patient geringere Uberlebens-
chancen hat, schwerwiegende Komplikationen erlei-
det oder Folgeeingriffe notwendig werden.

Quelle: Gemeinsamer Bundesausschuss

Informationen zu Krebs in
,Leichter Sprache*

Gesundheitswissen ist wichtig - auch fiir Menschen
mit Lern- und Leseschwierigkeiten. Sie haben wie
jeder andere auch ein Anrecht auf fundierte Fak-
ten zu ihrer Erkrankung und deren Ursachen. Und
sie miissen sich im Gesundheitswesen orientieren
konnen. Deshalb gibt es seit einiger Zeit Gesund-
heitsinformationen auch in ,Leichter Sprache“.
In Deutschland wird diese von einer ganzen Reihe
von Initiativen und Forschungsgruppen (weiter)ent-
wickelt. Der Krebsinformationsdienst hat Angebo-
te in Leichter Sprache zu onkologischen Themen
recherchiert. Zu finden ist die Auflistung unter:
www.krebsinformationsdienst.de.  Informationen
gibt es auch telefonisch unter der kostenfreien
Nummer: 0800 - 420 30 40.

Redaktion perspektive

Mutmach-Geschichte fiir die ganze Familie

,»Oya und Piinktchen - eine Mutmach-Geschichte fiir die ganze Familie“, so lautet der Titel
eines Kinderbuchs, das speziell fiir Familien geschrieben wurde, in denen ein Elternteil an
Krebs erkrankt ist. Das Buch kénne der Anfang sein fiir einen altersgerechten, offenen Um-
gang mit Krebs innerhalb der Familie, so Annette Rexrodt von Fircks, deren gleichnamige
Stiftung das Buch herausgebracht hat. Geschrieben und illustriert wurde es von Alexandra
Fuchs und Gila Krebs-Feinermann, die beide selbst an Krebs erkrankt sind und wissen, wie

Antihormonelle Therapie wirkt auch bei
Méannern mit Brustkrebs

Auch bei Mdnnern mit Brustkrebs ist eine antihor-
monelle Therapie sicher und wirksam. Das geht aus
den Ergebnissen einer Studie hervor, die die Anwen-
dung dieser Kombinationstherapie bei mannlichen
Brustkrebspatienten nach der allgemeinen Zulas-
sung Uberpriift hat.
Bei allen Studien-
teilnehmern war der
Tumor hormonemp-
findlich und HER2-
negativ und sie hat-
ten zuvor hochstens
| eine Chemotherapie
erhalten. Die folgen-
- de antihormonelle
Therapie wurde mit
einer Kombination aus CDK4/6-Hemmern und Aro-
matasehemmern durchgefiihrt, zusdtzlich erhielten
die ménnlichen Patienten ein GnRH-Analogon, das
die Ostrogen- und Testosteronwirkung unterdriickt.
Die médnnlichen Studienteilnehmer erlebten seltener
Nebenwirkungen als die Gesamtpopulation. Nach
mehr als zwei Jahren war die Krankheit bei mehr als
der Hélfte der Mdnner nicht weiter vorangeschrit-
ten.

Quelle: Deutsche Krebsgesellschaft

wichtig und zugleich schwierig es sein kann, Kindern die eigene Krebserkrankung zu erklaren.
Der Erl6s des Buchs, es kostet 15 Euro, soll zu 100 Prozent in die Durchfiihrung der Programme der Rexrodt-von-Fircks-
Stiftung flieBen. Diese Reha- und Kurprogramme sollen betroffene Miitter und ihre Kinder auf dem Weg zurtick in den

Alltag starken.

Redaktion perspektive
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Gesundheitskompetenz: Warum sie hilf-
reich ist und wie wir sie erreichen konnen

Was wird beim Mammographie-Screening mit mir gemacht und ist es
sinnvoll, daran teilzunehmen? Was bringt mir eine neoadjuvante Che-
motherapie und warum wird nicht erst mal der Tumor entfernt? Wie
erkenne ich, ob eine bestimmte GesundheitsApp serios ist? Es ist gar
nicht so leicht, alle Informationen zu verstehen, die im Zusammenhang
mit der eigenen Gesundheit bzw. Gesunderhaltung oder Behandlung im
Krankheitsfall auftauchen. Um gesund zu bleiben oder wieder gesund
zu werden, ist es jedoch hilfreich, iiber ,,Gesundheitskompetenz“ zu ver-
fiigen. Warum das so ist und was die gesetzlichen Krankenkassen daftir
tun, um die Gesundheitskompetenz der bei ihnen versicherten Personen
zu steigern, erldutert Hardy Miiller, Beauftragter der Techniker Kran-

kenkasse fiir Patientensicherheit.

Versicherte haben mehrheitlich den
Waunsch, bei medizinischen Entschei-
dungen beteiligt zu werden. Das be-
legen entsprechende Befragungen.
Die im Jahr 2017 gegriindete Allianz
flir Gesundheitskompetenz stellt al-
lerdings immer wieder fest, dass die
Mehrzahl der Menschen sich selbst
flr wenig ,,gesundheits-kompetent
halt.

Warum ist Gesundheitskompetenz
so wichtig? Eine Behandlung wird
durch sachkundige Mitwirkung der
Patienten besonders effektiv und ef-
fizient. Wenn beispielsweise drztliche
Anweisungen genau befolgt werden,
weil deren Bedeutung verstanden
worden ist, verbessert dies die Be-
handlungsaussichten.

Kann von Menschen
Gesundheitskompetenz
erwartet werden?

Als Mitglieder einer Krankenkasse
(Versicherte) haben wir nicht nur
Rechte, sondern auch Pflichten.
Die Mitwirkung an der Behandlung
(z. B. die korrekte Einnahme der
verschriebenen Medikamente) und

2 4 perspektive 2/2022

das Bemiihen um eine informierte
Entscheidung gehdren zu unserer
Verantwortung.

Fiir das Erreichen des Behandlungs-
ziels sind die Versicherten nicht ver-
antwortlich. Die Letztverantwortung
liegt bei den Behandlungsteams.

Und auch ohne den Willen oder die
Moglichkeit zur kompetenten Mitwir-
kung am eigenen Genesungsprozess
haben Versicherte Anspruch auf die
(solidarisch finanzierte) Behandlung.
Uns sollte jedoch bewusst sein,

dass das Behandlungsergebnis dann
ggf. nicht so optimal ist, wie es sein
konnte.

Damit wir in der Lage sind, die not-
wendige Gesundheitskompetenz zu
erlangen, braucht es geeignete An-
gebote, die uns dabei unterstiitzen.

Gute Gesundheits-
informationen

Gute Gesundheitsentscheidungen
erfordern gute Gesundheitsinforma-
tionen. Diese sollten evidenzbasiert
(also wissenschaftlich bewiesen) und
zielgruppengerecht aufbereitet sein.
Da die tibergroe Zahl an Gesund-
heitsinformationen den genannten
Kriterien meist nicht entspricht, fehlt
zurzeit die Informationsgrundlage,
damit die Versicherten Gesund-
heitskompetenz erwerben konnen.
Gute Informationsangebote miissen
- auch von den Krankenversiche-
rungen - weitgehend erst entwi-
ckelt werden. Und dann ist auch die
stetige Pflege und Aktualisierung des
Materials wichtig.

In den vergangenen Jahren ist fest-
stellbar, dass die Institutionen des
Gesundheitswesens vermehrt dazu
bereit sind, selbst Verantwortung

zu Uibernehmen, anstatt nur auf die
»Eigenverantwortung“ der Patientin-
nen und Patienten zu verweisen. So

entstehen seit einiger Zeit neue gute
Informationsangebote, etwa die Por-
tale gesund.bund.de (Bundesgesund-
heitsministerium) oder gesundheits-
information.de (Bundesinstitut fir
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im

© exdez, iStock




Gesundheitswesen, IQWiG), die dazu
beitragen, die Gesundheitskompe-
tenz der Versicherten zu verbessern.

Was verlangt die
Digitalisierung?

Seit einiger Zeit gibt es neue Her-
ausforderungen durch die rasant
steigende Zahl digitaler Gesundheits-
anwendungen, die zum Beispiel der
Erkennung, Uberwachung, Behand-
lung oder Linderung von Krankheiten
dienen. Hier sind neue Kompetenzen
erforderlich, damit Nutzerinnen und
Nutzer sie souveran und selbst-
bestimmt anwenden konnen. Die
Versicherten missen beispielsweise
erkennen, ob die Apps die Privat-
sphére schiitzen und sicher in der
Anwendung sind.

Ein Gutachten der sogenannten
Datenethikkommission der Bundes-
regierung aus dem Jahr 2019 hat
gezeigt, dass es nicht reicht, wenn
Patientinnen und Patienten in der
Lage sind, digitale Angebote (tech-
nisch) zu nutzen. Sie missten auch
wissen, so das Gutachten, welche
Auswirkungen die DiGA auf ihre
(Daten)Sicherheit, auf ihre Privatheit
und auf ihre Autonomie haben.

Der Gesetzgeber hat daher im Jahr
2019 die Forderung der digitalen
Gesundheitskompetenz durch die
Krankenversicherungen gesetzlich
geregelt (§20k SGB V). Ziel des Digi-
talen Versorgungsgesetzes (DVG) ist
es, die souverdne Anwendung neuer
digitaler Verfahren in der Gesund-
heitsversorgung zu fordern.

Fazit

Von den Versicherten wird (zu Recht)
die kompetente Mitwirkung am Er-
halt der eigenen Gesundheit oder
am Heilungsprozess erwartet. Daflir
miissen jedoch auch die Voraus-
setzungen geschaffen werden, z. B.
durch gut verstandliche, evidenzba-
sierte Informationen. Im Bereich der
neuen digitalen Anwendungen wird
deutlich, dass insbesondere hier auf
Nutzerseite noch viele Kenntnisse
fehlen, um die Angebote beurtei-
len und sachgerecht anwenden zu
kdnnen.

Die Tatsache, dass gute Kenntnisse
in Bezug auf die eigene Gesundheit
bzw. Behandlung helfen, um ,,un-
fallfrei“ und sicher z. B. das Be-
handlungsziel zu erreichen, muss zu
einem starkeren Ausbau, vor allem
auch der digitalen Gesundheitskom-
petenz fiihren.

Die Bundesregierung plant die
Griindung eines ,,Bundesinstituts
fir 6ffentliche Gesundheit. Infor-
mation, Kommunikation und Ausbau
der Gesundheitskompetenz werden
sicher wichtige Aufgabenstellungen
dieses Instituts sein.

Autor dieses Beitrags

Hardy Miiller

Beauftragter der Techniker
Krankenkasse fiir Patientensicherheit
Hamburg

Digitale Gesundheitsanwendungen -
Arbeitshilfe der BAG Selbsthilfe beantwortet

wichtige Fragen zu den , Apps auf Rezept“

Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA) sollen laut Bundesinstitut fiir Arz-
neimittel und Medizinprodukte (BfArM) Patientinnen und Patienten bei der

Erkennung und Behandlung von Krankheiten unterstiitzen. In der perspektive
2/2021 haben wir bereits tiber die , digitalen Helfer* informiert.

Nun hat die Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe eine Broschiire
herausgebracht, in der viele Fragen rund um das Thema DiGA beantwortet
werden: Was sind DiGA {iberhaupt und was unterscheidet sie von herkdmm-
lichen GesundheitsApps? Wie konnen DiGA die Behandlung von Patienten
verbessern? Sind sie wirklich sicher? Und werden die via App gesammelten
Daten ausreichend geschiitzt? Auierdem wird dargestellt, wie DiGA auf

— Kosten der Krankenkasse bezogen werden kdnnen.

/.

/N

Die Broschiire kann als barrierefreies PDF bei der BAG Selbsthilfe herunter-
geladen werden: www.bag-selbsthilfe.de.
[ ]
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Fit fur die Zukunft!
Krebs-Selbsthilfe in Baden-Wurttemberg
zieht an einem Strang

Die von der Stiftung Deutsche Krebs-
hilfe geforderten Krebs-Selbsthilfe-
organisationen arbeiten eng zusam-
men, sowohl auf Bundesebene im
»Haus der Krebs-Selbsthilfe“ in Bonn
als auch auf Landesebene. In Baden-
Wiirttemberg finden beispielsweise
in unregelmaBigen Abstanden Treffen
der drei grofien Organisationen
»Frauenselbsthilfe Krebs*, , Deutsche
ILCO“ und ,,BPS - Prostata-Krebs-
selbsthilfe* statt.

Nach einer langeren, pandemiebe-
dingten Pause trafen sich Vertre-
terinnen und Vertreter der Landes-
verbdnde nun unter dem Motto
yeranderungen®. An zwei intensiven
Tagen haben wir gemeinsam {iber
die Zukunft der Krebs-Selbsthilfe
diskutiert und wie wir diese gestalten
kdnnen.

Gestartet wurde mit der Frage, wie
die Zusammenarbeit der ehrenamt-
lich engagierten Kréfte in der Selbst-
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hilfe gut gelingen kénne: ,,Ist der
klassische Workshop mit festgeleg-
tem Zeitplan und Ergebnisprasenta-
tion noch zeitgemaB?«, fragte unser
Referent Eckard Bathe und stellte als
Alternative die ,,Open Space Metho-
de“ vor. Gerade die Alteren unter uns
konnten den Sinn und Nutzen der
Methode zundchst nicht erkennen.
Eckard Bathe, der sonst mit Studen-
ten arbeitet, gelang es am ersten Ver-
anstaltungstag noch nicht, alle von
dem neuen Weg zu liberzeugen.

Am zweiten Tag unseres Treffens
wahlten wir ein Thema aus, das wir
mit der neuen Methode bearbeiten
wollten. Zur Auswahl standen
,Offentlichkeitsarbeit* und ,,Nach-
folgesicherung®, da diese beiden
Themen fiir alle drei Verbande glei-
chermafien bedeutsam sind. Durch
die Anwendung der neuen Diskus-
sions- bzw. Arbeitsstrategie ergaben
sich fiir uns alle verbliiffend neue
Einblicke und Ausblicke.

Am Ende des zweiten Tages waren
so auch die Skeptiker davon lber-
zeugt, dass es nicht nur sinnvoll

sein kann, kiinftige Themen mit der
Open-Space-Methode anzugehen,
sondern auch Spafd macht. Wenn

wir von den vielen Vorschldgen, die
in jeder Gruppe erarbeitet wurden,
mindestens eine gemeinsame Aktion
weiterverfolgen, dann hat sich dieses
Wochenende fiir die Krebs-Selbst-
hilfe mehr als gelohnt.

Ein Ergebnis des Teams ,,Offentlich-
keitsarbeit“ haben wir direkt aufge-
griffen. Gemeinsam organisieren wir
nun Online-Treffen fiir krebskranke
Menschen aus der Ukraine. Der Flyer
ist bereits im Druck und die Nachhal-
tigkeit des Seminars damit gesichert.

Christa Hasenbrink
Vorsitzende des FSH-Landesverbands
Baden-Wiirttemberg/Bayern

WER MGCHTE SICH
VERANDERN .2

Bild: Eckard Bathe



Die Qualifizierung zum
Selbsthilfe-Coach FSH
startet erfolgreich in die
dritte Runde

Wer Krebs als Betroffene oder An- Zwei Lehrgange sind bereits mit
gehorige erlebt, macht einschneiden-  grofiem Erfolg gelaufen. Mehr als
de Erfahrungen, entwickelt daraus 40 Personen haben daran teilge- '
besondere Kompetenzen und setzt nommen und ein grofRer Teil von B
manchmal auch neue Prioritdten im ihnen engagiert sich heute an ver-
Leben. Daraus kann ein Schatz fir schiedenen Stellen in der FSH. Nun
andere Betroffene erwachsen. Eine sind wir in die dritte Runde gestar-
Moglichkeit, diesen Schatz zu heben,  tet mit einer Gruppe aus 18 hoch-
bietet seit drei Jahren ein Angebot motivierten ,,Lehrlingen“ im Alter
zwischen 34 und 65 Jahren.

An einem Wochenende im April traf
sich die Gruppe in Fulda und wurde
dort betreut von einem bestens vor-
bereiteten FSH-Team bestehend aus
den Referentinnen Dr. Sylvia Brat-
huhn, ehemalige FSH-Bundesvor-
sitzende und SHC Initiatorin, sowie
Angela Beck, FSH-Landesvorsitzende
von Hessen und SHC-Absolventin.
Mit dabei waren auch Heidemarie
Haase und Barbel Peil, die in der FSH
unter anderem fiir die Mitgliederqua-
lifizierung zustdndig sind.

,Die Module waren so
toll ausgearbeitet, dass alles
SpaR machte und die Zeit
einfach nur so verflogen ist.
Ich habe viel gelernt und
es war fiir mich eine sehr

bereichernde Zeit.”

Teilnehmerin
des Jahrgangs 2019

der Frauenselbsthilfe Krebs (FSH):
die Qualifizierung zum Selbsthilfe-
Coach FSH (SHO).

Teilnehmende erhalten zundchst die
Gelegenheit, die verschiedenen Auf-
gaben in der FSH kennenzulernen. So
kdnnen sie erfahren, welche davon
am besten zu ihnen passt. Die aus
vier Modulen bestehende Qualifizie-
rung umfasst jedoch noch viel mehr.
Die angehenden Selbsthilfe-Coaches
lernen Gleichgesinnte kennen, kén-
nen neue Kraftquellen entdecken
und bereits vorhandene Kompeten-
zen ausbauen.

Dieses erste Modul des SHC, das
sogenannte ,,Schnupperwochen-
ende*, dient dem unverbindlichen
Kennenlernen der Gruppe, des Quali-
fizierungskonzepts und natirlich der
Frauenselbsthilfe Krebs. Erst danach
entscheiden die Teilnehmerinnen,

ob sie die ,,Ausbildung“ fortsetzen
mochten. Diesmal war der Zu-
spruch besonders grofi. Nur eine der
19 Schnuppernden entschied sich
aufgrund von Terminiiberschneidun-
gen gegen die weitere Teilnahme.
Alle anderen freuen sich schon auf
das nédchste Modul mit dem Schwer-
punkt ,Kommunikation und Bera-
tung®.

Redaktion perspektive
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Land Gruppe/Landesverband Griindung
45 Jahre

Baden-Wiirttemberg / Bayern Heilbronn 01.04.77
Nordrhein-Westfalen Aachen 26.04.77
40 Jahre

Rheinland-Pfalz / Saarland Bad Kreuznach 07.05.82
35 Jahre

Nordrhein-Westfalen Duisburg-Hamborn 03.04.87
30 Jahre

Mecklenburg-Vorpommern / Schleswig-Holstein Pasewalk 14.04.92
Baden-Wiirttemberg / Bayern Miinsingen 28.04.92
Sachsen-Anhalt Landesverband Sachsen-Anhalt e.V. 13.05.92
25 Jahre

Thiiringen Neustadt an der Orla 14.05.97
Baden-Wiirttemberg / Bayern Rosenheim 15.05.97
Mecklenburg-Vorpommern / Schleswig-Holstein Miiritzkreis 23.06.97
Baden-Wiirttemberg / Bayern Erlangen 25.06.97
20 Jahre

Baden-Wiirttemberg / Bayern Oberes Wutachtal Eggingen 25.04.02
Berlin / Brandenburg Beelitz 01.06.02

(1876 - 1943)

wenn seine Ziele fe
hinter dir liegen!

Joseph Anton
Schneiderfranken
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Was hat uns bewegt?
Was haben wir bewegt?

15 Jahre perspektive!

In dieser Rubrik stellen wir dar, was uns bewegt hat oder
wir bewegt haben. Das Jubilaum der ,,perspektive passt in
beide Kategorien. Vor 15 Jahren haben wir unser Magazin
aus der Taufe gehoben. Unser Gedanke: Menschen mit
einer Krebserkrankung umfassend und gut versténdlich
tiber Entwicklungen im medizinisch-pflegerischen Bereich
und in der Gesundheitspolitik zu informieren und zugleich
unser lebendiges Verbandsgeschehen und die Moglichkei-
ten der Krebs-Selbsthilfe darzustellen.

Patientenperspektive pragt das Konzept

Damals, im Jahr 2007, gab es nur wenige und meist auch
nur lokal an einigen Kliniken verfiigbare Informationshefte
dieser Art. Unser Ziel war es, mit der ,,perspektive“ bundes-
weit die Betroffenen entsprechend ihrer Beddirfnisse zu
informieren. Fiir die Konzeption spielte daher die Patien-
tenperspektive, die wir einbringen, eine grofie Rolle. Der
Anteil an Berichten zu psychoonkologischen Themen oder
Nebenwirkungsmanagement ist aus diesem Grund stets
besonders grof3.

Hochkaratige Autorinnen und Autoren

Es bewegt uns immer wieder, dass renommierte Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler sich die Zeit nehmen,
flir uns Beitrage zu verfassen. Und auch aus dem gesund-
heitspolitischen Spektrum erkldren sich stets Expertinnen
und Experten bereit, unsere Leserschaft liber aktuelle

Entwicklungen auf dem Laufenden zu halten. Dabei legen
wir stets groBen Wert darauf, auch tiber sehr komplexe
wissenschaftliche Themen laienverstandlich zu informieren.
Unseren ehrenamtlich arbeitenden Autorinnen und Autoren
mdchten wir fiir ihr Engagement an dieser Stelle herzlich
danken.

Zahl der Abonennten steigt stetig

Die,,perspektive“ erscheint in einer Auflage von 20.000
Stiick. Die Zahl unserer Abonnenten - sowohl Einzelperso-
nen als auch Tumorzentren - steigt standig. Und auch die
zahlreichen positiven Riickmeldungen zeigen uns, dass wir
mit unserem Magazin ein hilfreiches Angebot geschaffen
haben.

Besonders bewegt hat uns eine Spende von 500 Euro, die
wir vor Kurzem erhalten haben. Die grof3ziigige Spenderin
erlduterte, dass sie sich jedes Mal sehr liber die Zusendung
der ,,perspektive® freue und die abwechslungsreichen Be-
richte als sehr hilfreich empféande.

Wenn Sie die ,,perspektive® gern kostenfrei bei uns abon-
nieren mochten, dann nutzen Sie ganz einfach das Bestell-
formular unter: www.frauenselbsthilfe.de/medien/bestell-
formular.html

Oder fiillen Sie das untenstehende Formular aus und sen-

den es an: Frauenselbsthilfe Krebs, Thomas-Mann-Str. 40,
53111 Bonn.
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Die perspektive kostenfrei bei uns abonnieren!

Ich mbchte die perspektive, das Magazin der Frauenselbsthilfe Krebs, regelmaBig kostenfrei zugesendet bekommen:

Vorname und Name:

Institution (falls vorhanden):

Strale und Hausnr.:

PLZ und Wohnort:

Ort, Datum

Unterschrift

Datenschutzerklarung: Mit der Bestellung der perspektive teilen Sie uns personenbezogene Daten mit wie lhren Namen, Ihre Postanschrift und ggf. Ihre Institution. Diese personen-
bezogenen Daten werden von uns geméf den Bestimmungen des Datenschutzrechts und nur in dem Umfang erhoben, verarbeitet und gespeichert, der zur Abwicklung der Ver-
sendung der Zeitschrift erforderlich ist. Eine Weitergabe dieser Daten an Dritte erfolgt nur mit Ihrer ausdriicklichen Einwilligung. Nach dem Bundesdatenschutzgesetz haben Sie ein
Recht auf unentgeltliche Auskunft iiber Ihre gespeicherten Daten sowie ggf. ein Recht auf deren Berichtigung, Sperrung oder Léschung, wenn diesem Anspruch keine gesetzliche
Aufbewahrungspflicht entgegensteht. Sie konnen eine uns erteilte Einwilligung zur Nutzung Ihrer personenbezogenen Daten jederzeit widerrufen. Sollten Sie den Wunsch nach Aus-
kunft, Léschung, Berichtigung oder Widerruf der Einwilligung zur Nutzung lhrer Daten haben, teilen Sie uns diesen bitte per E-Mail, Brief, Telefon oder Fax mit. Mochten Sie nur die
perspektive abbestellen, bitten wir Sie uns ein entsprechendes Schreiben (an die o.a. Adresse) oder eine E-Mail mit dem Betreff , perspektive abbestellen“ an kontakt@frauenselbsthilfe.
de zu senden. Wenn Sie sonstige Fragen oder Hinweise zur Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten haben, stehen wir Ihnen gerne zur Verfiigung.
perspektive 2/2022 2 9



FSH INTERN

Einmal FSH, immer FSH: Ehemalige
Gruppenleitungsteams der Frauenselbst-

hilfe Krebs treffen sich in Greifswald

Wer sich in der Frauenselbsthilfe
Krebs (FSH) engagiert, der hat die
Erfahrung gemacht, dass fiir viele
Menschen mit einer Krebserkran-
kung die medizinische Behandlung
nur ein Teil des therapeutischen
Systems ist. Der andere, sehr wert-
volle Teil sind die Angebote der
Krebs-Selbsthilfe.

Zundchst, wenn eigene Unterstiit-
zung gebraucht wird, schnuppern
Suchende in eine FSH-Gruppe
hinein. Wer feststellt, wie gut es
tut, dort aufgefangen, informiert
und begleitet zu werden, der bleibt.
Und das sind die meisten, so unsere
Erfahrung im FSH-Landesverband
Mecklenburg-Vorpommern/Schles-
wig-Holstein.

i einigen Gruppenteilnehmerinnen
nn irgendwann der Punkt,
uriickgeben mochten,
an Hilfe und Unter-
wierigen Zeiten durch
ren haben. Sie
lassen sich ins Leitungsteam wihlen
und ibernehmen damit ein wichtiges
Ehrenamt. Sie bieten Menschen in
der personlichen Ausnahmesitua-
tion eine Anlaufstelle, vermitteln
Hoffnung und signalisieren, dass der
zundchst schwierige Weg mit der
Krebserkrankung nicht allein gegan-
gen werden muss.

Jedes Jahr stellen die Mitglieder
des Gruppenleitungsteams ein
abwechslungsreiches Programm
zusammen. Neben Vortrdgen von
Experten zu allen Themen, die bei
einer Krebserkrankung eine Rolle
spielen, gibt es Bewegungsangebote,
kreatives Gestalten und gemeinsame
Unternehmungen. Das alles will gut
geplant und vorbereitet sein - eine
anspruchsvolle und zum Teil auch
zeitaufwendige Aufgabe.

Die Gemeinschaft in der Gruppe, das
enge Zusammengehdrigkeitsgefiihl
durch das gemeinsame Schicksal und
die gemeinsame Aufgabe, das be-
gliickt und schweift zusammen. Aus
diesem Grund sind die meisten FSH-
Mitglieder fiir eine sehr lange Zeit in
den Gruppenleitungsteams aktiv.

Wenn dann irgendwann die Zeit ge-
kommen ist, anderen das Ruder zu
libergeben, bleibt die Verbundenheit
mit der FSH meist trotzdem be-
stehen. Aus diesem Grund hat unser
Landesverband vor zehn Jahren ein
Treffen fiir ehemalige Mitglieder von
Gruppenleitungsteams ins Leben
gerufen.

.ﬂmalige

Diese Wiederbegegnunge
seither jahrlich in Greifsw
und werden begeistert an
men. Nicht nur der Austausch und
das Schwelgen in Erinnerungen tut
allen gut. Die Treffen werden von

den , Ehemaligen® als grof3e Wert-
geleisteten

Anreise nicht.

Amt fiir an Krebs erkran
schen ein. Sie sind nach wie vor zur
Stelle, wenn ihre Unterstiitzung ge-
braucht wird. Und sie bleiben immer
ein Teil unserer groflartigen FSH-Ge-
meinschaft.

Und wenn mich jemand fragt, warum
man sich ehrenamtlich fiir eine gute
Sache wie die Krebs-Selbsthilfe enga-
gieren sollte, dann verweise ich auf
den Hirnforscher Manfred Spitzer. Er
hat in seinen Studien herausgefun-
den, dass ehrenamtliches Engage-
ment gesund ist, gegen Einsamkeit
wirkt, Gliicksgefiihle ausldst und das
Leben verldngert.

Sabine Kirton

Vorsitzende des Landesverbandes
Mecklenburg-Vorpommern/Schleswig-
Holstein




FSH INTERN

Lob des Ehrenamtes

Alle wollen alles haben, Fast alles, was sonst nicht getan,
esinnung, Pflege, milde Gaben, des nimmt das Ehrenamt sich an.
einer denkt daran,

B con kann. Willst Du froh und gliicklich leben,

lass ein Ehrenamt dir geben!
er das Gute stammt: Denn es bringt Zufriedenheit

Es hilft doch gern das Ehrenamt! und nimmt den Menschen Einsamkeit.
Ohne Amt lebt es sich friedlich, Ein Ehrenamt hat viele Seiten,

alles ist ruhig und gemiitlich, bereichert Dich zu allen Zeiten,

man spart Kraft und Geld und Zeit, Ein Ehrenamt ist ideal,

denkt an die eigne Sicherheit. es wirkt als grofes Initial,

! d zeigt in der Gesellschaft an,

Erst wenn man alt wird oder krank, 0 etwas fehlt: wir packen‘s an!

denkt man: da gibt‘s doch Gott sei Dank,
Engagierte und zwar wie, Johannes Thomas Hiibner (gemeindemenschen.de)

die helf en mir und ki agen nigy Dieses Gedicht widmen wir den Mitgliedern der

Man weif3, woher das Gute stammt: T

Ruft gerne dann das Ehrenamt!

Denn fast jeder Mensch nimmt an,
dass man alles regeln kann:

Wie viel Miihen, Sorgen, Plagen
miisst‘ man sonst alleine tragen.
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Das Magazin perspektive wird von der Frauenselbsthilfe Krebs (FSH) herausgegeben, eine der grofiten und dltesten
Krebs-Selbsthilfeorganisationen Deutschlands. Es enthalt Hintergrundinformationen zum Thema Krebs und Tipps fiir
Betroffene. Aulerdem wird (iber Entwicklungen im medizinisch-pflegerischen Bereich und in der Gesundheitspolitik
berichtet. In jedem Heft finden sich zudem Beitrdge liber unser aktives Vereinsgeschehen, Termine und Standpunkte
der FSH. Die perspektive ist werbefrei und unabhdngig. Sie konnen das Heft gern kostenfrei bei uns abonnieren.

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

Die Landesverbinde und Netzwerke der Frauenselbsthilfe Krebs

Landesverband
Baden-Wiirttemberg/Bayern e. V.
Christa Hasenbrink

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

Landesverband

Berlin/Brandenburg e. V.

Uta Biichner

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

Landesverband

Hessen e. V.

Angela Beck
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/

Hamburge. V.

Heide Lakemann

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

Landesverband
Nordrhein-Westfalen e. V.

Gisela Schwesig

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

Landesverband
Rheinland-Pfalz/Saarland e. V.

Dr. Sylvia Brathuhn

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

Landesverband Sachsen e. V.
Isolde Tanneberger

Tel.: 035 25 - 52590 25
kontakt-sn@frauenselbsthilfe.de

Frauenselbsthilfe Krebs Bundesverband e.V.

Bundesgeschiftsstelle
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Telefon: 0228 - 33889-400

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

Landesverband

Sachsen-Anhalt e. V.

Elke Naujokat

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

Landesverband Thiiringen e. V.
Marion Astner

Tel.: 036 41 - 238 09 54
kontakt-th@frauenselbsthilfe.de

Netzwerk Manner mit Brustkrebs e. V.
Peter Jurmeister

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

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

Unter Schirmherrschaft und mit finanzieller
Forderung der Deutschen Krebshilfe

@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.



