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VORWORT

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser,

Wer von uns kennt sie nicht, die Suche nach dem Gliick?
Als ich ein Kind war, bestand Gliick in der Erfiillung meiner
Wiinsche an den Weihnachtsmann, in der erhofften
Freundschaft mit einem anderen Mddchen, in der Fahrt mit
den sehnlichst gewtinschten Rollschuhen. In meiner Jugend
bedeutete Gliick, die tolle Jacke aus dem Schaufenster

oder keine Pickel zu haben. Je dlter ich wurde, desto mehr
dnderte sich die Qualitit meiner Wiinsche und das Streben
nach diesem ganz besonderen Gliick; diesem Gliick, das
sich mit Zufriedenheit paart. Die Parameter fiir mein selbst
definiertes Gllick steckte ich stets neu.

Das Entwickeln des Bewusstseins daftir, was es heifSt, Gliick
zu haben oder gliicklich zu sein, war fiir mich eine lange
Erfahrungsreise. Wie oft glauben wir vermeintlich, das Gliick in den Hénden zu halten, wenn das
eigene Kind einen Platz auf der passenden Schule bekommen hat, die neue Kiiche eingebaut ist
oder das Wunschgewicht in erreichbare Ndhe rtickt. Als ich an Krebs erkrankte, lernte ich, dass Gliick
etwas ist, das auch ganz klein und unbemerkt neben mir wachsen kann.

Meine Parameter fiir Gliick haben sich stark verdindert. Viele Dinge, die mir friiher wichtig und unab-
[dssig erschienen, sind heute sehr weit weg. Andere Momente dagegen, die friiher véllig unbemerkt
an mir vortiber gezogen wdren, empfinde ich auf einmal als pures Gliick, z.B. der Anblick von etwas,
das eine schone Erinnerung in mir wachruft.

Wer von einer schweren Frkrankung wie Krebs betroffen ist, der muss lernen, seine Welt neu zu be-
trachten und sein Leben neu zu bewerten. Wer dazu in der Lage ist, der wird sich leichter damit tun,
mit der neuen, verdinderten Situation gut klarzukommen. Mir haben dabei die Gesprdche in meiner
Selbsthilfegruppe sehr geholfen, aber auch mein Engagement in der Frauenselbsthilfe nach Krebs.
Ilhnen werden vielleicht andere Strategien helfen.

In dieser Ausgabe der ,perspektive” haben wir — neben vielen anderen interessanten Themen — dazu
verschiedene Beitrdige, z.B. ,Was macht mich in der Krise stark?“ und , Selbstmanagementférderung
fiir Menschen mit und und nach Krebs”

Ich wiinsche lhnen eine spannende Lektiire.

lhre

/( . I8lor
@yern

Karin MeiSler

Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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WAS MACHT MICH IN DER KRISE STARK?

Resilienz — der Treibstoff fiir den

ennen Sie die kleine Feldmaus Frede-
Krick? Diese zauberhafte Bildergeschichte

von Leo Lionni wurde eigentlich fiir Kin-
der geschrieben. Doch ich bin mir sicher, dass
sie auch vielen Erwachsenen Freude bereitet,
beinhaltet sie doch ihre ganz eigenen Bot-
schaften und Lebensweisheiten. Der schlaue
Frederick sammelt Sonnenstrahlen, Farben und
Worter fiir die kalten, dunklen Wintertage. Er
schafft sozusagen einen Vorrat an Freude und
Vergniigen, um eine triibe Jahreszeit gut zu
Gberstehen.

Eine schone Idee, die vor allem jenen als
Anregung dienen kann, die von einer schweren
Erkrankung betroffen sind. Sie brauchen ihre
ganz eigenen Ressourcen und Strategien, um
diesen schwierigen Zeitraum zu (iberstehen.

Halt und Orientierung

Werden Patienten gefragt, was ihre Kraftquel-
len sind und was sie in Krisen stark macht, so
antworten die meisten von ihnen als erstes:
,Familie, Freunde, Menschen, die mir nahe-
stehen; das sind die Anker in meinem Leben.“
Ein unterstlitzendes, liebevolles Umfeld ist also
eine besonders wichtige Kraftquelle. Hier gibt
es Hoffnung, Zuversicht, Geborgenheit und
Trost. Auch Vorbilder und Erfolge anderer kon-
nen helfen, dass man den Mut und die Kraft
findet, nicht aufzugeben. Sie dienen als gute
Beispiele, dass man es schaffen kann.

Widerstandskraft

Eine schwierige Situation aushalten und ihr
etwas entgegensetzen zu kdnnen, nennt man
in der Wissenschaft Resilienz. Dies ist die Fahig-
keit, belastenden Herausforderungen stand-
zuhalten, ihnen aktiv und erfolgreich etwas
entgegenzusetzen und schlieBlich gestarkt aus
ihnen hervorzugehen. Mit Resilienz sind nicht
nur allgemeine menschliche Starken gemeint,
sondern auch sehr dynamische Prozesse wie

die Fahigkeit, sich an gegebene Umstande
anpassen zu kdnnen und so wieder in die
Normalitat zurtickzufinden. So wie in der Natur
der Grashalm sich nach duReren Einfliissen wie
starken Regenglissen oder dem Niedertreten
wieder aufrichtet, um in seine urspriingliche
Position zuriick zu gelangen. Denn das hat die
Natur so vorgesehen.

Stabilitat

Achtsamkeit, also das Bewusstsein fiir die eige-
nen Bediirfnisse, und das Wissen um die Selbst-
wirksamkeit — d.h. die Erfahrung, am Heilpro-
zess aktiv mitwirken zu kdnnen und wieder
Kontrolle (iber seine Situation, sein Leben zu
gewinnen —sind weitere wichtige Aspekte bei
der Verarbeitung einer Erkrankung. Sie sorgen
dafiir, dass man wieder wie ein ,Stehaufmann-
chen in die aufrechte Lage, die Normalpositi-
on kommt und neuen Mut schopft.

Diese Kraft resultiert, wie auch in den Natur-
wissenschaften, aus der Kraft der eigenen,
stabilen Mitte. Was verschafft uns nun diese
Stabilitat? Zunachst gilt es Stressfaktoren, d.h.
Zeit- und Nervenrauber, so weit wie moglich zu
reduzieren und fiir ein ausreichendes Quan-
tum an Humor und Optimismus zu sorgen.

Humor ist frei nach Ringelnatz ,,der Knopf,
der verhindert, dass uns der Kragen platzt*,
oder wie es der Dichter

Wilhelm Raabe
formuliert,
der




Schwimmgdirtel auf dem Strom des Lebens. Er
verschafft uns eine andere Perspektive zu dem,
was uns beeintrachtigt. Man steht sozusagen
tiber den Dingen.

Schutzschilde

Freude, Hoff- nungen, Ziele,
Aufgaben, Interessen und
Hobbies sind wichtige
Voraus- setzungen

fur Wider- standskraft und

Stabilitat. Und
Gebete und Rituale
hoher der Anteil
eigenen Leben ist,
gepragt sind auch
Problemlagen gut
nen. Dann kann
unser Helfer und
unter glinstigen
als eine Uber-
erweisen.

auch Spiritualitat,
gehoren dazu. Je
dieser Faktoren im
desto starker aus-
die Fahigkeiten, mit
umgehen zu kon-
sich Resilienz als
Schutzschild und
Umstanden auch
lebens- und Heilkraft

Motor des Lebens

Innere Bilder

In diesem Zusammenhang haben Wissen-
schaftler wie der Psychoanalytiker C.G. Jung
festgestellt, dass Menschen ihre seelischen
Energien nicht unmittelbar erleben, son-

dern vornehmlich tiber innere Bilder. Dies
sind Bilder, resultierend aus Begebenheiten,
Ereignissen, Begegnungen, die in guten Zeiten
gesammelt wurden und in Krisenzeiten vor
dem inneren Auge wieder hervorgerufen wer-
den konnen. Wie eine Hausapotheke schaffen
diese Bildnisse eine erste Hilfe, eine Linderung,
verbunden mit der Hoffnung an die eigenen
Starken.

Wir erinnern uns an den anfanglich beschrie-
benen kleinen Frederick, an seine Begabung,
Sonnenstrahlen und Farben einzufangen als
Vorrat fiir den Winter. Nichts anderes leisten
wir beim Schaffen und Sammeln von schonen
Momenten. Es ist ein unbewusstes Horten von
Licht in Form von Starke, Kraft, Ressourcen und
Perspektiven.

Innere Bilder geben dem Leben einen Sinn, sie
geben die Kraft, sich daran zu erinnern, was
Freude bereitet, wofiir es sich —auch in schwie-
rigen Zeiten — zu leben lohnt. Es gibt dabei
sicher noch vieles mehr, was uns Perspektiven
in kritischen Zeiten geben und Berge versetzen
lassen kann.

Immer wenn ein Mensch ernsthaft erkrankt,
sollte er bedenken, dass Gesundheit nicht
,die Abwesenheit von Storungen* ist, sondern
die Kraft, mit diesen Storungen zu leben. In
diesem Sinne ist die Resilienz der Treibstoff,
der unseren personlichen Motor antreibt und
unseren ,Lebenswagen“ durch Krisen, Stiirme
und dunkle Taler navigiert.

Dr. phil. Iris Huth,

Psychoonkologin

Sozial- und Gesundheitsmanagement
Johanniter Krankenhaus DU-Rheinhausen

Frederick
von Leo Lionni;
32 Seiten
Beltz&Gelberg
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Die junge Frau unter 35 Jahren mit

as Mammakarzinom der jungen oder
D sehr jungen Patientin, hierunter wird

meist die Patientin unter 35 Jahren
verstanden, ist selten bis sehr selten. In der Re-
gel ist der Tumor mit unglinstigen Eigenschaf-
ten ausgestattet, d.h. hormonunabhangig und
schnell wachsend. Eine Erkrankung bei Frauen
unter 35 gilt daher generell als Hochrisikofall.
Das bedeutet, dass im Gegensatz zu alteren
Frauen, deren Tumor die gleichen Eigenschaf-
ten hat, das Risiko einen Riickfall zu erleiden,
hoher ist. Es gibt aber keine weitreichenden
Untersuchungen, die daraus eine andere oder
aggressivere Therapie ableiten lieRen. Doch
auch bei jungen Frauen sind die Heilungschan-
cen heute sehr, sehr gut.

Gemald den Leitlinien wird auch bei den jun-
gen Frauen nicht zwangsweise eine Chemothe-
rapie empfohlen. Jedoch werden bei Frauen
unter 35 Jahren Chemotherapien haufiger
durchgefiihrt. Tritt bei ihnen ein sogenanntes
triple-negatives Mammakarzinom auf —d.h.
weder Hormonrezeptoren (Ostrogen und Pro-
gesteron) noch der Wachstumsfaktorrezeptor
(HER2) sind im Tumor nachweisbar — erfolgt
immer eine Chemotherapie.

Gentestung empfehlenswert

Bei Frauen unter 35 mit einem triple-negativen
Mammakarzinom und weiteren in der Familie
vorkommenden Brust- und/oder Eierstock-
krebs-Erkrankungen ist in ca. 20 Prozent mit
einem Gen-Defekt (BRCA1 oder BRCA2) zu
rechnen (weitere Informationen unter
www.brca-netzwerk.de). Erkrankt eine Frau
unter 35 Jahren an einem Mammakarzinom
sollte immer eine humangenetische Beratung
erfolgen, an die sich gegebenenfalls eine
Testung auf mogliche Genverdanderungen
anschlieft.

Liegt eine Veranderung/Mutation des BRCAT
oder BRCA2 Genes vor, muss in Ruhe tberlegt
werden, welche MaRnahmen zusétzlich zur

Operation notwendig sind. Dies hangt in erster
Linie von den Eigenschaften des Tumors ab.

Junge Frauen mit einer BRCA1/2-Mutation,
die bereits eine Brustkrebserkrankung haben,
erkranken in 40 bis 60 Prozent der Falle auch
an der anderen Brust. Die Entfernung der nicht
erkrankten Brust kann aus psychologischen
Griinden von Vorteil sein. Die Entscheidung
hdngt von der Patientin und deren Sicherheits-
bediirfnis ab. Es gilt aber zu bedenken, dass

die Abnahme der gesunden Brust statistisch
keinen Einfluss auf die Sterblichkeit hat.

In jedem Fall ist es nach abgeschlossener
Familienplanung sinnvoll, die Eierstdcke und
Eileiter zu entfernen, um das Risiko zu redu-
zieren, an einem Eierstockkrebs zu erkranken.
Informationen dazu gibt es bei den Zentren
fir familidaren Brust- und Eierstockkrebs. Eine
intensive Beratung auch mit den Angehérigen
ist hier sicherlich angezeigt. Es ist zu betonen,
dass die Entscheidungen keine Eile haben und
nach Abschluss der Erstbehandlung in Ruhe
getroffen werden konnen.




Brustkrebs

Familienplanung bei Brustkrebs

Auch wenn bei jungen Patientinnen die Thera-
pie unter Umstanden genau so durchgefiihrt
wird wie bei dlteren Patientinnen, steht bei
ihnen doch meist auch noch die Frage nach
einem Kind im Raum. Wir wissen heute, dass
eine Schwangerschaft nach einer Brustkrebser-
krankung keine nachteiligen Auswirkungen auf
diese hat. Frauen konnen bei einem hormonab-
hangig und -unabhdngig wachsenden Tumor
nach der Brustkrebserkrankung bedenkenlos
schwanger werden, ohne damit ihre Uberle-
benschancen zu verringern.

Die Chemotherapie kann jedoch die Funktion
der Eierstocke einschranken. Dies ist umso
wahrscheinlicher, je dlter eine Frau ist, und
hangt auch von der Art der verabreichten
Chemotherapie ab. Je jiinger eine Patientin ist,
desto weniger wird die Funktion der Eierstocke
durch die Therapie beeintrachtigt und desto
eher erholen sich diese wieder. Also nicht
erschrecken, wenn die Menstruation ausbleibt.

Sollte die Familienplanung noch nicht abge-
schlossen sein, wird eine Fertilitatsberatung
vor Beginn der Chemotherapie empfohlen, um
gegebenenfalls befruchtete Eizellen einfrieren
zu lassen. Dies ist die wirksamste Methode,
um auch bei therapiebedingter Unfruchtbar-
keit schwanger werden zu konnen. Sollte kein
Partner vorhanden sein, konnen auch unbe-
fruchtete Eizellen oder Eierstockgewebe ein-
gefroren werden. Hier sind die Aussichten auf
eine erfolgreiche Schwangerschaft allerdings
geringer.

Eine Chemotherapie, sollte diese aus medizi-
nischen Griinden angeraten sein, aus Angst vor
Unfruchtbarkeit abzulehnen, ist in keinem Fall
empfehlenswert.

Es gibt auch die Moglichkeit, mittels der Gabe
von Medikamenten, den sogenannten GnRH-
Analoga, die Eierstockfunktion voriibergehend
ruhigzustellen. Es konnte bisher jedoch nicht
tiberzeugend genug bewiesen werden, dass
damit der Verlust der Eierstockfunktion durch
die Chemotherapie sicher zu verhindern ist.

Unterbrechung einer Tamoxifen-
behandlung ist moglich

Die Therapie mit Tamoxifen, die Frauen mit
einem hormonabhdngig wachsenden Tumor
erhalten, kann ebenfalls das Ausbleiben der
Menstruation (Amenorrhoe) bewirken. Die
Behandlung wird in der Regel mindestens fiinf
Jahre durchgefiihrt. Fiir viele Patientinnen ist
das zu lang, um danach noch ein Kind bekom-
men zu kdnnen.

Nach ausfiihrlicher Abwdgung des Risikos
kann die Tamoxifentherapie unterbrochen und
nach erflilltem Kinderwunsch wieder fortge-
setzt werden. Dies ist ein Kompromiss, der
aber als gangbar gesehen wird. Hierzu ist eine
internationale Beobachtungsstudie geplant,

in der untersucht wird, ob sich diese Unterbre-

© XtravaganT - Fotolia.com

Autorin dieses
Beitrags

Prof. Dr. Sibylle Loibl
German Breast Group,
Neu-Isenburg

und Sana-Klinikum,
Offenbach
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chung negativ auf das Riickfallrisiko auswirken
kann. Das wird zwar nicht erwartet, wurde
aber bisher noch nicht durch evidenzbasierte
Studien bewiesen.

Wichtig ist, dass wahrend der medikamentdsen
Therapie eine sichere Verhiitungsmethode
angewandt wird.

Schwangerschaft mit Brustkrebs

Wird eine Brustkrebserkrankung wahrend
einer Schwangerschaft diagnostiziert, dann
lautet die Empfehlung, die Therapie so nah
wie moglich an den Leitlinien fiir nicht-
schwangere Patientinnen auszurichten. Die
Operation zur Entfernung des Tumors, ja sogar
der Wachterlymphknoten, kann wahrend

der Schwangerschaft erfolgen. Eine eventuell
notwendige Chemotherapie kann nach Ende
des ersten Schwangerschaftsdrittels ebenfalls
ohne Einschrankung durchgefiihrt werden. Es
muss aber eine engmaschige Uberwachung
der Schwangerschaft erfolgen. Antihormon-,
Antikorper- oder Strahlentherapie schlieRen
sich in jedem Fall erst nach der Entbindung an.

Im Register ,Mammakarzinom wahrend der
Schwangerschaft“ werden die Daten dieser
Patientinnen erfasst. Ab sofort werden auRer-

dem die Behandlungsdaten von jungen, nicht
schwangeren Patientinnen erhoben, um noch
mehr Erkenntnisse tGber diese Betroffenen-
gruppe zu gewinnen (mehr Infos dazu unter
www.germanbreastgroup.de).

Nebenwirkungen der Therapien

Chemotherapien aber auch die Antihormon-
behandlung haben Nebenwirkungen, die vor
allem auch das ,Frausein“ beeintrachtigen
konnen. Thr Einfluss auf die Funktion der Eier-
stocke wurde bereits angesprochen. Mit dem
Verlust der Eierstockfunktion — ob permanent
oder nur voriibergehend — sind ganz allgemein
gesprochen Wechseljahresbeschwerden ver-
bunden. Es kann zu Hitzewallungen, Scheiden-
trockenheit, depressiven Verstimmungen, usw.
kommen. Hier gibt es eine Reihe von Mdglich-
keiten, diese Nebenwirkungen zu reduzieren,
die mit dem Frauenarzt oder der Frauenarztin
besprochen werden konnen.

Viele junge Frauen beklagen, dass ihnen das
Gefiihl ihrer weiblichen Identitat durch die
Operation, vor allem bei einer Totalentfer-
nung der Brust als Sinnbild ihrer Weiblichkeit,
verloren gegangen ist. Bestimmte medikamen-
tose Behandlungen kénnen ebenfalls zu einer
Beeintrachtigung der korperlichen Sexualitat
fihren. In Publikationen zu diesem Thema
wird jedoch beschrieben, dass sich die rein
emotionale Intimitat oder Bindung bei 60 bis
80 Prozent der Paare eher verstarkt. Bei jungen
Frauen ohne Partner kann eine psychonkolo-
gische Beratung besonders hilfreich sein, um
mit der veranderten Lebensperspektive besser
klar zu kommen.

Umgang mit Kindern wahrend der
Erkrankung
Nicht nur das Verhaltnis zum Partner andert

sich. Sind Kinder in der Familie, sollten diese
ganz aktiv tiber die Erkrankung der Mutter



informiert und mit einbezogen werden. Kinder
wollen dies und empfinden es als Vertrauens-
bruch, wenn lhnen der Zustand der Mutter
verschwiegen wird.

Wenn die Mutter alleinerziehend ist, kdnnen
finanzelle Schwierigkeiten auftreten, da er-
krankte Frauen wahrend der Dauer der Thera-
pie nur bedingt, wenn tiberhaupt arbeitsfahig
sind. Hier ist es wichtig, sich friihzeitig tiber die
eigene Situation klar zu werden und entspre-
chende Beratungen, unter anderem beim
(Renten-)Versicherungstrager, einzuholen.

Sehr sinnvoll ist es, die Angebote einer Reha-
MaRnahme wahrzunehmen. Einrichtungen fiir
Mutter und Kind sind hier zu empfehlen, da
sie auf die Bediirfnisse von jungen Frauen und
Kindern ausgelegt sind.

Niemand ist weiter von der Wahrheit entfernt,

Zusammenfassung

Insgesamt ist Brustkrebs bei jungen und

sehr jungen Frauen selten (weniger als zehn
Prozent aller Erkrankten). Auch bei den jungen
Frauen sind die Heilungschancen heute sehr,
sehr gut. Es ist wichtig, in einem kompetenten
Brustzentrum behandelt zu werden, wo man
auch mit all den besonderen Anforderungen
an die Behandlung von jungen Frauen vertraut
ist.

als derjenige, der alle Antworten weid.
Bel einer Krebserkrankung scheint es viele

Antworten zu geben, aber noch mehr Fragen.,

ko
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Tauschen Sie sich mit Gleichbetroffenen im
Forum der Frauenselbsthilfe nach Krebs dariuber
aus und finden Sie IHRE Antwort:
M:&F:s://forum.frauensdbsEkitfe.de

Den direkten Austausch von Angesicht zu Angesicht
biecten die FSH-Grruppen vor Ort. Eine Gruppe in Ihrer
Nahe finden Sie hier: wwwfrauenselbsthilfe.de/begleiten
oder rufen Sie uns an: 0R2% - 3 3% ¥9-402,

Zitat: Dschuang Dsi,
taoistischer Philosoph

© BeTa-Artworks - Fotolia.com
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Die organisierte Krebs-
Selbsthilfe lebt das, was als
Selbstmanagementforde-
rung bezeichnet wird, schon
lange. In den Selbsthilfe-
gruppen der Frauenselbsthil-
fe nach Krebs beispielsweise
werden Betroffenen Wege
aufgezeigt, wie sie auch mit
ihrer Erkrankung ein gutes
Leben fiihren konnen.

Seit einiger Zeit ist die Idee,
Patienten neben der Krebs-
und psychoonkologischen
Therapie zugleich Kompe-
tenzen flr eine selbstge-
steuerte Krankheitsbewal-
tigung zu vermitteln, auch
im professionellen Bereich
angekommen. Prof. Dr. Mi-
chael Ewers vom Institut fiir
Gesundheits- und Pflegewis-
senschaft der Charité Berlin
berichtet von Programmen,
die weltweit dazu angelau-
fen sind, und fordert mehr
Beachtung auch in Deutsch-
land.

Selbstmanagementforderung fiir

ie Fortschritte in der friihzeitigen Ent-

deckung, Diagnose und Behandlung

von Krebserkrankungen bewirken,
dass mehr Menschen ldnger mit und nach
Krebs leben kdnnen. Zugleich ndhert sich da-
durch das Erscheinungsbild von Krebs anderen
schweren chronischen Erkrankungen an — mit
weitreichenden Konsequenzen fiir die davon
betroffenen Menschen.

Diese miissen ihren Alltag mit dem komplexen
Behandlungsgeschehen in Einklang bringen
oder —etwa bei einer oralen Krebstherapie —
zum Teil umorganisieren. Uber die Jahre wer-
den sie mit einem Auf und Ab im Krankheits-
verlauf konfrontiert, wodurch sie kontinuierlich
zu Anpassungsprozessen auf unterschiedlichen
Ebenen gezwungen sind. Sie missen ihr Leben
mit und nach Krebs neu ausrichten und lernen,
schrittweise mit der Erkrankung und ihren wo-
moglich dauerhaften Auswirkungen zu leben.

Diese hier mit wenigen Strichen skizzierten
Entwicklungen bewirken derzeit ein wachsen-
des Interesse an Programmen der Selbstma-
nagementforderung fiir Menschen mit und
nach Krebs.

Personliche Strategien sind Selbst-
management

Selbstmanagement ist das, was Menschen Tag
fiir Tag in ihrem privaten Lebensumfeld tun,
um die aus einer chronischen Erkrankung
erwachsenden Herausforderungen eigen-
standig zu bearbeiten und zu steuern und ein
emotional befriedigendes Leben zu fiihren.
Sie sammeln Wissen Uber die Erkrankung und
motivieren sich zur Mitwirkung an der Behand-
lung. Sie entwickeln personliche Strategien

im Umgang mit den alltags-, krankheits- und
biographie-bezogenen Aufgaben, die sich aus
der Erkrankung ergeben.

Doch nicht immer will all dies gelingen und
zuweilen erweist sich das, was chronisch kran-
ke Menschen eigenstandig tun, als hinderlich
fir den Behandlungs- und Genesungsprozess.
In manchen Phasen stof3en die Betroffenen
fernab des Gesundheitssystems und seiner
Instanzen an Grenzen; in anderen missen

sie nach akuten Krankheitsschiiben miihsam
wieder lernen, Eigenverantwortung zu tber-
nehmen.

Kompetenzen stabilisieren

Selbstmanagementforderung (SMF) will
diesen patientenseitigen Herausforderungen
begegnen, Kompetenzen fiir eine selbstge-
steuerte Krankheitshewdltigung stabilisieren
und — wo erforderlich — erweitern. Chronisch
kranke Menschen sollen motiviert und befdhigt
werden, auf sich selbst zu achten. Sie sollen
Werkzeuge und Techniken vermittelt bekom-
men, um mit ihrer Krankheit besser leben und
vertrauensvolle Beziehungen zu professio-
nellen Helfern aufbauen zu konnen.

International ist Selbstmanagementférderung
in der Versorgung von Menschen mit chro-
nischen Krankheiten weit verbreitet, wobei
sowohl krankheitsspezifische Programme (z.B.
bei Diabetes, Asthma, Aids) als auch sogenann-
te generische Programme angeboten werden.
Letztere wollen krankheitsiibergreifende He-
rausforderungen beantworten, beispielsweise
bei der Einnahme von Medikamenten oder der
Suche nach Informationen im Gesundheits-
system, bei der Zusammenarbeit mit professio-
nellen Helfern, beim Umgang mit Stress, beim
Erhalt sozialer Beziehungen oder der korper-
lichen Gesundheit.

Einige der meist in Gruppenform angebote-
nen Selbstmanagementprogramme setzen
ausdriicklich auf geschulte, in der Regel selbst
betroffene Laien — so genannte Peers. Als
glaubwiirdige Rollenvorbilder sollen sie die



Menschen mit und nach Krebs

Gruppenteilnehmer in der Bearbeitung der
Krankheitsfolgen unterstiitzen — ein Modell, bei
dem an positive Erfahrungen aus der Selbst-
hilfebewegung angeknipft wird. Daneben
finden sich auch von professionellen Helfern
geleitete Angebote, wobei die unterschiedlich-
sten Gesundheitsberufe — oftmals aber speziell
ausgebildete Pflegende — eingesetzt werden.

Selbstmanagementforderung
international weit verbreitet

Die international bekanntesten generischen
Programme sind das US-amerikanische
BETTER CHOISES, BETTER HEALTH® (Chronic
Disease Self-Management Program
http://patienteducation.stanford.edu) und
das britische EXPERT PATIENT PROGRAMME
(www.expertpatients.co.uk). In der Schweiz
wurde kiirzlich das an diesen Modellen
orientierte EVIVO Programm eingefiihrt
(www.evivo.ch). Wenngleich diese krankheits-
tibergreifenden Programme grundsatzlich
auch fiir Menschen mit und nach Krebs
geeignet sind, wurden mittlerweile auch einige
krankheitsspezifische Programme entwickelt.

Die britische NATIONAL CANCER SURVIVOR-
SHIP INITIATIVE (www.ncsi.org.uk) will durch
Selbstmanagementforderung das bewusste
und aktive Mitwirken von Menschen mit

und nach Krebs an ihrer Wiederherstellung,
Erholung und Rehabilitation unterstiitzen, die
Konsequenzen aus der Behandlung mini-
mieren und das Uberleben, die Gesundheit
und das Wohlbefinden fordern. Diesem Ziel
folgend wurde das gruppenbasierte Programm
HOPE fiir Menschen mit und nach Brustkrebs
entwickelt.

Das amerikanische Programm CANCER SUR-
VIVORSHIP setzt ebenfalls auf Erfahrungsaus-
tausch in Gruppen, die von Menschen mit und
nach Krebs geleitet werden. Ziel ist die Verstan-
digung iiber Strategien der Selbststeuerung,
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der Zusammenarbeit mit den professionellen
Helfern und des Umgangs mit der Adhdrenz
(Therapietreue). Das amerikanische PRO-SELF©
Pain Control Program ist

dagegen enger
ge-
schnit-
ten

und
symptom-
orientiert ausgerichtet. Durch
Informationsvermittlung sowie
individuelles Training und Coa-
ching durch Pflegende soll das
Wissen (iber die Schmerz-
kontrolle gefordert, :
das Ergebnis
der Schmerz-
behandlung
verbessert

und die
Zufriedenheit
mit der Therapie
gesteigert werden.

R

Bei all dem ist daran zu erin-
nern, dass der Fokus der
Selbstmanagement-
forderung im
Unterschied
zu tradi-
tionellen
Ansatzen
der

Patien-
tenschu-
lung nicht
auf der
padagogisch
aufbereiteten
Wissensvermittlung oder
Einstellungsanderung
liegt. Auch darf sie

nicht allein auf

das Ziel der
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Selbstmanagementforderung fiir Menschen mit und

nach Krebs

Prof. Dr. Michael Ewers
MPH

Charité — Universitdits-
medizin Berlin,

Institut fiir Gesundheits-
und Pflegewissenschaft

Forderung von Therapietreue reduziert werden
—ein Eindruck der sich bei einigen der aktuell
diskutierten Programme zuweilen aufdrangt.
Ziel der Selbstmanagementforderung ist viel-
mehr, Probleml6sekompetenzen im Rahmen
einer partnerschaftlichen Zusammenarbeit zu
vermitteln und dabei die Problemdefinition be-
reits durch den chronisch kranken Menschen
selbst vornehmen zu lassen.

Nicht die Krebserkrankung und ihre Aus-
pragungen, sondern die Person und deren
Moglichkeiten zur Bewaltigung der korper-
lichen, psychischen und sozialen Folgen der
Erkrankung sollen im Zentrum der Programme
stehen. Selbstmanagementforderung will

in erster Linie das individuelle korperliche

und psychosoziale Wohlbefinden verbessern
und dazu beitragen, dass chronisch kranke
Menschen ihre krankheitsbedingt woméglich
eingeschrankte oder bedrohte Handlungs- und
Entscheidungsfreiheit zuriickerlangen.

Professionelle Helfer als Begleiter
und Coach

Besonders von den professionellen Helfern ist
bei der Selbstmanagementforderung folglich
eine Anderung ihres Umgangs mit Menschen
mit und nach Krebs gefordert. Sie sind nicht
mehr allein als klinische Experten gefragt, die
aufgrund ihrer Kenntnisse und Kompetenzen
tber die moglichst beste Therapie entschei-
den, diese dann souveran durchfiihren und
die Auswirkungen am Patienten kontrollieren.
Stattdessen miissen sie sich zum Begleiter

und Coach von Menschen mit und nach Krebs
entwickeln, sie auf ihrem Weg mit der Erkran-
kung und deren Behandlung begleiten und als

Mitglied des Behandlungsteams ernst nehmen.

Zugleich miissen sie akzeptieren lernen, dass
die Krebstherapie im Leben von Menschen mit
und nach Krebs zwar stets einen wichtigen
Platz einnimmt, aus ihrer Sicht aber keines-
wegs immer die drdngendste Herausforderung
darstellt. Das Behandlungsteam ist vielmehr
gefordert, den aus der Krankheit erwachsenden
Konsequenzen fiir die Person, die Familie und
das soziale Leben, die Freizeitaktivitaten oder
die Arbeit mehr Bedeutung beizumessen.

Auch wenn das Risiko besteht, dass Selbstma-
nagementforderung von den Gesundheits-
professionen hin und wieder als Patienten-
schulung oder als Training zur Forderung der
Therapietreue (miss-)verstanden wird. Fiir
Menschen mit und nach Krebs kénnte sie

vor allem eine Méglichkeit darstellen, wieder
Ordnung in ihr durch die Erkrankung durch-
einander geratenes Leben zu bringen. Selbst-
managementforderung fiir Menschen mit und
nach Krebs verdient daher auch hierzulande
mehr Aufmerksamkeit.

© Kletr - Fotolia.com



Programm zur Bundestagung 2014

Motto: kreativ — aktiv — innovativ

Donnerstag, 28. August 2014
ab 10.00 Uhr Anreise

Freitag, 29. August 2014

08.30 Uhr Mitgliederversammlung
10.45 Uhr  Pause
11.15 Uhr  Mitgliederehrung
12.30 Uhr  Mittagessen
14.00 Uhr  Eroffnung der Bundestagung
* GruBworte
¢ Zu den Quellen gelangt man gegen den
Strom
Ulrike Vofs-Bos, stv. Bundesvorsitzende der
Frauenselbsthilfe nach Krebs
15.00 Uhr  Kaffeepause
Workshops

* Bewegung fiir Kopf und Korper, Doris Niehaus-Konig

¢ Fingerstricken - unsere griinen
Schals einmal anders, Ulrike Stach

* FrauSein trotz Krebs - Lesung und
Diskussion, Dr. Urte Skorzinski

¢ ,Grundlos vergniigt..., Dr. Sylvia Brathuhn

¢ Imkerei auf dem Hoteldach
,Wie kommt der Honig von der
Wabe ins Glas?“, Falko Marquardt

* Kreatives mit Glas und Farbe, Sabine Kirton

¢ Lymphodem - Was kann ich selbst
fiir mich tun?, Gudrun Meyer-Lemke

e Marchen - Spiegelbilder
unseres Lebens, Dorothea Konertz

* Nordic Walking fiir Anfinger
und Fortgeschrittene, Nico Hein / Manuel Stary

* Rosen aus Filz, Inge Frey
e Singen in der Gruppe, Thorsten Adelt

e Tipps und Tricks rund um
Website und Forum der FSH, Caroline Mohr

* Wassergymnastik, Ute Henseleit

* Yoga fiir Korper, Seele und Geist, Ramona Mika-Lorenz

15.30 Uhr

16.30 Uhr

18.00 Uhr
19.15 Uhr
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Geheilt, aber nicht gesund
Dr. Georgia Schilling, Freiburg

Moderne Aspekte bei der chirurgischen
Therapie des Lungenkrebses
Prof. Dr. Stefan Fischer, Ibbenbiiren

Abendessen

Workshops

Samstag, 30. August 2014

09.00 Uhr

10.00 Uhr
10.30 Uhr

12.00 Uhr
14.00 Uhr

15.00 Uhr

15.00 Uhr -
18.00 Uhr

16.30 Uhr
18.00 Uhr
19.30 Uhr

Psychosoziale Folgen der Tumortherapie:
Bewdltigung und Unterstiitzungsmoglichkeiten
Prof. Dr. Joachim Weis, Freiburg

Kaffeepause

Schmerzlinderung am Lebensende
Prof. Dr. Hans-Peter Olma-Skorzinski,
Villingen-Schwenningen

Mittagessen

Komplementdrmedizin auf dem Priifstand -
die Ziele des Kompetenznetzwerkes
Komplementdarmedizin in der Onkologie
(KOKON)

Dr. Hans Lampe, Rostock

Ein Platz bleibt leer - vom Umgang mit
Tod und Trauer in der Gruppe

Dr. Sylvia Brathuhn, Neuwied

Thorsten Adelt, Bonn

Parallelprogramm fiir das Netzwerk
»Mdnner mit Brustkrebs“

Kaffeepause
Abendessen

Der Urlaubschecker - Liegen haben kurze
Beine
Comedy mit Matthias Jung

Sonntag, 31. August 2014

09.00 Uhr
09.45 Uhr

11.15 Uhr

11.45 Uhr

Morgenimpuls
Die Magie der Konflikte
Dr. Jiirgen Stepien, Scheidegg

Abschluss der Bundestagung
e Dank an die Helfer
e Gemeinsames Schlusslied

Mittagessen
Ende der Tagung

Auflerhalb der Programmzeiten
stehen verschiedene Angebote in der
Krea(k)tiv-Oase zur Verfiigung.
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KEIN SELTENES PROBLEM BEI BRUSTKREBS

Knochen- und Gelenkschmerzen

ie Behandlung von Patientinnen
D mit Brustkrebs und auch anderen

weiblichen Tumorerkrankungen hat
in den vergangenen Jahren eine gravierende
Verdanderung erfahren. So hat bei Brustkrebs
die Radikalitat des operativen Vorgehens im
Vergleich zu fritheren Jahren deutlich ab-
und die Intensitat und Dauer insbesondere
medikamentoser Nachbehandlungen deutlich
zugenommen.

Bei Eierstockkrebs wiederum hat die Erfahrung
aus mehreren Jahrzehnten gezeigt, dass die
Prognose der Erkrankung ganz wesentlich von
der moglichst umfassenden Entfernung aller
Krebsherde bei der Primdroperation abhangt,
wahrend die Verlangerung medikamentdser
Nachbehandlungen keinen zusdtzlichen Nut-
zen bringt.

Bei beiden Tumorerkrankungen — sowohl bei
Brust- als auch bei Eierstockkrebs — und deren
Therapie konnen erhebliche Folgestérungen
insbesondere auch des Knochenstoffwechsels
auftreten, die signifikante Auswirkungen auf
die Lebensqualitat der jeweiligen Patientin
haben. Im Vordergrund stehen dabei nicht
selten Knochen- und Gelenkschmerzen, die
im Verlauf der medikamentdsen Therapie neu
auftreten, oder — wenn vorbestehend — sich
weiter verschlechtern.

Negativer Effekt auf den Knochen-
stoffwechsel

Ursachlich fiir diese Beschwerden sind sowohl
die chemotherapeutischen Behandlungsstra-
tegien als auch die antihormonellen Langzeit-
behandlungen. Die in beiden Fallen genutzten
Medikamentengruppen — erganzt noch durch
haufig gegebene Begleitsubstanzen wie Kor-
tison — haben einen negativen Effekt auf den
Knochenstoffwechsel. Daraus resultiert eine
Verminderung der Knochenmasse (Osteopenie)
und eine Verschlechterung der Mikroarchitek-
tur des Knochengewebes (Osteoporose).

Osteoporose stellt in Deutschland ohnehin ein
sehr relevantes Problem dar. 2013 wurden 6,3
Millionen Betroffene gezahlt, von denen 1,8
Millionen Frauen und 800.000 Manner sogar
Komplikationen wie Knochenfrakturen erlitten
hatten. Vor der medikamentdsen Therapie von
Brust- oder Eierstockkrebs ist es daher umso
wichtiger, nach moglicherweise bereits beste-
henden Risikofaktoren fiir eine Osteoporose zu
fahnden. Diese kdnnen sein:

@ eine erbliche Vorbelastung

@ chronisch entziindliche Erkrankungen wie
Gelenkrheuma

Glukosestoffwechselstérungen
Mangelerndhrung
Alkohol- und Nikotingebrauch

eine Reihe hdufig verordneter Medikamente
wie Magensaureblocker oder Gerinnungs-
hemmer (Heparin)

Diagnostik einer bestehenden
Osteoporose
Sollten entsprechende Risikofaktoren bestehen,

ist vor einer Tumortherapie eine sorgfdltige Be-
wertung der individuellen Situation einschliel3-

Normalbefund



durch medikamentose Therapien

lich weitergehender Diagnostik erforderlich.
Alarmzeichen fiir eine bestehende Osteoporose
kénnen chronische Riickenbeschwerden und/
oder Gelenkschmerzen sein; oftmals bringt
aber erst eine radiologische Knochendichte-
messung Klarheit tiber die Situation am Kno-
chen. Hierbei stehen radiologische Verfahren
wie die Computertomographie und die Osteo-
densitometrie (DXA) im Vordergrund.

Entsprechend den in der DXA-Messung
gefundenen Abweichungen von der normalen
Knochendichte wird eine Osteoporose in vier
Stadien eingeteilt:

© Stadium 0: Osteopenie (Verminderung der
Knochenmasse)

© Stadium I: Osteoporose ohne Knochen-
briiche

@ Stadium Il: manifeste Osteoporose mit
Knochenbriichen

@ Stadium IlI: fortgeschrittene Osteoporose

In groRen epidemiologischen Untersuchungen
konnte gezeigt werden, dass sich die Knochen-
dichte auch bei sonst gesunden Frauen in der
Menopause signifikant verringert. Dieser Pro-
zess wird wesentlich verstarkt bei Einnahme

‘] -iL‘I-
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Osteoporose

von Aromatasehemmern oder Substanzen, die
die Eierstockfunktion blockieren. Im Gegensatz
dazu nimmt unter der Einnahme von Tamoxi-
fen die Knochendichte signifikant zu.

Studienlage

Es wurden grofe Vergleichsstudien mit Brust-
krebspatientinnen durchgefiihrt, die entweder
Tamoxifen oder Aromatasehemmer oder aber
eine sequentieller Abfolge beider Substanzen
einnahmen. Dabei wurde nachgewiesen, dass
die Gefahr von Knochenfrakturen unter der
Einnahme von Aromatasehemmern signifikant
zunimmt. Dariiber hinaus klagten etwa 50
Prozent der Frauen unter dieser medikamen-
tosen Langzeittherapie (iber Gelenkbeschwer-
den, die meist innerhalb eines Zeitraums von
drei Monaten nach Therapiebeginn eintraten.
Bisher konnten als Risikofaktoren fiir das
Auftreten dieser Gelenkbeschwerden sowohl
ein zu geringes Gewicht (BMI <20), deutliches
Ubergewicht (BMI >30) als auch eine vo-
rausgegangene Chemotherapie mit Taxanen
nachgewiesen werden.

Bei Frauen mit Gelenkbeschwerden unter
Aromatasehemmern hat die Diagnostik im
Bereich der Gelenke und Sehnen gezeigt, dass
signifikant haufiger Gelenkergiisse und Seh-
nenverdickungen im Ultraschall nachweisbar
sind. Ebenso erhoht sich bei den so betroffenen
Frauen die Gefahr des Auftretens eines soge-
nannten Karpaltunnelsyndroms (Schmerzen
oder Missempfindungen in der Handwurzel,
die in den gesamten Arm einstrahlen kénnen)
deutlich.

In Studien an Gber 8.500 Brustkrebspatien-
tinnen, die eine antihormonelle Nachbehand-
lung erhielten, wurde die Quote der Frauen
erfasst, die wegen derartiger Beschwerden die
fir die antihormonelle Therapie erforderlichen
Medikamente nur unregelmafig eingenom-
men oder sogar ginzlich abgesetzt hatten. Aus

Autor dieses
Beitrags
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Knochen- und Gelenkschmerzen
durch medikamentose Therapien

den Ergebnissen wird deutlich, dass bereits im
ersten Jahr der Einnahme von Aromatasehem-
mern 40 Prozent der Frauen die Behandlung
abbrechen oder nicht mehr regelmaRig durch-
fihren und nach vier Jahren dieser Anteil auf
tiber 60 Prozent zunimmt. Im Gegensatz dazu
ist der Prozentanteil der Frauen, die eine Ta-
moxifentherapie absetzen oder unregelmaRig
durchfiihren, deutlich geringer (40 Prozent)
und bleibt auch tiber den Verlauf der tiblicher-
weise erforderlichen fiinf Jahre Behandlungs-
dauer konstant.

Einsatz praventiver Strategien

Da sich die Langzeitbehandlung mit Aro-
matasehemmern sowohl als adjuvante
(unterstlitzende) Strategie vor allem aber

auch bei metastasierten hormonabhdngigen
Brustkrebserkrankungen als hochwirksam
erwiesen hat, kann auf diese Therapieform
nicht verzichtet werden. Daher ist es vor dem
Hintergrund der oben dargestellten Datenlage
umso wichtiger zu klaren, wie solche Knochen-
und Gelenkerkrankungen und die damit einher
gehenden Beschwerden durch den Einsatz
praventiver Strategien vermieden werden kon-
nen. Beispielsweise spielen Erndhrungsaspekte
eine Rolle. Eine kalziumreiche Erndhrung und
eine Vitamin-D-Substitution bei erniedrigtem
Vitamin-D-Spiegel sind wichtige Bausteine.
AulRerdem stellen regelmdRige korperliche
Aktivitaten den besten Wachstumsanreiz fiir
die Muskulatur und damit auch eine Festigung
der Knochenstruktur dar.

Medikamente, die direkt auf den Knochen-
stoffwechsel wirken wie Bisphosphonate

und vergleichbare Substanzen, haben in den
vergangenen Jahren eine bedeutende Rolle
sowohl in der Vorbeugung wie Behandlung der
Osteoporose erlangt und werden auRerdem
auch bei Vorliegen von Knochenmetastasen
verschiedener Tumorerkrankungen eingesetzt.

Es gibt zahlreiche Studien, in denen die Gabe
von Bisphosphonaten nach alleiniger Chemo-
therapie oder auch nach Chemotherapie mit
anschlieRender Behandlung durch Aromatase-
hemmer gegentber Placebo (Scheinmedika-
tion) gepriift wurde. In allen Studien lieR sich
ein signifikanter Nutzen zur Vermeidung einer
Osteoporose nachweisen. Ob in bestimmten
Risikokonstellationen die Bisphosphonate
auch einen Metastasen verhiitenden Effekt im
Knochen haben, ist zurzeit noch ein kontrovers
diskutiertes Thema in der Onkologie.

Fazit

Zusammenfassend ldsst sich feststellen, dass
Osteoporose und auch Gelenkbeschwerden
eine leider hdufige Folge und Nebenwirkung
medikamentoser Tumorbehandlungen sind
und eine ernsthafte Beeintrachtigung der ge-
sundheitlichen Stabilitdt bedeuten kdnnen. Da
Osteoporose in Deutschland generell ein rele-
vantes Problem darstellt, ist die sorgfaltige Ein-
schatzung und Bewertung von moglicherweise
bereits bestehenden Risikofaktoren fiir eine
Osteoporose vor der medikamentosen Therapie
von Brustkrebs von groRer Bedeutung.

Als wichtige praventive MalRnahmen gelten:

® eine ausgewogene, kalziumreiche Ernah-
rung

@ bei erniedrigtem Vitamin-D-Spiegel entspre-
chende Zufuhr

o regelmadRige korperliche Aktivititen ein-
schliel8lich Kraft und Ausdauersportarten

® Verzicht aufs Rauchen, wenig Alkohol

Bei ausgepragten Gelenkbeschwerden sind
symptomatische MaRnahmen (z.B. eine

Schmerztherapie) ahnlich der Behandlung
rheumatischer Erkrankungen einzusetzen.



Gruppenjubilden 2. Quartal

Land | Gruppe | Griindungsdatum
35 Jahre

Niedersachsen/Bremen Artland-Quakenbriick 01.04.79
Hessen Hanau 17.04.79
Hessen Darmstadt 01.05.79
Niedersachsen/Bremen Schneverdingen 01.05.79
Rheinland-Pfalz/Saarland Speyer 10.05.79
30 Jahre

Baden-Wiirttemberg Geislingen 13.04.84
25 Jahre

Hessen Rheingau 10.05.89
Baden-Wiirttemberg Horb 05.06.89
Nordrhein-Westfalen Blinde 20.06.89
20 Jahre

Mecklenburg-Vorpommern Woldegk 04.05.94
Thiiringen Schmalkalden 07.06.94
Thiringen Sonneberg 29.06.94
10 Jahre

Hamburg/Schleswig-Holstein Hamburg-Eimsbiittel 01.05.04
Sachsen Torgau 01.05.04

EHRUNGEN

Die Deutsche Krebsgesellschaft hat wahrend des Festaktes zur Er6ffnung des diesjahrigen Deutschen Krebskongresses Hilde
Schulte, langjahrige Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe nach Krebs und heute Ehrenvorsitzende, fiir ihren langjahrigen
ehrenamtlichen Einsatz im Kampf gegen den Krebs ausgezeichnet. Mit dieser Ehrung wurde erstmals in der Geschichte des
groRen Wissenschaftskongresses die Selbsthilfe als wichtiger Partner in der Onkologie gewiirdigt.

Tina Nejedlo, langjahrige Kassiererin der Gruppe Hanau (35 Jahre) und Kassiererin des Landesverbandes Hessen (30 Jahre),
wurde im November 2013 der Hessische Verdienstorden am Bande verliehen. Regierungsprasident Johannes Baron tiber-
reichte die Auszeichnung im Auftrag des Hessischen Ministerprasidenten Volker Bouffier als Dank und Anerkennung fiir ihr
langjahriges ehrenamtliches Engagement in der Frauenselbsthilfe nach Krebs.

14 Mitglieder des FSH-Landesverbandes Mecklenburg-Vorpommern wurden wéhrend der Landestagung in Dierhagen von
Sozialministerin Birgit Hesse mit dem Ehrenamtsdiplom des Landes Mecklenburg-Vorpommern ausgezeichnet. Das Ehrenamts-
Diplom ist als eine besondere Form des Dankes und der Anerkennung der Landesregierung gedacht.

Wir gratulieren allen Geehrten ganz herzlich und danken fiir den auBerordentlichen Einsatz!
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Unser Standpunkt

Therapietreue hilft allen — den Be

ie Diagnose Krebs wird von den
D meisten Menschen als eine Kata-

strophe empfunden. Doch Dank der
Fortschritte in der modernen Medizin gibt es
heute deutlich verbesserte Prognosen, u.a.
bei Brustkrebs. Dazu tragt beispielsweise
die adjuvante (unterstiitzende) Therapie mit
Antihormonen und Aromatasehemmern bei,
die fiir ca. zwei Drittel aller Brustkrebspatien-
tinnen in Frage kommt. Sie senkt das Risiko
eines Rezidivs (Wiedererkrankung) erheblich
und hemmt das Wachstum von Metastasen.
Ein Leben mit und nach Brustkrebs ist damit
flr immer mehr Frauen moglich.

Die oben genannten medikamentdsen The-
rapien haben den Vorteil, dass sie —anders

als Chemo- oder Strahlentherapie — zuhause
durchfihrbar sind. Es muss nur einmal taglich
eine Tablette eingenommen werden. Verabre-
dungen, Kurztrips, Urlaube — diese Form der
Krebstherapie ermoglicht eine grof3e Flexibi-
litat.

Therapieabbriiche sehr haufig

Nun hat sich aber gezeigt, dass sehr viele
Patientinnen diese erwiesenermalen erfolg-
versprechenden und einfach durchfiihrbaren
Therapien frithzeitig abbrechen. In einer ame-
rikanischen Studie (Partridge u.a.) wurden Da-
ten von 12.000 Patientinnen untersucht. Eine
von vier Frauen mit Brustkrebs im Friihstadi-
um nahm bereits wahrend des ersten Jahres
der adjuvanten Therapie ihre Medikamente
nicht wie verschrieben ein. Nach drei Jahren
waren es bereits zwei von vier Frauen, die die
Therapie nicht mehr fortsetzten.

Mit dieser Untersuchung aus dem Jahr 2008
wird die Marburger PACT-Studie von 2006
(Hadji u.a.) bestétigt, die von der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs mitinitiiert worden ist.

Laut dieser Studie betrug die Einnahmedauer
von Tamoxifen im Mittelwert nur 13,6 Monate
statt der vorgegebenen fiinf Jahre. Von den
Patientinnen, die eine entsprechende Thera-
pie begonnen hatten, I6sten bereits nach drei
Monaten nur noch zwei Drittel das Folgere-
zept ein. Nach 18 Monaten war es sogar nur
noch jede zweite Patientin. Und auch eine
aktuelle amerikanische Studie, veroffentli-
chtim Marz 2013 (Friese u.a.), zeigt, dass
Therapieabbriiche nicht die Ausnahme sind,
sondern die Regel.

Was bewegt Patientinnen?

Was bewegt Patientinnen, die Einnahme der
heilversprechenden Tabletten zu beenden?
Warum entscheiden sie sich, dieses Risiko
einzugehen bei einer potentiell tédlichen
Krankheit? Dazu ein Zitat aus einem Internet-
forum:

,Ich habe die Behandlung mit xy abgebro-
chen, weil ich mich immer schlechter fiihlte.
Ich bekam schlimme Hitzewallungen und
Gelenkschmerzen! Ich habe meine Entschei-
dung, die Tabletten nicht langer zu nehmen,
aus dem Bauch heraus getroffen und inzwi-
schen fiihle ich mich viel besser.”

Vielen Patientinnen erscheint, sobald wah-
rend der adjuvanten (unterstiitzenden) Thera-
pie Probleme auftreten wie Gelenkschmerzen,
Gewichtszunahme, Depressionen oder Schlaf-
storungen, deren Nutzen immer fragwiirdiger,
den ,Schaden“ dagegen spiiren sie deutlich.
In dieser Situation gelangen viele Betroffene
zu dem Schluss, dass korperliches Wohlbefin-
den entscheidender fiir ihren Heilerfolg ist als
die vom Arzt empfohlene Therapie. Abge-
brochen wird die Behandlung dann nicht
aufgrund evidenzbasierter Informationen,
sondern ,aus dem Bauch heraus®.



Therapieabbruch erhoht Rezidiv-
Risiko

Etwa der Halfte aller Patientinnen ist nicht
bewusst, dass sie mit dem Abbruch ihrer Thera-
pie ihr Rezidiv-Risiko erhthen. Angesichts der
sehr hohen Abbrecherquote bei den hormon-
suppressiven Therapien stellt sich die Frage:
Werden die Patientinnen nicht gentigend (iber
ihre Behandlung aufgeklart? Erhalten Sie von
Ihrem Arzt zu wenig aussagekraftige, iiberzeu-
gende Informationen?

Nur wenn eine Patientin ihre Erkrankung und
die notwendigen therapeutischen Schritte
wirklich versteht, kann sie Nutzen und Scha-
den der Mallnahmen gegeneinander abwagen.
Je besser sie beispielsweise den Wirkmechanis-
mus eines Aromatasehemmers und den daraus
folgenden Nutzen versteht, umso eher wird sie
das Medikament auch langfristig einnehmen.
Je besser sie tiber mogliche Nebenwirkungen
aufgeklart ist, umso weniger wird sie sich mit
ihnen allein gelassen fiihlen, mit ihrem Arzt
dartiber sprechen und gemeinsam mit ihm
nach Losungen suchen.

Kommunikative Herausforderung

Es ist gewiss eine grofRe kommunikative
Herausforderung, Patientinnen die Notwen-
digkeit einer antihormonellen Therapie zu
vermitteln. Dem Arzt muss es gelingen, Frauen,
die sich nach tiberstandener Akuttherapie
gerade wieder gesund fiihlen und wieder in
ihren normalen Alltag zuriickkehren wollen, zu
erkldren, dass eine weitere Therapie tiber eine
Dauer von fiinf Jahren und langer erforderlich
ist, die gravierende Nebenwirkungen haben
kann. Vielen Arzten fehlt hier — neben ausrei-
chender Zeit und Honorierung — offensichtlich
das kommunikative Know-How, um Betroffene
zum Durchhalten der Therapie zu bewegen.

troffenen und der Gesellschaft

Neben guter Informationsvermittlung ist ein
weiterer Aspekt sehr wichtig. Arzte miissen
auf Augenhohe mit ihren Patientinnen reden
und! ihnen zuhoren. Einem Halbgott in Weil3
offenbart eine Patientin nicht ihre Sorgen um
schiitter werdendes Haar, Gewichtszunahme
und depressive Verstimmungen. Sie wird die
Therapie heimlich und still fiir sich beenden.
Der Kontakt zum Arzt ist verloren. Es besteht
keine Moglichkeit mehr, sie zum Weiterma-
chen zu motivieren.

Von Therapietreue profitieren alle Beteiligten:
Fir die Patientinnen bedeutet sie, dass das
Risiko einer Wiedererkrankung sinkt, fiir die
Forschung aussagekraftigere Studienergebnisse
und fiir das Gesundheitswesen, dass die teuren
Krebsmedikamente auch einen Nutzen haben
und nicht im Mdlleimer verschwinden.

Fazit: Verbesserte Therapietreue zahlt sich in
jedem Fall aus — fiir den Einzelnen und fiir die
Gesellschaft!

Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe
nach Krebs
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Die Medizin ist wohl
eine der altesten Wissen-
schaften. Zentraler
Bestandteil dieser
Wissenschaft war und ist
das Gesprach zwischen
Arzt und Patient. Aber
wahrend andere Bereiche
der Medizin rasante
Entwicklungen vorzeigen
konnen — das gilt sowohl
fiir die Diagnostik und
Therapie, als auch fiir
die Erkenntnisse bei

der Pravention —, wurde
das Gesprach zwischen
Behandler und Hilfe-
suchenden eher dem
Zufall Giberlassen.

Patienteninformierung

Der onkologische Patient in der

rst in den vergangenen Jahren hat das
EGespréch als zentrales Bindungselement

im medizinischen Prozess wieder an
Bedeutung gewonnen. Und es hat sich die
Erkenntnis durchgesetzt, dass es darum nicht
zum Besten steht. Dabei erfillt ein Gesprach im
idealen Fall viele Aufgaben. Werden diese nicht
erfillt, fihlen sich Patienten nicht aufgehoben,
nicht ausreichend informiert und sehen sich
nicht als Teil des medizinischen Entscheidungs-
prozesses. Die meisten Klagen von Patienten
lassen sich damit letztendlich auf eine nicht
gelungene Kommunikation zuriickfihren.

Gute arztliche Kommunikation ist
erlernbar

Wenn auch einige arztliche Vertreter mit kon-
servativer Sichtweise nach wie vor der Auffas-
sung sind, dass die kommunikative Kompetenz
mit Alter und Erfahrung der Arzte zunimmt, so
besteht heute doch generell der Konsens, dass
man nicht nur die Anwendung komplizierter
Gerate oder die Durchfiihrung mikrochirur-
gischer Eingriffe erlernen kann, sondern auch
das Fiihren und Lenken eines arztlichen Ge-
sprachs. Verbesserte Kommunikation kommt
dabei nicht nur den Patienten zugute, sondern
auch den Arzten. Je besser deren Kommunika-
tionsfahigkeit umso weniger laufen sie Gefahr,
von dem unter der Arzteschaft weit verbrei-
teten Burn-out-Phanomen erfasst zu werden.

Wahrend diese Erkenntnis heute als besta-

tigt angesehen wird, gibt es durchaus neue
Uberlegungen zur Kommunikation, deren
Stellenwert und Bedeutungsrahmen noch
umstritten sind. Die Fragen gehen dahin, aus
welchen Elementen sich neben dem Gesprach
heute der Informationsfluss zwischen Arzt und
Patient zusammensetzt. Das heil3t, wie sieht

im Zeitalter multimedialer Sozialisation der
neuen Patientengeneration — einer Generation
also, die mit vielen unterschiedlichen Medien
und Informationsquellen aufgewachsen ist —
idealerweise die Kommunikation zwischen Arzt
und Patient aus; welchen Stellenwert hat bei-
spielsweise filmische Aufklarung des Patienten.

Auf gesellschaftliche
Veranderungen reagieren

AuRerdem muss auch die Beziehung zwischen
Arzt und Patienten auf die gesellschaftlichen
Veranderungen reagieren. Eine der wichtigsten
Veranderungen der vergangenen Jahrzehnte
ist in dieser Hinsicht sicherlich der Wechsel von
der paternalistischen zur partnerschaftlichen
Arzt-Patienten-Beziehung. Wenn man bedenkt,
dass sich erst in den 70iger Jahren die Auffas-
sung durchsetzte, dass der Patient das Recht
hat, friihzeitig die arztliche Diagnose zu erfah-
ren, kann man sich vorstellen, welch enorme
Herausforderung dieser Wechsel fiir weite Teile
der Arzteschaft bedeutet.

So, wie es in der Gesellschaft allgemein ein
grolleres Bediirfnis nach mehr Mitbestimmung
gibt, so wird diese Forderung auch immer
mehr in den medizinischen Prozess hinein
getragen. Ausdruck dieser Haltung ist die stetig
zunehmende Zahl an Selbsthilfegruppen.
Beispielsweise gibt es seit einigen Jahren eine
europaische Selbsthilfegruppe, deren Slogan
lautet ,Nothing about us, without us* (Nichts
Gber uns, ohne uns).

Was auf den ersten Blick bedrohlich fiir Arzte
wirkt, kann aber vielleicht die Losung zweier
zentraler Probleme sein: die Ablaufe im Medizi-
nalltag zu optimieren und die Zufriedenheit bei
Arzt und Patient zu steigern.



Zukunft

Vom allmachtigen Entscheider
zum einflihlsamen Berater

Die beschriebene Entwicklung wird heute un-
ter dem Begriff ,Shared decision making” zu-
sammengefasst oder zu deutsch ,gemeinsame
Entscheidungsfindung“ von Arzt und Patient.

,Shared decision making* beschreibt den
Prozess, der notwendig ist, um eine Entschei-
dung wirklich partnerschaftlich zu treffen.

Der Arzt wird vom allmachtigen Entscheider
zum einfiihlsamen Berater. Dabei deuten erste
Ergebnisse nicht nur darauf hin, dass mit dem
Prozess des ,Shared decision making"“ die
Zufriedenheit aller beteiligten Parteien deutlich
steigt, sondern auch erhebliches Einsparpoten-
tial medizinischer Ressourcen besteht.

Und wahrscheinlich gibt es noch weitere we-
sentliche Effekte:

@ cine deutlich effektivere Verteilung der
beschrankten Ressourcen

® bessere Behandlungsergebnisse

@ langfristig ein gesamtgesellschaftlich
verbessertes Gesundheitsverhalten

Die zentralen Fragen fiir die Zukunft
sind: Wer ist verantwortlich fir die
Erstellung dieser neuen Qualitat?
Wer stellt die notwendigen finanzi-
ellen Mittel zur Verfligung? Welche
praktischen Modelle gibt es fiir das
neue System? Und wer ist der Absender
der medizinischen Information, die dem
Patienten in diesem Prozess zur Verfligung
gestellt wird?

In diesem Prozess spielen Selbsthilfegruppen
bereits heute eine wichtige Rolle. Sie sind die
Treiber in diesem Prozess, denn sie kdnnen am
besten ermessen, wie es sich flir Patienten mit
oder ohne gemeinsame Entscheidungsfindung

Ziele des Patienten

anfiihlt. AuBerdem kénnen sie aufgrund ihrer
berregionalen Struktur wichtige Multipli-
katoren fiir Informationen sein. So schult
beispielsweise die Frauenselbsthilfe nach Krebs
alle Mitglieder, damit sie diese Funktion tiber-
nehmen konnen.

Fazit

Der Prozess des ,Shared Decision Making*

ist nicht mehr umkehrbar und es nicht mehr
die Frage, ob wir dieses Modell in der Medizin
aufleben lassen, sondern nur noch wie.

Medizinisch-sozialer
Leistungsrahmen der
Gesellschaft

Autor dieses
Beitrags
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Aktuelle Meldungen

Entscheidungshilfe zum Ausfillen

Das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) bietet seit kurzem

auf seiner Website www.gesundheitsinformationen.de eine Entscheidungshilfe fiir Menschen an, 23? Eh
die vor schwierigen Entscheidungen in Bezug auf ihre Gesundheit oder ihr soziales Leben stehen. /

Das Formular zum Ausfiillen soll dabei helfen, sich Giber personliche Bediirfnisse klar zu werden,

die nachsten Schritte zu planen, Fortschritte zu dokumentieren und anderen an der Entscheidung

3

beteiligten Menschen die eigene Sicht zu vermitteln. Eine professionelle Beratung, so das IQWiG, ersetze diese Entscheidungs-
hilfe nicht. Sie helfe aber bei der Vorbereitung fiir Gesprache mit Fachleuten und Angehdorigen. Zu finden ist die Entscheidungs-
hilfe im Internet unter: www.gesundheitsinformation.de/zum-ausfuellen-eine-entscheidungshilfe.2221.de.html

Quelle: www.gesundheitsinformation.de

Neue Kurzinformation
,Klinische Studien*

Worauf Patienten achten sollten, wenn sie an
einer Studie teilnehmen wollen, und wie sie zur
Veroffentlichung der Studienergebnisse beitragen
konnen, dariiber informiert die neue Kurzinforma-
tion ,Klinische Studien®. Sie ist erschienen in der
Reihe ,Kurzinformationen fiir Patienten“, die vom
Arztlichen Zentrum fiir Qualitit in der Medizin im
Auftrag der Bundesarztekammer und der Kas-
sendrztlichen Bundesvereinigung herausgegeben
wird. In dieser Reihe finden sich auflerdem zu
mehr als 30 weiteren Themen Kurzinformationen
fiir Patienten. Sie liegen in Arabisch, Englisch,
Franzosisch, Spanisch, Russisch und Tiirkisch vor.
Die Kurzinformationen finden sich im Internet
unter:
www.patienten-information.de/kurzinformation-
fuer-patienten

Quelle: Bundescirztekammer

Aktualisiert: Brosch{jre
,Patientenrechte — Arztepflichten”

Kennen Sie Ihre Rechte als Patient/Patientin? Die
Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientlnnenstel-
len (BAGP) hat die Broschiire ,Patientenrechte

— Arztepflichten” aktualisiert und alle Anderungen
durch das Patientenrechtegesetz 2013 eingefligt.
Die Inhalte der Broschiire gehen aber weit (iber
das neue Patientenrechtegesetz hinaus. So gibt es
eine umfassende Zusammenstellung der Rechte
beim Arzt, im Krankenhaus, gegeniiber der Kran-
kenkasse und bei Verdacht auf Behandlungsfehler.
Aulerdem werden konkrete Fragen beantwortet,
wie z. B: Wohin kann ich mich wenden? Wer ist zu-
standig? Welche Kosten kommen auf mich zu? Die
Broschiire zum Download findet sich im Internet
unter: www.bagp.de/bagp/informationen/
broschueren oder ist telefonisch gegen Schutz-
geblihr bestellbar: 089 — 76 75 51 31.

Quelle: Bundesarbeitsgemeinschaft der
Patientinnenstellen (BAGP)

© JNT Visual - Fotolia.com
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,Nachsorge ist Vorsorge“— neue Web-
site fiir junge Menschen nach Krebs

Mit der Internetseite www.nachsorge-ist-vorsorge.de
haben ehemalige Krebspatienten, aber auch Arzte
und allgemein Interessierte jetzt die Moglichkeit, sich
eingehend tiber die Bedeutung der Krebsnachsorge
und die notwendigen Nachsorgeuntersuchungen

zu informieren. Die Website wurde insbesondere fiir
Menschen konzipiert, die in ihrer Kindheit, Jugend
oder als junge Erwachsene an Krebs erkrankt waren
und durch die Behandlung geheilt wurden. Da die
Erkrankung wie auch deren Behandlung langfristig
Spuren hinterlassen kann, sind regelmaRige Kon-
trolluntersuchungen nach Abschluss der Krebsbe-
handlung wichtig. Sie sollen dafiir sorgen, dass ein
eventuell erneutes Auftreten des Tumors (Rezidiv)
oder potenzielle Spatfolgen der oftmals aggressiven
Krebstherapie frithzeitig entdeckt und dann effektiv
behandelt werden kénnen.

Quelle: www.nachsorge-ist-vorsorge.de

Hypnose gegen Fatigue

US-Forscher haben
herausgefunden,
dass sich Miidigkeit
und Erschopfung als
Begleitbeschwerden
einer Strahlentherapie
bei Brustkrebs neben-
| wirkungsarm verringern
lassen. Ihr Ansatz: Eine
adjuvante (unterstiitzende) Behandlung mit Hypno-
se und Verhaltenstherapie. Die Wissenschaftler un-
tersuchten 200 Brustkrebspatientinnen und teilten
sie in zwei Gruppen ein. Die Patientinnen, die eine
Strahlentherapie und zusatzlich auch eine Verhal-
tenstherapie kombiniert mit Hypnose erhalten hat-
ten, waren weniger erschopft als viele Patientinnen
der Kontrollgruppe. Der positive Einfluss der Kom-
binationstherapie hielt zudem iiber einen [angeren
Zeitraum an. Auch sechs Monate nach Abschluss der
Strahlentherapie kaimpften die Probandinnen mit
der Kombinationstherapie weniger mit Erschopfung
als die meisten Frauen in der Kontrollgruppe.

Quelle: aponet.de

Neu: S3-Leitlinie Psychoonkologie

Im Februar 2014 wurde die neue S3-Leitlinie fiir

die psychoonkologische Diagnostik, Beratung und
Behandlung von erwachsenen Krebspatienten von
der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) verof-
fentlicht. Sie enthalt Empfehlungen fiir die psy-
choonkologische Versorgung im gesamten Verlauf
einer Krebserkrankung sowie in allen Sektoren der
medizinischen Versorgung. Die Leitlinie wurde feder-
flihrend von der Deutsche Krebsgesellschaft (DKG)
unter Beteiligung weiterer AWMEF-Gesellschaften
entwickelt und stellt den fachlichen Entwicklungs-
stand und die zu fordernden Qualitdtsstandards in
der Psychoonkologie dar. Die Leitlinie richtet sich an
alle in der Psychoonkologie sowie Onkologie tatigen
Berufsgruppen. Aber auch die Patienten sind eine
wichtige Zielgruppe dieser Leitlinie. Zu finden ist

sie unter: www.awmf.org/leitlinien/detail /11/032-
0510L.html

Quelle: Deutsche Arbeitsgemeinschatft fiir Psychoonko-
logie (PSO) der DKG

Darmkrebs: Erkrankungszahlen sinken

Immer weniger Menschen erkranken an Darmkrebs.
Auch die Zahl der Menschen, die an der Erkrankung
stirbt, ist in den vergangenen Jahren gesunken. Auf
diesen Trend hat das Zentrum fiir Krebsregisterda-
ten im Robert-Koch-Institut im Darmkrebsmonat
Mérz hingewiesen. Das Bemerkenswerte an dieser
Entwicklung: In Deutschland steigt die Lebenserwar-
tung —und da das Krebsrisiko mit dem Alter immer
weiter zunimmt, wiirde man auch eine Steigerung

der absoluten Krebszahlen erwarten. Bei vielen ande-

ren Tumorarten ist dies auch der Fall. Bei Darmkrebs
hat sich der Trend in den vergangenen Jahren aber
umgekehrt. Die Griinde fiir diesen positiven Trend:
Fortschritte bei der Therapie von Darmkrebs und bei
der Versorgung von Patienten sowie die verbesserte
Vorsorge: Seit einigen Jahren haben gesetzlich Kran-
kenversicherte ab dem 55. Lebensjahr Anspruch auf
eine Koloskopie. Diese Untersuchung hat das Poten-
zial, eine Krebserkrankung tatsachlich zu verhindern,
da Krebsvorstufen gleich entfernt werden konnen.

Quelle: Deutsches Krebsforschungszentrum
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Gerd Nettekoven
Hauptgeschdiftsfiihrer der
Deutschen Krebshilfe

Warum die Deutsche Krebshilfe
Selbsthilfeorganisationen fordert

rebs-Selbsthilfeorganisationen unter-
I<st[]tzen Ratsuchende durch patienten-

orientierte Informationen und durch
Hilfe zur Selbsthilfe — von Betroffenen fiir
Betroffene — eine wichtige Hilfe fiir viele
Krebspatienten. Indem sie sich an Entschei-
dungsprozessen im Gesundheitssystem betei-
ligen, helfen Selbsthilfevertreter zudem, die
Patientenversorgung auch durch notwendige
Lobbyarbeit zu verbessern. Selbsthilfe hat da-
mit sowohl auf der individuellen als auch auf
der kollektiven Ebene eine wichtige Bedeutung
flir das moderne Gesundheitswesen.

Um dieser wichtigen Bedeutung Rechnung

zu tragen, unterstiitzt die Deutsche Krebshilfe
zahlreiche bundesweit tatige Selbsthilfeorga-
nisationen — nicht nur ideell, sondern auch
finanziell. Allein im vergangenen Jahr stell-
ten wir 3,5 Millionen Euro fiir die Arbeit von
Krebs-Selbsthilfeorganisationen bereit, davon
allein 800.000 Euro fiir den Bundesverband
Frauenselbsthilfe nach Krebs. Insgesamt haben
wir die Selbsthilfe mit rund 52 Millionen Euro
unterstiitzt — mit Mitteln, die ausschlieRlich aus
Spenden und freiwilligen Zuwendungen der
Bevolkerung stammen. Damit wird deutlich,
welch hohen Stellenwert die Deutsche Krebs-
hilfe der Krebs-Selbsthilfe beimisst.

Die Krebs-Selbsthilfe ist somit fester Bestand-
teil der jahrlichen Forderaufwendungen der
Deutschen Krebshilfe — und sie ist aus guten
Griinden der einzige Bereich, der seit tiber 35
Jahren ununterbrochen von uns unterstiitzt
wird. Bedingung flr diese sogenannte insti-
tutionelle Forderung: keine Mit-Finanzierung
und Einflussnahme durch Pharma- und andere
Wirtschaftsunternehmen, die die Selbsthilfever-
bande fiir kommerzielle Zwecke nutzen wollen.
Zudem muss gewahrleistet sein, dass sich die
Vertreter von Krebs-Selbsthilfeorganisationen

aus der eigenen oder der Betroffenheit eines
nahen Angehdrigen heraus ehrenamtlich, neu-
tral und unabhangig von wirtschaftlichen oder
parteipolitischen Interessen engagieren.

Um die Glaubwiirdigkeit der Selbsthilfe und
ihr hohes gesellschaftliches Ansehen nicht aufs
Spiel zu setzen, muss aus Sicht der Deutschen
Krebshilfe ihre unabhdngige Finanzierung
sichergestellt sein. Ziel unserer Forderung ist
es daher, den Verbanden finanziell den Riicken
freizuhalten und sie so in ihrer wichtigen
Arbeit zu unterstiitzen. Mit unserer Forderung
mochten wir das unschatzbare ehrenamtliches
Engagement ermdglichen, die Gruppenarbeit
an der Basis unterstiitzen, die Qualifizierung
gewahrleisten und Finanzierungsliicken Giber-
briicken.

Die Hohe der Fordersumme richtet sich nach
dem dringend notwendigen Bedarf, den jede
Selbsthilfeorganisation jéhrlich in Form eines
Antrags nachvollziehbar und begriindet dar-
legt. Dabei ist es uns wichtig, dass im Gesamt-
finanzierungsplan auch ein Eigenmittelanteil
enthalten ist, etwa durch Mitgliedsbeitrage
oder Zuschisse von Krankenkassen, Kommu-
nen oder Landern. Sehr begriiRenswert ist
zudem, dass Selbsthilfeorganisationen und
deren Einzelgruppen auch selbst Spenden oder
Erbschaften erhalten, da sich dadurch unser
Beitrag reduziert und wir die uns anvertrauten
Spenden aus der Bevolkerung dann fiir an-
dere wichtige Projekte zur Verbesserung der
Versorgung krebskranker Menschen einsetzen
konnen.

Auch in Zukunft wird die Deutsche Krebshilfe
die Krebs-Selbsthilfeorganisationen unter-
stiitzen — dort, wo es notwendig ist, um die
wichtige ehrenamtliche Arbeit weiterhin zu
ermoglichen.



Ein ganz normaler Gruppennachmittag

eute ist Aschermittwoch — und
H Gruppennachmittag. Anldsslich des

ausklingenden Faschings und der
bevorstehenden Fastenzeit gibt es Berliner
(Krapfen). Aber noch etwas ist anders heute.
Es steht eine Kerze auf dem Tisch. Und das be-
deutet bei uns, dass jemand aus unserer Mitte
gegen den Krebs fiir immer verloren hat. So ist
natirlich die Stimmung gedriickt, denn alle
kennen die Bedeutung der Kerze und fragen
sich: Wer ist es diesmal?

Renate ist gestorben. Viele aus der Gruppe
reagieren mit Erschrecken. Was — Renate? War
ihre Krankheit denn so schlimm? Bei unserer
Fahrt im September war sie noch dabei und
keiner von uns hat etwas vom Wiederauftau-
chen ihres Lymphoms geahnt. Viele Jahre hat
Renate zur Gruppe gehort. Sie war ein froh-
licher Mensch mit einem wunderbaren Humor.
Sie konnte andere Menschen gut aufmuntern.
Als ,Griine Dame* war sie im Krankenhaus
aktiv und sozial sehr engagiert.

Einige von uns haben Renate bis zum Schluss
im Krankenhaus besucht, sie begleitet und
getrostet. Barbel hat ihr extra eine Hiihner-
briihe gekocht und ins Krankenhaus gebracht
—als Abwechslung von der Krankenhauskost.
Dariiber hat sich Renate sehr gefreut. ,Soviel
Miihe fiir mich“, hat sie gesagt und die Briihe
mit Genuss getrunken.

Das eigene Herz wird schwer, wenn man weil3,
der andere wird die Krankheit nicht tiberle-
ben. In den Schulungen der Fraue
nach Krebs lernen wir G
Jhr misst in Eurem ei
wahren bei der Beratu
Das kann ich nicht im
Renate kann ich es nich
sehr gemocht. Als ich selbs des Jahres im
Krankenhaus liegen musste, hat sie mich dort
noch besucht und aufgemuntert.
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Nun steht also die Kerze auf dem Tisch. Bilder
werden herumgereicht und es wird tiber
gemeinsame Erlebnisse gesprochen. Es sind
schone und frohliche Erinnerungen tber die
wir sprechen. Renate hat Spuren in den Herzen
vieler Menschen hinterlassen.

Damit nicht alle nach dem heutigen Grup-
pentreffen traurig nach Hause gehen, lesen
wir noch zwei heitere Geschichten aus einem
Buch: ,Dinge, die wir vermissen werden*. Es
geht um Schallplatten und Plattenspieler — Ge-
genstande, mit denen wir grold geworden sind
und die es nun fast nicht mehr gibt. Und wir
machen ein Fragespiel zum Erfurter Dialekt.
Wer weil}, was ,Bambuschen® (Hausschuh)
sind und was andere Worter auf ,erfurtsch”
bedeuten. So kdnnen wir bei diesem Treffen
doch noch lacheln und frohlich sein.

AbschlieRend reden wir iiber unsere weiteren
Plane fiir das erste Halbjahr 2014. Das nachste
Mal gibt es einen Vortrag zum Thema ,Kno-
chendichte”. Danach steht ein gemeinsamer
Spaziergang auf dem Programm. Und wir
klaren noch, wer zur Gesundheitsmesse Mitte
Marz den Landesverband beim Standdienst
unterstiitzt. Helfer sind schnell gefunden.

All das gehort zu unserem Gruppenalltag —
also doch ein ganz normaler Gruppennachmit-
tag. Und manchmal liegen Trauer und Lacheln
eng beisammen.

Elke Pdtzold
Leiterin der Gruppe FErfurt, Thiiringen
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Notizen vom Deutschen Krebskongress 2014

Alle zwei Jahre findet in Berlin
der Deutsche Krebskongress
statt. Hier stehen die aktuellsten
Entwicklungen in der Onkolo-
gie im Mittelpunkt. Diskutiert
werden die Aufgaben von heute
und morgen. Im folgenden Bei-
trag mochten wir lhnen einen
kleinen Ausschnitt der Themen
zeigen, die wahrend des Kon-
gresses diskutiert wurden.

Redaktion perspektive

Tticken bei der Schmerztherapie

Wenn bei Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen der Erfolg einer Schmerz-
therapie ausbleibt oder die Wirkung einer zunachst erfolgreichen Schmerztherapie
abnimmt, kann das unterschiedliche Ursachen haben. In den meisten Fallen seien
zunehmende Schmerzen unter Therapie auf ein Fortschreiten des Tumors zuriickzufiihren,
so Prof. Dr. Michael Schafer von der Klinik fiir Andsthesiologie und Intensivmedizin der
Charité Berlin. Seltener, aber im Einzelfall sehr relevant, sei eine Abnahme der Wirksamkeit
einer Tumorschmerztherapie bei Patienten, die eine Opioidtoleranz (Gewdhnung an den
Wirkstoff) oder eine opioidinduzierte Hyperalgesie (gesteigerte Empfinden eines Schmerz-
reizes) entwickeln. Diese beiden Phanomene auseinanderzuhalten sei wichtig, weil sich

daraus unterschiedliche therapeutische Konsequenzen ergaben. Wahrend bei der Opioid-

toleranz die Dosis erh6ht werden misse, habe bei der opioidinduzierten Hyperalgesie eine
Dosiserhohung oft keinen durchschlagenden Effekt. Hier helfe in einigen Féllen sogar eher

eine Dosisreduktion, betonte Schafer.

Vorsicht vor dem Nocebo-Effekt

Dass auch die Kommunikation mit dem Krebs-
patienten einen enormen Einfluss auf den Erfolg
einer Schmerztherapie haben kann, machte PD

Dr. Regine Klinger von der Psychotherapeutischen
Hochschulambulanz der Universitat Hamburg
deutlich. Aus der Forschung sei bekannt, dass die
Wirksamkeit einer Therapie stark beeintrachtigt
werden konne, wenn die Patienten mit nega-

tiven Erwartungen in eine Behandlung hinein-
gingen. Um derartige Nocebo-Effekte bei der
Tumorschmerztherapie zu vermeiden, empfahl
Klinger ganz konkret, bei der Verordnung und
Aushdndigung von Schmerzmitteln deren positive
Effekte herauszustellen und Nebenwirkungen in
der Kommunikation mit dem Patienten nicht tiber-
zubewerten. Auch sollten der Wirkmechanismus
ausfthrlich erlautert und der typische Wirksam-
keitsverlauf realistisch dargestellt werden. Hilfreich
seien aulderdem positive Erfahrungen von anderen
Patienten oder die Erinnerung an Therapieerfolge
zu einem friiheren Zeitpunkt, betonte die Psycho-
login.

Korperliche Aktivitdt regt Tumor-
abwehr an

Wissenschaftler haben neue wichtige Hinweise
zum Effekt von korperlich anstrengender Akti-
vitat auf das Immunsystem von Krebspatienten
gewonnen. Im Rahmen einer Studie trainierten sie
Krebspatienten in der Nachsorge fiir die Teilnah-
me an einem Halbmarathon und untersuchten
vor und nach dem Lauf deren Immunstatus. Das
Ergebnis: Intensive Ausdauerbelastung wirkt sich
bei Krebspatienten positiv auf die kdrpereigene
Tumorabwehr aus. Die Erklarung: Das mensch-
liche Immunsystem verfiigt (iber sogenannte
JNattirliche Killerzellen, die in der Lage sind,
Tumorzellen zu erkennen und abzutéten. Die aktu-
ellen Studienergebnisse zeigen, dass Patienten mit
einer guten Fitness mehr ,Natirliche Killerzellen®
haben, um die Krebsabwehr zu verstarken. Je aus-
dauer- und leistungsfahiger Patienten sind, desto
mehr Abwehrzellen bleiben im Blut und stehen
somit dem Organismus fiir die Tumorzellabwehr
zur Verfiigung.



Sogenannte Krebsdicten:
Mehr Schaden als Nutzen

Sogenannte Krebsdidten haben laut einer Recherche
im Krebskompass, einem groRen Forum fiir Krebspa-
tienten, eine groRe Attraktivitat fiir Betroffene, so
Prof. Dr. Christian Loser, Chefarzt der Medizinischen
Klinik am Roten Kreuz Krankenhaus Kassel. Vor
allem BreuR ,Krebskur total“, die Ol-EiweiR-Kost
nach Budwig, die Gerson-Diat, Makrobiotik und eine
kohlenhydratarme Kost nach Dr. Coy erhalten von Vitamine & Co.
Patienten viel Aufmerksamkeit. Einer wissenschaft-
lichen Uberpriifung halten diese Angebote jedoch
nicht stand: In keinem Fall habe sich Evidenz fiir eine
Wirksamkeit in Studien gezeigt, so Loser. Dagegen
gdbe es Risiken wie eine Verstarkung der tumorbe-
dingten Mangelerndhrung und Gewichtsabnahme,
die fur alle diese Diaten belegt seien. Medizinisch
gebe es derzeit keine begriindete Indikation fiir eine
Empfehlung bzw. Anwendung einer spezifischen
JKrebsdiat*.

Fiir Wirksamkeit bzw. Unwirksamkeit diverser Anti-
oxidantien liegen im Gegensatz zu den sogenann-
ten Krebsdiaten viele Daten aus randomisierten
Studien vor. Die Forschungsbemithungen um die
Radikalfanger brachten aber kaum ein positives
Ergebnis zutage — egal ob zur Krebspravention
oder therapiebegleitend. Im Gegenteil fanden sich
immer wieder auch Hinweise auf unerwiinschte
Effekte, berichtete Dr. Jann Arends von der Klinik
fir Tumorbiologie in Freiburg. So habe die Nah-
rungserganzung mit Vitamin E und Betakarotin
bei der Bestrahlung von HNO-Tumoren zu mehr
statt weniger Lokalrezidiven gefiihrt. Katechine
aus Griintee scheinen die Effektivitat des Wirkstoffs
Bortezomib, der in Chemotherapien Anwendung
findet, zu verringern, und im Tiermodell ist belegt,
dass hochdosiertes Vitamin C die antitumorale
Effektivitat einer ganzen Reihe von Tumorthera-
peutika hemmt.

Auf dem Krebskongress dabei: Die Frauenselbsthilfe nach Krebs

Auch in diesem Jahr war die Frauenselbsthilfe nach Krebs auf dem Deutschen Krebskongress aktiv. Wir
nutzten das Angebot, uns mit einem gut bestiickten Infostand zu prasentieren. Ebenso wichtig war, dass
wir unsere Vorstellungen von guter onkologischer Behandlung und Forderungen an die Gesundheits-
politik in verschiedenen Veranstaltungen durch Vortrage prasentieren konnten. Zwei Beispiele:

In der Veranstaltung ,Spezialisierung: Fortschritt oder Fehlschritt“ haben wir unsere Auffassung darge-
stellt, dass es bei allen Vorteilen, die die Spezialisierung der Arzte mit sich bringt, gilt, die ganzheitlichen
Betrachtung und Betreuung der Patienten nicht aus den Augen zu verlieren. Ebenso wichtig war uns die
Forderung nach Verbesserung der Kommunikation zwischen Facharzten, Hausarzten und Patienten.

In der Veranstaltung ,Krebsregister: Aufwand und Nutzen* sprachen wir uns fiir das Vorantreiben der
bundeseinheitlichen Krebsregister aus. Dass trotz des hohen finanziellen und organisatorischen Auf-
wandes der Nutzen fiir uns Patienten iiberwiegt, konnten wir an Beispielen belegen.

Beteiligt waren wir im Rahmen des Kongresses auflerdem am Krebsaktionstag. Die Vorfiihrung unseres
Films ,Brustkrebs — Was nun?“ und die anschlieRende Gesprachsrunde mit betroffenen Frauen fand viel
Interesse.

INFO
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Termine &y

Juni 2014

(30.05.)-01.06. LV Niedersachsen/Bremen: Landestagung und Qualifizierung der
Selbsthilfeberatung, Block 2 in Hannover

14.-15.06. LV Sachsen- Anhalt: Qualifizierung der Selbsthilfeberatung,
Block 3 in Halle

19.-21.06. 34. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fiir Senologie
in Berlin

Juli 2014

04.-06.07. Qualifizierung der Landesvorstande in Kassel

18.-20.07. Qualifizierung der Landesvorstande in Fulda

August 2014

28.-31.08. Bundestagung in Magdeburg

Termine der Mildred Scheel Akademie, Koln

® 23.06.-25.06.2014
Ordnung der Liebe — Arbeit mit systemischen Aufstellungen
Leitung: Margret Barth, Rosrath; Kosten*: 170 €

® 25.06.-27.06.14
Lebens-Lust-Seminar — Jeden Tag Lebensfreude durch Rituale und
Entspannungsiibungen leben
Leitung: Andrea Langer, Augsburg; Kosten*: 130 €

® 20.08.-22.08.14
Vitalisierendes aus Pflanzen und Aromen — Quellen des Wohlbefindens
Leitung: Dipl.-Pad. Heike Degen-Hientz, Stuttgart; Kosten*: 150 €

® 01.09.-03.09.14
Hilfe zur Selbsthilfe — Vom Umgang mit Sterben, Tod und Trauer in der
Selbsthilfegruppe
Leitung: Dr. phil. Sylvia Brathuhn, Neuwied, Dipl.-Psych. Thorsten Adelt, Bonn;
Kosten*: 150 €*

*inkl. Ubernachtung, Friihstiick, Mittagessen und Tagungsgetrianke

Das komplette Jahresprogramm der Mildred Scheel Akademie konnen Sie anfordern unter:
Tel.: 02 21 — 9 44 04 90 oder msa@krebshilfe.de.




Ausschnitte aus der Arbeit des Bundesvorstands und seiner
Referate der Monate Mdirz bis Mai 2014

Was hat uns bewegt? Was haben wir bewegt ?

Durchfiihrung Teilnahme

® von zwei Sitzungen des Bundesvorstandes ® an einer Sitzung der
in Bonn und Goslar Kooperationsgemeinschaft

@ ciner Sitzung des erweiterten Mammographie-Screening zur Evaluation
Gesamtvorstandes in Goslar der Qualitatssicherung in Berlin

® cines Workshops fir Moderatorinnen des ® an der 2. Konsensuskonferenz zur
Internetforums in Heidelberg Erstellung der S3-Leitlinie ,Pravention

® cines Projektgespraches zum Thema Zervixkarzinom“ im Rahmen des Leitlinien-
,Netzwerkgriindung fiir Junge Frauen“ in Programms Onkologie in Hannover
Berlin @ an einer Sitzung der

@ von Schulungen der Blocke 1,2 und 3 Zertifizierungskommission fir
in Bad Kosen, Boppard, Hannover und Brustkrebszentren in Berlin
Grevenbroich ® an einer Konferenz der Selbsthilfe”

® ciner Kassenschulung in Goslar und Mitgliederversammlung der

® cines Gesprichs mit dem Netzwerk Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe in
,Mdnner mit Brustkrebs* zum Thema KSnigswinter
,Griindung eines eingetragenen Vereins" ® an einer Tagung des Instituts fiir
in Bonn angewandte Qualitatsforderung und

Forschung im Gesundheitswesen (AQUA)
,Qualitat kennt keine Grenzen“ in

Mitwirkung Géttingen

@ an einem Workshop des ® am Patientenforum des
Krebsinformationsdienstes zum Thema Krebsinformationsdienstes anlasslich
,Soziale Netzwerke* in Heidelberg des 50jahrigen Bestehen des Deutschen

@ an einem Treffen der Vorsitzenden des Krebsforschungszentrums in Heidelberg
Hauses der Krebs-Selbsthilfe in Bonn

® anden Tagungen der Landesverbande SOFISUQGS
Baden-Wiirttemberg, Bayern, Berlin/
Brandenburg, Hamburg/Schleswig- ® Neuauflage des Leitfadens fiir Mitglieder
Holstein, Hessen, Mecklenburg- ® Neuauflage der Image-Broschiire
Vorpommern, Sachsen J#Auffangen, Informieren, Begleiten®

@ an einer Klausurtagung des
Landesverbandes Sachsen zur Besprechung
von Kassenangelegenheiten

Kontaktwunsch

Patientin mit Brustkrebs, 69 Jahre, sucht Gleichbetroffene aus dem Raum Sinzheim-Diiren
zum gemeinsamen Erfahrungsaustausch. Kontakt tiber die Bundesgeschaftsstelle der FSH,
Tel.: 0228 — 33 88 94 00 oder redaktion@frauenselbsthilfe.de
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Heille Kldnge und viel Schweil§

FSH-Gruppe Freigericht hat am Weltfrauentag gezeigt, wie gut
das geht. Eingeladen hatte sie zu einem Sportaktionstag fiir
Frauen und Madchen mit und ohne Erkrankung.

F rauen mit Krebs konnen keinen Spal haben? Von wegen! Die

Gestartet wurde mit afrikanischen Trommelrhythmen und einem
internationalen Friihstiicksbiiffet. Nach ausreichender Kalorienzufuhr
begann die Sportaktion: das Aufwarmprogramm mit Béallen und flotter
Musik brachte die Damen bereits reichlich zum Schwitzen. Damit
waren die Gelenke geschmiert fiir ,Zumba Gold“ — ein fiir Einsteiger
angepasstes Programm dieses rasanten Fitness-Trainings, bei dem
Schritt- und Armbewegungen zu latein-amerikanischer Musik koordi-
niert werden miissen — eine echte korperliche und geistige Herausfor-
derung fiir die Teilnehmerinnen.

AnschlieRend folgte dann die Steigerung mit ,Zumba Fitness“. Wie der
Titel schon sagt, ging es hier richtig zur Sache: heil3e Klange, gestei-
gertes Tempo und — trotz aller Anstrengungen — viel SpaR an der Sache.
Man kann es kaum glauben, aber es gab tatsachlich Teilnehmerinnen,
die beide Zumba-Workshops durchzogen. Respekt!

Fiir diejenigen, die es gern etwas ruhiger angehen, wurde Entspan-
nung an der frischen Luft bei traumhaftem Friihlingswetter angeboten:
Nordic Walking. Die Teilnehmerinnen bekamen die Technik fachman-
nisch erlautert, aber auch die Auswirkungen auf Kérper und Geist.

Zum Abschluss des Tages gab es dann noch ein Referat zum Thema
,Sport und Krebs“. Alle, die fleiRig mitgemacht hatten, konnten danach
gliicklich nach Hause gehen, denn sie wussten nun, dass Sport nicht
nur eine krebsvorbeugende Wirkung hat und dazu beitragt, Thera-
pien besser zu verkraften, sondern generell stimmungsaufhellend ist.
Letzteres bewies der Praxistest an diesem Weltfrauentag allemal.

Sigrid Blaich-Horn und Gabriella Bogdan
Gruppe Freigericht, Hessen



Jeh wwmsche, dass deon Gluck
sich fedow Tag eruneue,
dass wne gute Tat
dich gede Stumd’' erfreus!
Und wemm nicht eomne Tad,
so doch eem gutes Wordt,
das sebbst om Guien wirkd,
2u guton Taten fordt.

Und weum keen Wordt,
doch eom Gedamke schon umd wahr,

der dir die Seele wmach
wudl rings die Schopfung Kar.
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Frauenselbsthilfe nach Krebs

Gruppen der Frauenselbsthilfe in Ihrer Nahe finden Sie im Internet unter

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

oder rufen Sie unsere Bundesgeschéftsstelle an:

Biirozeiten: Montag bis Donnerstag: 8:00 — 16:30 Uhr, Freitag: 8:00 — 15:00 Uhr
Telefon: 0228 — 3 38 89-400, E-Mail: kontakt@frauenselbsthilfe.de

Die Landesverbande der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Landesverband
Baden-Wiirttemberg e.V.
Angelika Grudke
Tel:07420-9102 51
a.grudke@frauenselbsthilfe-bw.de

Landesverband Bayern e.V.
Karin Lesch

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

Landesverband Berlin/Brandenburg e.V.
Uta Biichner

Tel: 03384135147
u.buechner@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Hamburg/
Schleswig-Holstein e.V.
Geschéftsstelle
040-1818821227
kontakt@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Hessen e.V.
Heidemarie Haase

Tel.: 066 43 — 18 59
h.haase@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Mecklenburg-Vorpommern e.V.
Sabine Kirton
Tel:038378-22978
s.kirton@frauenselbsthilfe.de

Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesverband e.V.

Bundesgeschaftsstelle
Haus der Krebs-Selbsthilfe
Thomas-Mann-Str. 40 - 53111 Bonn

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

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

Landesverband

Niedersachsen/Bremen e.V.

02 28 — 3 38 89-400 (Bundesgeschiftsstelle)
ni-hb@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Nordrhein-Westfalen e.V.
Petra Kunz
Tel.:02335-681793
p-kunz@frauenselbsthilfe.de
nrw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Rheinland-Pfalz/Saarland e.V.
Dr. Sylvia Brathuhn

Tel.: 02 631 -3523 71
s.brathuhn@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen e.V.
Susanne Schaar

Tel.:03 7437 -53 2404
s.schaar@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Sachsen-Anhalt e.V.

Elke Naujokat
Tel.035387-43103
e.naujokat@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Thiiringen e.V.
Hans-Jiirgen Mayer

Tel.: 036 83 -60 05 45
h.mayer@frauenselbsthilfe.de

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

/\
@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.



