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VORWORT

Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

was fiir ein Friihjahr: erst viel zu warm fiir die Jahreszeit, an manchen Tagen sogar
hochsommerlich, dann ein Absturz der Temperaturen unter die Null-Grad-Grenze
und in einigen Regionen richtig viel Schnee. Zahlreiche Autofahrer hatten das nicht
erwartet und kamen mit den bereits wieder aufgezogenen Sommerreifen heftig ins
Rutschen. Diese Situation hat mich an die Zeit meiner Krebsdiagnose erinnert. Sie
warf mich aus meinem angenehm temperierten Leben. Ich fand mich von einem
Moment auf den anderen in einer Welt wieder, fiir die ich — um im Bild zu bleiben -
nicht die passenden Reifen aufgezogen hatte. Die Folge: Ich kam ins Schlingern und
fiihlte mich der Situation zundchst relativ hilflos ausgeliefert.

Meine haltgebenden ,,Winterreifen“ waren Informationen. Ich wollte wissen und
verstehen, was nun mit mir passiert und hatte eine Menge Fragen. Mir war es wichtig, mit den Arztinnen und Arzten
in einen Austausch zu treten. Sie sollten mich nicht nur genau dartiber aufkliren, welche Behandlungsoptionen mit
welchen Nutzen und Risiken ich habe, sondern auch von mir erfahren, was mir wichtig ist und warum. Mit anderen
Worten: mein Ziel war eine gemeinsame Entscheidungsfindung. Dieses Konzept wurde damals, vor mehr als 20 Jahren,
zwar schon beforscht und diskutiert, war in der Praxis jedoch noch keineswegs angekommen.

Die Vorteile des ,,Shared Decision Making (SDM)*, wie die gemeinsame Entscheidungsfindung in der Fachsprache
heif3t, konnten in der Zwischenzeit in grof3en Studien bewiesen werden. Von SDM profitieren beide Seiten: Patienten
und Behandler. Doch noch immer ist der Prozess nicht fest im System verankert. In dieser Ausgabe der ,,perspektive*
erldutert PD Dr. Jens Ulrich Riiffer, der das Projekt ,,Share to Care“ ins Leben gerufen hat, wie SDM an allen Kliniken
in Deutschland gelingen kann.

Aber vielleicht méchten Sie sich - anders als ich - lieber vertrauensvoll in die Hinde ihrer behandelnden Arztinnen
und Arzte begeben, ohne sich mit ihnen iiber die Therapieoptionen auszutauschen. Auch hier gilt: Im Umgang mit der
eigenen Erkrankung gibt es kein richtig oder falsch. Sie entscheiden, was lhnen guttut.

Mit den Beitrigen in der ,,perspektive machten wir Sie auf lhrem Weg durch die Zeit Ihrer Therapien und danach
begleiten. In dieser Ausgabe widmen wir uns beispielsweise der Neu- und Weiterentwicklung der Brustkrebsdiagnostik,
wir greifen das Thema Langzeitfolgen einer Krebstherapie auf und stellen einen neuartigen biologischen Therapie-
ansatz mit Viren vor, die onkolytische Virotherapie. Neben diesen Themen kommen natiirlich auch Berichte aus und
liber die FSH nicht zu kurz. Gerade die Beitrdge zum mutig-bunt-aktiven Gruppenleben zeigen, dass eine Krebs-
erkrankung und Lebensfreude sich nicht ausschlief3en.

In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen, dass Sie das Friihjahr und den Friihsommer mit allen Sinnen wahrnehmen und
mit viel Lebensfreude fiillen kénnen.

Es griifit Sie herzlich

Ihre

ﬁ% Fal Ll

Hedy Kerek-Bodden
Bundesvorsitzende der Frauenselbsthilfe Krebs
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Diagnostik von Brustkrebs:

Welche Verfahren sind sinnvoll, welche
unnotig oder gar gefahrlich?

Im Jahr 2005 wurde in Deutschland das sogenannte Mammographie-

Screening eingefiihrt. Frauen ab 50 haben seither alle zwei Jahre Anspruch

auf eine Rontgenuntersuchung ihrer Brust. Doch was ist mit denjenigen,
bei denen es bereits Erkrankungsfille in der Familie gegeben hat oder

die bereits an Brustkrebs erkrankt sind? Viele von ihnen befiirchten, dass
dieses Angebot allein nicht ausreicht, um Friiherkennung oder Nachsorge
erfolgreich zu gestalten. Sie wiinschen sich hiufig zusdtzliche bzw. andere
Untersuchungsmethoden. Wir haben Prof. Dr. Markus Miiller-Schimpfle,
Experte fiir das Thema Diagnostik, gebeten, uns die unterschiedlichen,
zum Teil neuen bildgebenden Verfahren vorzustellen und sie fiir uns ein-

zuordnen.

Mit der Neu- und Weiterentwicklung
bildgebender Verfahren in der Brust-
krebsdiagnostik ist es fiir Patientinnen
erheblich schwieriger geworden zu
verstehen, welche Verfahren in wel-
cher Situation sinnvoll anzuwenden
sind. Die Wiinsche, die mit den unter-
schiedlichen Optionen verbunden
werden, sind zudem sehr unterschied-
lich. Das beginnt bereits bei der Frage,
ob Blinde durch Tastuntersuchungen
Tumore tatsichlich besser (und
schonender) diagnostizieren kdnnen,
als es mittels technischer Methoden
moglich ist.

Weitere Fragen sind, ob die dreidi-
mensionale Mammographie heute die
Standard-Mammographie komplett
abgel6st hat, wann Ultraschall die
Mammographie ergdnzen oder er-
setzen kann, ob Kontrastmittel in der
Mammographie das Kontrastmittel-
MRT (Magnet-Resonanz-Tomografie)
und damit die ,,ROhre*“ ablosen kann,
ob die Entwicklung eines Brust-CTs
(Computertomographie) die Genauig-
keit der Diagnostik von Brustkrebs
entscheidend verbessert hat, wann
die Empfindlichkeit der PET-Unter-
suchung (Positronen-Emissions-
Tomographie) in Kombination mit CT
oder MRT einen Mehrwert liefern,
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bis hin zu Fragen nach Methoden, die
behaupten, mit elektrischen Stromen
oder Warmebild-Entwicklungen teils
ungeliebte Untersuchungstechniken
vermeiden zu helfen.

Daher sollen im Folgenden die unter-
schiedlichen Techniken in ihrer Bedeu-
tung dargestellt werden in Abhangig-
keit von der Ausgangssituation, in der
sich die Frau befindet.

Moglichkeiten der Brust-
krebs-Friiherkennung

Bei der Brustkrebsfriiherkennung gilt
der Grundsatz, dass moglichst nur
solche bosartigen Befunde erkannt
werden sollten, die fiir die Frau eine
tiberlebenswichtige Rolle spielen oder
in der Zukunft spielen kdnnen: also
eine Friiherkennung relevanter Veran-
derungen. Hierzu sind Vorstufen, die
sich noch an Gewebegrenzen halten,
wie das Carcinoma in situ (DCIS),
oder bereits invasive, also ihre natiir-
liche Grenze bereits {iberschreitende
Tumore zu zahlen, die noch keine
Absiedlungen im Kérper (Metastasen)
gebildet haben.

Die einzige Friiherkennungs-Metho-
de, die in dieser Konstellation eine
echte Senkung der Sterblichkeit in

vielen internationalen Studien belegen
konnte, ist die Mammographie. Doch
das ist die Sicht auf den statistischen
Durchschnitt. Die Betrachtungsweise
der einzelnen Frau kann hiervon
abweichen. So kénnen durch eine er-
hohte Brustdichte die Empfindlichkeit
und Genauigkeit der Mammographie
deutlich geringer sein als erwartet.
Auch die individuelle Risikokonstella-
tion durch eigene Krebserkrankungen
oder Risikoverdnderungen in vor-
ausgegangenen Biopsien (Atypien,
lobuldre Neoplasien) sowie vermehrte
Krebserkrankungen in der Familie wie
Brust-, Eierstock-, Bauchspeicheldrii-
sen- oder Prostata-Krebs kdnnen zu
einer anderen individuellen Nutzen-
Risiko-Betrachtung fiihren.

Vorteile der 3D-Mammo-
graphie (Tomosynthese)

Zwischenzeitlich sind multiple Studien
weltweit herausgebracht worden, die
zeigen, dass die sogenannte 3D-Mam-
mographie (Tomosynthese) ca. 50
Prozent mehr Tumore nachweist als
die herkommliche Mammographie.

Es kann sogar eine geringere Abkla-
rungsquote mit ihr erreicht werden.
Es miissen also weniger Biopsien vor-
genommen werden. Das klingt nach
einer eierlegenden Wollmilchsau und
ist in der Tat eine seltene Kombination
in der Bildgebung.

Die grundsatzliche Bedeutung der
Mammographie bleibt bestehen,
wenn auch mehr und mehr abgeldst
durch die 3D-Mammographie, die
gegenliber der Standard-Mammo-
graphie eine kaum erhohte Strahlung
aufweist, aber eben eine erheblich
hohere Sicherheit bietet. Die 3D-
Mammographie ist allerdings trotz
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dieser erheblichen und mittlerweile
gut belegten Vorteile KEINE soge-
nannte Kassenleistung, sondern nur in
Abkldrungssituationen als erganzen-
des Verfahren anwendbar und auch
dort nur bei Vorliegen bestimmter
Konstellationen {iber den Uber-
weisungsschein zu erhalten.

Abhéngig von Brustdichte und Risiko
sollten jedoch - unabhdngig von der
Kassenfinanzierung — medizinisch
begriindbare Verfahren wie die 3D-
Mammographie empfohlen werden
oder andere ergdnzende Verfahren
wie der Ultraschall hinzukommen.

Eine Ultraschall-Untersuchung (Sono-
graphie) sollte bei dichtem DrUsen-
korper und eine MRT-Untersuchung
bei hohem Brustkrebs-Risiko erwogen
werden, um im Einzelfall Nachteile der
Mammographie auszugleichen.

Nachteil erganzender
Methoden: falscher Alarm

Da ergdanzende Methoden aber

auch Nachteile wie falschen Alarm
(falsch-positiver Befund) und dadurch
vermehrte unnétige Sorgen und Ge-
webeentnahmen bedingen konnen,
kann nicht oft genug betont werden,
wie wichtig die Erfahrung der Unter-
suchenden ist. Sie ist genauso bedeut-

sam wie das ,,gute Bild“. Auch das
ernsthafte Eingehen auf das ,,Bauch-
gefiihl“ der zu Untersuchenden tragt
zu einem guten Untersuchungsergeb-
nis bei.

Bei welchen Untersuchungs-
methoden ist Vorsicht
geboten?

Vorsicht ist geboten, wenn das eigent-
liche Ziel der Friiherkennung eines
Brusttumors hinter dem Wunsch zu-
riicktritt, ein schonendes Verfahren,
Ndhe, Verstdndnis und einen gefiihl-
vollen Umgang zu erhalten. Die Rede
ist hier von Methoden wie Tastunter-
suchungen durch Blinde oder neue
»schonende Verfahren die mittels
Durchblutungsdarstellungen oder
elektrischer Strémungen den Krebs
revolutiondr einfach erkennen moch-
ten. Vom Ziel einer sicheren Friih-
erkennung relevanter Verdnderungen
kann hier nicht gesprochen werden.
Auch die Diagnostik mittels einer so-
genannten Liquid biopsy (Erkennung
von Tumorzellen im Blut) kann nicht
als sichere Diagnosemethode bezeich-
net werden.

Eine auffallige Brust-
veranderung wird fest-
gestellt: Was nun?

TITELTHEMA

Werden in der Brust Verdnderungen
festgestellt, gilt fiir die Wahl der
Diagnostik: so genau wie moglich, so
aufwendig wie nétig. Eine ,,genaue
Methode kann mit hoher Sicherheit
erkennen, ob die Brustveranderung
gutartig ist. So kdnnen unnétige
Biopsien (Gewebeentnahmen) vermie-
den werden. Eine genaue Diagnostik
bieten in einem zertifizierten Brust-
zentrum die 3D-Mammographie, der
Ultraschall sowie die MRT der Brust.
Die Erfahrungen mit diesen Methoden
gehen in wissenschaftlichen Publika-
tionen {iber millionenfache Untersu-
chungen hinaus.

Fiir die Kontrastmittel-gestiitzte
Mammographie oder die Brust-CT

gilt das nicht. Diese Untersuchungs-
methoden bieten im Rahmen von
Studien und beobachteten Einzelfallen
zwar erfolgversprechende Ergebnisse;
doch gerade bei fehlendem Nachweis
erreichen sie nicht die erforderliche
Sicherheit, die in einer Abklarungssitu-
ation geboten ist.

perspektive 2/2024 5
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Methoden gelten als sicher, wenn sie
folgende Merkmale aufweisen:

@ Verfligbarkeit
@ Unabhdngigkeit vom Untersucher
@ cinheitliche technische Standards

@ Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf
eine grofie Gruppe

® Robustheit und Wiederholbarkeit
der Ergebnisse

@ vergleichbare Erfahrungen, wie sie
flir 3D-Mammographie, Ultraschall
sowie MRT vorliegen

Gefahrlich sind Techniken, die bei der
Abkldrung eines auffalligen Befun-
des eindeutig NICHT die gebotene
Sicherheit und Genauigkeit bieten.
Dazu gehdren beispielsweise alle Tast-
methoden, Warmeuntersuchungen,
elektrische Widerstandsmessungen
und durchblutungsdarstellende
Methoden sowie Blutuntersuchungen
(,,liquid biopsy*).

Diagnose Brustkrebs: Welche
Bildgebung hilft mir weiter?

Abhéngig vom Zeitpunkt - vor der
medikamentdsen Therapie oder der
Operation, wahrend oder nach Ab-
schluss der Behandlung - ergeben
sich naturgemaf unterschiedliche An-
forderungen. Aufgrund des erhéhten
Risikos durch die eigene Geschichte
sollte moglichst jeder neue Tumor
erkannt werden, ohne dass zu viele
falsche Alarme entstehen. Das heift,
gerade in dieser Situation sind be-
sonders prazise, jedoch nicht immer
die empfindlichsten Methoden an-
gesagt, da hdufig eine empfindliche
(= sensitive) Methode gerade in der
Hand (iber)vorsichtiger Untersucher
zu falsch-positiven Befunden fiihren
kann - sei es aus Griinden zu gerin-
ger Erfahrung oder eines zu grofien
Sicherheitsbediirfnisses.

Ein gutes Beispiel ist die MRT vor
einer Brust-OP, die bei tiberempfind-
licher Diagnosestellung Zeit fiir weite-
re Abklarungen benétigt oder auch zu
ausgedehnteren Operationen fiihren
kann - oftmals ohne einen Nutzen fiir
die Patientin. Denn auch hier gilt:

6 perspektive 2/2024

Es geht um die Entdeckung RELEVAN-
TER Verdnderungen, also von Verdn-
derungen, die therapeutisch und letzt-
lich prognostisch bedeutsam sind.

Hier sollte nach brusterhaltender
Therapie - mit arztlichem Gespréch
und Tastuntersuchung als Grundlage
- zunéchst die Mammographie (nach
Mdglichkeit 3D) zur Abkldrung eines
unklaren Befundes gewahlt werden.
Nach Abnahme der Brust mit Wieder-
aufbau ist die Sonografie sinnvoll. Bei
Unklarheiten sollte friihzeitig die MRT
eingesetzt werden.

Die PET kann im Fall einer anstehen-
den Therapieentscheidung bei Unklar-
heit tiber die Krankheitsausbreitung
eine (seltene) Rolle spielen. Eine MRT,
vor allem aber das belastendere und
selten wirklich erforderliche PET-CT,
sollten nur dann eingesetzt werden,
wenn sie in einer interdisziplindren
Konferenz an zertifizierten Zentren
als sinnvolle MaBBnahme eingeschatzt
werden.

Der Einsatz einer Kontrastmittel-
Mammographie oder von speziellen
Brust-CTs aufierhalb von Studien soll-
te ebenfalls unbedingt in interdiszipli-
ndren Konferenzen gepriift werden.

Fazit

Es gibt mit der 3D-Mammographie,
dem Ultraschall und der MRT sehr
gute Methoden, um einen Brust-
krebstumor bzw. ein Rezidiv zu dia-
gnostizieren. Je nach Zeitpunkt und
personlicher Situation kdnnen einige
Methoden sinnvoller sein als andere.

Sowohl in der Brustkrebsfriiherken-
nung als auch ganz besonders in

der Situation nach einer Brustkrebs-
diagnose sind Aufienseiter-Metho-
den nicht nur fraglich, nein, sie sind
gefahrlich. Im Einzelfall kann ihre
Anwendung den Unterschied zwischen
einer sehr guten Prognose mit hohen
Heilungschancen und einer sehr
schlechten Prognose ausmachen.

Autor dieses Beitrags

Prof. Dr. Markus Miiller-Schimpfle

Leiter der Diagnostik am
DRG-Brustzentrum Klinik fiir Radiologie,
Neuroradiologie und Nuklearmedizin
Frankfurt a.M.
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Im Chat mit Arztinnen des Krebs-
informationsdienstes

Krebsrisikofaktoren, Privention und Friiherkennung, insbesondere bei
familigrem Krebsrisiko: Diese Themen konnen bei Interessierten, Betrof-
fenen und Angehorigen zahlreiche Fragen aufwerfen. Der Krebsinfor-
mationsdienst (KID) des Deutschen Krebsforschungszentrums hat daher
einen Eins-zu-eins-Live-Chat eingerichtet, in dem sich Arztinnen Zeit fiir
die Beantwortung dieser Fragen nehmen. Sie unterstiitzen Anfragende
in Echtzeit mit individuell zugeschnittenen, verldsslichen Informationen -
und das kostenlos, anonym und datensicher.

Seit Juni 2023 steht beim KID Inter-
essierten neben dem E-Mail-Service
und dem Telefondienst auch ein Chat
zur Verfligung. Inhaltlich nimmt er
insbesondere das Thema familidres
Krebsrisiko in den Blick. Personen, in
deren Familien Krebserkrankungen
gehduft vorkommen und daher eine
erbliche Krebsveranlagung vermutet
wird, haben ein gro8es Informations-
bediirfnis. Doch auch weitere wichtige
Themen im Zusammenhang mit
Krebspravention und -friiherkennung
werden behandelt.

Der Life-Chat wurde gemeinsam

mit Kooperationspartnerinnen der
Universitat Bielefeld, der Hochschule
Hannover sowie dem BRCA-Netz-
werk im Projekt ,,Krebspréavention im
Dialog“ entwickelt. Ziel dabei war es,
ein niederschwelliges Informations-
angebot in Form eines Live-Chats zu
realisieren. Begleitet wird das Projekt
auch weiterhin von Wissenschaftlerin-
nen und ausgewahlten Ratsuchenden.

Wie funktioniert der Chat?

Im Chat beantworten in der Ge-
sundheitskommunikation geschulte
Arztinnen des KID die Fragen von Rat-
suchenden und stellen speziell auf die
Fragen zugeschnittene Informationen
zusammen. Diese entsprechen dem
aktuellen Wissensstand, denn die Arz-
tinnen greifen bei der Beantwortung

auf eine interne Wissens- und Adress-
datenbank zuriick. In dieser sammelt
und aktualisiert ein interdisziplindres
Team alle evidenzbasierten Informa-
tionen rund um Krebs.

Gemeinsame Entwicklung
und wissenschaftliche
Begleitung

Um den Chat abgestimmt auf die
Bediirfnisse von Ratsuchenden zu
gestalten, wurden diese von Beginn
an in die Entwicklung des Angebots
eingebunden: In Fokusgruppen - also
moderierten Diskussionsrunden - so-
wie Einzelinterviews mit Betroffenen,
interessierten Personen und Arztinnen
wurden zundchst typische Anfrage-
szenarien ermittelt. Zudem wurden
Anforderungen, Potenziale und
Herausforderungen des Chats identi-
fiziert. Erganzt wurden diese Erkennt-
nisse durch eine Online-Umfrage von
mehr als 1.000 Personen mit eigener
Krebserkrankung oder Krebserkran-
kungen in der Familie.

Auf Basis dieser Ergebnisse wurde das
Chat-Angebot entwickelt. Neben einer
fachlichen Vorbereitung standen vor
allem die kommunikativen Anforde-
rungen an einen Chat im Fokus - so
zum Beispiel, wie teils komplexe Inhal-
te in kurzen und verstandlichen Sat-
zen vermittelt werden kdnnen. Dabei
wurden auch Personen eingebunden,
die potenzielle Nutzerinnen/Nutzer
des Angebots sind. Sie erarbeiteten

gemeinsam mit dem Projektteam
Losungsansatze fiir zuvor ermittelte
Herausforderungen, die sich wah-
rend eines Chats ergeben kénnen. Es
wurde auRerdem darauf geachtet, wie
Ratsuchende die Kommunikation als
zugewandt und personlich empfinden,
insbesondere in Abgrenzung zu einem
Chatbot.

Um das Chatten zu trainieren und zu
bewerten, wurden Probechats mit
Vertreterinnen des BRCA-Netzwerks
durchgefiihrt. Auch diese Erfahrungen
flossen in das Angebot ein.

Gerne be-
antworten
wir lhre
Fragen in
unserem Chat! Die Zeiten finden
Sie auf unserer Internetseite:
www.krebsinformationsdienst.de/
chat.php/

Krebsinformationsdienst des Deutschen
Krebsforschungszentrums

perspektive 2/2024
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Langzeit- und Spatfolgen nach einer
Krebstherapie — Worauf wir achten und
wie wir ihnen begegnen konnen

Erfreulicherweise konnen heutzutage ca. zwei Drittel der Menschen, die
an Krebs erkranken, geheilt werden bzw. eine Uberlebenszeit von mehr
als fiinf Jahren erreichen. Die verbesserten Heilungs- und Uberlebens-
chancen beruhen allerdings meist auf dem Einsatz von Therapien, die mit
einem erhohten Risiko fiir Langzeitfolgen einhergehen. Sie konnen auch
noch Jahre nach Ende der Therapie fortdauern bzw. neu auftreten und
die Lebensqualitdt beeintrdchtigen. Es gibt jedoch viele Moglichkeiten,
diesen Nebenwirkungen effektiv zu begegnen.

Nach Ende der Krebstherapie beginnt
fur die Patientinnen und Patienten die
Zeit der Nachsorge, die meist fiinf
Jahre dauert. Sie umfasst regelmafiige
arztliche Kontrollen, um ein mogliches
Rezidiv und Folgeschédden zu erken-
nen und zeitnah zu behandeln. Doch
auch nach dieser Zeitspanne gibt es
Erkrankungen/Symptome, die ihre
Ursache in der Krebstherapie haben,
die sogenannten Langzeitfolgen.

Ob und welche Langzeitfolgen auf-
treten, hdangt von verschiedenen
Faktoren ab. Dazu gehéren zum einen
die Art der Krebserkrankung und die
durchgefiihrten Therapien und zum
anderen das Alter und Geschlecht
der Patientinnen und Patienten sowie
deren individuelle Gesundheit.

Therapie

- Vorbeugen
« Erkennen
« Behandeln

" geht weiter, aber wie?
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Etwa die Halfte aller Betroffenen
berichtet iiber gesundheitliche Ein-
schrankungen nach Therapieende. Sie
betreffen das korperliche, psychische
und soziale Wohlbefinden. Zu den
haufigsten kdrperlichen Langzeit-
folgen gehdren Fatigue, Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen, Nervenschéden,
Knochen- und Muskelschwund sowie
Storungen der Fruchtbarkeit und
Sexualitat.

Die Erkrankungen zu erkennen und
zu behandeln, ist die Aufgabe der in
der Nachsorge tétigen Arztinnen und
Arzte. Doch auch Sie kdnnen zu einer
guten Langzeitnachsorge beitragen,
indem Sie in der Sprechstunde genau
dariiber berichten, was Sie belastet.

Mogliche Langzeitfolgen und
ihre Behandlung

Fatigue bezeichnet eine anhaltende
Miidigkeit und Erschépfung, die nicht
durch Ruhe oder Schlaf gelindert
wird. Bei Menschen mit einer Krebs-
erkrankung tritt Fatigue hdufig wah-
rend der Behandlung auf, kann jedoch
auch nach der Therapie anhalten.

Ca. 30 Prozent der Frauen nach einer
Brustkrebstherapie leiden ldngerfris-
tig darunter. Die Ursache von Fatigue
ist oft nicht eindeutig. Verschiedene
Faktoren wie Entziindungen, Andmie,
Schlafstérungen, Medikamenten-

nebenwirkungen, depressive Storun-
gen und psychosoziale Belastungen
kénnen die Symptomatik beeinflussen.
Es gibt unterschiedliche, sich ergan-
zende Moglichkeiten, um einer Fatigue
entgegenzuwirken. Dazu gehdren
neben Bewegung, ggf. in Form einer
Bewegungstherapie, ein gutes Schlaf-
management, die Optimierung der
Erndhrung und psychosoziale Unter-
stiitzung.

Menschen mit einer Krebserkran-
kung haben insgesamt ein erhth-
tes Risiko fiir die Entwicklung von
Herz-Kreislauf-Erkrankungen. So
kann die Verwendung bestimmter
Krebsmedikamente zu einer Herz-
schwéche flihren. Eine Bestrahlung im
Bereich des linken Brustkorbs stellt
ebenfalls ein Risiko fiir das Herz dar.
Schadigungen konnen sich in Form
von Herzrhythmusstdrungen, einer
korperlichen Leistungsminderung und
Wassereinlagerungen in den Beinen
bemerkbar machen. Auch ein hoher
Blutdruck kann in Folge einer Krebs-
therapie auftreten. In der Nachsorge
sollten regelmafige Untersuchungen
auf Herz-Kreislauf-Erkrankungen
und kardiovaskuldre Risikofaktoren
erfolgen. So kdnnen diese friihzeitig
erkannt und behandelt werden.

Chemotherapie und eine Bestrahlung
kénnen zu Nervenschadigungen
fiihren. Die sogenannte Polyneuro-
pathie dufiert sich hdufig in Form

von sensorischen Stérungen in den
Handen und Fiien, u. a. Kribbeln,
Uberempfindlichkeit oder Taubheits-
geflihle. Therapiert werden kann
diese Nebenwirkung mittels Physio-
therapie, Ergotherapie, Verfahren zur
Nervenstimulation und im Falle einer
schmerzhaften peripheren Polyneuro-
pathie auch durch Medikamente.

© Krebsinformationsdienst, DKFZ



In Abhéngigkeit von der Therapie

und dem Alter der Patientinnen und
Patienten besteht die Gefahr einer
therapieassoziierten Unfruchtbarkeit.
Hier gibt es verschiedene Wege, die
Option auf eigene Kinder zu erhalten.

Insbesondere bei hormonabhangigen
Krebsarten kann es durch die Thera-
pien zu einem friihzeitigen Eintreten
der Menopause kommen mit deut-
lichen kdrperlichen Folgen. Dazu
gehodren unter anderem ein erhdhtes
Osteoporoserisiko, Abnahme der
Muskeln sowie sexuelle Funktions-
storungen. Eine Hormonersatzthe-
rapie, die Abhilfe schaffen kdnnte,
kommt bei Brustkrebs in den meisten
Féllen nicht in Frage. Doch auch hier
gibt es Moglichkeiten, um die Sympto-
me abzumildern (siehe hierzu perspek-
tive 2/2022).

Krebstherapien kdnnen zur Entwick-
lung von weiteren Tumoren fiihren.
Die Wahrscheinlichkeit dafiir hangt
stark von der verwendeten Therapie
ab. Insgesamt ist die Haufigkeit von
Zweittumoren nach erfolgter Krebs-
therapie relativ gering und die Vorteile
der Behandlung tiberwiegen generell
die potenziellen Risiken. Dennoch ist
es wichtig, davon zu wissen und die
von den Krankenkassen angebote-
nen Krebsvorsorgeuntersuchungen
wahrzunehmen sowie friihzeitig auf
Symptome zu reagieren.

Die psychosozialen Langzeitfolgen
einer Krebserkrankung wurden in

den vergangenen Jahrzehnten haufig
unterschatzt. Die Betroffenen kénnen
mit Angstzustanden, Depressionen
oder posttraumatischem Stress kon-
frontiert sein. Depressive Stérungen
kommen bei ihnen zwei- bis viermal
haufiger vor als in der Allgemeinbevol-
kerung. Eine psychosoziale Unterstiit-
zung innerhalb der Krebsnachsorge ist
von essenzieller Bedeutung. Hier gibt
es heute eine Vielzahl an Moglichkei-
ten, die genutzt werden kdnnen. Dazu
gehodren unter anderem professionelle
psychoonkologische Angebote und die
Angebote der Krebs-Selbsthilfe.

Viele Betroffene leiden unter kogni-
tiven Einschrankungen wahrend und
nach einer Krebstherapie. Diese wer-
den unter dem Begriff ,,Chemobrain”
zusammengefasst. Dazu gehoren
Gedachtnisprobleme, Aufmerksam-
keitsdefizite, Verlangsamung der
Denkprozesse und Konzentrations-
schwierigkeiten. Um einen guten
Umgang mit den Beschwerden zu
finden, werden unter anderem acht-
samkeitsbasierte Verfahren, psycho-
soziale Unterstiitzung, Ergotherapie
und Strategien zur Kompensation von
Gedachtnisproblemen empfohlen.

Zusammenfassung

Ungefahr die Halfte der an Krebs er-
krankten Menschen entwickeln nach

den Krebstherapien sogenannte Lang-

zeitfolgen. Deren Spektrum ist breit.
Sie zu erkennen und zu behandeln,
ist die Aufgabe der in der Nachsorge
tatigen Arztinnen und Arzte. Doch
genauso wichtig ist es, dass die Be-

troffenen dariiber berichten, wenn ein

gesundheitlicher Zustand sich negativ
auf ihre Lebensqualitat auswirkt. Es
sollte nie davon ausgegangen wer-
den, dass ein belastendes Symptom
»hormal“ist.

Ebenso breit wie das Spektrum der
Langzeitfolgen ist auch das Spektrum

der Behandlungsmdglichkeiten. Neben

den medizinischen Optionen gibt es
psychoonkologische und sogenannte
supportive Angebote. Dazu gehdren
zum Beispiel Erndhrungs- oder Sozial-
beratung, Sportprogramme sowie die
Angebote von Selbsthilfegruppen. Sie
haben in der Langzeitnachsorge einen
hohen Stellenwert.

Viele groBe Krebszentren bieten
interdisziplinare Langzeitnach-
sorge-Sprechstunden an. Es ware
wiinschenswert eine Sensibilisierung
fiir die Langzeitfolgen einer Krebs-
therapie nicht nur unter Fachleuten,
sondern auch in der Gesellschaft zu

erreichen, um das Verstandnis und die

Unterstiitzung fiir Krebsiiberlebende
zu verbessern.

Autorinnen und Autor dieses
Beitrags
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VIl. Medizinische Klinik und Poliklinik der
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INFO

Die gemeinsame Entscheidungs-
findung und warum sie fest in Kliniken
verankert werden sollte

Wir Menschen sind in unseren Wiinschen und Priferenzen sehr unterschiedlich. Es ist
daher nicht nur wichtig, dass unsere Behandler uns gut und versténdlich iiber die vorhan-
denen Therapieoptionen und deren mogliche Nebenwirkungen informieren. Von entschei-
dender Bedeutung ist auch, dass unsere Arzte erfahren, was fiir uns persénlich wichtig

ist. Beides gemeinsam bildet die Voraussetzung fiir das sogenannte Shared Decision
Making (SDM), zu Deutsch: die ,,geteilte Entscheidungsfindung”. Die Vorteile von SDM
fiir Betroffene und Behandelnde wurden bereits in grofen Studien bewiesen. Wie SDM fest
an Kliniken verankert werden kann, erldutert PD Dr. Jens Ulrich Riiffer, der das Projekt

»Share to Care“ ins Leben gerufen hat.

Warum sollten Patientinnen und
Patienten in Therapieentscheidun-
gen einbezogen werden? Dafiir gibt
es verschiedene Griinde: Je nach
Krankheitssituation stehen haufig
mehrere Behandlungsmaoglichkeiten
zur Verfligung, die mit unterschied-
lichen Nebenwirkungen einhergehen
konnen. Je nach Lebenssituation und
individueller Praferenz kdnnen diese
sehr unterschiedlich wahrgenommen
werden.

Zudem kénnen sich die Therapieziele
von Erkrankten in einer vergleich-
baren Krankheitssituation unterschei-
den. Das gilt sogar fiir die Beurteilung
von grundsatzlichen Therapiezielen.
So ist es den einen sehr wichtig, bei
einem Riickfall alles fiir eine mogliche
Heilung zu tun, wahrend andere sich
fir die restliche Zeit ihres Lebens kei-
ner Therapie mehr aussetzen moch-
ten. Die Etablierung der gemeinsamen
Entscheidungsfindung (SDM) in der
Versorgung onkologischer Patien-
tinnen und Patienten stellt also eine
Moglichkeit dar, Therapieentscheidun-
gen individueller zu gestalten.

Trotz erwiesener Vorteile:
Modell wird kaum genutzt

Auch wenn die Vorteile von SDM
eigentlich bekannt sind und die Not-
wendigkeit von allen Beteiligten im
Gesundheitswesen bestatigt wird,
zeigt ein Blick in die Versorgungsreali-
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tat, dass das Modell nur in verschwin-
dend geringem Ausmafd praktiziert
wird. Viele kleine Forschungsprojekte,
die die Vorteile von SDM bewiesen ha-
ben, konnten danach nicht aufrechter-
halten werden. Um hier eine nachhal-
tige Losung zu schaffen habe ich mich
mit zwei Experten flir SDM, Prof.

Dr. Friedemann Geiger und Dr. Fiilop
Scheibler, sowie dem klinischen
Experten Prof. Dr. Kai Wehkamp, zu-
sammengetan, um 2016 im Rahmen
des Innovationsfonds der Bundesre-
gierung ein Projekt am Universitats-
klinikum Schleswig-Holstein (UKSH),
Campus Kiel zu starten, bei dem wir in
17 Kliniken SDM etablierten.

Fiir das Projekt haben wir ein speziel-
les, aus vier Teilen bestehendes Pro-
gramm entwickelt und an den Kliniken
eingefiihrt. Der Name des Programms
lautet SHARE TO CARE (S2C), was auf
Deutsch tibersetzt werden konnte
mit ,,(Informationen) teilen, um sich
gegenseitig zu unterstlitzen®. Die vier
Teile sehen folgendermafien aus:

Training aller Arztinnen und
Arzte

Arztinnen und Arzte absolvieren ein
Training, bei dem speziell ausgebildete
Trainer ihnen die fiir SDM notwendige
Haltung bzw. Einstellung sowie die
zugehorigen Fertigkeiten vermitteln.
Es besteht aus einem einstiindigen
Online- sowie zwei zweistiindigen Pra-

senzseminaren. Bei Letzteren werden
zwei reale Entscheidungsgesprache
auf Video aufgezeichnet. Auf dieser
Basis erhalten die Behandelnden ein
individuelles Feedback mit konkreten
Verbesserungsvorschlagen.

Fiir eine Zertifizierung miissen in jeder
Klinik mindestens 80 Prozent der kli-
nisch tatigen Arztinnen und Arzte das
Training durchlaufen haben.

Einbindung aller Pflegekrafte

Alle Pflegekrdfte werden obligatorisch
in einer Basisschulung darin ausge-
bildet, wie sie in ihrem Alltag SDM
unterstiitzen kdnnen. Nicht-drztliche
medizinische Fachkréfte kénnen zu-
satzlich optional eine Schulung zum
Decision Coach (Dauer 1,5 Tage) oder
zur Entscheidungsbegleitung (Dauer
0,5 Tage) absolvieren.

Als Decision Coach unterstiitzen

sie die Patientinnen und Patienten
anhand einer Entscheidungshilfe zu
einer spezifischen Fragestellung, die
medizinischen Sachverhalte zu verste-
hen. Ziel ist es, dass die Betroffenen
anschlieend die eigenen Préferenzen
und Prioritdten im Arztgespréch klar
benennen koénnen.

Als Entscheidungsbegleitung unter-
stiitzen sie die Patientinnen und
Patienten anhand eines entsprechen-
den Informationsblatts, das eigene
Vorwissen zu strukturieren, Fragen zu
unklaren medizinischen Sachverhalten
zu formulieren sowie ebenfalls die
eigenen Vorlieben und Prioritdten klar
benennen zu kénnen.

Fiir eine Zertifizierung missen in jeder
Klinik mindestens 80 Prozent der
Pflegekrafte die Basisschulung durch-
laufen haben.



Empowerment aller Patien-
tinnen und Patienten

In jeder der am Projekt beteiligten
Kliniken werden Patientinnen und
Patienten systematisch angesprochen
und motiviert, sich aktiv an den sie
betreffenden Therapieentscheidungen
zu beteiligen. Zentral ist dabei der
sogenannte ASK3-Ansatz, was nichts
anderes heifdt als ,,drei Fragen. Er
ermutigt dazu, im Entscheidungs-
gesprach folgende drei Fragen zu
stellen.

GEMEINSAM ENTSCHEIDEN

Stellen Sie lhrer
Arztin oder lhrem Arzt
diese 3 Fragen

1

2

»Welche Méglichkeiten
habe ich?«

(inklusive Abwarten und Beobachten)

»Was sind die Vorteile
und Nachteile jeder
dieser Méglichkeiten?«

»Wie wahrscheinlich ist
es, dass diese Vorteile
und Nachteile bei mir
auftreten?«

Die Patientenansprache erfolgt in

den Kliniken flachendeckend in Form
von Flyern, Aufstellern, Postern sowie
Videoclips auf den Webseiten aller Kli-
niken und Monitoren in Warteraumen,
am Patientenbett etc.

Eckart von Hirschhausen konnte als
Vermittler der Botschaft gewonnen
werden und ist auf allen Informations-
medien zu sehen.

Online-Entscheidungshilfen

Um den Patientinnen und Patienten
noch weitere Moglichkeiten zu bieten,
sich tiber ihre Handlungsmdoglichkei-
ten informieren zu kdnnen, wurden
Online-Entscheidungshilfen erstellt,
unter anderem mit Infografiken,
Erkldrfilmen und Videos mit Patien-
tenberichten. Derzeit liegen ca. 90
Entscheidungshilfen zu wichtigen
Fragestellungen vor. SHARE TO CARE
plant, kontinuierlich weitere Entschei-
dungshilfen zu produzieren.

In einem weiteren Schritt wollen

wir priifen, ob eine Ausbildung der
Mitglieder von Selbsthilfegruppen

als Entscheidungsbegleiter oder
-unterstiitzer moglich ist. Sie konnten
einen entscheidenden Beitrag dazu
leisten, Betroffene zur Nutzung der
schriftlichen Entscheidungshilfen zu
motivieren und sie auf Gesprdche mit
den Behandlern vorzubereiten.

Ergebnisse des Projekts

Die Ergebnisse aus Kiel zeigen:

® SDM kann problemlos auch in
einem groflen Maf3stab etabliert
werden.

@ Patientinnen und Patienten sind
durch SDM besser informiert und
aktiver in der Therapiemitgestal-
tung, obwohl die Gesprachszeit
zwischen Arzt und Patient (nach
Abschluss des Trainings) tendenziell
sogar kiirzer wird.

® Die Therapietreue wachst und die
Zahl der Komplikationen sinkt deut-
lich. Das fiihrt zu einer erheblichen
Kostensenkung.

Diese Ergebnisse wurden von Miinch-
ner Experten der Gesundheitsoko-
nomie bestatigt und zugleich hat der
Gemeinsame Bundesauschuss (G-BA)
das Projekt in allen Belangen zur Um-
setzung empfohlen. Trotzdem gibt
es noch keinen selbstverstandlichen
Mechanismus, der SDM direkt in die
Regelversorgung bringt.

Alle, die davon liberzeugt sind, dass
SDM unser Gesundheitssystem nach-
haltig positiv verdndern wird, sollten
sich daher zu Wort melden und diese
wichtige Verdnderung einfordern.

Autor dieses Beitrags

PD Dr. Jens Ulrich Riiffer

SHARE TO CARE
Patientenzentrierte Versorgung GmbH
Kéln
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Die onkolytische Virotherapie:
Was steckt hinter dieser innovativen
Behandlungsstrategie?

Die onkolytische Virotherapie ist ein neuartiger biologischer Therapieansatz, bei dem Viren
zur gezielten Bekimpfung von Krebs eingesetzt werden. Insbesondere zur Behandlung

des malignen Melanoms (schwarzer Hautkrebs) gibt es eine vielversprechende Option:

das Medikament Imlygic®. Dabei handelt es sich um ein gentechnisch verdndertes Herpes
Virus. Genaueres iiber die Virotherapie, die dort eingesetzten gentechnisch verinderten
Viren sowie die Funktionsweise der Therapie erliutern im folgenden Beitrag Dr. Julia Beil
und Prof. Dr. Ulrich M. Lauer, die dazu am Universitdtsklinikum Tiibingen (UKT) forschen.

Bei der onkolytischen Virotherapie
handelt es sich um ein innovatives bio-
logisches Therapiekonzept fiir Krebs-
erkrankungen, bei dem replikations-
kompetente Viren eingesetzt werden.
Das sind Viren, die gentechnisch so
verdndert wurden, dass sie in der Lage
sind, sich innerhalb von Zielzellen (in
diesem Fall Krebszellen) zu vermehren
und sie zu zerstoren, wahrend norma-
le Zellen unbeschadigt bleiben.

Wie funktioniert die
Virotherapie?

Zellwachstum, Zelltod und andere
zellulare Funktionen werden durch
komplexe Signalwege reguliert. Diese
Signale sorgen normalerweise dafiir,
dass Zellen sich kontrolliert teilen

und ihre Funktionen ordnungsgemaf}
ausfiihren. Tumorzellen zeichnen sich
haufig durch gestorte Signalwege aus
(Inaktivierung von Tumorsuppresso-
ren, Aktivierung von Onkogenen). Die-
se Storung beglinstigt nicht nur das
Tumorwachstum, sondern - insbe-
sondere durch den Verlust antiviraler
Abwehrmechanismen - auch die Ver-
mehrung von Viren in den Tumorzel-
len. Das macht sich die Virotherapie
zunutze, indem sie onkolytische Viren
in den Tumorzellen massiv vermehrt
und diese so zerstort. Diesen Prozess
nennt man (virale) Onkolyse.

Die Onkolyse flihrt gleichzeitig zur
Freisetzung tausender weiterer
Viren. Diese wiederum infizieren be-
nachbarte Tumorzellen und kdnnen
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sich auf diesem Weg im gesamten
Tumorbereich ausbreiten. Durch diese
massive Onkolyse, also Zerstorung
von Tumorzellen, werden auBerdem
eine Vielzahl an Tumorantigenen frei-
gesetzt. Sie gelangen in ein durch die
Virusinfektion bedingtes entziindli-
ches Milieu, was in der Folge eine tief-
greifende Immunantwort des Korpers
auslosen kann.

Einmal ausreichend stimuliert, ist das
Immunsystem in der Lage, samtliche
Tumorzellen im Korper zu bekamp-
fen, unabhangig davon, ob sie direkt
mit dem onkolytischen Virus infiziert
wurden oder nicht. Das kann dann
auch zur Riickbildung von Metastasen
oder Tumoren an bisher unentdeckten
Stellen beitragen.

Warum werden die Viren
gentechnisch verandert?

Bereits zu Beginn des 20. Jahrhun-
derts wurde das Potenzial von Viren
als Krebstherapie erkannt. Der Ansatz
der onkolytischen Virotherapie ist
erstmals 1904 in der Literatur er-
wahnt. Damals basierten die Unter-
suchungen im Allgemeinen jedoch auf
Wildtyp-Viren, die also in der Natur
vorkommen und nicht genetisch ver-
andert sind. Man nahm an, dass der
Wirkmechanismus in ihren natiirlich
vorhandenen Eigenschaften zur Zell-
auflosung bzw. zerstorung liegt. Das
funktionierte so jedoch nicht.

Erst mit Hilfe der Gentechnik, die es
ermoglicht, eine Vielzahl von Modi-
fikationen am Genom von Wild-
typ-Viren vorzunehmen, konnte ihre
Tumorspezifitdt erhoht werden. Die
Vermehrung der Viren erfolgt so nur
in den Tumorzellen und wirkt gezielt
auf diese, wahrend normale, gesunde
Zellen weitgehend verschont bleiben.

Die genetische Modifikation von Viren
kann auerdem auch zum Einbau

von Fremdgenen in das Virusgenom
genutzt werden. Diese kdnnen tiber
verschiedene Mechanismen eine
zusatzliche anti-tumorale Wirkung
entfalten.

Behandlung des fort-
geschrittenen Melanoms

Aktuell sind insgesamt vier replikati-
onskompetente onkolytische Viren fiir
die klinische Behandlung zugelassen.
Fiir den europdischen Raum von be-
sonderer Bedeutung ist Imlygic® zur
Behandlung des fortgeschrittenen
inoperablen Melanoms (2015).

Das maligne Melanom ist eine Form
von Krebs, die aus dem Zusammen-
spiel von genetischen und umwelt-

bedingten Faktoren ;
entsteht und sich
aus pigment-
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produzierenden Zellen, den Melano-
zyten, entwickelt. Melanome treten
typischerweise in der Haut auf,
kdnnen aber selten auch im Mund, im
Darm oder im Auge vorkommen.

Aufgrund seines progressiven und
rasanten Verlaufs sowie seiner hohen
Sterblichkeitsrate muss das maligne
Melanom so friih wie moglich dia-
gnostiziert werden. Wird es im Friih-
stadium entdeckt, ist die vollstandige
chirurgische Entfernung der Goldstan-
dard und geht mit guten Uberlebens-
raten einher.

Wird das Melanom erst zu einem
spateren Zeitpunkt in einem fort-
geschrittenen Stadium entdeckt und
hat es sich dann bereits auf andere
Korperteile ausgebreitet, reicht ein
chirurgischer Eingriff allein nicht mehr
aus. Die therapeutische Intervention
wird komplexer. Als weitere Behand-
lungsoptionen kommen dann Bestrah-
lung, Immuntherapie, Chemotherapie
und mittlerweile auch zielgerichtete
Therapien mit beispielsweise BRAF-
und MEK-Inhibitoren in Frage.

Wie die Virotherapie
beim Melanom wirkt und
eingesetzt wird

Seit 2015 steht mit Imlygic® nun auch
eine onkolytische Virotherapie des
fortgeschrittenen malignen Melanoms
zur Verfligung. Das Herpes Simplex
Virus Typ 1 (HSV-1), das umgangs-
sprachlich als Lippenherpes Virus
bezeichnet wird, wurde gentechnisch

so verandert, dass es sich selektiv in
Tumorzellen repliziert (vervielfaltigt)
und in infizierten Zellen das immun-
stimulierende Protein GM-CSF pro-
duziert. Es wird angenommen, dass
die systemische (im ganzen Kérper
erfolgende) anti-tumorale Immun-
reaktion, die durch die virotherapeu-
tische Zerstérung der Tumorzellen
und Freisetzung der Tumor-Antigene
erfolgt, durch GM-CSF zusatzlich ver-
starkt wird.

Imlygic® wird mindestens sechs
Monate lang mittels Injektionen in die
oberflachlichen, unterhautnahen und
knotenférmigen Tumorherde verab-
reicht. Insgesamt gilt die Therapie
als gut vertraglich, mit in der Regel
gut tolerierbaren voriibergehenden
Grippe-dhnlichen Symptomen wie
Mudigkeit, Schiittelfrost, Fieber und
Ubelkeit. Dariiber hinaus kann es von
Fall zu Fall auch zu Schmerzen an der
Injektionsstelle kommen.

Von besonderer Bedeutung bei dieser
Therapieform ist es, einige Sicher-
heitsanforderungen zu beachten. Bei
direkter Berlihrung der Hautstelle, in
die Imlygic® injiziert wurde, kann das
Virus auf andere Personen libertragen
werden und bei immungeschwachten
Personen zu schweren Herpesinfek-
tionen fiihren. Ein luft- und wasser-
dichter Verband sowie das Einhalten
vorgegebener Hygienevorschriften

ist daher sehr wichtig. In aller Regel
kommt es bei der Verabreichung
jedoch zu keinen Komplikationen oder
Ubertragungen an Dritte. Die Handha-
bung von Imlygic® ist einfach.

Ausblick

Zahlreiche andere onkolytische Viren
werden derzeit in klinischen Studien
untersucht, so dass zukiinftig sehr
wahrscheinlich ein breites Arsenal an
Virotherapeutika fir die verschiedens-
ten Krebsarten zur Verfligung stehen
wird.

Die Referenz-Literatur kann bei den
Autoren angefragt werden.

Autoren dieses Beitrags

Dr. Julia Beil 2

Prof. Dr. Ulrich M. Lauer'??

" Medizinische Onkologie & Pneumologie,
Universitdtsklinikum Tiibingen

2 Deutsches Konsortium fiir
Translationale Krebsforschung (DKTK),
Partnerstandort Tiibingen

9 Nationales Centrum fiir
Tumorerkrankungen (NCT),
Tiibingen
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Digitale Vorsorge, digitaler Nachlass:
Was passiert mit meinen Daten?

Sind auch Sie in der digitalen Welt unterwegs? Nutzen Sie Facebook oder In-
stagram, tauschen Sie Nachrichten via WhatsApp oder anderen Kurznach-
richten-Diensten aus? Sicherlich verfiigen Sie tiber einen E-Mail-Account
und haben woméglich eine Cloud, in der Sie Ihre Fotos speichern. Vielleicht
tragen Sie auch ein Fitness-Armband? Dann sollten Sie sich rechtzeitig tiber
Ihren digitalen Nachlass Gedanken machen. Was es dabei zu beachten gilt,
schildert Melanie Kaminski von der Verbraucherzentrale Rheinland-Pfalz.

Die Themen der digitalen Welt durch-
dringen zunehmend alle Lebens-
bereiche: Wir nutzen unterschiedliche
soziale Netzwerke, kommunizieren
via E-Mail und Messaging-Apps,
tauschen Fotos per Instagram oder
Cloud-Diensten aus. Hinzu kommen
neue Entwicklungen wie etwa Fitness-
Armbénder, sogenannte Wearables,
oder die Moglichkeiten, mit seinem
Zuhause von unterwegs in Kontakt zu
treten - Stichwort ,,Smart Home*.

Immer bedenken: Daten
werden wie Gegenstéande
vererbt

Alle libermittelten und gespeicherten
Daten verbleiben - auch wenn Nut-
zerinnen und Nutzer verstorben sind
- beim jeweiligen Anbieter. Deshalb ist
es ratsam, die eigenen Daten im Blick
zu haben und fiir den Fall der Fille
vorzusorgen. Das gilt insbesondere
dann, wenn wir schwer erkrankt sind.
Denn Daten werden ebenso wie mate-
rielle Gegenstande vererbt. Unsere Er-
ben erhalten nach unserem Tod, wenn
es nicht anderes geregelt ist, umfang-
reiche Rechte und kénnen dann lber
samtliche digitalen Daten verfligen,
die wir hinterlassen. Daneben werden
auch Pflichten vererbt, zum Beispiel
die Kosten fiir einen entgeltpflichtigen
digitalen Dienst, den wir zu Lebzeiten
in Anspruch genommen haben. Viele
solcher Vertrdge enden nicht automa-
tisch mit dem Tod, sondern gehen auf
die Erben uber.

1 4 perspektive 2/2024

Fiir beide Félle gilt: Unsere Erben kon-
nen nur iiber unsere digitalen Daten
verfligen oder Vertrage kiindigen,
wenn sie wissen, dass sie existieren.
Daher ist es wichtig, dass wir unseren
Erben Informationen dariber hinter-
lassen, welche Dienste wir nutzen,
samt den dazugehdrigen Zugangsda-
ten wie z. B. Nutzernamen und Pass-
worter. Ohne diese Informationen ist
es sehr schwierig, das Nutzerkonto zu
finden und zu I6schen. Unsere Erben
missen sich dann erst an den Dienst-
anbieter wenden und Zugang zu dem
Konto fordern. Das kann im Einzelfall
langwierig und nervenaufreibend sein.
Das Gleiche gilt fiir die Félle, in denen
wir durch Krankheit oder andere Um-
stande nicht in der Lage sind, selbst
zu handeln.

Beschaftigung mit den digita-
len Konten schafft Klarheit

Was bedeutet das konkret fiir Sie:

Es ist wichtig, dass Sie fiir lhre Erben
eine Ubersicht Ihrer Online-Accounts
(Konten bei Spotify, Netflix, Amazon,
Facebook und Co) inklusive der dazu-
gehorigen Passworter und Zugangs-
daten erstellen. Hierfiir sollten Sie
sich zunichst selbst einen Uberblick
tiber lhre bestehenden Accounts und
Vertrage verschaffen. Womaglich
haben Sie verschiedene Konten, die
Sie gar nicht mehr benutzen, weil

Sie zum Beispiel bei einem Online-
Shop lediglich einmalig etwas bestellt
haben. Nutzen Sie die Beschaftigung
mit lhrem digitalen Nachlass, um nicht
benétigte Accounts direkt zu kiindi-
gen bzw. zu [6schen.

Sobald Sie eine entsprechende Liste
erstellt haben, sollten Sie eine Person
lhres Vertrauens mit allen Aufgaben
rund um lhre digitalen Konten betrau-
en. Legen Sie genau fest, was mit den
einzelnen Accounts passieren soll. Da-
mit die von Ihnen ausgewdhlte Person
wie gewiinscht handeln kann, miissen
Sie ihr eine Vollmacht ausstellen, die
»iber den Tod hinaus“ gilt.

Hier kommen die wichtigsten Punkte,
die Sie zur Regelung lhres digitalen
Nachlasses bedenken und beachten
sollten.




Digitalen Nachlass regeln -
so geht es:

@ Kiimmern Sie sich friihzeitig um
lhren digitalen Nachlass.

@ Fertigen Sie eine Ubersicht aller
Accounts an und tragen Sie hand-
schriftlich Benutzernamen und
Kennworte in die ausgedruckte
Ubersicht ein. Passworter sollten
moglichst nie elektronisch gespei-
chert werden, da sie im schlimms-
ten Fall via sogenannter Tracking-
Programme in die falschen Hande
geraten kdnnen.

® Deponieren Sie die Ubersicht an
einem sicheren Platz, z. B. in einem
Tresor oder in einem Bankschlie3-
fach.

© iStock, bubaone

@ Wenn Sie die Ubersicht auf
einem USB-Stick speichern,
bedenken Sie, dass dieser
‘ \1 empﬁndhch auf dufiere
Bedlngungen (z.B.
9 Hitze, Kilte) reagieren
kann, sodass wichtige
’ Daten eventuell verloren
‘ gehen. AuBerdem sollten
E auch auf USB-Sticks keine
Passworter abgespeichert
werden, sondern nur die Accounts
I und Nutzernamen. Im Grunde gilt

immer: Das beste Speichermedium
ist ein Stiick Papier!

@ Bestimmen Sie mittels einer Voll-
macht eine Person lhres Vertrauens
zu lhrem Bevollmdchtigten und
digitalen Nachlassverwalter. Legen
Sie in der Vollmacht auch fest, dass
diese Person noch zu lhren Leb-
zeiten handeln soll, wenn Sie z. B.
durch Koma oder andere Griinde
nicht mehr dazu in der Lage sind,
sich um lhre Daten zu kiimmern.

® Regeln Sie in der Vollmacht detail-

‘ liert, wie in welchem Fall mit lhren
Konten umgegangen werden soll:

Wie soll die Vertrauensperson z. B.
N mit lhren Social-Media-Accounts

umgehen oder welche Daten sollen

@ geloscht werden.

® Bestimmen Sie auch, was mit lhren Autorin dieses Beitrags
Endgeraten (Computer, Smart-
phone, Tablet) und den dort ge-
speicherten Daten geschehen soll. t:?
Hinterlassen Sie Ihrem digitalen
Nachlassverwalter dafiir die zur
Entsperrung notwendigen Zugangs-
daten.

@ Die Vollmacht miissen Sie mit
einem Datum versehen und unter-
schreiben. Unabdingbar ist au3er-
dem der Hinweis, dass sie ,,iiber den
Tod hinaus® gilt. Melanie Kaminski

@ Ubergeben Sie die Vollmacht
an lhre Vertrauensperson und
informieren Sie lhre Angehdrigen
dariiber, dass Sie lhren digitalen
Nachlass auf diese Weise geregelt
haben.

@ Teilen Sie lhrer Vertrauensper-
son ebenfalls mit, wo sich lhre
Account-Ubersicht befindet.

Verbraucherzentrale Rheinland-Pfalz e.V.
Leiterin Beratungsstelle Kaiserslautern

® Denken Sie daran, die Auflistung
Ihrer Accounts immer aktuell zu
halten.

Es gibt Firmen, die eine kommerzielle
Verwaltung lhres digitalen Nachlasses
anbieten. Die Sicherheit solcher An-
bieter ldsst sich allerdings nur schwer
beurteilen. Falls Sie erwégen, einen
kommerziellen Nachlassverwalter zu
beauftragen, erkundigen Sie sich ge-
nau nach dem Leistungsumfang und
den Kosten.

Die Verbraucherzentrale bietet eine
Muster-Vollmacht fiir den digitalen
Nachlass an. AuBBerdem stellt sie eine

Muster-Liste zur Verfiigung, die Ihnen
hilft, eine Ubersicht aller Accounts mit
Benutzernamen und Kennworten fir

lhre Vertrauensperson anzufertigen.
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Erfahrungsbericht einer Spitzensport-
lerin: Ich musste erst einmal begreifen,
dass es nicht nur ein boser Traum ist!

Im Februar 2022 erhielt Miriam Paurat die Diagnose Brustkrebs. Wie vielen
anderen Betroffenen auch zog es der Leistungssportlerin zundchst den Boden
unter den Fiifien weg. Mitten im Training stehend und weitere sportliche
Erfolge anpeilend, musste die Laufspezialistin - sie war u.a. Weltmeisterin im
10-Kilometer-Strafenlauf - ihr Leben komplett umkrempeln. Wie ihr das ge-
lungen ist, beschreibt sie im folgenden Beitrag.

Die Leichtathletik-Europameister-
schaft in Braga stand kurz bevor.
Mindestens die Silbermedaille sollte
es werden. Das Training an diesem
Tag lief wirklich gut. Das war zu der
Zeit nicht selbstverstéandlich. Gerade
am Tage zuvor hatte mein Trainer und
Ehemann das Training mit den Worten
»das macht heute keinen Sinn“ abge-
brochen; und das war nicht das erste
Mal in den letzten Wochen.

Auf halber Strecke um die Talsperre
klingelte pl6tzlich mein Mobiltelefon.
Ein schneller Blick auf das Display lief8
mich verharren. Es war die Nummer
meiner Frauendrztin. Ich stoppte und
nahm das Gesprach schnaufend an.
Die dann folgenden Worte brannten
sich unausldschlich in mein Gehirn:
»Frau Paurat, das Ergebnis der Vor-
sorgeuntersuchung liegt vor. Es
besteht Verdacht auf Brustkrebs. Wir
miissen so schnell wie moglich eine
Biopsie machen.“

In meinem Kopf lief ein
anderer Film

Ich beendete das Gesprach und lief
weiter; aber in meinem Kopf lief ein
anderer Film: ,,Das ist sicherlich ein
Fehlalarm, ich mache so viel Sport
und erndhre mich sehr gesund. Ich
habe doch gar keine Risikofaktoren.
Aber was ist, wenn doch...2“ Es kam,
wie es wohl kommen musste:
Diagnose Brustkrebs.
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Der Diagnose zum Trotz stieg ich am
Tag darauf in den Flieger nach Por-
tugal. Diese EM wollte ich unbedingt
noch mitnehmen, bevor ich mich der
Krankheit stellte. Doch der Rucksack
wog schwer. Auf meiner Paradestre-
cke, den 3.000 Metern, fiihlte ich mich
miide und schwach und blieb mit dem
vierten Platz weit hinter den Erwar-
tungen. Am folgenden Pausentag zog
mein Ehemann dann alle Register, um
mich wieder aufzubauen. Den 1.500
Meter-Lauf startete ich dennoch nicht
so souverdn wie gewohnt
und lief, gefolgt von einer
Irin, der fiihrenden Spanie-
rin hinterher. Mit unban-
digem Willen schloss ich

in der letzten Runde auf
die Fiihrende auf. In der
Ausgangskurve zur finalen
Geraden, als ich fast auf
gleicher Hohe mit der
Spanierin war, touchierte
mich die Irin, die mich
ihrerseits passieren wollte.
Und als ob sie einen
Schalter gedriickt hatte,
sprang plétzlich der von
mir so vermisste , Turbo*
an und ich zog den beiden
auf den letzten Metern
davon. Die Gold-Medaille
war mein!

Die neue Wirklichkeit riss
mich in Abgriinde

Zuriick in Deutschland war dann mit
einem Schlag die Welt nicht mehr so
bunt wie bei der Siegerehrung. Wett-
kdmpfe und Medaillen, die mein Leben
bis dato bestimmten, riickten in den
Hintergrund. Pl6tzlich ging es um
Operationen und Therapien. Die neue
Wirklichkeit riss mich in Abgriinde, die
ich nicht kannte und nie kennenlernen
wollte. Ich war am Boden zerstort.
Und natdirlich fragte ich mich, warum
das mir passierte.

So ergeht es wohl den meisten Men-
schen, die eine vergleichbare Dia-
gnose erhalten. Ich musste erst ein-
mal begreifen, dass das nicht nur ein
boser Traum ist und auch erst dann

Fotografin: Samantha Franson




begann die schwere Verdauungspha-
se. Da konnte mir keiner helfen und
das konnte auch niemand schonreden.
Da musste ich einfach durch!

Als ich schlieBlich an dem ,,So-ist-es-
nun-einmal“-Punkt angekommen war,
richtete ich meinen Blick darauf, die
beste Unterstiitzung und gute Per-
spektiven zu erhalten. Die wichtigste
Soforthilfe, die ich bekam, war eine
erstklassige medizinische Versorgung.
In dem von mir gewdhlten Klinikum
fand ich ebendiese Versorgung -
verordnet von einer emphatischen
Onkologin.

Mein Motto lautete:
»Aufgeben ist keine Option“

Nach dem Motto ,,Aufgeben ist keine
Option“ tat mein Sportlerherz sein
Ubriges. Selbst im Klinikum hatte ich
meine Sportmatte dabei und machte
im Rahmen der Moglichkeiten noch
vor der OP Ubungen. Nicht lange
nach der Entlassung schniirte ich auch
wieder meine Laufschuhe. Ich wollte
unbedingt meinen Beitrag zur Heilung
leisten. Hier orientierte ich mich nicht
nur an meinem dringenden Wunsch,

Miriam Paurat

Miriam Paurat ist als
Weltmeisterin und
mehrfache Europa-
meisterin iber unter-
schiedliche Laufdistan-
zen ihres Jahrgangs
(Altersklasse W45

bis 50) eine Ausnah-
me-Sportlerin. Unter
anderem wurde sie

Weltmeisterin im Jahr 2019 iiber zehn Kilometer, 2020 Europameisterin
ebenfalls Giber die Distanz von zehn Kilometern sowie iiber die Halbmara-
thon-Strecke, zudem Europameisterin im Jahr 2022 tiber 1.500 Meter.

wieder zu laufen. Viele grofe Studien
haben gezeigt, dass Bewegung und
Sport auch bereits wéahrend der
Krebstherapien sehr hilfreich ist.

Nun blieb noch die Frage nach meiner
beruflichen Perspektive. Ich war doch
Leistungssportlerin und jetzt war es
vorbei mit Spitzenleistungen. Darauf
lieferte mein Mann die Antwort: ,Da
gibt Dir jemand von oben eine Auf-
gabe, weil Du stark genug bist. Du bist
Sportwissenschaftlerin, kennst die
,Mechanismen‘ des Korpers und hast
durch die Erfahrungen
mit der Krankheit eine
authentische Empathie.
Maoglicherweise ist es ja
deine Berufung, Frauen
zu helfen, die in eine
vergleichbare Situation
kommen?“

»Mirigo“ - das
notwenige Extra an
Kraft

Das ging mir nicht mehr
aus dem Kopf und ich
stellte fest, dass es genau
das war, was ich machen
wollte: Mich fiir andere
Betroffene engagieren,
indem ich ihnen verschie-
dene Angebote mache,
um sie physisch und
psychisch zu stadrken.

Ich griindete Mirigo - dieser Name ist
eine Hommage an die Anfeuerungs-
rufe ,,Miri(am) go!*, die mir bei jedem
Rennen das notwendige Extra an
Kraft gegeben haben.

Mit meinen Angeboten gehe ich nun
mit anderen Betroffenen gemeinsam
aktiv gegen die Nebenwirkungen der
Krebstherapie an, um so die Heilungs-
chancen zu optimieren. Dabei geht es
mir allerdings keinesfalls um sport-
liche Hochstleistungen. Im Gegenteil,
Ziel ist es, peu a peu die Leistung zu
steigern. Es ist dabei ganz egal, ob
man relativ fit ist oder noch nie Sport
gemacht hat und jede Bewegung eher
schwerfillt.

Immer stark zu sein,
funktioniert nicht

Und eines habe ich durch meine Er-
krankung gemerkt: Immer stark zu
sein, funktioniert nicht. Doch ich habe
stets alles hinterfragt, um fiir mich
den bestmdglichen Weg zu finden -
das hilft.

Wer sich fiir Mirigo interessiert, findet
weiterfiihrende Informationen unter
www.mirigo.de.

Miriam Paurat
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Aktuelle Meldungen

Erheblicher Zusatznutzen bei zwei neuen Krebsarzneimitteln bestatigt

Einen erheblichen Zusatznutzen hat der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) bei zwei Krebsarzneimitteln mit
neuem Anwendungsgebiet feststellen kdnnen: fiir Sacituzumab govitecan bei Brustkrebs sowie fiir Trifluridin/
Tipiracil (in Kombination mit Bevacizumab) bei Dickdarmkrebs. Beide Wirkstoffe kommen erst spat in der Be-
handlung zum Einsatz, wenn Patientinnen und Patienten bereits mehrere Therapielinien mit verschiedenen Arz-
neimitteln erhalten haben. Neben einer verldngerten Lebenszeit konnte in Studien beim Brustkrebs-Arzneimit-
tel eine verbesserte Lebensqualitdt nachgewiesen werden; bei der Wirkstoffkombination gegen Dickdarmkrebs

reduzierten sich schwerwiegende Nebenwirkungen.

Quelle: Gemeinsamer Bundesausschuss

Befunde besser verstehen: Ein neues Infor-
mationsblatt des Krebsinformationsdienstes

In Arztbriefen fassen die Mediziner mehrere Befunde zu-
sammen, berichten iiber eine Behandlung und geben Emp-
fehlungen fiir die weitere Therapie. Fiir Patientinnen und
Patienten kann es hilfreich sein, sich den Brief erkldren
zu lassen. Manchmal kommt es dazu, dass im Nachgang
des Arztgesprachs Einzelheiten nicht mehr genau erinnert
werden oder aber sich beim Durchlesen der Unterlagen
zu Hause neue Verstadndnisfragen ergeben. Ein Informa-
tionsblatt des Krebsinformationsdienstes am Deutschen
Krebsforschungszentrum (DKFZ) erkldrt Begrifflichkeiten
und gibt Orientierung fiir das Lesen und Verstehen von
Befunden und Arztbriefen. Aulerdem werden Klassifizie-
rungssysteme und Untersuchungen erlautert, die fir die
Tumorcharakterisierung und eine spezifische Behandlung
wichtig sind. Das Informationsblatt kann auf der Inter-
netseite des Krebsinformationsdienstes heruntergeladen
werden: www.krebsinformationsdienst.de/service/iblatt/
iblatt-befunde-verstehen.pdf

Quelle: Krebsinformationsdienst (KID)

Handbuch fiir selbstbestimmte
Gesundheit

LAG Selbsthilfe™

Handbuch der
Selbstbestimmung

Gesundheit

Wie bereite ich mich auf ein Arztgesprach
vor? Welche medizinischen Mafinahmen
wurden bereits gegen meine Beschwer-
den eingeleitet? Und was ist sonst noch
fir die Dokumentation der Behandlung
und Genesung wichtig? Die Antworten auf
diese Fragen bietet das neue ,Handbuch
flr selbstbestimmte Gesundheit* der Lan-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Nord-
rhein-Westfalen. Es beinhaltet nicht nur
viele praktische Tipps fiir die ambulante
Versorgung, den Klinikaufenthalt und die
Rehabilitation, sondern auch Checklisten
und Tabellen fiir eigene Notizen, um alle
Informationen zum Behandlungsverlauf
an einem Ort sammeln zu kénnen und
stets griffbereit zu haben. In die Verof-
fentlichung ist die Expertise der rund 130
Mitgliedsverbdnde eingeflossen. Interes-
sierte konnen das Handbuch auf der Web-
site www.lag-selbsthilfe-nrw.de kostenfrei
bestellen oder als PDF herunterladen.

Quelle: LAG Selbsthilfe NRW
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Ab Juli haben Frauen bis 75 Anspruch auf Teilnahme am Mammographie-Screening

Ab Juli kbnnen auch Frauen von 70 bis 75 Jahren am Mammographie-Scree-
ning-Programm teilnehmen. Bisher galt 69 als obere Altersgrenze. Der Ge-
meinsame Bundesausschuss (G-BA), der den Beschluss Ende des vergange-
nen Jahres gefasst hatte, weist darauf hin, dass wihrend einer Ubergangszeit
die neu anspruchsberechtigten Frauen keine personliche Einladung erhalten.
Das sei voraussichtlich friihestens ab 2026 der Fall. Um einen Termin in einer
zertifizierten Praxis (,,Screening-Einheit®) zu erhalten, miisse man sich an die
»Zentralen Stellen des Mammographie-Screenings* wenden. Post- und E-Mail-

Adressen sowie Telefonnummern der regional zustdndigen zentralen Stellen lassen sich mittels Postleitzahlen-

suche unter www.mammo-programm.de/de/termin finden.

Rheuma und Krebs -
besteht ein Zusammen-
hang?

Studien weisen bereits seit Ldn-
gerem auf einen Zusammenhang
zwischen Autoimmunerkrankungen
und Krebs hin. Ein Forscherteam
des Lehrstuhls fiir Epidemiologie
der Universitat Augsburg hat die-
sen Zusammenhang genauer unter-
sucht. Konkret ging es unter ande-
rem darum, inwiefern die zwei sehr
haufigen Autoimmunerkrankungen
Rheumatoide Arthritis und Psoriasis
(Schuppenflechte) mit Brust- bzw.
Gebdrmutterkrebs assoziiert wer-
den. Die Forschenden gelangten zu
interessanten Ergebnissen: Patien-
tinnen mit Rheumatoider Arthri-
tis zeigten ein niedrigeres Risiko
fiir Brust- und Gebarmutterkrebs,
wahrend Patientinnen mit Psoriasis
ein leicht erhdhtes Risiko fiir Brust-
krebs aufwiesen. ,Unsere Studie
liefert wichtige Erkenntnisse Uber
das Krebsrisiko bei Frauen mit
Autoimmunerkrankungen. Es miis-
sen jedoch noch gezielte Studien
folgen, die genauer in den Blick
nehmen, ob die Autoimmunerkran-
kungen selbst oder moglicherweise
ihre medikamentdse Behandlung
sich auf das Krebsrisiko positiv
oder negativ auswirken, so das
Forschungsteam.

Quelle: Informationsdienst iwd

Quelle: Arzteblatt

Neues Webportal fiir mehr Patientensicherheit

Ob im Krankenhaus, in der ambulant-drztlichen Versorgung oder in
einer Pflegeeinrichtung: Manchmal kommt es zu kritischen Ereig-
nissen oder vermeidbaren Fehlern. Der Verband der Ersatzkassen
(vdek) hat nun als Projekt das Internetportal ,,Mehr Patientensi-
cherheit“ (mehr-patientensicherheit.de) gestartet. Versicherte
haben die Moglichkeit, auf dieser Plattform anonym und in struk-
turierter Form Uber kritische Ereignisse, aber auch tiber positive
Erfahrungen in der medizinischen Versorgung zu berichten. Diese
Schilderungen sollen genutzt werden, um aus den Erfahrungen der
Versicherten zu lernen und die Patientensicherheit zu verbessern.
Es ist geplant, die Ergebnisse sorgfaltig zu analysieren und daraus
Handlungsempfehlungen und MaBBnahmen zur Erhohung der Pa-
tientensicherheit abzuleiten.

Quelle: Verband der Ersatzkassen (vdek)

Neues Kindersachbuch:
Krebs erklart fiir Klein und Grof3

Die Diagnose Krebs ist nicht nur fiir
die Betroffenen selbst ein Schock,
sondern meist auch fiir alle im Um-
feld. Besonders Kinder erleben die
Krankheit als grofie Unbekannte,
die viele Fragen aufwirft. Darf ich
mit Mama kuscheln, auch wenn sie
Krebs hat, oder kann ich mich anstecken? Darf ich wiitend sein?
Was geschieht im Korper bei einer Chemotherapie? In dem Kin-
dersachbuch , Krebs erklart fiir Klein und Gro“ (Mabuse-Verlag)
erfahren sie - unterstiitzt durch Zeichnungen - was Krebs ist, wie
Behandlungen funktionieren und wie sie mit all den Geftihlen, die
sie dabei haben, umgehen kénnen. Die beiden Autorinnen verspre-
chen, dass auch Erwachsene beim Vorlesen und gemeinsamen Be-
trachten der lllustrationen noch so manches Aha-Erlebnis haben
konnten. Geeignet ist das Buch fiir Kinder ab dem Kindergarten-
alter. Redaktion ,,perspektive*

Krebs crkiirt far Kitin und Grold

| m— =
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SERIE

,Was essen bei Krebs?
Ungewollte Gewichtszunahme wahrend
und nach der Therapie

Sie wollen Ihre onkologischen Therapien mit Ihrer Erniihrung unterstiitzen? In
unserer Serie ,,Was essen bei Krebs?“ erkldren die Expertinnen der Initiative
Eat What You Need e. V., wie Sie evidenzbasierte Erndhrungsinformationen
dazu einsetzen konnen, lhren Korper fiir die Therapien zu stérken, Beschwer-
den und Nebenwirkungen zu lindern und lhre Lebensqualitit zu erhalten.
Diesmal geht es um das Thema ,,Ungewollte Gewichtszunahme*,

Wahrend der akuten Therapien brau-
chen Sie Ihre ganze Kraft. In dieser
Phase ist das Ziel deshalb ein stabiles
Gewicht. Sie sollten moglichst - selbst
bei Ubergewicht - nicht abnehmen;
siehe dazu auch den Beitrag ,,Warum
ein stabiles Gewicht wahrend einer
Krebserkrankung so wichtig ist“ in der
perspektive 04/2023.

Nach Abschluss der Therapien sollten
Sie priifen, ob Sie seit der Diagnose
ungewollt zunehmen. Einige Krebsar-
ten, Therapien und Medikamente kdn-
nen zu dieser ungewollten Gewichts-
zunahme fiihren. Halten Sie deshalb
nun thr Gewicht in Schach! Eine
ungewollte kontinuierliche Gewichts-
zunahme sollten Sie nicht unterschat-
zen, denn sie kann sich genauso wie
ein Gewichtsverlust unglinstig auf die
Prognose auswirken oder eine Neu-
erkrankung begiinstigen.

Sind die kréftezehrenden Therapien
abgeschlossen, konnen Sie - sollte

es erforderlich sein - eine langsame
Gewichtsreduktion mit Elan angehen.
Hier ein paar Tipps, wie lhnen das gut
gelingen kann.

Fiihren Sie ein Gewichts-
tagebuch

Wiegen Sie sich einmal wochentlich
immer zum gleichen Zeitpunkt (z. B.
mittwochs nach dem Aufstehen, nach
dem Toilettengang, niichtern, nackt)
und tragen Sie die Werte in ein Ge-
wichtstagebuch ein.
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Versuchen Sie die Ursachen zu finden:

@ Hat sich lhre Nahrungsaufnahme
bewusst oder unbewusst durch lhre
Erkrankung verdandert? Essen Sie
vielleicht aus Frust oder Stress?

@ Haben Sie verstarkt Appetit?

@ Hat sich lhre kdrperliche Aktivitat
reduziert?

® Nehmen Sie Medikamente ein, die
Steroide enthalten wie Prednison
oder Dexamethason? Sie konnen in
Kombination mit Hormontherapien
wie Tamoxifen oder Aromatasehem-
mern gesteigerten Appetit auslsen.

Holen Sie sich Unterstiitzung

Sollte lhre Gewichtszunahme mit hrer
Erkrankung, z. B. durch Wasserein-
lagerungen, oder mit Medikamenten
zusammenhdngen, kann es fiir Sie
sehr schwierig werden, eine Gewichts-
stabilisierung oder -reduktion in
Eigenregie zu bewerkstelligen. In die-
ser Situation ist es empfehlenswert,
lieber friiher als spater professionelle
Hilfe durch eine Diatassistentin/

einen Didtassistenten in Anspruch zu
nehmen. Durch eine Kombination aus
Erndhrungsberatung und Bewegungs-
therapie kann lhr Gewicht langfristig
und nachhaltig stabilisiert werden.

Achtung: die Berufsbezeichnung
“Erndhrungsberater/in” ist in Deutsch-
land nicht geschiitzt. Achten Sie
darauf, dass lhre Beraterin/lhr Berater
eine fundierte Ausbildung hat, z.B. in
Distassistenz, Okotrophologie oder
Erndhrungswissenschaften.

Viele kleine Schritte mit
grofier Wirkung

Nehmen Sie sich bei lhrem Wunsch
abzunehmen, nicht direkt zu viel vor.
Radikale Erndhrungsumstellungen
und strikte Didten sind purer Stress
flir Kérper und Seele und auch selten
langfristig erfolgreich. Machen Sie
sich lieber einen Plan, wie Sie lhre
Erndhrung in kleinen Schritten um-
stellen wollen - ohne strenge Verbote.
Hier ein paar Vorschldge fir kleine
Schritte:
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® Eine Steigerung des Gemliseanteils
kann die Sattigung bei geringerer
Kalorienzufuhr erhohen.

® Ein Vergleich des Kaloriengehalts
von dhnlichen Produkten lohnt
sich. Nehmen Sie dazu die Lebens-
mittelverpackungen im Supermarkt
unter die Lupe und wahlen Sie die
kaloriendrmere Variante.

® Essen Sie eine kalorienarme Vor-
speise wie Salat, klare Gemlsesup-
pe, wasserreiches Obst oder Gemii-
se (z.B. Wassermelone, Gurke). Das
flllt den Magen und sorgt dafiir,
dass weniger vom Hauptgericht ge-
gessen wird.

@ Versuchen Sie langsam und bewusst
zu essen; kauen Sie ausreichend.
Machen Sie wahrend der Mahlzeit
kleine Pausen. Oft essen wir tiber
unser Sattigungsgefiihl hinaus, weil
wir zu schnell essen.

Neues Online-Programm

,Was essen nach Brustkrebs?“

Fiir Frauen nach Brustkrebs bietet das Team von was-essen-bei-krebs.de
seit April 2024 ein (kostenpflichtiges) Online-Programm an. Das Pro-
gramm wurde zusammen mit Betroffenen entwickelt. Darin wird vermit-
telt, was der Korper nach der Erkrankung braucht, was Schritt fiir Schritt
gegen ungewollte Gewichtsschwankungen getan werden kann und wie
man langfristig satt, zufrieden und gesund bleibt. Nahere Informationen
dazu finden Sie unter: was-essen-nach-brustkrebs.de

@ Richten Sie die Mahlzeiten auf
kleineren Tellern an. Das suggeriert,
dass der Teller auch bei einer kleine-
ren Portion voll ist und sie also auf
nichts verzichten.

® Essen Sie sich bei den Hauptmahl-
zeiten satt, dann haben Sie zwi-
schendurch weniger HeifShunger-
attacken.

® Beobachten Sie, wann Sie am Tag
am meisten Hunger haben. Planen
Sie lhre Mahlzeiten fiir diese Tages-
zeit ein.

® Appetit wird oft mit Hunger ver-
wechselt. Versuchen Sie, visuelle
und sensorische Reize zu umgehen,
die bei Ihnen Appetit auslosen.
Ordnen Sie im Kiichenregal und im
Kihlschrank die Lebensmittel so an,
dass die kalorienarmeren im Blick-
feld stehen.

@ Gehen Sie nie mit Hunger einkau-
fen. Planen Sie Ihren Einkauf vorab.

@ Vergleichen Sie Snacks. Ein Schoko-
ladenpudding hat zum Beispiel nur
einen Bruchteil der Kalorien einer
Schokoladentafel. Auch “gesunde”
Snacks wie Niisse haben eine sehr
hohe Energiedichte (viele Kalorien
pro 100 Gramm).

@ Verbrauchen Sie Kalorien durch
Bewegung: Krebspatienten haben
Anspruch auf Bewegungsprogram-
me - nutzen Sie diese Angebote.

lhr Essmuster: kleine
Anpassungen haben einen
nachhaltigen Effekt

Der Alltag ist oft von bestimmten
Lebensmitteln und wiederkehrenden
Mahlzeiten gepragt. Schon kleine
Veranderungen an diesem Essmuster
kdnnen grofie positive Auswirkungen
haben. Um eine dauerhafte Gewichts-
verdnderung zu erreichen, ist es not-
wendig, unser Essmuster langfristig
zu andern. Je kleiner die Veranderung,
desto leichter ist sie durchzuhalten.

Das Energiedichteprinzip

Das Energiedichteprinzip bietet eine
niitzliche Richtschnur. Die Energie-
dichte gibt an, wie viele Kilokalorien
(kcal) in einem Gramm eines Lebens-
mittels oder einer Mahlzeit enthalten
sind. Bereits mit kleinen Veranderun-
gen lasst sich die Energiedichte lhrer
Mahlzeiten senken, ohne dass Sie auf
Genuss verzichten miissen.

Hier ein Beispiel: Sie kénnen den
Kaloriengehalt einer Kiirbiscreme-
suppe deutlich reduzieren, indem

Sie saure Sahne anstelle von Sahne
verwenden und darauf verzichten,
die Suppe durch einen Essloffel
Kiirbiskerndl und Kiirbiskerne zu ver-
feinern. Eine Portion enthalt dann nur
94 kcal statt 279 kcal pro Portion und
schmeckt genauso gut.

Das Team von Eat What You Need e. V.
Allianz fiir bedarfsgerechte Erndhrung
bei Krebs

perspektive 2/2024
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Fortschritt gemeinsam gestalten:
Deutscher Krebskongress stellt die
Betroffenen in den Mittelpunkt

In mehr als 300 Sitzungen diskutierten beim diesjihrigen Deutschen Krebs-
kongress (DKK) in Berlin fiihrende Expertinnen und Experten aus Medlizin,
Forschung, Pflege und Psychoonkologie sowie Vertreterinnen und Vertreter
aus der Gesundheitspolitik und der Krebs-Selbsthilfe, wie die Zukunft der
Onkologie gemeinsam gestaltet werden kann. In diesem Jahr lag ein besonde-
rer Fokus auf der Beteiligung der Betroffenen. Diesen Aspekt betonte auch die
Frauenselbsthilfe Krebs in ihrem sehr gut besuchten Symposium zur Bedeu-
tung der Kommunikation auf Augenhdhe (Siehe dazu S. 29). Im Folgenden
geben wir einen kleinen Einblick in die vielen spannenden Themen, die beim

DKK diskutiert wurden.

Patientenbeteiligung in der
Onkologie

Dass gerade mit Blick auf die perso-
nalisierte Medizin Patientinnen und
Patienten noch viel starker als bisher
in die Forschung und den Ausbau von
Netzwerkstrukturen eingebunden
werden miissen, war beim Krebs-
kongress uberall zu héren. Bereits
im Kongresstitel ,,Fortschritt ge-
meinsam gestalten®, wurde dieses
Ziel proklamiert. Barbel Sohlke,
Mitgriinderin und Vorsitzende der
Patientenvereinigung zielGENau e. V.
stellte in der Er6ffnungspressekonfe-

renz dar, dass im englischsprachigen
Raum bereits seit mehr als 20 Jahren
Menschen mit einer Krebserkrankung
in Forschungsprojekte einbezogen
wiirden. Deutschland stehe hier erst
am Anfang dieser Entwicklung. Eine
Patientenbeteiligung in der Forschung
- davon ist Séhlke liberzeugt - konne
dazu beitragen, bessere Therapien

zu entwickeln, etwa durch die Aus-
wahl der Forschungsfragen und die
Festlegung von patientenrelevanten
Endpunkten.

Neue Perspektiven fiir Frauen
mit Ovarialkarzinom

Die Therapie mit PARP-Inhibitoren hat
die Prognose beim Ovarialkarzinom
flir diejenigen Frauen verbessert, bei
denen die DNA-Reparatur durch Mu-
tationen der Gene BRCAT oder BRCA2
oder anderer Gene beeintréchtigt ist.
Diese sogenannte Homologe-Repara-
tur-Defizienz (HRD) betreffe etwa die
Halfte aller Patientinnen, die an einem

Ovarialkarzinom erkrankt sind, erklar-
te Prof. Dr. Jonathan A. Ledermann
(London). Erhalten diese Patientinnen
eine PARP-Inhibitor-Erhaltungsthera-
pie nach Operation und Chemothera-
pie, kdnnten sie darauf hoffen, lange
keine neue Chemotherapie zu benéti-
gen oder sogar geheilt zu werden.
Das habe sich in einer Studie gezeigt:
45 Prozent der Studienteilnehme-
rinnen, die mit dem PARP-Inhibitor
Olaparib behandelt wurden, benétig-
ten nach sieben Jahren immer noch
keine neue Chemotherapie. Dabei
wurde, wenn es keinen Hinweis auf
die Erkrankung mehr gab, die Gabe
von Olaparib schon nach zwei Jahren
gestoppt. Der Wermutstropfen:
Patientinnen, die unter der Behand-
lung ein Rezidiv entwickelt hatten,
wiesen eine besonders schlechte
Prognose auf, so Ledermann.

Krebsfriiherkennung und
Diagnostik: wachsende
Moglichkeiten durch
Kiinstliche Intelligenz

Zieht ins Behandlungszimmer bald
Kollegin KI ein? Beim DKK klang es ein
wenig danach. Insbesondere bei Friih-
erkennung und Pathologie wurden

die Méglichkeiten der Kl aufgezeigt.
Eine grofle Hoffnung besteht in Bezug
auf die verschiedenen Screening-An-
gebote zur Krebsfriiherkennung.
Insbesondere beim Hautkrebs-Scree-
ning habe sich in Studien gezeigt, dass
sogenannte Deep-Learning-Algorith-
men die Arzte bei der Klassifizierung
hinsichtlich Spezifitdt und Sensitivitat
hinter sich lassen. Das berichtete

PD Dr. Titus Brinker (DKFZ/Heidel-
berg).
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Der wohl gréfite Wunsch an eine
Screening-Maschine, namlich alle ag-
gressiven Fille friihzeitig zu detektie-
ren, moglichst wenig ,,durchrutschen
zu lassen und eine Uberdiagnostik zu
vermeiden, werde sich in absehbarer
Zeit jedoch nicht erfiillen lassen.
Dafiir miisste ein KI-Modell ndmlich
auch mit den Befunden von jenen
Menschen gefiittert werden, die an
der Erkrankung, hier dem malignen
Melanom, sterben (werden). Brinker:
,Daflir bekommen wir kein Ethikvo-
tum.“

Die Vorteile des Einsatzes von Kl in
der Pathologie hob Dr. Yuri Tolkach
(KéIn) hervor. Die Pathologie habe
sich in den vergangenen Jahren
enorm weiterentwickelt - etwa durch
molekulargenetische Analysen, Bio-
marker-Analytik und in jiingerer Zeit
eben auch durch den KI-Einsatz.
Unabdingbare Voraussetzung dafiir
sei jedoch eine umfassende Digitali-
sierung der Versorgungslandschaft.
Tolkach warnte zugleich: ,,Damit wir
Kl breit einsetzen kdnnen, bendtigen
Kliniken und Institute leistungsstarke
Rechner. Aulerdem besteht vermehr-
ter Bedarf an IT-Experten, die sich
auch mit medizinischen Fragestellun-
gen auseinandersetzen und interdiszi-
plindr arbeiten mochten.“

Immunabhdngige Neben-
wirkungen - der Preis der
Checkpoint-Blockade

Checkpoint-Inhibitoren (CPI) ver-
bessern bei einer ganzen Reihe von
Krebserkrankungen die Prognose
entscheidend. Der Preis fiir diesen
Erfolg ist das Auftreten von immun-

abhangigen Nebenwirkungen, die
dauerhaft und auch tddlich sein kon-
nen. Aufgrund des immer breiteren
Einsatzes der Checkpoint-Inhibitoren
sei das Management dieser Nebenwir-
kungen somit von grofier Bedeutung,
so PD Dr. Paul J. Brockelmann (Koln).
Am Kdlner CIO sei vor drei Jahren ein
multidisziplindres Tumorboard (iTox-
Board) zum Management von CPI-
Nebenwirkungen ins Leben gerufen
worden, um in solchen Fallen rasch
Diagnose und Ausschlussdiagnose
durchfiihren und GegenmaBBnahmen
einleiten zu kdnnen. Nun sei es wich-
tig, deutschlandweit iTox-Boards auf
lokaler und regionaler Ebene aufzu-
bauen, betonte Bréckelmann.

Lungenkrebs: Neue
,»Living Guideline“ soll mit
Fortschritt mithalten

Die Therapie bei Lungenkrebs ver-
andert sich so schnell, dass der
herkdmmliche Prozess der Leitlinien-
entwicklung nicht mehr hinterher-
kommt. Jetzt gibt es eine sogenannte
,,Living Guideline“, also eine lebende
Leitlinie, die schnell auf die rasch
aufeinanderfolgenden Innovationen
im Bereich der Lungenkrebstherapie
reagieren und trotzdem die hohen
Anforderungen einer S3-Leitlinie er-
fiillen soll. 15 Empfehlungen wurden
laut Leitlinienkoordinator Prof. Dr.
Wolfgang Schiitte (Halle-Délau) neu
erstellt, 17 bestehende modifiziert
und das Kapitel Nachsorge komplett
tiberarbeitet. Themen fiir die nach-
ste Uberarbeitung stehen schon an.
So betonte beispielsweise Prof. Dr.
Bernward Passlick (Freiburg), dass

die neoadjuvante Chemo-Immunthe-
rapie im Stadium IlIA fiir das richtige
Patientenkollektiv eine deutliche Ver-
besserung bedeutet, die mehr als eine
»Kann“-Empfehlung rechtfertigt. Er
forderte daher fiir die ndchste Version
der Leitlinie, dass diese Therapie als
Standard empfohlen wird.

Krebsaktionstag - Gemein-
sam gegen Krebs

»Auf Augenhdhe kommunizieren -
Betroffene und Experten im Aus-
tausch® - so lautete das Motto des
diesjdhrigen Krebsaktionstags, der

im Rahmen des DKK stattgefunden
hat. Bereits zum 11. Mal wurde dieses
Format veranstaltet, das fiir Betrof-
fene und Interessierte die kostenfreie
Teilnahme an vielen spannenden
Vortragen aus dem Bereich der Onko-
logie ermdglicht. Veranstalter sind

die Berliner Krebsgesellschaft, die
Stiftung Deutsche Krebshilfe und die
Deutsche Krebsgesellschaft. Das Haus
der Krebs-Selbsthilfe - Bundesver-
band e. V. unterstiitzt diese wichtige
Moglichkeit fiir Betroffene und Ange-
horige, um sich auf hohem Niveau und
doch laienversténdlich tiber neue Ent-
wicklungen in der Krebsbehandlung zu
informieren. Zu allen Vortragen gibt
es Video-Mitschnitte, die im Internet
angeschaut werden kdnnen. Zu finden
sind sie unter www.krebsaktionstag.
de/programm.html.

Redaktion perspektive
(Quellen: u. a. Arzteblatt)
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Esist besser, auf einem neuen Weg zu stolpern,
als auf der Stelle zu treten.

Chinesicehe Weigheit

Die ersten Schritte nach einer Krebsdiagnose

sind meist nicht leicht. Gleichbetroffene, die den
Weg bereits gegangen sind, konnen Hoffnung und
Zuversicht vermitteln und hilfreiche Tipps zum
Umgang mit der Erkrankung geben.

Moglichkeiten zum Austausch bietet die
Frauenselbsthilfe Krebs. Eine Gruppe in lhrer Ndhe
finden Sie im Internet unter:
www.frauenselbsthilfe.de/gruppen.html

oder rufen Sie uns an: Tel.: 0228 - 33 88 94 00

Auch in unserem Forum im Internet werden Sie
aufgefangen, informiert und begleitet:
https://forum.frauenselbsthilfe.de.

Um stets gut informiert zu sein, konnen Sie aulerdem
das Magazin ,,perspektive kostenfrei bei uns
abonnieren.
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Der ,,Chor fur’s Leben® - Singen ist fur

uns die beste Therapie
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Was Musik alles vermag, ist gut
bekannt: Sie kann die Seele beriihren,
die Hirntatigkeit anregen und unse-
rem Korper neue Energie schenken.
Eine ganz besondere Wirkung entfal-
tet Musik, wenn wir sie durch unsere
Stimmen beim gemeinsamen Singen
entstehen lassen. Auch in unserem
Chor fiir’s Leben ist das zu spliren.

Seit Februar 2023 gibt es diesen Chor
unter dem Dach der Frauenselbsthilfe
Krebs (FSH). Dort haben sich Frauen
und Ménner mit einer Krebserkran-
kung sowie An- und Zugehdrige zu-
sammengefunden, die der Krankheit
neben den Therapien und Medika-
menten noch etwas anderes entge-
gensetzen mochten. Das gemeinsame
Singen bietet tatsdchlich eine wunder-
bare Moglichkeit, aus dem Schatten
der Krankheit herauszutreten, Sorgen
und Angste fiir den Moment zu ver-
gessen und sich auf etwas Schones
und Belebendes zu konzentrieren.

Die positive Wirkung des Singens im
Chor auf die psychische Gesundheit
ist gut dokumentiert. Studien zeigen,
dass Singen Stress reduzieren, das
Immunsystem starken und das all-
gemeine Wohlbefinden verbessern
kann. Es sind nicht nur die Kldnge,

die beriihren. Das tiefe Luftholen, die
rhythmischen Bewegungen des At-
mens und das Schwingen der Stimm-
bander fiihren zu einer ganzheitlichen
Erfahrung, die Korper, Geist und Seele
anspricht.

Vorsingen oder Notenlesen muss beim
Chor fiir’s Leben niemand. Chorleite-
rin Giuli Topuridze verfolgt vielmehr
das Ziel, viel Freude am Singen in der
Gemeinschaft zu vermitteln. Doch sie
fordert die Sangerinnen und Sanger
auch mit anspruchsvollen Liedern
heraus. Umso gréer ist dann die
Freude, wenn es gut gelingt. Und da
Musik auch beim Zuhoren guttut, tritt
der Chor bei verschiedenen Gelegen-
heiten auf; so im vergangenen Jahr in
Essen beim Frauengesundheitstag im
Schloss Borbeck, beim Jubildum der
Krebsberatungsstelle und beim Tag
des offenen Denkmals.

Der Chor hat seine Wurzeln in den
Niederlanden; ,,Zingen voor je Leven
kam 2015 nach Essen. Dort formte
sich mit groem Erfolg ein Chor aus
Betroffenen und Angehdrigen. Doch
dann musste die Chorleiterin auf-
horen und es kam Corona. Da sah es
fast so aus, als ware es vorbei mit

dem Chor fiir’s Leben. Als wir vom
Landesvorstand der FSH in Nord-
rhein-Westfalen davon erfuhren,
fanden wir sofort, dass diese Gruppe
perfekt zu uns passt. Jetzt freuen wir
uns sehr, dass dieses bediirfnisorien-
tierte Angebot fiir Betroffene in Essen
erhalten geblieben ist und nun zur
FSH gehort.

Als sich der Chor im Oktober 2023
mit seinen Liedern stimmgewaltig auf
unserer Landestagung in Miinster als
neue Gruppe der FSH présentierte,
bescherte uns das Gdnsehautmomen-
te. Der mehrstimmige Gesang mit
den wunderbar ausgewahlten Liedern
bereicherte uns alle ungemein.

Vielleicht gelingt es ja, auch-an ande-
ren Orten einen weiteren ,,FSH-Chor
flir's Leben“ zu griinden?

Gisela Schwesig
Vorsitzende des FSH-Landesverbandes
Nordrhein-Westfalen
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Gemeinsam stark! Die unabhangige
Krebs-Selbsthilfe vereint unter einem
Dach im Haus der Krebs-Selbsthilfe

Gemeinsam stark zu sein, das ist der Grundgedanke von Krebs-Selbsthilfe.
Dabei geht es zum einen um die Hilfe zur Selbsthilfe von Betroffenen fiir
Betroffene. Ein anderer Aspekt zielt darauf, sich gemeinsam fiir die Interessen
von Betroffenen stark zu machen. Wir, die zehn von der Deutschen Krebshilfe
geforderten, bundesweit titigen Krebs-Selbsthilfeorganisationen, iibernehmen
diese Aufgabe — zum Teil bereits seit vielen Jahrzehnten. Um unsere Krdfte

zu biindeln und unsere Einflussmoglichkeiten zu erhéhen, haben wir von der
Frauenselbsthilfe Krebs (FSH) gemeinsam mit den anderen Verbinden vor
neun Jahren eine Dachorganisation gegriindet: Haus der Krebs-Selbsthilfe -

Bundesverband e. V. (HKSH-BV).

Bevor ich genauer schildere, wofiir
sich der HKSH-BV einsetzt und was
seine Aufgaben sind, mochte ich zu-
ndchst noch einmal einen Blick darauf
werfen, warum es uns - die zehn im
HKSH-BV zusammengeschlossenen
Krebs-Selbsthilfeorganisationen -
tiberhaupt gibt. Am besten ldsst sich
das mit einem Bild darstellen:

Wenn die Diagnose lber uns herein-
bricht, dann befinden wir uns von
einem auf den anderen Moment in
einem ,fremden Land“, in dem wir
uns nicht auskennen. Fiir das, was uns
dort widerfahrt, stehen uns in der
Regel weder tragendes Wissen noch
erprobte Verhaltensstrategien zur
Verfligung, mit denen wir das Leben
dort meistern kdnnten. Dabei ist beim
Entdecken von Neuland eigentlich ein
hohes Maf an Vitalitat wichtig. Das
Fremdland muss nun jedoch aus einer
auBerst geschwadchten und verun-
sicherten Position heraus durchschrit-
ten und erobert werden.

In dieser Situation sind sachkundige
Begleiter gefragt. Das sind zum einen
natiirlich die Arztinnen und Arzte, die
uns behandeln. Doch es werden auch
Menschen gebraucht, die den Weg
bereits gegangen sind, die ihn ganz
personlich beschritten haben und
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nicht nur theoretisch kennen. Hier
kommt die Krebs-Selbsthilfe mit ihren
Angeboten ins Spiel.

Betroffene erfahren, dass sie den neu-
en, unbekannten Weg nicht allein ge-
hen miissen, und insbesondere auch,
dass der neue Weg zu bewiltigen ist.
Die Angebote der Selbsthilfe sind da-
her im Spektrum der Ma3nahmen, die
den Umgang mit der Erkrankung und
den Auswirkungen der Therapie unter-
stlitzen, ein unverzichtbarer Bestand-
teil. Sie kénnen die Lebensqualitdt von
Betroffenen nachhaltig verbessern.

Dies ist die konkrete Selbsthilfe von
Betroffenen fiir Betroffene. Sie tiber-
nimmt eine wichtige Rolle in der psy-
chosozialen Begleitung von Menschen
mit einer Krebserkrankung, die das
Gesundheitswesen aufgrund man-
gelnder Ressourcen gar nicht leisten
konnte. Daneben gibt es jedoch noch
eine weitere wichtige Aufgabe, die die
organisierte Krebs-Selbsthilfe tiber-
nimmt. Es ist die Interessenvertretung
fiir Menschen mit einer Krebserkran-
kung. Die zehn von der Deutschen
Krebshilfe geférderten Krebs-Selbst-
hilfeorganisationen widmen sich seit
vielen Jahren dieser Aufgabe.

Geblindelte Krafte:
Die Griindung eines Dach-
verbands

Um durch gebiindelte Kréfte noch
effektiver und erfolgreicher zu sein,
haben wir uns vor neun Jahren in
einem Dachverband zusammenge-
schlossen. Er deckt das Krankheits-

Haus der Krebs-Selbsthilfe -
Bundesverband e.V.

Arbeitskreis der Pankrea-
tektomierten e.V. - Bauch-
speicheldriisenerkrankte

BRCA-Netzwerk e. V. -

Hilfe bei familidren
Krebserkrankungen

Bundesverband Kehlkopf-
ol und Kopf-Hals-Tumore e. V.
\\BqFSJ
Bundesverband Schilddriisen-

s( krebs — Ohne Schilddriise
lebene.V.

Bundesverband Prostata-
krebs Selbsthilfe e. V.

spektrum von rund 80 Prozent der an
Krebs erkrankten Menschen und der
Menschen mit einer erblichen Ver-
anlagung fiir Krebserkrankungen ab.
Der Dachverband vertritt die Interes-
sen der Betroffenen und Angehdrigen
bundesweit. Er versteht sich als ihr
Sprachrohr bis hinein in die Schaltzen-
tralen der Gesundheits- und Sozialpo-
litik. Das Engagement gilt den Themen
Vorsorge, Friiherkennung, Diagnostik,
Therapie, Rehabilitation, Forschung
und soziale Sicherung.



Der HKSH-BV ist in den wichtigsten
gesundheitspolitischen und medizi-
nischen Gremien auf Bundesebene
vertreten. So wirkt er unter anderem
in Steuerungskreisen sowie Arbeits-
gruppen im Nationalen Krebsplan und
in der Nationalen Dekade gegen Krebs
mit. AuBerdem ist er in einer Vielzahl
von Forschungsprojekten aktiv.

Ein aktueller Schwerpunkt der Ver-
bandsarbeit im HKSH-BV ist es, die
Erfahrungskompetenz und Anliegen
von Patientinnen und Patienten in die
klinische Forschung einzubringen.
Damit die Patientenvertreterinnen
und -vertreter, die von uns entsendet
werden, diese Aufgabe gut erfiillen
konnen, erhalten sie praxisnahe Quali-
fizierungen. Hier kooperieren wir zum

(she) e

Zehn Bundesverbinde mit mehr
als 1.500 Selbsthilfegruppen

Deutsche ILCO e. V. -
Selbsthilfe bei Darmkrebs
und Stoma

*DLH

Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfe e.V.

Frauenselbsthilfe Krebs -
Bundesverband e. V.

k ; Kopf-Hals-M.U.N.D.-
sy Krebs e. V.
Selbsthilfe-Bund Blasen-
krebs e.V.

Beispiel mit der sogenannten Patien-
ten-Experten-Akademie PEAK und
weiteren Partnern.

Das Thema ,,Lebensqualitdt* steht bei
uns stets im Fokus unserer Bemiihun-
gen. In den Bereichen Forschung und
Versorgung wollen wir diesen Aspekt
als zentralen ,,Endpunkt* verankern.
Zurzeit arbeiten wir auflerdem daran,
eine digitale Kommunikationsplatt-
form zu schaffen, um Menschen mit
seltenen Krebserkrankungen einen
bundesweiten Austausch zu ermog-
lichen.

Unabhdngigkeit und
Neutralitat ist unser
oberstes Gebot

Der HKSH-BV und seine Mitgliedsver-
bande sind unabhangig von Interessen
und finanziellen Mitteln der Pharma-
industrie und anderer Wirtschafts-
unternehmen des Gesundheitswesens;
das heif3t, es werden von dieser Seite
weder Aufwandsentschaddigungen,
Spenden oder Sponsoringangebote
angenommen. Die finanzielle Un-
abhangigkeit wird uns - wie oben
bereits erwdhnt - durch die Deutsche
Krebshilfe ermdglicht. Deren Griin-
derin Dr. Mildred Scheel war von der
Idee der Krebs-Selbsthilfe liberzeugt
und hat von Anfang an (also seit 1974)
dafiir gesorgt, dass Krebs-Selbst-
hilfeorganisationen, die bestimmte
Kriterien beriicksichtigen, gefordert
werden.

Basierend auf diesen Kriterien haben
wir flir den HKSH-BV ein Leitbild
entwickelt, in dem unsere Werte und
Grundsatze der gemeinsamen Arbeit
festgelegt sind. Es kann auf der Web-
site des Dachverbandes nachgelesen
werden: www.hausderkrebsselbst-
hilfe.de.

Ein kleine Erlduterung zu unserem
etwas umstandlichen Verbandsnamen:
Wir sind tatsachlich ein ,Haus*. Bis
auf den Bundesverband Schilddriisen-
krebs befinden sich die Geschiftsstel-
len aller Verbande und auch die des
HKSH-BV in der Thomas-Mann-
Strafie 40 in Bonn. Ein kleiner ge-
schichtstrachtiger Fun-Fakt: Die Bun-
desgeschéaftsstelle der FSH hat ihre

Raume in der Etage, in der damals die
Deutsche Krebshilfe ihre Arbeit aufge-
nommen hat. In unserem Kopierraum
kann man in einem Einbauschrank
noch die Teekiiche von Mildred Scheel
bewundern.

Die Geschéfte des HKSH-BV werden -
genau wie die aller anderen Verbande
im Haus der Krebs-Selbsthilfe - von
einem ehrenamtlich arbeitenden
Vorstand gefiihrt. Die Geschéftsstel-
le unterstiitzt den Vorstand bei der
Erfiillung seiner Aufgaben und bildet
die Schnittstelle zwischen den Mit-
gliedsverbanden und Projektpartnern.
Zurzeit gibt es im HKSH-BV zudem
vier Arbeitsgruppen. In ihnen erértern
ehrenamtlich und hauptamtlich Tatige
gemeinsam Themen und entwickeln
Handlungsvorschldge, die dem Vor-
stand unterbreitet werden.

Bei Interesse einfach melden!

Klingt das fiir Sie interessant? Dann
sind Sie herzlich eingeladen, sich

bei uns - zum Beispiel in einer der
Arbeitsgruppen - zu engagieren
(auch wenn Sie nicht in einem der
Mitgliedsverbande organisiert sind).
Der Dachverband sucht zudem immer
Menschen, die sich in der Interessen-
vertretung, also in gesundheitspoli-
tischen oder medizinischen Gremien,
oder in einem unserer Projekte enga-
gieren mochten. Schliefllich lebt die
Krebs-Selbsthilfe von der Beteiligung
moglichst vieler Betroffener! Nehmen
Sie gerne Kontakt mit der Geschafts-
stelle des Dachverbands auf:
info@hausderkrebsselbsthilfe.de

Hedy Kerek-Bodden
Vorstandsvorsitzende des HKSH-BV
Bundesvorsitzende der FSH
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Gruppenjubilaen 2. Quartal 2024
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4

Land Gruppe/Landesverband Griindung
45 Jahre

Rheinland-Pfalz/Saarland Speyer 10.05.79
Nordrhein-Westfalen Herford 05.06.79
35 Jahre

Hessen Rheingau 10.05.89
Baden-Wiirttemberg/Bayern Horb 05.06.89
Nordrhein-Westfalen Blinde-Aktiv 20.06.89

30 Jahre

Mecklenburg-Vorpommern/

Schleswig-Holstein ViR oot
Thiiringen Sonneberg 20.06.94
25 Jahre
Baden-Wiirttemberg/Bayern Spaichingen 18.05.99
20 Jahre
Niedersachsen/Bremen/Hamburg Hamburg-Eimsbiittel 01.05.04

Wichtige Begriffe kurz erklart

Das TNM-System: Wie weit hat sich der Tumor ausgebreitet?

Um zu beschreiben, wie weit sich ein Tumor ausgebrei-
tet hat, wird das sogenannte TNM-System genutzt.
Diese Klassifizierung ist international einheitlich. Die
Abkiirzungen steht fiir: T = Tumor; N = Lymphknoten
(lateinisch: Nodus); M = Metastasen. Die GroRbuch-
staben werden mit Zahlen kombiniert. T1 bis T4 steht
flir Grofie und Ausbreitung des Ursprungstumors, auch
Primartumor genannt. Die Abkiirzung TX bedeutet, dass
die Arzte die Ausbreitung des Tumors nicht beurteilen
kénnen.

Viele Tumoren streuen zuerst in die Lymphbahnen
und -knoten, die das Organ umgeben. Mit NO bis N3
beschreiben die Arzte Anzahl und Lage der befallenen

Lymphknoten. NO bedeutet, dass keine Tumorzellen in
den umliegenden Lymphknoten entdeckt wurden.

Steht im Befund ein MO0, bedeutet es, dass keine Fern-
metastasen gefunden wurden. M1 weist auf Metastasen
in anderen Organen oder Geweben hin und MX, dass
man noch nicht weif3, ob Fernmetastasen vorliegen oder
nicht.

Es gibt neben den Zahlen eine Reihe weiterer Zusitze,
die besondere Einzelbefunde beschreiben. Ausfiihrliche
Informationen zum TNM-System bietet der Krebsinfor-
mationsdienst unter www.krebsinformationsdienst.de
(Suchwort: TNM-Einteilung).

Redaktion perspektive

2 8 perspektive 2/2024

© f-pik(mpm)



Ob in der Eréffnungsveranstaltung, im Plenum, in der Er-
6ffnungspressekonferenz oder in den zahlreichen Sympo-
sien: Uberall wurde beim diesjéhrigen Deutschen Krebskon-
gress (DKK) die Bedeutung der Patientenbeteiligung betont
und eine noch starkere Einbindung der Betroffenen in die
onkologische Forschung gefordert. Damit einher ging eine
grofie Wertschatzung der Krebs-Selbsthilfe, die sich erneut
prominent prdsentieren konnte.

Besonders bewegt hat uns beim DKK der Zuspruch, den
unser Symposium erfahren hat. Der Raum war bis zum
letzten Stuhl gefiillt, als sich alles darum drehte, welche
Bedeutung gute Information und Kommunikation ab
Diagnosemitteilung, wahrend der Therapie und danach
haben. Prof. Dr. Bernhard Wérmann (Berlin), PD Dr.
Reiner Caspari (Bad Neuenahr-Ahrweiler) und PD Dr.
Georgia Schilling (Hamburg) beschrieben fir den statio-

»Traurigkeit und Trauer - Sterben und Tod“ - das sind
wahrhaft keine leichten Themen. Und doch ist unser
Wochenendseminar fiir Frauen mit Metastasen auf viel
positive Resonanz gestof3en. 20 Frauen waren an einem
Wochenende im April nach Fulda gereist, um sich dort von
Freitag- bis Sonntagmittag mit ihrer persénlichen Traurig-
keit bzw. Trauer und mit der eigenen Endlichkeit auseinan-
derzusetzen. In behutsamer und offener Weise erkundeten

naren Sektor, den Bereich der Rehabilitation und den der
Langzeitiiberlebenden, welche professionellen Strukturen
die Betroffenen brauchen, um sich auf ihrem Weg durch
die Therapien und danach stets gut aufgehoben zu fiihlen.
Hedy Kerek-Bodden, FSH-Bundesvorsitzende, stellte am
Beispiel der FSH dar, wie die Krebs-Selbsthilfe die Betroffe-
nen auf ihrem Weg begleiten kann. Den Schwerpunkt legte
sie dabei auf die neuen digitalen Selbsthilfe-Angebote.

Die ehrenvolle Aufgabe, im Symposium ,,50 Jahre Deutsche
Krebshilfe“ liber die Entwicklung der Krebsselbsthilfe-
Strukturen zu referieren, erhielt unsere Ehrenvorsitzende
Hilde Schulte. Die Bitte der Deutschen Krebshilfe, diese
Aufgabe zu iibernehmen, zeigt einmal mehr den Stellen-
wert der Frauenselbsthilfe Krebs im Spektrum der Krebs-
Selbsthilfeorganisationen.

alle gemeinsam die mit diesen Themen verbundenen Auf-
gaben und Herausforderungen. Begleitet wurden sie dabei
unter anderem von einer Psychoonkologin und einem
Psychoonkologen. In der bewegenden Abschlussrunde
zeigte sich, dass es alle als wohltuend empfunden hatten,
den teils tabuisierten und oft schmerzhaften Themen in
Fulda Raum geben zu kénnen.

Obgleich man Menschen anklagt, sie kennen nicht ihre eigene Schwdche;
vielleicht kennen sie ebenso wenig ihre eigene Stirke.
Es ist im Menschen wie im Erdreich, wo es manchmal eine Goldader gibt,
von der der Eigentiimer nichts weif.

Jonathan Swift (1667 - 1745)_
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Sport, Spaf3 und Spannung

beim Bofeln in der
FSH-Gruppe Lubeck

3 O perspektive 2/2024

Mutig, bunt, aktiv geht es zu in
unserer Liibecker FSH-Gruppe. Neben
monatlichen Kreativtreffs, Wanderun-
gen, Spaziergangen und Treffen zum
Boule, nehmen wir teil an der Aktion
Rudern gegen Krebs und dem Lauf ins
Leben der Schleswig-Holsteinischen
Krebsgesellschaft. Wir besuchen
regelmafig einen Offenen Garten und
organisieren Aktionen wie Waldba-
den, SwinGolfen, Alpaka-Spaziergang,
Museums- und Theaterbesuche.

Seit einigen Jahren haben wir die
friesische Nationalsportart Bof3eln
flir uns entdeckt und empfinden sie
als wunderbare Bereicherung unseres
Gruppenlebens. Bei trockenem Win-
terwetter geht es mit zwei Kugeln,
zwei Keschern und einem Bollerwagen
voller Leckereien hinaus in die Natur.

Ziel des Bofelns ist es,
mit den Kugeln auf
wenig befahrenen,

asphaltierten Straen eine festgelegte
Strecke mit moglichst wenigen

Wiirfen zu durchlaufen. Dabei
treten zwei Gruppen mit _

jeweils vier bis zehn Werfern
gegeneinander an. Jede
Mannschaft hat ihre eigene
Kugel. Die eine ist rot, die andere
gelb. Es wirft jeweils die Mannschaft,
deren Kugel zuriickliegt. Grof3 ist der
Applaus, wenn die Kugel sich lange auf
der StraBe hdlt und es weit schafft.

Von Wurf zu Wurf wachsen Ehrgeiz
und Wurfweiten. Manchmal scheint
die Kugel ihr Eigenleben zu entwi-
ckeln und steuert ins Geblsch oder
in den Graben. Schnell wird dann klar,
warum die Kugeln farbig sind und
diese Sportart besser fiir den Winter
geeignet ist, wenn das Gras noch
niedrig steht. Um nicht durch unweg-
sames Gelande klettern zu miissen,
wird die abtriinnige Kugel mit dem
Kescher wieder auf den rechten Weg
zuriickgeholt.

Zur Halbzeit starken wir uns an den
Kostlichkeiten aus dem Bollerwagen.
Dann geht es weiter, bis wir nach drei
bis vier Stunden unser Ziel erreichen.
Welche Mannschaft gewinnt, ist dabei
natiirlich vollig unerheblich. Uns geht
es um die Bewegung an der frischen
Luft in schoner Natur und die guten
Gesprache unterwegs. Am meisten
trainieren wir - da sind wir uns alle
einig — unsere Lachmuskeln.

Unser Fazit: Bof3eln starkt nicht nur
das Gemeinschaftsgefiihl, sondern
hebt das eigene Wohlbefinden und
macht ganz einfach grofien Spaf3. Mit
anderen Worten: Es ist eine tolle kom-
plementédre Mafinahme bei Krebs.
Karin Liineburg

Leitungsteam der FSH-Gruppe Liibeck,
Schleswig-Holstein

_—
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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 i

n 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

Tel.: 01573 - 6252620
kontakt-he@frauenselbsthilfe.de

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

Gundela Kndbe

Tel.: 0172 - 3217 625
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.: 02 11 - 3417 09
kontakt-nrw@frauenselbsthilfe.de

Landesverband
Rheinland-Pfalz/Saarland e. V.
Barbel Peil

Tel.: 0171 - 3252053
kontakt-rp-sl@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Sachsen e. V.
Isolde Tanneberger

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

Frauenselbsthilfe Krebs Bundesverband e.V.

Bundesgeschaftsstelle
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.

Katrin Maasch

Tel.: 03443 - 8986 407
kontakt-st@frauenselbsthilfe.de

Landesverband Thiiringen e. V.
komm. Ruth Dréger
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

Unter Schirmherrschaft und mit finanzieller

Forderung der Deutschen Krebshilfe

@ Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.



