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Editorial

Liche Loserimnen, lebe Loser:

eine Prostatakrebs-Friherkennung mithilfe der
PSA (= prostataspezifisches Antigen)-Bestimmung
ist bedeutsam fur den Ausschluss eines aktuellen
Prostatakarzinoms oder die Durchfihrung weiterer
Diagnosen. Das wird nun nicht mehr ernsthaft be-
stritten, spdtestens seitdem die gravierenden Feh-
ler der US-amerikanischen Studie ,Prostate, Lung,
Colorectal, and Ovarian (PLCO) Cancer Scree-
ning Trial” erkannt und &ffentlich wurden. Deshalb
ist es an der Zeit zu fragen: Hat sich nun die Ver-
sorgung der Mdnner in der Altersgruppe ab 45
und bei familigren Risiko ab 40 Jahren und einer
mutmaBlichen Lebenserwartung von mehr als zehn
Jahren in Deutschland verdanderte

Eine Anderung in der Versorgung ist mir bekannt.
Die Versicherten der AOK Baden-Wirttemberg
und der Bosch BKK k&énnen jetzt eine kassenfinan-
zierte PSA-gestitzte Friherkennungsuntersuchung
erhalten nach MaBBgabe der Interdisziplinéren Leit-
linie der Qualitét S3 zur Friherkennung, Diagnose
und Therapie der verschiedenen Stadien des Pro-
statakarzinoms. Fur sie ist der PSA-Test wéhrend
einer Friherkennungsuntersuchung nicht langer
eine Individuelle Gesundheitsleistung (IGEL). Die-
ser Vertrag beinhaltet auflerdem eine separate
Vergitung der Vertragsérzte und ihre aufgewende-

te Zeit for ausreichende, versténdliche Information
und Beratung der Patienten.

Die genannten Kassenleistungen basieren auf
einem Selektivvertrag geméB3 § 140a Sozialge-
setzbuch V, geschlossen zwischen AOK Baden-
Woirttemberg, Bosch BKK, MEDI Baden-Wurt-
temberg e. V., MEDI Verbund AG, Fachérzten,
Berufsverband der Deutschen Urologen e. V. und
der Arbeitsgemeinschaft niedergelassener Urolo-
gene. V..

lch begrifle diesen Vertrag als einen richtigen
Schritt auf dem Weg zu einer kassenfinanzierten,
PSA-gestitzten risikoadaptierten  Prostatakrebs-
Friherkennung fur alle Ménner in Deutschland.
Das Ziel der wissenschaftlichen Prifung eines na-
tionalen Prostatakrebs-Friherkennungsprogramms
und bei entsprechender Datenlage seine Beantra-

gung im Gemeinsamen Bundesausschuss bleibt
ein Ziel des BPS.

lhr
Gunter Feick

— Vorsitzender —
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Aktuell

17. Jahrestagung und Mitgliederversammlung in Magdeburg

In diesem Jahr beteiligten sich 160 Vertreter der
Selbsthilfegruppen und Regional-/Landesverbénde
an der BPS-Jahrestagung vom 30. Mai bis zum 2.
Juni 2017 in Magdeburg — zum Wissensaustausch,
zum Kennenlernen und zur Mitsprache im BPS.

Neben einem prall gefillten Tagungsprogramm,
aus Vortrégen, einer Mitgliederversammlung und
Ehrungen waren die Gesprdache in Pausen und ge-
selligen Abendrunden wichtig fir Informationsaus-
tausch und das Gemeinschaftsgefihl.

Die Mitgliederversammlung

Die 17. Ordentliche Mitgliederversammlung be-
gann mit dem ehrenden Gedenken an die ver-
storbenen Selbsthilfegruppenleiter Gerhard Hoff-
mann, Klaus Schmied, Malte Rathmann, Ulrich
Rau, Dr. Walter Maul, Hans-Joachim Schulz, Ulrich
Kruse, Hardy Schneider.

Die Berichte des Vorstands und der Regional-/
Landesverbdénde, des Férdervereins Hilfe bei Pros-
tatakrebs (FHbP) und ihre Diskussion schlossen sich
an. Nach der Prasentation des BPS-Jahresabschlus-
ses, dem Bericht und der Empfehlung der BPS-Kas-
senprifer wurde der Vorstand einstimmig entlastet.

Das Vortragsprogramm

PD Dr. Johannes Huber, Oberarzt der Klinik fir
Urologie am Universitatsklinikum Carl Gustav Ca-
rus in Dresden erdffnete das Tagungsprogramm
mit seinem Vortrag ,Entscheidungshilfe Prostata-
krebs: Zwischenbilanz nach einem Jahr”. Dieses
Projekt der Patientenakademie der Deutschen Uro-
logen wird vom BPS aktiv unterstitzt und erféhrt
deutschlandweit bereits grofie Resonanz. Eine Zu-
sammenfassung dieses Vortrags finden Sie auf den
Seiten 15 bis 17 dieses Magazins sowie ein Video
zum Thema unter http://b-p-s.link/j4i.

Dr. Roman Herout, ebenfalls von der Klinik fir
Urologie am Universitatsklinikum Carl Gustav Ca-
rus in Dresden befasste sich laienverstandlich mit
der komplexen Thematik ,Immuntherapie in For-
schung und Anwendung”. Nach heutigem Stand der
Wissenschaft sind die Erkenntnisse aus der Immun-
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therapie bei der Behandlung des Prostatakrebses
noch wenig aussagekréftig. Die Erfolge bei anderen
Tumorarten sind jedoch bereits vielversprechend
(Vortragsfolien unter http://b-p-s.link/gsz).

Einen Blick in die ,Zukunft der Onkologie” warf
auch Ralf Rambach, Vorsitzender des Haus der
Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V. (HKSH-
BV). Er skizzierte zundchst die Entstehungsgeschich-
te des HKSH-BY, nannte die Ziele und Aufgaben
des Verbandes, stellte die Kooperationspartner vor
und gab erste Einblicke in die Téatigkeiten dieses
Bundesverbandes (Vortragsfolien unter http://b-p-
s.link/91d).

Das Vortragsprogramm schlossen Ernst-Gin-
ther Carl, BPS-Schatzmeister und Udo Ehrmann,
Mitglied im BPS-Vorstand mit dem Thema ,GKV-
finanzierte Risiko-adaptierte Prostatakrebsfriher-
kennung”. Beide sind Patientenvertreter im Ge-
meinsamen Bundesausschuss.

Die Thementische

Wiederbelebt wurden in diesem Jahr die soge-
nannten Thementische. Hier bieten Moderatoren
Gesprachsrunden zu verschiedenen Themen an.
Folgende Themen wurden diskutiert:

* Kooperation der Selbsthilfegruppen mit zer-
tifizierten Prostatakrebszentren — 44 Teilneh-
mer; Moderation: Helmut A. Kurtz, Jirgen
Mindermann,

* Verbesserung der Offentlichkeitsarbeit — 27
Teilnehmer; Moderation: Grazina Urmonas,
Werner Seelig,

* Fortgeschrittener Prostatakrebs — 34 Teilneh-
mer; Moderation: Ernst-Ginther Carl, Bernd
Troche sowie Gunter Kupke und Gerd Studer
vom Arbeitskreis Fortgeschrittener Prostata-
krebs,

* Arbeit in der Selbsthilfegruppe/Nachfolge
und Nachgrindungen — 23 Teilnehmer, Mo-
deration: Josef Dietz, Jirgen Reichelt.

Angesichts des starken Interesses und angeregter
Diskussionen an allen Thementischen war das vor-
gegebene Zeitfenster nicht Uppig bemessen.



Die Ehrungen wédhrend der BPS-Jahrestagung:
Wil-de-Jongh-Medaille fur
Prof. Dr. Uwe Haberkorn
Das Diagnostikum Prostata Spezifisches Membran
Antigen 11 (PSMA) und das Theranostikum PSMA
617 haben bei Diagnose und Therapie des schwie-
rig zu behandelnden hormonresistenten Prostata-
karzinoms eine grofie Bedeutung. Fir seine bahn-
brechende Forschungsleistung bei der Entwicklung
beider Wirkstoffe wurde Prof. Dr. Uwe Haberkorn,
Arztlicher Direktor der Abteilung Nuklearmedizin
der Universitét Heidelberg und Leiter der Klini-
schen Kooperationseinheit Nuklearmedizin  am
Deutschen Krebsforschungszentrum in Heidelberg,
mit der Wil-de-Jongh-Medaille 2017 geehrt.
Gunter Feick, BPS-Vorsitzender erklérte in seiner
Laudatio: ,Dass Prof. Dr. Haberkorn das Diag-
nostikum PSMA 11 nicht patentieren lie}, um es
schnellstméglich Patienten verfigbar zu machen,

Prof. Dr. Haberkorn wéhrend seiner Dankesrede.

ist ein herausragendes Beispiel fur sein drztliches
Ethos und sein altruistisches Handeln als Mensch
in unserer Gesellschaft”.

Prof. Haberkorn bedankte sich und erklérte: ,Ich
sehe den Preis als Herausforderung nicht aufzuhs-
ren, Neues zu erforschen und Patienten verfigbar
zu machen. Patienten und die Verbesserung ihrer
Behandlung sind das Ziel meiner Forschungsar-

beit. Deshalb freue ich mich besonders Gber meine
Ehrung durch einen Patientenverband.”

Mit dieser Ehrung wirdigt der BPS Kompetenz,
Uberdurchschnittliches Engagement und insbe-
sondere ausgeprégte Patientenorientierung eines
klinisch t&tigen oder niedergelassenen Arztes. Der
Namensgeber der Ehrung, der Niederlander Wil
de Jongh, war selbst an Prostatakrebs erkrankt. Als
Patient erwarb er Kenntnisse, die in seiner Zeit un-
gewshnlich umfangreich und fundiert waren und
die er bereitwillig mit anderen teilte. Sein Beispiel
inspirierte Menschen in vielen Landern, sich mit ih-
rer Erkrankung Prostatakrebs intensiv zu beschéf-
tigen.

BPS-Ehrennadel in Silber

Fir besonderen Verdienste in der Verbandsarbeit
des BPS wurden Paul Enders und Jens-Peter Za-
charias mit der Verbandsnadel in Silber ausge-
zeichnet.

Aus der Laudatio fir Paul Enders: ,,Der BPS ehrt
Paul Enders fir mehr als 16 Jahre ehrenamtlicher
Information, Hilfe und Einflussnahme fir Ménner
mit Prostatakrebs und ihren Néchsten. In dieser Zeit
war er Stellvertretender Leiter der Selbsthilfegruppe
Rhein-Neckar von 2001 bis 2012, Mitgrinder der
BPS-Hotline im Jahr 2008 und bis heute Berater
und Berichterstatter fir die Hotline, Stellvertreten-

Paul Enders erhdlt die BPS-Ehrennadel in Silber.
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der Vorsitzender des BPS von 2008 bis 2015, Pati-
entenvertreter im Gemeinsamen Bundesausschuss
seit 2008, Vertreter des BPS in der PREFERE-Studie
seit 2012, Vertreter des BPS in der Leitlinienkom-
mission Prostatakrebs seit 2006, Vertreter des BPS
und der Europdischen Prostatakrebshilfe Europa
UOMO in der Prostatakrebs Leitlinienkommission
der European Association of Urology. Sein Kénnen
war auch gefragt bei der Entwicklung der interak-
tiven, online-basierten Entscheidungshilfe fir nicht-
metastasierten Prostatakrebs. Paul Enders hat in
allen Funktionen und Aufgaben mit Freundlichkeit,
Wissen und Weitblick Gberzeugt. Mit klaren und
fundierten Beitrégen ist er ein gefragter Referent
im BPS und auf nationalen und internationalen
Kongressen. Der BPS dankt Paul Enders fir seine
langjéhrige, vorbildliche, ehrenamtliche Arbeit auf
bestem Niveau und zeichnet ihn heute, am 1. Juni
2017, mit der Silbernen Ehrennadel des Verbandes
aus.”

Aus der Laudatio fir Jens-Peter Zacharias: ,Der
BPS ehrt Jens-Peter Zacharias fir mehr als neun
Jahre ehrenamtlicher Information, Hilfe und Ein-
flussnahme fir Manner mit Prostatakrebs und ihren
Nachsten. In dieser Zeit war er Mitglied des BPS
Vorstands von 2008 bis 2015, Gesundheitspoliti-
scher Sprecher des BPS von 2010 bis 2016, Pati-
entenvertreter im Gemeinsamen Bundesausschuss
seit 2008, BPS-Vertreter in der Leitlinienkommis-
sion Prostatakrebs seit 2006, BPS-Vertreter in der
PREFERE-Studie von 2012 bis 2015, Mitglied im
Deutschen Netzwerk Evidenzbasierte Medizin von
2012 bis 2015.

Jens-Peter Zacharias hat als Gesundheitspoliti-
scher Sprecher den BPS in aufergewdhnlich en-
gagierter Manier hervorragend vertreten in einer
groflen Zahl von Kongressen, Veranstaltungen und
Diskussionen. Sein Rat ist geschatzt und sein Vor-
wartsdenken wird in den Gremien des Deutschen
Gesundheitssystems respektiert. Jens-Peter Zacha-
rias verweilte niemals an einem erreichten Ziel. Er
machte sich sofort wieder auf den Weg, um an
der Optimierung der Prostatakrebsbehandlung
weiterzuarbeiten. Die Akzeptanz unseres Antrags
im Gemeinsamen Bundesausschuss zur Qualitats-
messung der Prostatakrebsbehandlung ist eng ver-
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Jens-Peter Zacharias erhalt die BPS-Ehrennadel in Silber.

bunden mit seiner Arbeit und seinen Fahigkeiten.
Das Management des BPS nach definierten Zielen
der Verbandsmitglieder hat Jens-Peter Zacharias
entscheidend mitgeprdgt.

Der BPS dankt Jens-Peter Zacharias fir viele Jah-
re vorbildlicher, ehrenamtlicher Arbeit auf bestem
Niveau und zeichnet ihn heute, am 1. Juni 2017,
mit der Silbernen Ehrennadel des Verbandes aus.”

Bereits im Jahr 2016 wurde Bernd Knye-Neczas mit der Sil-
bernen Ehrennadel ausgezeichnet. Die Verleihung der Sil-
bernen Ehrennadel konnte aus persénlichen Grinden erst
in diesem Jahr erfolgen.



Ehrungen der Selbsthilfegruppenleiter
Ein Hohepunkt jeder Mitgliederversammlung sind
die Auszeichnungen der Leiter von Selbsthilfegrup-
pen und Regional-/Landesverbénden fur langjéh-
riges ehrenamtliches Engagement.

Mit der Verbandsnadel in Bronze fir vier Jahre
Gruppen-/Verbandsleitung wurden ausgezeichnet:

Wilfried Boénisch (Prostatakrebs SHG Bad Neue-
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nahr-Ahrweiler), Hans-Joachim Handschuh (PSW
Prostatakrebs SHG Wuppertal e.V.), Peter Hartmann
(Prostataselbsthilfegruppe  Velbert), Jirgen Klein
(Prostatakrebs SHG Bergisch-Gladbach), Wolfgang
Koehler (Prostatakrebs SHG Erzgebirge), Paul-Die-
ter Koller (Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe Aurich
e.V.), Hermann Kunicke (Prostatakrebs Selbsthilfe
Aachen), Rainer Kurs (Prostatakrebs Selbsthilfegrup-

Mit der Verbandsnadel in Bronze wurden geehrt (von links): Detlef von Hoerschelmann (SHG Prostatakrebs Weilheim i. OBB),
Hartmut Neumann (Selbsthilfegruppe Eisenach/Wartburgkreis), Alfred Marenbach (Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Bonn und
Rhein-Sieg-Kreis), Hermann Kunicke (Prostatakrebs Selbsthilfe Aachen (PS-AC)), Josef Weimer (Selbsthilfegrupppe Prostata-
krebs Cottbus), Paul-Dieter Kéller (Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe Aurich e. V.), Wilfried Bénisch (Prostatakrebs SHG Bad
Neuenahr-Ahrweiler), Wolfgang Koehler (Prostatakrebs SHG Erzgebirge), Helmut A. Kurtz (Prostatakrebs Selbsthilfegruppe
Landkreis Heidekreis e.V.), Horst Schuhose (Prostatakrebs-Selbsthilfe-Gruppe Mainz und Umgebung), Paul Prus (Prostata-
krebs Selbsthilfegruppe Heinsberg), Werner Seelig (Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Hochfranken-Fichtelgebirge).

i :
AL I -y

Mit der Verbandsnadel in Silber wurden geehrt (von links): Lothar Striene (Prostatakrebs-SHG Dippoldiswalde/Osterzgebirge),
Hans Biegert (Prostatakrebs SHG Lérrach), Horst P. Bihling (SHG fir Prostatakrebs Recklinghausen), Helmut Miller (Prosta-
takrebs SHG Brandenburg a.d. Havel), Ernst Tennstedt (Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe Hamburg).
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Mit der Verbandsnadel in Gold wurden geehrt (von links): Hans Schlichting, Ridiger Bolze (Prostatakrebs Halle), Waltraud
Mergner (SHG Prostatakrebsbetroffene Firth), Anton Krapf (SHG Prostatakrebs Bietigheim und Umgebung), alle Fotos: © BPS

pe Moers), Helmut A. Kurtz (Prostatakrebs Selbst-
hilfegruppe Landkreis Heidekreis e.V.), Alfred Ma-
renbach (Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Bonn und
Rhein-Sieg-Kreis), Hartmut Neumann (SHG Pro-
statakarzinom Eisenach und Wartburgkreis), Paul
Prus (Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Heinsberg),
Manfred Schoch (Selbsthilfegruppe Prostatakrebs
Singen), Horst Schuhose (Prostatakrebs-Selbsthil-
fe-Gruppe Mainz und Umgebung), Werner Seelig
(Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Hochfranken-Fich-
telgebirge), Detlef von Hoerschelmann (SHG Pros-
tatakrebs Weilheim i. OBB), Manfred von Mackrodt
(Prostatakrebs SHG Schénebeck), Josef Weimer
(SHG Prostatakrebs Cottbus).

Mit der Verbandsnadel in Silber fir acht Jahre
Gruppen-/Verbandsleitung wurden ausgezeichnet:
Gerhard Beck (Prostatakrebs SHG Bad Buchau-Fe-
dersee), Hans Biegert (Prostatakrebs SHG Lérrach),
Dr. Bodo Buecher (Prostatakrebs SHG Hersfeld-
Rotenburg), Horst P. Buhling (SHG fiur Prostatakrebs
Recklinghausen), Ernst Egner (SHG Prostatakrebs
Schwabisch Hall), Klaus Hemrich (SHG Wirzburg
VI Prostatakrebs Betroffene), Berthold Isele (Prosta-
takrebs SHG Freiburg), Karl-Heinz Klein (SHG Pro-
statakrebs ,Rezidiv” Muinchen), Wolfgang Klimm
(SHG Prostataerkrankungen Osnabrick  Stadt
und Umland), Reinhold Kurz (SHG Prostatakrebs
Goppingen), Helmut Maller (Prostatakrebs SHG
Brandenburg a.d. Havel), Lothar Striene (Prostata-
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krebs-SHG Dippoldiswalde/Osterzgebirge), Ernst
Tennstedt (Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe  Ham-
burg), Heinz Zlotowicz (SHG Prostatakrebs Kassel).

Mit der Verbandsnadel in Gold fir zwélf Jahre
Gruppen-/Verbandsleitung wurden ausgezeichnet:
Ridiger Bolze (Prostatakrebs Halle), Fritz Dauth
(SHG Prostatakrebs Bayerisches Oberland- Bad
Tolz), Anton Krapf (SHG Prostatakrebs Bietigheim
und Umgebung), Waltraud Mergner (SHG Pros-
tatakrebsbetroffene  Firth), Jirgen Mindermann
(Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Burgdorf), Gott-
fried Staudt (SHG-Prostatakrebs Aschaffenburg-
Untermain), Gerhard Ziesenif3 (SHG Prostatakrebs
Verden).

Bis zum ndchsten Mal

Reinhard Schalla gestaltete wieder die gut besuch-
te Morgenandacht und den Reisesegen am letzten
Tag der Jahresveranstaltung. Noch schwer vorstell-
bar, dass uns seine gedankliche und spirituelle Zu-
wendung in diesen Momenten der Besinnung und
Bestdrkung, nach elf Jahren ab dem kommenden
Jahr, nicht mehr begleiten wird. Reinhard Schal-
la hat die Morgenandacht 2017 zu seiner letzten
im Rahmen der BPS-Jahrestagung erklart. Lieber
Reinhard Schalla, wir werden diese Momente sehr
vermissen!

Auf ein Sehen und Wiedersehen in der BPS-Jah-
restagung im Mai 2018 in Magdeburg.



Neues von Progether

Von Bernd Troche, Vorsitzender des Landesverbandes Nordrhein-Westfalen

Am 27. Juli traf das Progether-Team um Dr. med.
Eva-Maria Schmitz (Medizinische Leitung von Pro-
gether) und Sebastian Maier (CTO Progether) mit
Helmut Kurtz (LV/RV Bremen/Niedersachsen) und
Bernd Troche (LV NRW) in Hamburg zu einer Be-
sprechung tUber den aktuellen Stand von Progether
und einem Informationsaustausch Gber bisherige
und weitere Kooperationen mit dem BPS zusam-
men.

Diese Zusammenkunft fand vor dem Hintergrund
von nahezu 5000 erfassten ,Erkrankungsjahren”
von Prostatakrebs-Betroffenen (allein im Zeitraum
Mai 2017 bis Ende Juli 2017) statt. Es darf erwartet
werden, dass sich diese Zahlen bis Ende 2017 kon-
tinuierlich ausweiten werden, zumal die Registrie-
rungsplattform von Progether sich hin zu mehr Be-
nutzerfreundlichkeit, persénlicher Ansprache und
nicht zuletzt dank der Veréffentlichung einer Reihe
von Empfehlungen — auch aus unseren Reihen —
seit Beginn stark verbessert hat und somit zur Re-
gistrierung angesichts einer gelungenen menschli-
chen Ansprache einladt. Hinzuweisen ist in diesem
Zusammenhang auch noch einmal auf die Tatsa-
che, dass fir die Anmeldung bei Progether nur eine

(von links) Sebastion Maier (CTO Progether), Helmut
Kurtz (LV/RV Bremen/Niedersachsen), Dr. med. Eva-Maria
Schmitz (Medizinische Leitung von Progether) und Bernd
Troche (LV NRW), © B. Troche

E-Mail-Adresse erfor-
derlich ist (méglichst
neutral, damit keiner-
lei Rickschlisse auf
die Identitat gezogen
werden kénnen). Das
Passwort wird vom
Benutzer selbst; der
Benutzername  vom
System generiert, so dass der Datenschutz gewdahr-
leistet ist.

In diesem Sinne sind die ersten Erfolge eine sehr
ermutigende Initialzindung, was jedoch nicht zu
dem Glauben verleiten darf, dass kontinuierliche
und noch aktivere Aktionen zusammen mit einem
nicht nachlassenden Engagement und einer ent-
sprechenden Motivation fir die Ziele von Progether
auf dem Weg zu einer besseren Bekémpfung des
Prostatakrebses in Zukunft etwa Uberflussig wéren.
Hier werden der BPS und seine Gruppen auch
weiterhin tatkraftig zur Verfigung stehen, sei es
in Form von Offentlichkeitsarbeit, Versffentlichun-
gen und Events (z.B. NRW-Event ,Kochen gegen
Krebs”, das auch bald den Landesverbédnden mit
entsprechenden  Projektumsetzungsmdaglichkeiten
angeboten werden kann). Dass ein Co-Marketing
(z.B. Anzeigenaktionen auf Social Media Plattfor-
men) erfolgreich sein kann, ist bereits getestet wor-
den und wird auch in Zukunft ein interessanter An-
satz sein, da durch die Synchronizitét von Anzeigen
und Registrierungen eine Werbeerfolgskontrolle
relativ einfach ist. Dem Progether-Team werden
weitere kreative |deen und Ansétze zu noch mehr
Registrierungen sicher nicht ausgehen.

Ein Progether-Flyer wurde vor kurzem gedruckt,
wdhrend die aktuelle Homepage unter https://
www.progether.com/de/ einsehbar und zur Re-
gistrierung von Betroffenen bereit ist. Videos zur
Benutzung des Systems kénnen als Kurzvideo (ht-
tps://goo.gl/nKuenx) oder als ausfihrliches Video

© privat
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(https://goo.gl/jzkMxU) abgerufen werden. Weite-
re gut gemachte Informationsvideos und Hinweise
stehen nach dem Einloggen ins System zur Verfi-
gung.

Progether arbeitet bereits eng mit dem Inter-
nationalen Krebsgenom-Projekt ICGC  zusam-
men und wird zukinftig auch eine Verstérkung

der Zusammenarbeit mit Arzten, Kliniken sowie
international operierenden Organisationen  zur
Bekédmpfung des Prostatakrebses anstreben. Die
dadurch zu erwartende massive Verbreiterung der
Patientenbasis wird die Vergleichbarkeit der Betrof-
fenen mit Hilfe eines speziellen Algorithmus vor-
antreiben und allen Betroffenen zugutekommen.

Momentum Projekt Heidelberg: Strategien im Umgang mit
einer Krebserkrankung - Perspektiven von Behandelnden und

Betroffenen

Von Dr. Nadine Ungar, Prof. Dr. Monika Sieverding, Dr. Martina Gabrian, Universitét Heidelberg,
Alexander Haussmann, Prof. Dr. Karen Steindorf, Deutsches Krebsforschungszentrum und Nationales
Centrum fur Tumorerkrankungen Heidelberg, Dr. Joachim Wiskemann, Angeliki Tsiouris, Universitatskli-
nikum Heidelberg und Nationales Centrum fir Tumorerkrankungen Heidelberg

Hintergrund des Projekts

Eine Krebsdiagnose stellt Betroffene haufig vor
grofle Herausforderungen und Belastungen. Um
ihre Lebensqualitdt dennoch aufrechtzuerhalten
und selbst aktiv etwas der Erkrankung entgegen-
zusetzen, finden es viele Betroffene hilfreich, Uber
die medizinische Therapie hinaus zusétzliche Maf3-
nahmen und Strategien anzuwenden. Dies kann
unter anderem erndhrungsbezogene Strategien,

kérperliche Aktivitat, psychologische Unterstit-
zung, Selbsthilfegruppen oder Naturheilverfahren
betreffen.

Dabei kommt es stets auf die individuelle Person
und die Umsténde an, welche der Strategien als be-
sonders sinnvoll oder zufriedenstellend erachtet wer-
den. Noch ist allerdings wenig dazu bekannt, welche
MaBnahmen von Betroffenen in welchem Umfang
angewandt werden und wovon dies abhéngt.

Abb. 1 (von links) Dr. Martina Gabrian, Alexander Haussmann, Prof. Dr. Monika Sieverding, Dr. Joachim Wiskemann, Prof.
Dr. Karen Steindorf, Dr. Nadine Ungar, Angeliki Tsiouris, © Momentum
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Einladung zur Teilnahme

Gerne kénnen Sie das Momentum Projekt mit lhrer Studienteilnahme unterstitzen. Es werden Ménner
gesucht, deren Prostatakrebs- bzw. Rezidivdiagnose oder die Diagnose von Metastasen nicht lénger
als 24 Monate zurickliegt. Grundsatzlich stehen zwei verschiedene Teilnahmeoptionen zur Auswahl.

Teilnahmeoption 1: Falls Ihre Therapie bereits fortgeschritten oder abgeschlossen ist, besteht die Még-
lichkeit, an einer einmaligen Befragung teilzunehmen. Diese kann entweder online ausgefillt (www.
umfrage.momentum-projekt.de) oder per Post an Sie geschickt werden.

Teilnahmeoption 2: Falls Ihre Therapie kurz bevorsteht oder erst angefangen hat, wirde sich das Pro-
iektteam freuen, Sie alternativ fir die Verlaufs-Befragung gewinnen zu kénnen. Uber drei Monate
hinweg soll zu vier Zeitpunkten ein kurzer Fragebogen ausgefillt und teilweise zusétzlich ein kleiner
Bewegungsmesser getragen werden, der die alltdgliche Bewegung der Teilnehmer aufzeichnet. Die
Teilnehmer dieser Studie erhalten eine Aufwandsentschdadigung sowie ein individuelles Feedback zu
ihrem Bewegungsverhalten.

Bei Anfragen oder Rickfragen zu beiden Teilnahmeoptionen sind lhre Ansprechpersonen unter folgen-
dem Kontakt zu erreichen: Dr. Nadine Ungar (Projektmanagerin) und das Momentum Projektteam,
Tel. 06221-422213, E-Mail: momentum@dkfz.de

Seit 2015 geht das Momentum Projekt die-
ser Frage nach (Teilnahmemdglichkeiten: siehe
oben). Das Projekt basiert auf einer Kooperation
der Universitét Heidelberg, des Deutschen Krebs-
forschungszentrums, des  Universitatsklinikums
Heidelberg sowie des Nationalen Centrums fur
Tumorerkrankungen und wird von der Deutschen
Krebshilfe geférdert. Durch diese institutionsiber-
greifende Zusammenarbeit sind Wissenschaftler/
innen verschiedener Fachrichtungen am Projekt
beteiligt, welche die Fragestellung aus verschiede-
nen Blickwinkeln betrachten.

Ziele und Fragestellungen des Projekts

Zunéchst wurden im Rahmen des Projektes
deutschlandweit bereits tber 900 Arztinnen und
Arzte sowie Pflegekréfte befragt. Hierbei wurde
unter anderem ermittelt, ob und in welcher Wei-
se zusdtzliche Strategien und Mafinahmen im Be-
handlungsalltag Thema sind. Ferner wurde die
Einstellung des medizinischen Fachpersonals zu
den jeweiligen Strategien und MafBnahmen erfasst
sowie Aspekte erfragt, die eine Beratung erschwe-

ren oder sogar verhindern. Ergebnisse dieser Be-
fragung werden zurzeit ausgewertet und im An-
schluss in wissenschaftlichen Zeitschriften sowie in
Auszigen auf der Internetseite des Projekts (www.
momentum-projekt.de) verdffentlicht.

Der vor kurzem angelaufene zweite Teil des Pro-
jekts umfasst eine groBangelegte Befragung von
Menschen mit den Diagnosen Brustkrebs, Prosta-
takrebs oder Darmkrebs. Betroffene werden dazu
befragt, welche Strategien und Mafinahmen sie
wie haufig anwenden, welche sie als sinnvoll er-
achten und was es ihnen vielleicht auch erschwert,
zusétzliche Strategien und MaBBnahmen (héaufiger)
umzusetzen. Von besonderem Interesse ist dabei
auch, inwieweit Betroffene in Behandlungsgespré-
chen durch Arzte/Arztinnen und Pflegekréfte dazu
beraten wurden und ob sie sich in ausreichendem
Mafle beziglich der unterschiedlichen Strategien
informiert und unterstitzt fihlen. DarGber hinaus
sollen auch die Angaben des medizinischen Fach-
personals mit denen der Betroffenen verglichen
werden, um herauszufinden, bei welchen Punkten
sich die Einschatzungen decken und wo eventuell
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auch Differenzen bestehen.

Insgesamt werden durch die Studie wertvolle Er-
kenntnisse zum Umgang Betroffener mit zusatzlichen
Strategien und MafBnahmen neben ihrer medizini-
schen Therapie sowie ihrer Bedeutung im Behand-
lungsalltag erwartet. Diese sollen genutzt werden,
um dabei bestehende Probleme zielgenauer ange-
hen zu kénnen. So sollen auf Basis der Studiener-

gebnisse z.B. Angebote und Informationsmaterialien
entwickelt werden, um Menschen mit Krebserkran-
kung darin zu unterstitzen, bestméglich mit ihrer Er-
krankung umzugehen. Ziel ist auch, die Behandlung
und Beratung durch Arztinnen/Arzte und Pflegekrdf-
te besser an die personlichen Bedirfnisse von Per-
sonen mit Krebserkrankung hinsichtlich zusatzlicher
Strategien und Mafinahmen anzupassen.

Das Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte Medizin
begrifdt ,Allianz for Gesundheitskompetenz”

Das Bundesgesundheitsministerium hat im Juni
2017 die ,Allianz fir Gesundheitskompetenz” ins
Leben gerufen. In dieser verpflichten sich Arzte-
schaft, Apotheker, Pflegerat, Krankenkassen und
andere Akteure im Gesundheitswesen zur Verbes-
serung von Gesundheitsbildung, wissenschaftlich
gesicherten Gesundheitsinformationen und Ent-
scheidungshilfen sowie der Kommunikation zwi-
schen Arzten/Gesundheitsprofessionellen und Pa-
tienten. Lesen Sie die Pressemitteilung des DNEbM:

,Das Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte Medi-
zin e.V. (DNEbM) begriifit die Initiative des Bundes-
gesundheitsministeriums zu der am 19. Juni 2017
gegrindeten ,Allianz fir Gesundheitskompetenz”
(www.bundesgesundheitsministerium.de). In dieser
verpflichten sich Arzteschaft, Apotheker, Pflegerat,
Krankenkassen und andere Akteure im Gesund-
heitswesen zur Verbesserung von Gesundheitsbil-
dung, wissenschaftlich gesicherten Gesundheits-
informationen und Entscheidungshilfen sowie der
Kommunikation zwischen Arzten/Gesundheitspro-
fessionellen und Patienten.

Die Selbstverpflichtungen der ,Allianz fir Ge-
sundheitskompetenz” entsprechen jahrelangen
Forderungen des DNEbM zur Umsetzung der in-
formierten Patientenentscheidung und kritischer
Gesundheitsbildung. Die informierte Beteiligung
der Patienten an medizinischen Entscheidungen ist
eine Grundsdule der Evidenzbasierten Medizin. In
der Praxis wird das Konzept der informierten ge-
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meinsamen Entscheidungsfindung bisher jedoch
nur ansatzweise angewendet. Es fehlen vor allem
evidenzbasierte Patienteninformationen und Ent-
scheidungshilfen. Selbst wenn solche vorhanden
sind, kommen sie nur selten zum Einsatz, da es den
Arzten und anderen Gesundheitsprofessionellen
héufig an der notwendigen Haltung sowie an den
Kompetenzen der Evidenzbasierten Medizin und
Risikokommunikation mangelt.

Das DNEbM begrifit daher ausdricklich die
Unterzeichnung der Selbstverpflichtung zur Umset-
zung der Forderungen im Sinne des DNEbM durch
den Arztekammerprésidenten Montgomery und
anderer Verantwortlicher im Gesundheitswesen.

Vorrangig missen nun medizinische und andere
Leitlinien nach Kriterien der Evidenzbasierten Me-
dizin mit transparentem Interessenkonfliktmanage-
ment weiterentwickelt werden, damit wissenschaft-
lich gesicherte unabhdngige und versténdliche
Informationen und Entscheidungshilfen fir Patien-
ten angefertigt und bereitgestellt werden kénnen.
Zudem muss sich die Ausbildung in Medizin und
anderen Gesundheitsberufen endlich auf die Me-
thoden der Evidenzbasierten Medizin begrinden.
Das DNEbM bietet durch seine einschlagigen Ak-
tivitaten, insbesondere in den Fachbereichen ,Pa-
tienteninformation & -beteiligung” sowie ,EbM in
Aus-, Weiter- und Fortbildung”, Unterstitzung an
for die Umsetzung der Ziele der ,Allianz fir Ge-
sundheitskompetenz”. Zur Entwicklung von Infor-



mationsmaterialien hat das DNEbM die ,Gute
Praxis Gesundheitsinformation” und eine Leitlinie
erstellt (www.ebm-netzwerk.de). Auch Curricula
zur Forderung kritischer Gesundheitsbildung ste-
hen zum Einsatz in allgemeinbildenden Schulen
zur Verfigung.

Das Bundesgesundheitsministerium hat das Insti-
tut for Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) damit beauftragt, bis 2018

ein Konzept fir ein Nationales Gesundheitsportal

Ingrid Fischbach ist neue Patienten-
beauftragte und Pflegebevollmdéchtigte

der Bundesregierung

(Red. ug) Das Bundeskabinett hat die Parlamen-
tarische Staatssekretérin Ingrid Fischbach in das
Amt der Patientenbeauftragten und Pflegebevoll-
méchtigten der Bundesregierung berufen. Sie
Ubernimmt das Amt von Karl-Josef Laumann, der
in Nordrhein-Westfalen zum Minister fir Arbeit,
Gesundheit und Soziales ernannt worden ist.

Fischbach wird die neue Aufgabe mit viel Erfah-
rung und Leidenschaft angehen: ,Aufgrund mei-
ner Erfahrungen in den unterschiedlichen Berei-
chen werde ich mich dafir einsetzen, die Rechte
der Patienten und Pflegebedirftigen weiter zu stér-
ken. Wir brauchen informierte Patienten und dafir
vor allem mehr Transparenz in der drztlichen und
pflegerischen Versorgung.

Selbstverstandlich muss der gesetzlich veranker-
te Leistungszugang fir alle gesichert sein: Es kann
nicht sein, dass praventive MaBBnahmen nicht so
wie vom Gesetzgeber gewollt, genehmigt, sondern
viel zu hautig abgelehnt werden, obwohl der An-
spruch berechtigt ist.

Dies gilt ebenso bei der Verordnung von Rehabili-
tation fir dltere Menschen. Frihzeitige Rehabilitation
kann Pflegebedurftigkeit verhindern oder hinauszé-
gern. Eindeutig ausbaufahig sind Reha-Empfehlungen
des Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung
(MDK) bei der Pflegebedurftigkeitsbegutachtung.

zu erarbeiten. Das Portal soll vertrauenswirdige,
wissenschaftlich belegte und unabhéngige Ge-
sundheitsinformationen  zusammenfihren.  Das
DNEbM wird dieses Projekt gerne unterstitzen.
Die Bereitstellung von Patienteninformationen al-
leine reicht jedoch nicht. Um die Anspriche der
Birgerinnen und Birger auf eine evidenzbasierte
Medizin und eine informierte Teilnahme an medi-
zinischen Entscheidungen zu realisieren, muss Evi-
denzbasierte Medizin auch praktiziert werden.”

Derzeit  bekommen
hier nur zwei von 100
Plegebedirftigen eine
Empfehlung fir Reha-
bilitation.  Erstaunlich
ist, dass laut der be-
reits erwéhnten IGES-
Studie die Krankenkas-
sen bis zu zwei Drittel aller Reha-Antrdge erst nach
Widerspruch genehmigen.

Hinzu kommt, dass jeder in der Lage sein muss,
seinen Anspruch auf Reha oder andere Gesund-
heitsleistungen ohne fremde Hilfe durchzusetzen
— unabhéangig von Bildung oder individueller Ge-
sundheitskompetenz. Deshalb méchte ich in einer
Studie die Tatigkeit von Lotsen untersuchen lassen,
die bestimmte Patienten durch unser kompliziertes
Gesundheitssystem begleiten.

Auch macht mir die Heilmittelversorgung zuneh-
mend grofle Sorgen. Denn vielerorts werden in
Deutschland nicht nur Facharzte und Pflegekréfte
knapp, sondern auch Physiotherapeuten, Ergothe-
rapeuten und Logopd&den. Damit Patienten auch
kinftig gut versorgt sind, sollten wir die Gesund-
heitsfachberufe dringend attraktiver machen und
aufwerten.”

Quelle: Bundesministerium fir Gesundheit
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LATITUDE und STAMPEDE werden die
Therapie von Patienten mit metastasiertem

Prostatakarzinom verdndern

Von David Mally, Assistenzarzt,

Klinik for Urologie, Universitatsklinikum Dsseldorf

Einleitung
Das Prostatakarzinom ist das héaufigste Krebslei-
den des Mannes. Glucklicherweise werden nur
weniger als 10% der Ménner mit bereits metasta-
siertem Tumor diagnostiziert. Die Standardthera-
pie des metastasierten Prostatakarzinoms war Gber
viele Jahrzehnte die hormonablative Therapie, die
medikamentdse Reduktion des Testosterons im Blut
und im Gewebe in das Kastrationsniveau (Andro-
gendeprivationstherapie, ADT). Im Jahr 2014 wur-
de erstmals in der sog. CHAARTED-Studie gezeigt,
dass die ADT des metastasierten hormonsensitiven
Prostatakarzinoms (mhPC) in Kombination mit ei-
ner Chemotherapie (Docetaxel) bei Patienten ei-
nen deutlichen Uberlebensvorteil gegeniber dem
alleinigen Einsatz der ADT bietet. Die Ergebnisse
zweier weiterer Studien zur Kombinationstherapie,
die nun kirzlich auf der Tagung der Amerikani-
schen Krebsgesellschaft (ASCO) vorgestellt wur-
den, zeigen, dass die Kombination der ADT mit
neuen Antiandrogenen ohne den Einsatz der Che-
motherapie zu vergleichbaren Uberlebensraten
fohrt wie in der CHAARTED-Studie. Die Ergebnis-
se der drei Studien wird die Therapie des mhPC
entscheidend verdndern. So hielt die Kombination
aus ADT mit dem frihen Einsatz des Docetaxels
for dafur geeignete Patienten Eingang in die S3-
Leitlinie des Prostatakarzinoms, die die allgemeine
Empfehlungsgrundlage der Therapie darstellt.

Auf dem diesjshrigen Kongress der ASCO wur-
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den im Juni 2017 die Daten der sog. STAMPEDE-
und LATITUDE-Studie vorgestellt und am gleichen
Tag im New England Journal of Medicine publi-
ziert. Im experimentellen Arm beider Studien wur-
de eine Kombination von dem neuen Antiandro-
gen Abirateron mit Prednison (Abi/Pred) und der
ADT gegen die ADT alleine verglichen. Beide Stu-
dien wiesen ein signifikant verldngertes progressi-
onsfreies Uberleben und ein deutlich verldangertes
Gesamtiberleben im experimentellen Arm nach.
Der frihe Einsatz von Abi/Pred in Kombination mit
der ADT stellt nun den neuen Standard in der The-
rapie des mhPC dar.

LATITUDE-Studie
Bei der LATITUDE-Studie handelt es sich um eine
Phase llI-Studie, die insgesamt 1199 Patienten mit
einem mhPC mit einem Hochrisikoprofil einschlieft.
Dieses war definiert als das Vorliegen von mind.
zwei der drei folgenden Punkte: Gleason-Score =
8, = 3 Knochenlasionen und das Vorliegen von
Organmetastasen. Die Patienten wurden rando-
misiert auf zwei Gruppen aufgeteilt, von denen in
Gruppe 1 597 Patienten ADT mit Abi/Pred und in
Gruppe 2 602 Patienten ADT mit einem Placebo-
praparat erhielten. In beiden Gruppen waren die
Patientenprofile beziglich der Hochrisikokriterien
fast identisch.

Die primdren Endpunkte der Studie waren das
Gesamtiberleben sowie das radiologische pro-



gressionsfreie Uberleben. Als sekundére Endpunkte
wurde die Zeit bis zum erneuten Schmerzprogress,
zum PSA-Progress, der ndchsten symptomatischen
skelettbezogenen Komplikation oder zur Einleitung
einer Chemotherapie ausgewertet.

Ergebnisse

Das Risiko, unter einer Kombinationstherapie zu
versterben, lag im beobachteten Zeitraum 38 %
niedriger als in der Gruppe, die nur ADT erhielt
(HR 0,62, p < 0,001). Dieser Uberlebensvorteil
konnte auch fir die einzelnen Subgruppen des
Studienkollektivs (ECOG-Status, viszerale Meta-
stasen, Gleason-Score und Knochenmetastasen)
gezeigt werden. Die Auswertung des zweiten pri-
maren Endpunktes, des radiographischen progres-
sionsfreien Uberlebens, unterschied sich ebenfalls
signifikant: Die mediane Zeitspanne bis zum Pro-
gress betrug in der Kombinationsgruppe 33 Mo-
nate, wahrend die ADT-Gruppe im Median bereits
nach 14,8 Monaten einen Progress aufwies (HR
0,47, p < 0,001). Auch in allen sekundadren End-
punkten war die Kombinationstherapie signifikant
von Vorteil.

BezUglich der Nebenwirkungen ergaben sich nur
wenige Auffalligkeiten. Die fur Abirateron bekann-
te mégliche Nebenwirkung einer Hypokaliémie (=
Kaliummangel) fohrte in der Kombinationsgruppe
lediglich in zwei Féllen zu einem Studienabbruch.
Todesfélle durch eine Hypokaliédmie wurden nicht
beobachtet. Beide Studienarme wiesen vergleich-
bare Raten kardiovaskularer Zwischenfélle auf: 12
Todesfallen in der Kombinationsgruppe standen 8
in der ADT-Gruppe gegenuber.

STAMPEDE-Studie

Anders als die LATITUDE-Studie weist die STAM-
PEDE-Studie ein deutlich heterogeneres Studien-
kollektiv auf. Insgesamt wurden 1917 Patienten ein-
geschlossen, von denen 52 % primdr Metastasen
aufwiesen, 20 % wiesen Lymphknotenmetastasen
auf oder hatten einen unbestimmten Lymphkno-
tenstatus. 28 % waren weder lymphknoten-, noch
organmetastasiert. Dariber hinaus war bereits bei
Einschluss in die Studie bei 41 % der Patienten eine
zus@tzliche Radiotherapie geplant. Es erhielten ins-

gesamt 957 Patienten ADT allein, wahrend 960
Patienten die Kombination aus ADT und Abi/Pred
erhielten.

Die Einschlusskriterien waren entsprechend wei-
ter gefasst als in der LATITUDE-Studie. Es handel-
te sich bei allen Patienten um neudiagnostizierte
Karzinome, die entweder lymphknotenmetastasiert
waren oder ein Hochrisikoprofil aufwiesen. In die-
sem Fall war Hochrisiko definiert als das Vorliegen
von zwei der folgenden drei Faktoren: klinisches
Stadium =T3, Gleason-Score =8 oder PSA >40
ng/ml. DarGber hinaus wurden auch Patienten ein-
geschlossen, bei denen ein Rezidiv nach bereits
erfolgter radikaler Prostatektomie oder Radiothe-
rapie diagnostiziert wurde und die folgenden Kri-
terien erfillte: PSA-Wert >4 ng/ml mit einer Ver-
dopplungszeit <6 Monate, Gesamt-PSA von >20
ng/ml, lymphonodaler Progress, Fernmetastasen
oder eine ADT-Therapie fir weniger als 12 Monate
und mindestens 12 darauffolgende Monate ohne
Behandlung.

Der primére Endpunkt der Studie war das Ge-
samtiberleben. Als sekunddre Endpunkte wurde
das Uberleben ohne Therapieversagen untersucht.
Als Therapieversagen wurden PSA-Progress, loka-
ler Progress, Lymphknotenprogress, Fernmetasta-
sen oder Tod durch das Prostatakarzinom definiert.

Ergebnisse
Uber das gesamte eingeschlossene Patientenkol-
lektiv gemittelt konnte auch die STAMPEDE-Studie
einen deutlichen Uberlebensvorteil der Kombina-
tionstherapie nachweisen. Das Gesamtiberleben
wurde um insgesamt 37 % gesteigert (HR 0,63,
p < 0,001). Vergleicht man jedoch die metasta-
sierten Karzinome mit denen der nicht metasta-
sierten, so zeigt sich im Falle einer Metastasierung
ein deutlich héherer Uberlebensvorteil zu Gunsten
der Kombinationstherapie (HR 0,61 vs. 0,75). Der
Effekt der Kombinationstherapie bei nicht me-
tastasierten Tumoren dauBerte sich im gesamten
Nachbeobachtungszeitraum im Unterschied von
lediglich 8 Todesféllen zu Gunsten der Kombinati-
onstherapie (34 vs. 42 Todesfdlle).

Das Uberleben ohne Therapieversagen (FFS)
zeigte jedoch eine klare Tendenz: 248 Ereignissen

BPS-Magazin 2/2017 @



—()m

in der Kombinationsgruppe standen 535 in der
ADT-Gruppe gegeniber. Im Median betrug die
Zeit bis zum Eintritt eines Ereignisses in der Kombi-
nationsgruppe 43,9 Monate, in der ADT-Gruppe
hingegen 30,0 Monate. Das 3-Jahres-FFS fiel mit
75% vs. 45% ebenfalls deutlich zu Gunsten der
Kombination aus.

In Analogie zu den Ergebnissen der LATITUDE-
Studie waren auch in der STAMPEDE-Studie die
Nebenwirkungsraten beider Studienarme vergleich-
bar. Insgesamt standen 9 Todesféllen in der Kom-
binationsgruppe 3 in der ADT-Gruppe gegeniber.

Diskussion

Beim Vergleich beider Studien fallt deutlich auf,
dass das Patientenkollektiv in der LATITUDE-Studie
wesentlich homogener als das der STAMPEDE-Stu-
die war. Insbesondere der hohe Anteil nichtmeta-
stasierter Patienten in der STAMPEDE Studie von
48 % sticht dabei ins Auge. Neben diesem Punkt
verhindert auch die teils geplante DurchfGhrung
einer Radiotherapie die Interpretation und Gene-
ralisierbarkeit der Studienergebnisse. In Bezug auf
den dalleinigen Effekt der Kombinationstherapie
wird hiermit die Aussage deutlich erschwert, da
der wirkliche Effekt von Abirateron durch solche
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Stérfaktoren beeinflusst wird.

Um zu kléren, welcher Patient von welcher The-
rapie am meisten profitiert, sind in Zukunft weitere
Studien notwendig. Beide Studien kénnen die Fra-
ge nicht klaren, ob beim mhPC eine ADT Uber-
haupt notwendig ist oder die alleinige Therapie
mit Abi/Pred dieselben Ergebnisse erzielt wie die
Kombinationstherapie. Vor dem Hintergrund des
bisher geringen Effektes von Abi/Pred in nichtme-
tastasierten Karzinomen stellt sich vordergrindig
die Frage, ob die Therapie hier gerechtfertigt ist.
Inwiefern Abi/Pred bei der Therapie des mhPC ei-
nen Vorteil gegeniber dem Chemotherpeutikum
Docetaxel aufweist, wird erst in den néchsten Jah-
ren durch die aktuell laufende PEACE1-Studie be-
antwortet werden kénnen.

Fur die Therapie des mhPC kann nach aktuellem
Stand die Empfehlung zur Kombination von ADT
und Abi/Pred ausgesprochen werden. Dies ist vor
allem fur Patienten interessant, die fir eine Che-
motherapie nicht geeignet sind. Aktuell besitzt die
Kombinationstherapie lediglich eine Zulassung fur
eine Therapie nach Versagen der ADT + Doceta-
xel-Therapie. Ein Einsatz in der Erstlinie stellt somit
einen ,off-label-use” dar und ware aufklérungs-
pflichtig.



Entscheidungshilfe Prostatakrebs:
Uber 2000 zufriedene Nutzer im ersten Jahr

Von PD Dr. med. Dr. phil. Johannes Huber, Klinik und Poliklinik fir Urologie,

Medizinische Fakultét Carl Gustav Carus, Dresden

Die Behandlungsentscheidung beim nicht metasta-
sierten Prostatakarzinom ist besonders anspruchs-
voll, da sehr verschiedene Behandlungsoptionen
gegeneinander abgewogen werden missen. Fur
diese wichtige Situation mit etwa 60.000 Neube-
troffenen pro Jahr ist seit dem 1. Juni 2016 die
»Entscheidungshilfe Prostatakrebs” kostenlos on-
line verfigbar.

Die Entscheidungshilfe

Die Entscheidungshilfe Prostatakrebs wurde von
der PatientenAkademie der Deutschen Urologen
mit Unterstitzung des Bundesverbands Prostata-
krebs Selbsthilfe e.V. und der Deutschen Krebshilfe
entwickelt. Dienstleister zur Realisation ist die Fir-
ma ASD Concepts. Die Erstellung und Implemen-
tierung der Software wird durch die Firma Takeda
unterstitzt.

Die Entscheidungshilfe Prostatakrebs richtet sich
an Betroffene kurz nach der Erstdiagnose eines
nicht-metastasierten Prostatakarzinoms und soll
sie dabei unterstitzen, ihre Erkrankung besser zu
verstehen und gemeinsam mit dem behandelnden
Arzt die individuell beste Behandlung zu wahlen
(Abb. 1). Das Angebot soll damit Patienten und ih-
ren Familien helfen, sich zusétzlich zum Gesprach
mit ihrem Arzt umfassend und in Ruhe zuhause zu
informieren. Alle vermittelten Informationen basie-
ren auf der aktuellen deutschen S3-Leitlinie zum
Prostatakarzinom.

Die Entscheidungshilfe passt sich interaktiv der
individuellen Situation des Patienten an. Dafir ist
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es notwendig, medizinische Daten und Informati-
onen zur persdnlichen Lebenssituation in die Ent-
scheidungshilfe einzugeben. Alle Angaben fasst
die Entscheidungshilfe zum Schluss in einem Gber-
sichtlichen Datenblatt zusammen. Diese Zusam-
menfassung sollte der Nutzer ausdrucken und zum
néchsten Arztbesuch mitnehmen. Die ,Entschei-
dungshilfe Prostatakrebs” vermittelt dabei bewusst
keine Therapieempfehlung! Ziel ist es, den Patien-
ten moglichst gut auf das Arztgespréch vorzube-
reiten.

Der Patient erhdlt von seinem Arzt eine personli-
che Zugangskarte mit folgenden klinischen Daten:

1. Urologe tibergibt
Zugangskarte mit acht
klinischen Angaben

2. Dateneingabe und
persondlisierte Information

3. Patient bringt Zusammenfassung
zum Arztgespédch mit

Abb. 1. Einbindung in den Arzt-Patienten-Kontakt
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*  Monat der Erstdiagnose

* Initialer PSA-Wert

* Gleason-Score

*  Klinisches TNM-Stadium

* Anteil positiver Stanzbiopsien

*  Maximaler Tumoranteil der positiven Zylinder.

Der Zugang
Die ,Entscheidungshilfe Prostatakrebs” ist leicht
Uber das Internet zugdnglich.

Der Patient wird dann durch das Programm ge-
leitet, das aus einer Reihe von kurzen Informati-
onsvideos und drei Frageblécken besteht (Abb. 2).
Insgesamt werden hierfir etwa zwei Stunden be-
notigh. Die Nutzung kann dabei jederzeit unter-
brochen und spdter fortsetzt werden. Die Daten
bleiben gespeichert, so dass der Patient auch zu ei-
nem spdteren Zeitpunkt wieder zugreifen kann. Die
Datenspeicherung erfolgt anonym; damit ist kein
Rickschluss auf die Person des Nutzers méglich.

Abb. 2. Ubersicht der Entscheidungshilfe Prostatakrebs, alle Abbildungen: © Akademie der Deutschen Urologen
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Welche Méglichkeit hat ein Betroffener, wenn
sein behandelnder Urologe die Entschei-
dungshilfe nicht anbietet?

Bietet der behandelnde Urologe die Entscheidungs-
hilfe noch nicht an, so kdnnen sich Betroffene an die
BPS-Beratungshotline wenden (0800 70 80 123),
um einen Zugang zu erhalten. Der persénlichen
Patientenzugangskarte liegen ein Schreiben und
eine Informationsbroschire zur Weitergabe an den
behandelnden Arzt bei. So kann dieser das Ange-
bot bei kiinftigen Patienten nutzen. Bei Fragen oder
technischen Problemen kénnen Sie sich gerne an
info@entscheidungshilfe-prostatakrebs.de wenden.
Allgemeine Informationen finden Sie unter: www.
entscheidungshilfe-prostatakrebs.info.

Ein-Jahres-Ergebnisse

Innerhalb des ersten Jahres hat sich die , Entschei-
dungshilfe Prostatakrebs” in ganz Deutschland
flachendeckend implementiert. Bei monatlich stei-
genden Nutzerzahlen nutzten wéhrend des ersten
Jahres 2.346 Betroffene das Online-Angebot; im
Monat der stéarksten Nutzung waren dies 70 Be-
troffene pro Woche. Von allen Teilnehmern beant-
worteten 70% alle enthaltenen Fragen, sodass hier
die einseitige Zusammenfassung fur das drztliche
Beratungsgespréich verfigbar war.

Bei 1/3 aller Nutzer lag das Alter Gber 70 Jahre
und 64% hatten kein Abitur. Mit der Partnerin ge-
meinsam informierten sich 58% und 32% beschdéf-
tigten sich alleine mit dem Angebot. Insgesamt
sprechen diese Zahlen fur eine sehr gute Bedien-
barkeit. Insbesondere das Vorurteil eines deutlich
eingeschrankten Nutzens fir dltere Patienten lasst
sich damit de facto widerlegen. Die Gesamtzufrie-
denheit mit der ,Entscheidungshilfe Prostatakrebs”
liegt mit 89% in einem sehr guten Bereich.

Eine Vorabauswertung einer Befragung von Uro-
logen (n=56), die das Angebot bereits nutzen,
zeigt mit 96% auf arztlicher Seite eine noch hé-
here Zufriedenheit. Von ihnen finden 95% die ein-
seitige Zusammenfassung der Patienteneingaben
hilfreich und 93% wirden die Entscheidungshilfe
Prostatakrebs ihren Kolleglnnen weiterempfehlen.
38% der Urologen berichten Gber einen unverén-
derten Zeitbedarf fir den Entscheidungsprozess,

wéhrend 46% subjektiv Zeit einsparen; 16% geben
einen héheren Zeitbedarf an. Vorteile fir die Arzt-
Patienten-Beziehung sehen die Urologen fur die
Zufriedenheit mit der Entscheidungsfindung (85%),
for die Vorbereitung des Patienten (85%), fur die
Einbeziehung der Angehérigen (63%) und fir die
Dokumentation (46%).

Bewertung

Die meisten Befragten gaben an, die Entschei-
dungshilfe gemeinsam mit ihrer Partnerin genutzt
zu haben. Lediglich ein Drittel nutzte sie alleine.
Besonders diese erfolgreiche Einbeziehung der
Angehérigen stellt einen deutlichen Mehrwert der
multimedialen Entscheidungshilfe gegeniber den
herkémmlichen Printmedien dar. Denn hier kann
die gemeinsame Nutzung und Bewertung deutlich
leichter erfolgen. Hieraus kann der Betroffene eine
stéirkere Sicherheit gewinnen.

Nach dem ersten Jahr zeichnet sich eine sehr
gute Etablierung der ,Entscheidungshilfe Prostata-
krebs” im klinischen Alltag ab. Zusammenfassend
ergibt sich eine sehr positive Gesamtbewertung
des Angebots durch die Nutzer: 89% der Betrof-
fenen und 96% der Urologen sind damit zufrieden
oder sehr zufrieden.

Fazit

Mit der ,Entscheidungshilfe Prostatakrebs” bie-
ten die deutschen Urologen ihren Patienten eine
belastbare und vertrauenswirdige Online-Infor-
mation an, die das Arzt-Patienten-Gesprach sehr
gut vorbereitet. Diese Unterstitzung der Entschei-
dungsfindung macht die Chancen neuer Medien
for Patient und Arzt nutzbar und bietet zugleich ein
Korrektiv zu méglichen Fehlinformationen aus dem
Internet. Dabei bleibt das zentrale Anliegen, den
Betroffenen eine zeitgemdBe und individuell auf
sie zugeschnittene Information anzubieten.

Autor
PD Dr. med. Dr. phil. Johannes Huber, FEBU
Klinik und Poliklinik for Urologie,
Universitétsklinikum Carl Gustav Carus an der

Technischen Universitat Dresden
E-Mail:johannes.huber@uniklinikum-dresden.de
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Methadon zur Unterstitzung wéhrend der Chemotherapie?

— Stellungnahme des HKSH-BYV

Da die Diskussion um die angebliche Wirksamkeit
von Methadongaben als Krebstherapie ein sich
selbst verstdrkendes Ausmafd erreicht hat, ist es
fur das Haus der Krebs-Selbsthilfe mit seinen neun
Bundesverbédnden notwendig geworden, dem nicht
nur entschieden entgegen zu treten, sondern L&-
sungen anzustreben. Wer die mediale Spreu vom
medizinischen Weizen trennt, erkennt sehr schnell,
dass hier oftmals mit den verstdndlichen (Lebens-)
Angsten von Krebspatienten unverantwortlich um-
gegangen wird. Daher tut sachliche Aufklérung
dringend Not, die wir hiermit leisten wollen.
Aktuelle Stellungnahmen aus berufenem Mund
erhellen die Situation und lassen weder fir Pati-
enten noch fir Behandler Zweifel, wie riskant, un-
erprobt und geféhrlich die (zusatzliche) Gabe von
Methadon sein kann. Es fehlt einfach die erprobte,
wissenschaftliche Grundlage. Dazu &uf3ern sich drei
Institutionen, deren Ansehen aufler Zweifel steht:

Die Deutsche Gesellschaft fur Hamatologie
und Onkologie kommt zu der Schlussfolge-
rung:
,Die vorgelegten Daten zur Wirksamkeit von Me-
thadon bei Patienten mit Gliomen beruhen auf ei-
ner einzigen, unkontrollierten Studie. Diese Daten
mussen in kontrollierten Studien Gberprift werden,
idealerweise in einer randomisierten Studie, alter-
nativ in einer Fall-Kontroll-Studie. Eine kurzfristige
Option ist die Durchfihrung einer Bestfall-Analyse
anhand der vorliegenden Dokumentationen. Hier-
bei kann die DGHO unterstitzend tétig werden.
Auf der Basis der bisher vorliegenden Daten
zur Wirksamkeit und des méglichen Risikos
einer erhohten Sterblichkeit ist eine unkriti-
sche Off-Label-Anwendung von Methadon
nicht gerechtfertigt.” *

und schreibt in der Patienteninformation®?: ,Un-
ser Rat zu Methadon:
* L-Methadon (Levomethadon) ist ein wirksames

Mittel bei Krebspatienten mit starken Schmerzen,
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* L-Methadon ist ein wirksamer Ersatz bei Hero-
inabhéngigkeit,

* D,L-Methadon steigert im Labor die Empfindlich-
keit von Krebszellen fir Chemotherapie. Auf der
Basis der bisher vorliegenden Daten ist ein
Einsatz als Krebsmedikament auf3erhalb von
klinischen Studien nicht gerechtfertigt.” *

Die Stiftung Deutsche Krebshilfe fuhrt aus: B!
Nor diesem Hintergrund héalt es die Deutsche
Krebshilfe derzeit fir ethisch geboten, Patien-
ten, die nach diesem Behandlungsansatz fragen,
dahingehend zu informieren, dass es fur diese
Form der Krebstherapie momentan noch kei-
ne belastbaren Daten aus klinischen Studien
gibt.” *

Der Deutschen Krebshilfe liegt seit kurzem ein
Antrag auf Férderung einer randomisierten klini-
schen Studie vor, bei der die Rolle von Methadon
bei Patienten mit Glioblastomen untersucht werden
soll. Dieser Studienantrag wird derzeit von ausge-
wiesenen Experten begutachtet.

Die Universitatsklinik Jena @uBBert sich: “
Derzeit ist die Gabe von Methadon bei Patienten
mit Tumorerkrankungen mit dem Ziel, den Tu-
mor zu bekémpfen, nicht sinnvoll. Auch wenn die
Nachfrage der Patienten aufgrund der zahlreichen
Berichte in den Medien versténdlich ist, so muss
bei fehlender nachgewiesener Wirkung, aber
nachgewiesenen Risiken von der Anwendung
von Methadon auflerhalb der Schmerzthera-
pie abgeraten werden.”*

Auf dieser Grundlage empfiehlt das Haus
der Krebs-Selbsthilfe — BV allen Patienten, die
eine Methadongabe zur Unterstitzung ihrer Krebs-
therapie erwdgen, ihren Arzt mit den zitierten Stel-
lungnahmen zu konfrontieren und mit ihm in einen

kritischen Austausch zu treten.
(* Hervorhebungen durch HKSH-BV)
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M DGHO: Stellungnahme der DGHO. Methadon
bei Krebspatienten: Zweifel an Wirksamkeit und Si-
cherheit. DGHO e.V.,, Berlin, 26. April 2017 [pdf],
2 DGHO: Information fur Patienten Methadon
in der Krebstherapie. DGHO e.V., Berlin, 10. Juli
2017 [pdf],

Bl Deutsche Krebshilfe: Stellungnahme der Deut-

Was hilft bei Fatigue wirklich?

(Red ug) Fast alle Krebspatienten fihlen sich
wéhrend oder nach der Behandlung dauerhaft
schlapp, ausgelaugt und mide. Manchmal ver-
schwindet das Erschépfungssyndrom von selbst,
bei vielen halten die Beschwerden Gber Monate
oder Jahre an. Leiden Krebspatienten dauerhaft
unter Erschépfungszustdnden, wird Ublicherwei-
se mit Sport, Psychotherapie oder Medikamenten
versucht gegenzusteuern.

Doch offenbar sind nicht alle Behandlungsan-
satze gleich wirksam, wie sich in einer US-ameri-
kanischen Metaanalyse kirzlich herausstellte. On-
kologen US-amerikanischer Krebszentren haben
in einer Metaanalyse von 113 Studien die Wirk-
samkeit der vier géngigsten Behandlungskonzepte
Uberprift. Dazu gehéren neben Bewegung und
Psychotherapie auch die Kombination aus beidem
sowie die medikamentése Behandlung mit Paro-
xetin, Modafinil beziehungsweise Armodafinil, Me-
thylphenidat beziehungsweise Dexmethylphenidat,
Dexamphetamin oder Methylprednisolon.

Die Onkologen bericksichtigten fur ihre Met-
analyse nur randomisiert kontrollierte Studien mit
erwachsenen Krebspatienten, die explizit die In-
tensitat der tumorbedingten Fatigue als Studienziel
definiert hatten und diese nicht nur als Nebenwir-
kung gdngiger Krebstherapien bericksichtigten.
Der Einsatz von Erythropoetin war ebenso ein Aus-
schlusskriterium wie alternativ- oder komplement-
drmedizinische Therapien.

Den gréfiten Nutzen aus ihrer Therapie zogen
Krebspatienten, die mit Sport versuchten, die Fa-

schen Krebshilfe zu aktuellen Nachfragen zu ,Me-
thadon in der Krebstherapie’ sowie geférderten
Forschungsarbeiten/klinischen Studien von Frau
Dr. Friesen, Universitatsklinikum Ulm, Institut for
Rechtsmedizin, Molekularbiologisches Forschungs-
labor. DKH, Bonn, Juni 2017 [pdf],

4] Universitatsklinikum Jena: Faktenblatt Metha-
don, Jena, Mai 2017 [pdf].

tigue zu lindern. Auch mit Psychotherapie oder der
Kombi aus Sport und Psychotherapie lieBen sich
gute Behandlungserfolge erzielen. Mit Medika-
menten hingegen konnte den Patienten kaum ge-
holfen werden.

Entscheidend ist aber auch das Tumorstadium
und der Zeitpunkt, zu dem mit der Intervention be-
gonnen wird, also ob der Patient die Krebstherapie
bereits hinter sich hat oder noch mitten drin ist.
Demnach war der grofite Benefit bei Tumoren im
Frihstadium sowie abgeschlossener Krebstherapie
zu verzeichnen. Gruppen- oder Einzeltherapie be-
einflussen die Wirksamkeit ebenso wie ein regel-
méBiger persdnlicher Kontakt zum Therapeuten,
die Psychotherapieform oder das Behandlungs-
konzept.

Mit Sport, Psychotherapie oder einer Kombina-
tion aus beidem lassen sich die Symptome eines
tumorbedingten Erschépfungssyndroms wdahrend
und nach der Krebstherapie hervorragend verbes-
sern. Von Medikamenten hingegen profitierten die
Patienten kaum.

Die Metaanalyse zeige allerdings auch, dass sich
die Wirksamkeit von Sport und Psychotherapie
mit Fortschreiten der Krebstherapie veréndert. So
profitieren etwa Patienten, die sich mitten in der
Krebstherapie befinden, von kérperlicher Bewe-
gung in besonderem MafBe. Ist die primére Thera-
pie hingegen abgeschlossen, ist dem Patienten mit
Psychotherapie oder Psychotherapie kombiniert

mit kérperlicher Bewegung am besten zu helfen.
Quelle: ArzteZeitung, Mérz 2017
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Grazina Urmonas ist die
neue Bundesgeschdftsstellenleiterin

Es hat mich mit grofer Freude erfillt, dass sich der Vorstand bei
der Besetzung der Bundesgeschéftsstellenleitung fir mich ent-
schieden hat. Am 2. Januar 2017 habe ich meine neue Stelle
angetreten und freue mich auf eine infensive und erfolgreiche Zu-
sammenarbeit.

Nach meinem Studium der Germanistik, Geschichte und Medi-
enwissenschaften in Marburg mit dem Abschluss ,Magister Artium” habe ich ein Volontariat in einer
Werbeagentur fir Gesundheits- und Medizinkommunikation absolviert und danach ein paar Jahre als
PR-Beraterin fur Kliniken, Arzte und Pharmaunternehmen gearbeitet. Ein berufsbegleitendes Studium
an der FernUni Hagen qualifizierte mich in Betriebswirtschaft und einigen Bereichen der Rechtswis-
senschaften. Danach arbeitete ich als Pressesprecherin und Geschaftsfihrerin fir ein Medizinisches
Versorgungszentrum und fir ein Arztenetz. Bevor ich meine Tatigkeit for den BPS aufnahm, war ich
Geschaftstihrerin der Deutschen Gesellschaft fir Bipolare Stérungen e. V.

Als stolze Besitzerin zweier Rhodesian Ridgebacks bin ich téglich mit meinen Hunden in Wald und Flur
unterwegs. Ich spiele leidenschaftlich gerne Klavier, versuche mich im Cello-Spiel und sammle Porzel-
lan, Bicher und alte Noten.

Ich werde mein Wissen mit Herzblut und in guter Abstimmung mit lhnen fir die Prostatakrebspatien-
ten und den BPS engagiert einsetzen. Bitte z6gern Sie nicht, sich telefonisch oder schriftlich bei mir zu
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melden — ich bin gerne fir Sie dal

lhre Grazina Urmonas

Jahrestagung des Regionalverbandes Neue Bundesldnder

Prostatakrebs Selbsthilfe

Von Christel Prifiner, Leiterin der Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Griese Gegend

Die jghrliche Zusammenkunft der Gruppenlei-
ter aus den Bundeslander Berlin, Brandenburg,
Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen, Sachsen-
Anhalt und Thiringen war in diesem Jahr weniger
von vereinstypischen Regelwerken gepragt. Wie
ein roter Faden zog sich durch die Tagung die Be-
findlichkeit des Patienten, seine Wahrnehmungen
und seine Fragen.

Zunéchst erléuterte Gunther Carl vom Vorstand
des BPS die fir unsere Gruppen und den Regional-
verband wichtigen Besonderheiten des ab 1. Ja-
nuar 2018 geltenden europdischen Datenschutz-
gesetzes. Den allermeisten Teilnehmenden durfte
dabei klar geworden sein, auf welch donnem Eis
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sich die Arbeit einer Selbsthilfegruppe beim Um-
gang mit persdnlichen Daten bewegt.

Auch in diesem Jahr gab es am frihen Abend
ein kleines Nebenangebot mit dem Thema ,Trau-
er — Kondolenz — das richtige Wort finden”. Gise-
la Jung (SHG Finsterwalde) und Christel Prifiner
(SHG Griese Gegend) leiteten mit wenigen Impul-
sen das Gespréch, das sich immer wieder um die
beiden Fragen bewegte: ,Wie finde ich die rich-
tigen Worte2” und ,Wie weit kann ich gehen2”.
Die Summe der Erfahrungen der Einzelnen hat
den Ruckmeldungen zur Folge allen sehr gehol-
fen, bei einer nachsten Gelegenheit, geléster an
die schwere Begegnung mit dem Schwerkranken



Zu den Programmteilen am Samstag sind traditionell auch die Partnerinnen eingeladen, © C. Prifiner

oder den Trauernden heranzugehen. Es gibt keine
Patentrezepte, doch es gibt viele Erfahrungen.

Am zweiten Tag stellle Dr. Walter Raaflaub
(Schweiz) sein Tagebuch vor, das mit dem Titel , Tote
Hose — Woriber Ménner schweigen” schon klar er-
kennen lasst, dass auch sogenannte Tabu-Themen
nicht ausgeklammert werden. Der Autor sprach
ohne Schnérkel und wissenschaftliche Umwege, so
dass er als Leidensgenosse erkennbar war. Beson-
ders geglickt war die sich anschiefBende Podiums-
diskussion, die unmittelbar die Fragen der Zuhérer
aufnahm. Die Urologen Dr. Plate, Vorsitzender des
BDU Sachsen-Anhalt, und Dr. Markov, niederge-
lassener Urologe in Halle, gingen dabei nicht im-
mer von der selben Einschéatzung aus. Dieser Um-
stand zeigte damit allen, dass die von jedem vor
Ort gemachten Beobachtungen gar nicht so selten
sind, und die Mindigkeit der Patienten schon sehr
wichtig ist. Das Verhdalinis Arzt-Patient lebt dabei
auch davon, dass der Patient den jeweiligen Arzt in

die Pflicht nimmt, ihn fragt und sich erkléaren I@sst.

Am Nachmittag konnte an einer FGhrung durch
die geschichtstréchtige Altstadt von Schmalkalden
oder durch eine Nougat-Manufaktur teilgenom-
men werden.

Bei der Abschlussrunde am Sonntagvormittag
wurde es noch einmal spannend, als Ridiger Bol-
ze, RNBPS-Vorsitzender, die Ricklgufe der Um-
frage vortrug, die sich mit den Erfahrungen rund
um die Zusammenarbeit mit den Prostata-Krebs-
Zentren (PKZ) befasste — zusammenfassend eher
»,mageres Kraut und wenig Riben”. Die Versamm-
lung stellte fest, hier muss noch viel getan werden,
damit die Zusammenarbeit der Selbsthilfegruppen
mit den PKZ den Stellenwert erhalten, der ihnen als
Patientenvertretern zusteht.

Die ndchsten Termine des RNBPS stehen bereits
fest: Vom 6. bis 8. Oktober 2017 trifft sich der
RNBPS in Rostock und vom 4. bis 6. Mai 2018 zur
Jahrestagung in Tabarz.

SHG Chemnitz: Eine Exkursion der besonderen Art

Von Ralf Rauh und Helmar Frenzel, Selbsthilfegruppe Chemnitz

Im Herbst 2015 hatten wir uns an alle demokrati-
schen Stadtratsfraktionen mit dem dringenden An-
liegen gewandt, die Planstelle in der Tumorbera-
tungstelle des Gesundheitsamtes in Chemnitz neu
zu besetzen. Dank unserer Initiative arbeitet seit

Januar 2017 nun wieder eine zweite Mitarbeiterin
dort.

Im Rahmen dieser Kontaktaufnahme hat der
Bundestags-Abgeordnete Michael Leutert unsere
Selbsthilfegruppe mit insgesamt 46 Teilnehmern
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Teilnehmer der politisch-kulturellen Bildungsreise nach Berlin, © R. Rauh

im Februar 2017 fur eine zweitdgige politisch-kul-
turelle Bildungsreise nach Berlin eingeladen.

Nach einer Stippvisite im Besucherzentrum des
Bundespresseamtes starteten wir mit einer Stadt-
rundfahrt durch den Westteil Berlins. Wéhrend ei-
ner FUhrung durch das Reichstagsgebdude konn-
ten wir im Plenarsaal die Vorbereitungen zur Wahl
des Bundesprasidenten beobachten, die am kom-
menden Wochenende stattfinden sollte. Anschlie-
3end fUhrte uns Herr Leutert in den Bereich, in de-
nen die Fraktionen untergebracht sind. Ein Besuch
der Dachterrasse und der groBen Glaskuppel run-
deten diesen Ausflugspunkt ab.

Am néchsten Tag fuhren wir zum Bundesminis-
terium fir Gesundheit. Hier wurden wir von llona

Reichert empfangen. Sie referierte zu den Schwer-
punkten der Gesundheit und Gesundheitspolitik,
der Prévention, der Pflege und der internationa-
len Zusammenarbeit. Dabei wurden Probleme
der Gesundheitsreform, der Préventions-, Versor-
gungsstarkungs- und Krankenhausstrukturgesetz-
gebung sowie der Pflegestdrkungsgesetzgebung
erlautert und diskutiert.

Gesprochen wurde Uber das PSA-Screening, die
Krankenhaushygiene, den Keimtest, die Medika-
mentenzulassung, die HPV-Impfung gegen Gebaér-
mutterhalskrebs auch fir Jungen und Altere.

Nach einem Mittagessen besuchten wir das ,Do-
kumentationszentrum Topographie des Terrors” und
traten anschlieBend eine reibungslose Heimfahrt an.

Die Selbsthilfegruppe Oschatz unterwegs

Von Jens-Uwe Spethmann, Selbsthilfegruppe Oschatz und Umgebung

Ein Tag voller Uberraschungen

Im Juni 2017 haben 40 Personen der SHG Oschatz
das Prostatakarzinomzentrum der Klinik fir Urolo-
gie in Dessau-RoBlau und den Wérlitzer Park be-
sucht. Im Klinikum wurden wir vom Chefarzt Prof.
Dr. med. Udo Rebmann, Leiter des Prostatakarzi-
nomzentrums am Diakonissenkrankenhaus Des-
sau und Dr. med. Hugo Plate, Vorsitzender des
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Bundesverbandes Deutscher Urologen in Sach-
sen-Anhalt, herzlich begrifit. Ein vertrauensvolles
Podiumsgespréch und ein Exkurs durch die Klinik
folgten. Der Austlug endete mit einem Besuch des
Englischen Landschaftsparks in Wérlitz und einer
Gondelfahrt auf der 22ha grofien Wasserflache.
Im Schatten unter riesigen B&umen liefen wir den
Tag bei Kaffee und Kuchen ausklingen.



Besuch in Wérlitz und ...

Eine beeindruckende Gruppenveranstaltung

Am 8. August 2017 haben wir die wunderschéne
Blumenhalle im Oschatz-Park, zur Landesgarten-
schau 2006 eingeweiht, besucht. Das Personal
der Lebenshilfe, die auch den Oschatz-Park pflegt,
hatte eine beeindruckende Kaffeetafel vorbereitet.

... im Oschatz-Park, © alle Fotos: G. Oehmichen

Unser Vorsitzende Gerhard Oehmichen stellt neve
Mitglieder vor, begrifite gesundende Mitglieder
und sagte Termine fir bevorstehende Gruppen-
nachmittage an. Es wurde auch ein neuer Stellver-
treter gewdhlt. Neue Methoden und Medikamente
die Betreuung in den medizinischen Einrichtungen
des Landes Sachsen und vieles mehr waren we-
sentliche Inhalte der Gesprachsrunden. Gemein-
sam besuchten wir anschlieBend bei einem Rund-
gang durch den Oschatzpark unsere Weide, die
wir 2013 gepflanzt hatten, um ein Gruppenfoto
aufzunehmen.

Selbsthilfegruppe Kéln-Nord feierte 15-jéhriges Bestehen

Von Reiner Schorsch, Leiter der Selbsthilfegruppe KéIn-Nord

Am 19. Juli 2017 feierten einige Gruppenmitglieder
mit Partnerinnen den Geburtstag ihrer Selbsthilfe-
gruppe in der Kélner Altstadt. Gruppenleiter Rei-
ner Schorsch hatte eine kélsche Braukellerfihrung
organisiert. Dazu war auch sein Vorgénger, Hein-
rich Miller, aus dem Allgéu angereist. Nach einem
deftigen Mittagessen in einem kélschen Brauhaus
ging es mit einem Gdéstebetreuer ins Herz der Kal-
ner Altstadt. Drei Braukeller, historische Punkte,
Einrichtungen und alte Gewdlbe wurden besucht
und vom Géstebetreuver erklart — insgesamt zwei
Stunden war die Gruppe unterwegs, bevor ein
heftiges Gewitter alle durchnésste. Und dennoch
waren alle zehn Teilnehmer trotz des Wetterum-
schwungs bis zum Schluss guter Laune.

(von links) Hr. Burek, Hr. Langen, Fr. Burek, Hr. Maa-
en, verdeckt Hr. Schneider (verdeckt), Gruppenleiter Hr.
Schorsch, Fr. Schorsch, Fr. Ludwig, Hr. Miller (ehemaliger

Gruppenleiter), Fr. Maaflen, © R. Schorsch
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15 Jahre Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Halle

Von Christel Prifiner, Leiterin der Selbsthilfegruppe Griese Gegend

,Die Selbsthilfegruppe ist fir unse-

re Arbeit eine unverzichtbare Hilfe!”

Am 22. Juni 2002 wurde die SHG Prostatakrebs
mit Unterstitzung der Sachsen-Anhaltinischen-
Krebsgesellschaft (SAnhK) in Halle gegrindet. Seit
dem hat sich diese Gruppe zu einem anerkannten
Partner in der Region entwickelt. Die Zusammen-
arbeit mit den Universitatskliniken in Halle und
WeiBenfels, aber auch mit der SAnhK sind langst
sehr intensiv und werden vielseitig ausgestaltet.

Anlasslich dieses Jubildums hatte nun die SHG
Halle zu einer Geburtstagsfeier nach Halle-Nietle-
ben eingeladen. Von Anfang an war es den Griin-
dern der Selbsthilfegruppe wichtig, dass auch die
Ehepartner der Erkrankten zu den Mitgliedern ge-
héren durften. Es zeigte sich in der Festtagsgesell-
schaft, wie gut dieses Angebot seitens der Frauen
angenommen wird. Eine besondere Erwdhnung
verdient, dass die vom Gruppenvorstand eingela-
denen Ehrengdste nahezu alle gekommen waren
und ein GruBwort an die Gruppe richteten.

In den Worten von Prof. Paolo Fornara (Univer-
sitatsklinik Halle-Kréllwitz) wurde deutlich, welche
enge Verbindung er — wie auch die anderen Eh-
rengdste aus dem medizinischen Umfeld — zu solch
einer Selbsthilfegruppe wahrnimmt: ,Die Selbsthil-
fegruppe ist fur unsere Arbeit eine unverzichtbare
Hilfel”. Wenn sich die Aufgabenstellung der Klini-
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ken und niedergelassenen Arzten von denen einer
Selbsthilfegruppe auch erheblich unterscheiden,
so wirde ohne solch eine SHG der Versorgung
von PCa-Patienten und ihren Angehérigen ein we-
sentlicher Teil fehlen.

Abb. 1. Prof. Paolo
Fornara bei sei- |
nem Grufiwort.

Im Rahmen dieser Feier wurde auch an Johannes
Bader, den ersten Vorsitzenden der SHG Halle ge-
dacht. Von ihm Gbernahm im Jahr 2005 Ridiger
Bolze ,eigentlich nur voribergehend” die Leitung
der Gruppe. Im Namen des BPS-Vorstandes tber-
brachte Jirgen Reichelt die Grile und Gerhard
Oehmichen gratulierte im Namen des Regional-
verbands Neue Bundeslénder (RNBPS).

Schon am folgenden Tag ging die Arbeit der
SHG Hoalle weiter: Der jahr-
liche Informationsstand  zu-
sammen mit den Sachsen-An-
haltinischen Krebsgesellschaft
auf dem Marktplatz in Halle
anlasslich des Selbsthilfetages
wurde aufgebaut.

Abb. 2. Uber sechzig Gaste —
Gruppenmitglieder und Ehrengdste
— haben das Jubildum gefeiert, ©
alle Fotos: C. Prifiner



Die Selbsthilfegruppe Mariendorf (Berlin) présentiert sich

Von Wolfgang Slania, Leiter der Selbsthilfegruppe Mariendorf (Berlin)

Am 24. Juni 2017 war unsere Selbsthilfegruppe
Prostatakrebs Mariendorf (Berlin) e. V. zum 6.
Mal auf der 43. Berliner Seniorenwoche am Breit-
scheidplatz an der Gedéchtniskirche mit einem
Stand vertreten. Das Interesse war grof3 und die

Interessierten vielfdltig.
Im Rahmen des 13. Berliner Krebskongress am 6.
Juli hat das Tumorzentrum Vivantes Augusta-Vik-
toria Klinikum

Stand an der
Gedéchtniskirche:
Udo Nérenberg
im Hintergrund
und Wolfgang
Slania (vorne)

im Gespréich.

Berlin unter der Leitung von Dr. Dr. Mario Zacha-
rias den, Leiter der Selbsthilfegruppe Prostatakrebs
(Berlin) e. V., Wolfgang Slania, zum zweiten Mal
gebeten, an einer Podiumsdiskussion teilzuneh-
men. Auch dort
hatten wir einen

Stand.

13. Berliner Krebs-
kongress: Vor dem
Hoérsaal safBen
Chris Metzner
(links) und Udo
Nérenberg, © alle
Fotos: W. Slania

Therapieseminar der Selbsthilfegruppe Bottrop

Von Johannes-Martin Dingelhoff, stellv. Leiter der Selbsthilfegruppe Prostataerkrankungen Bottrop e.V.

Am 19. und 20. Juli 2017 fand das diesjahrige
Therapieseminar der Selbsthilfegruppe Prostataer-
krankungen Bottrop e. V. in der Bildungsakademie
,» Die Wolfsburg” in Milheim an der Ruhr statt. An-
lésslich des 15-jahrigen Bestehens der Gruppe wa-
ren die Partnerinnen der Gruppenmitglieder eben-
falls eingeladen. Der Vorsitzende, Rolf Schmidt,
hatte ein abwechslungsreiches Vortragsprogramm
mit interessanten Referentinnen und Referenten zu-
sammengestellt.

Zu Beginn gab der Vorsitzende einen kurzen
Rickblick auf die Entstehung und Entwicklung
der Gruppe, deren Grindung auf Prof. Meyer-
Schwickerath, den ehemaligen Leiter der Urologie
des Knappschaftskrankenhauses, zuriickgeht. Lo-

bend erwdhnte er seine Vorgénger als Vorsitzen-
de, Ginter Meinhard und Martin Lehmann, die
die Gruppe in der schwierigen Grindungs- und
Konsolidierungsphase geleitet hatten.

Nach einer kurzen Vorstellungsrunde erdffnete
Gudrun Vater, die Leiterin des Biros des Patienten-
beauftragten bei der Landesregierung NRW den
Reigen der Vortréige des ersten Tages. Sie stellte
Zustandigkeiten, Aufgaben und Tétigkeiten des in
der Offentlichkeit weitgehend unbekannten Patien-
tenbeauftragten dar. Seine Einrichtung geht zurick
auf den Koalitionsvertrag der letzten rot-grinen
Landesregierung, deren Ziele waren

* eine flachendeckende bedarfsgerechte und

ohne Hirden zugéngliche gesundheitliche
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und medizinische Versorgung fir alle,

* eine nutzer- und patientenfreundliche Ge-
sundheitspolitik und

* die Berufung eines Patientenbeauftragten,
um die Interessen der Patientinnen und Pati-
enten mehr in den Mittelpunkt zu ricken.

Im Koalitionsvertrag der neuen Landesregierung
ist nur das erste Ziel aufgefihrt, sodass die wei-
tere Existenz des Patientenbeauftragten noch in
der Schwebe ist. Als Betroffener oder Angehériger
kann man den Rat des Patientenbeauftragten in
Anspruch nehmen. Er gibt Auskunft Gber Patien-
tenrechte und bietet Hilfe und Unterstitzung an
oder nennt den richtigen Ansprechpartner. Néhere
Einzelheiten zum Patientenbeauftragten und zum
Patientenrechtegesetz finden sich im Internet unter
www.patientenbeauftragter.nrw.de.

An diesen Vortrag schloss sich der Vortrag von
Anne Gruiter, Leiterin der Krebsberatungsstelle
Gelsenkirchen, an, deren Thema ,Leben mit Krebs
— Praktische Hilfen durch die Psychoonkologie”
war. Sie schilderte die Entstehungsgeschichte der
Krebsberatungsstelle, die heute Kooperationen
mit Krankenhé&usern in der Region und auch eine
Zweigstelle in Bottrop beim Paritatischen Wohl-
fahrtsverband hat und dort Sprechstunden abhélt.
Die Diagnose ,Krebs” dndert im Leben des Betrof-
fenen und seiner Angehérigen auf einen Schlag
alles:

*  Zukunftsplanungen missen gedndert wer-

den,

* Ausgaben fir teure Medikamente stehen sin-
kende Einnahmen wegen mdglichen Entfall
des Gehaltes und Ersatz durch Krankengeld
gegeniber,

* Sozialkontakte d@ndern sich oder entfallen
moglicherweise véllig,

* der Lebenspartner/die Lebenspartnerin ist mit
betroffen,

* partnerbezogene Krebsdngste kénnen ent-
stehen.

Bei einer hierdurch verursachten psychosozialen
Belastung kann die Psychoonkologie durch Diag-
nose, Beratung und Therapie helfen. Diese ange-
messene psychoonkologische Versorgung ist als
Ziel im Nationalen Krebsplan von Januar 2012
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enthalten. In diesem Umfeld bietet die Krebsbera-
tungsstelle folgende Hilfen an:

* Beratung und Unterstitzung bei Gespréchs-
winschen Gber die mit der Krankheit verbun-
denen Sorgen, Angsten und Belastungen,

* Information und Beratung,

* Sozialrechtliche Information und Hilfestellung
bei der Antragsstellung zum Erhalt von Zu-
schissen oder Bewilligung einer Rehabilitati-
onsmaf3nahme,

*  Vermittlung von Kontakten zu Arztinnen/Arz-
ten, Kliniken, Selbsthilfegruppen o. 4.,

* Beratung und Hilfestellung, wenn minderjah-
rige Kinder durch eine Krebserkrankung z. B.
eines Elternteils betroffen sind.

Den letzten Vortrag des ersten Tages hielt Prof. Dr.
Ullrich Otto vom UKR Klinikum Hartenstein in Bad
Wildungen-Reinhardshausen. Er sprach Gber das
Therapiekonzept im UKR der Kliniken Hartenstein,
das Uber ca. 400 Betten verfugt:

* Prostatakrebs als Herausforderung der Zu-
kunft,

* Stellenwert der urologischen Rehabilitation
aus der Sicht des UKR,

* Fachsperzifische urologische Rehabilitation
aus der Sicht des UKR,

* Paradigmenwechsel bei der Therapie des lo-
kalen Prostatakarzinoms,

* Zielsetzung und Therapiekonzept nach pri-
marer Radiotherapie,

* Dokumentationspflicht des Rehabilitations-
Mediziners im Zeitalter der evidenzbasierten
Medizin,

* Eigene Studien des UKR zur Qualitat des Be-
handlungsergebnisses nach radikaler Prosta-
tektomie.

Der zweite Tag begann mit einem Vortrag und
praktischen Ubungen zum Thema ,Muskelent-
spannung nach Jacobsen” von Petra Beuker von
der Katholischen Familienbildungsstétte in Bottrop.
Die Methode stammt aus den USA und wurde An-
fang des 20. Jhdts. von Edmund Jacobsen ein-
gefUhrt. Sie besteht aus Anspannung, Halten und
Entspannen der Muskeln. Wichtig ist, dass bei der
Muskelanspannung nicht der Atem angehalten,
sondern weiter geatmet wird.



Danach folgte der Vortrag von Heribert Gude-
noge, dem 2. Vorsitzenden der Prostata-Selbst-
hilfegruppe Essen zum Thema ,Meine Therapie
— Bewegung und Ernéhrung”. Zu Beginn zeigte er
einen u.a. mit ihm gedrehten Film des RBB. Da-
nach stellte er sich, seine Krankengeschichte vor
und erléuterte seinen Erndhrungsplan, den er den
Teilnehmern auch GberlieB.

Den Abschluss des Therapieseminars bildete der
Vortrag von Brita Lau ,Einfihrung in die Homéo-
pathie”. Sie begann ihren Vortrag mit einem kur-
zen Rickblick auf die Geschichte der Homéopa-
thie und ihren Begrinder Samuel Hahnemann und
erlauterte anschliefend die Vorgehensweise in der
Homoéopathie. lhre Grundlage ist der Grundsatz
,similia similibus curentur”, d. h. ,Ahnliches moge
durch Ahnliches geheilt werden”. Grundstoffe der
Mittel sind u. a. Pflanzen und Metalle, die teilweise
in so hohen Verdinnungen angesetzt werden, dass
die Ursubstanz in der Verdinnung analytisch nicht
mehr nachweisbar ist. Die Ursubstanz verliert im
Zuge der Verdinnungsstufen ihre stoffliche Subs-
tanz und geht als Energie und In-formation auf die
Tragersubstanz Gber, in der sie dann wirkt.

An jeden Vortrag schloss sich eine intensive
Diskussion des Gehérten an, in der die Teilneh-

Einige Seminarteilnehmer, © J.-M. Dingelhoff

merinnen und Teilnehmer auch ihre persénlichen
Erfahrungen einbrachten bzw. ergénzende Infor-
mationen erfragten.

Zum Abschluss des Seminars dankte der Vor-
sitzende Rolf Schmidt allen Anwesenden fir ihre
Teilnahme und ihr Engagement. Ebenso ging ein
Dank an die gesetzlichen Krankenkassen, die Gber
die Projektforderung erst das Seminar erméglicht

haben.

Selbsthilfegruppe Siegen feiert 15. Geburtstag

Von Lothar Stock, Leiter der Selbsthilfegruppe Siegen

Im Jahre 2002 grindete Lothar Stock mit Hilfe der
Diakonie und des DRK die ,BPS-Prostatakrebs-
Selbsthilfegruppe Siegen”, die heute weit Gber die
Grenzen des Siegerlandes bekannt ist und sich
grofier Akzeptanz erfreut. Die Sorge Gber die stdn-
dig wachsende Zahl der Neuerkrankungen lie3 ihn
die Initiative dazu ergreifen. Unter dem Motto ,,Zu-
sammen sind wir stark” nahm er sich damals vor,
auch andere betroffene Ménner zu erreichen. Das
ist ihm offensichtlich gut gelungen.

In der diesjghrigen Mitgliederversammlung wur-

de auf die 15 Jahre zuriick geblickt: ,Ich erinne-
re mich noch genau”, sagte Lothar Stock, ,dass
wir bei der Grindung sechs Manner waren. Und
ich hatte nicht daran zu denken gewagt, dass die
Gruppe derartig schnell wéchst.” Dieser enorme
Zuwachs liegt seiner Meinung nach daran, dass
jeder von den Erfahrungen des anderen profitiert.
Die Betroffenen treffen sich einmal im Monat und
setzen sich mit ihrer Krankheit auseinander. Sie
tauschen ihre persénlichen Erfahrungen aus, infor-
mieren sich Uber neueste Therapiemethoden und
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helfen sich gegenseitig. Alles wird vertraulich be-
handelt. ,Und in der Gemeinschaft von Betroffe-
nen merkt man, dass man eben doch nicht alleine
ist. Auf diese Weise lernt man mit seiner Krankheit
besser umzugehen, und so geht es einem gleich
besser”, so Stock weiter, der ganz besonders die
gute Grundstimmung in der Gruppe und die Hilfs-
bereitschaft der einzelnen Mitglieder untereinan-
der lobte. Deshalb bedankte er sich bei dieser
Gelegenheit auch fir das besondere Engagement
aller Mitglieder.

In den vergangenen 15 Jahren war die Gruppe
recht aktiv: Zuerst schloss man sich dem BPS und
spater dem Landesverband NRW (LPS) an. Danach
wurden drei bekannte Fachdrzte als Schirmherren
gefunden, die Cheférzte Prof. Dr. Peter Fritz, Dr.
Peter Weib und Dr. Johannes Spelz aus Siegen, die
der Gruppe immer hilfreich zur Seite stehen und

,schitzend ihre Haénde” Uber sie halten. Héaufig
wurden Fachleute eingeladen, um den Betroffenen
die neuesten Informationen zu Ubermitteln und
sie zu beraten, und nicht nur Arzte, sondern auch
Apotheker, Erndhrungsberater, Psychoonkologen,
Heilpraktiker, Juristen u.v.a.m.. Vom Finanzamt
kam schlieBlich auch noch die Anerkennung als
gemeinnitziger Verein. AuBerdem ist die Selbsthil-
fegruppe offizieller Kooperationspartner der bei-
den Siegener Prostatakarzinomzentren, die mit der
Gruppe einmal jghrlich das ,Siegener Prostata-
Symposium” als Grofiveranstaltung gestalten.

Nach 15 Jahren ist diese Gruppe aus der Selbst-
hilfearbeit der Region nicht mehr wegzudenken.
Wer néhere Auskinfte wiinscht, wendet sich an Lo-
thar Stock, der noch heute die Gruppe leitet (Tel.
02735-5260). Weitere Informationen auch im In-
ternet unter www.prostatakrebs-siegen.de.

SHG Nordhausen und Umgebung besucht Thiringer Landtag

Von Helmut Krause, Leiter der Selbsthilfegruppe Nordhausen und Umgebung

Die Mitglieder der Prostatakrebs Selbsthilfegruppe
Nordhausen und Umgebung besuchten auf Einla-
dung der Landtagsabgeordneten Katja Mitteldorf
den Thiringer Landtag. Dort wurden wir von ei-
nem Mitarbeiter des Besucherdienstes des Landta-
ges empfangen, mit Besucherausweisen versehen
und Uber das Verhalten im Landtag informiert. Der
Mitarbeiter des Besucherdienstes gab einen Uber-
blick Uber die Geschichte des Thiringer Landtages,
erklarte die Zusammensetzung und die Arbeitswei-
se des Landtages und beantwortete viele Fragen.
AnschlieBend durften wir auf der Besuchertribine
des Landtages die Plenarsitzung verfolgen. In der
Mittagspause der Plenarsitzung trafen wir uns zum
gemeinsamen Mittagessen mit der Landtagsabge-
ordneten Katja Mitteldorf.

Bevor wir die Heimreisen nach Nordhausen an-
traten, haben wir in Erfurt den Domplatz besucht
und uns in der Stadt umgesehen.
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Die Mitglieder der SHG Nordhausen im Thiringer Landtag,
© H. Krause



~Man muss sich einfach auf den Weg machen”

Von Volker Hingkeldey, Mitglied der Selbsthilfegruppe Wuppertal

Vor vier Jahren war ich gemeinsam mit meiner
Frau, unterstitzt von der Kélner Sporthochschule,
auf eigenen Wunsch auf dem Jakobsweg von Leon
nach Santiago de Compostela. Seit 2011 habe ich
Prostatakrebs- und Blasenkrebs, auflerdem macht
mir neuerdings die Parkinsonkrankheit zu schaffen.
Es ist erwiesen, dass viel Bewegung, besonders mit
Langzeitbelastung, alle medizinischen Werte posi-
tiv beeinflusst. So hatte ich mir in den Kopf gesetzt,
die spanische Hochebene, die ,meseta”, noch zu
erleben. Viele Pilger sprechen von dem schwie-
rigsten Teil des spanischen Jakobweges und Hape
Kerkeling schreibt von ,der Holle der Meseta”. Fur
mich bedeutete es eine Herausforderung mit der
der Frage, inwieweit ich diesen Weg schaffe.

Im April dieses Jahres haben wir — meine Frau
und ich — uns auf den Weg gemacht und die un-
endliche Weite der Meseta erwandert und dabei
die Natur, viel Stille einerseits, anderseits Herzlich-
keit und freundschaftliche Zuwendung von Men-
schen aus aller Welt erfahren. In sieben Etappen,
von Burgos, Gber Hontanas, Kloster San Anton,
Fromista mit einer der dltesten romanischen Kir-
chen in Spanien (11.Jh.) bis Calzadilla de la Gueza
sind wir Gber 100 km gegangen, immer mit bester

Stimmung und guter kérperlicher Verfassung, dazu
freudiger Zufriedenheit, wenn wir jeden Tag unser
Ziel erreicht hatten. Die Einmaligkeit dieser Land-
schaft und die besondere Spiritualitét, das Zuriick
geworfen sein auf die eigene Person, liegt an der
fast baumlosen Leere und dem endlosen Horizont.

Der Weg war keinesfalls ,die Hélle”, im Gegen-
teil, er gab mir neue Kraft, von der ich heute noch
zehre. Man muss sich einfach auf den Weg ma-
chen.

10-jdhriges Jubildum der Selbsthilfegruppe Potsdam

Von Andreas Gunther, Leiter der Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Potsdam

Mit grofBBer Unterstitzung von Gerd Hibner, dem
ehemaligen Leiter der SHG Kénigs Wusterhausen
und Leitungsmitglied des Regionalverbandes Neue
Bundeslénder, wurde unsere SHG Potsdam im De-
zember 2007 gegrindet. Ihm und den zwolf Grin-
dungsmitgliedern, von denen noch sieben aktiv in
der Gruppe mitarbeiten, gebihrt unser besonde-
rer Dank.

Andreas Ginther kam 2010 in die Gruppe und
wurde ein Jahr danach zum Leiter gewdhlt. In den
ersten Jahren wurden wir von der Brandenburger
Krebsgesellschaft sehr unterstitzt. So konnten wir
deren Réume fur die monatlichen Tagungen nut-
zen. Als unsere Gruppe auf etwa 25 Mitglieder an-
wuchs, brauchten wir einen gréBeren Beratungs-
raum. Der neue Chefarzt der Urologie im Klinikum
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E. v. Bergmann, Dr. Popken, machte dies maglich,
sodass wir nun auch gréfiere Veranstaltungen mit
Arzten durchfohren und Vertreter benachbarter
Selbsthilfegruppen — vor allem Teltow, Luckenwal-
de und Konigs Wusterhausen — einladen konnen.
So wurde der Erfahrungsaustausch effektiver. Da-
bei treffen wir immer wieder auf neue Interessenten
und Leidensgeféhrten, die wir mit Sensibilitat will-
kommen heiflen und mit unserem stetig steigenden
Erfahrungsschatz und Wissen beraten.

Anléasslich zehn erfolgreicher Jahre in der SHG-
Arbeit zogen wir Resimee und es kam uns die Idee,
ein gutes Projekt zu organisieren. Das Ergebnis:
Weiterbildung unserer Mitglieder, hauptsdchlich
im Rahmen eines Patientenforums in der Uniklinik
Magdeburg mit Prof. Schostak. Unsere Frauen/
Lebenspartnerinnen haben wir hierzu gleich mit-
eingeladen. Prof. Schostak hat in bewdhrter Form
die Therapievarianten mit vielen gezielten Ergdn-
zungen fir alle verstandlich vorgetragen. Die Dis-
kussion wollte kaum enden. Darum wurden zum
Teil sofort Beratungstermine mit einigen Betroffe-
nen vereinbart. Wir dankten Prof. Schostak mit ei-
nem ,Potsdam-Buch” und luden ihn schon jetzt fur
2018 in unsere Selbsthilfegruppe nach Potsdam
ein.

Der zweite Tag der Weiterbildung sollte mehr der
Diskussion untereinander, Erholung und Abwechs-
lung dienen. Ein gefuhrter Stadtrundgang versetzte

© A. Ginther

uns in die Geschichte Magdeburgs, zeigte histori-
sche Bauten, aber auch neue, wie das ,Hundert-
wasserhaus”. Vor allem wéhrend der vierstingigen
Schifffahrt zum Wasserkreuz mit ,Schiffshebewerk
Magdeburg-Rothensee” bildeten sich immer wie-
der kleine Gesprachsrunden, um die neuen Er-
kenntnisse des Vortages auszuwerten.

Fur das Gelingen dieses Gesamtprojektes dan-
ken wir vor allem der AOK Nordost, die uns finan-
ziell unterstitzte. An diesen zwei Tagen wurden das
Zusammengehdrigkeitsgefihl und das Verstéandnis
innerhalb der Gruppe geférdert. Unser 10-jchri-
ges Jubildum und das passende Projekt haben der
Selbsthilfegruppe gut getan, und wir blicken opti-
mistischer in die Zukunft.

Treffen des Arbeitskreises Psychoonkologie

Von Manfred Olbrich, Selbsthilfegruppe Studpfalz & Christel Prifiner, Selbsthilfegruppe Griese Gegend

Zu der Zusammenkunft des Arbeitskreises Psy-
choonkologie im Juni 2017 in Hannover waren
wieder einmal Fachleute eingeladen, die mit ihren
Beitrédgen aus der Forschung und Praxis fir neue
Impulse sorgten und damit ein Weitergehen eréff-
nen.

Aus der langjahrigen Praxis — verbunden mit ei-
ner sehr persénlichen Erfahrung — stellte Sabine
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Malinka, Leiterin der Krebsberatungsstelle Han-
nover die Bedirfnisse der Krebspatienten und de-
ren Angehdrigen vor, wie sie in ihrer Vielfdltigkeit
so schnell gar nicht erfasst werden kénnen. Die
Krebsberatungsstelle Hannover befindet sich als
Anlaufstelle an einem geradezu idealen Platz in-
mitten der viel besuchten Fullgéngerzonen (siehe
auch bei: https://www.ka-punkt.de/).



Prof. Dr. Tanja Zimmermann von der Medizini-
schen Hochschule Hannover (MHH) stellte mit
ihrem Vortrag die Bricke zur Forschung her, die
mit immer noch zu vielen Aspekten beziglich der
Versorgung von Krebskranken und deren Ange-
hoérigen eher am Anfang steht und sich darum in
weiten Bereichen auf Vermutungen und zufélligen
Beobachtungen stitzt. Allerdings lassen die sich
langsam mehrenden Forschungsergebnisse er-
kennen, dass die Psychoonkologie einen bislang
unterschétzten Einfluss auf die Befindlichkeit der
Patienten hat und als eine weitere Séule im Hei-
lungsprozess der Patienten zu sehen ist.

,Es ist nicht die Kricke, die for mich lauft, sie
ist es, die mir das Laufen wieder erméglicht!”
Diese Aussage hat Prof. Dr. Tanja Zimmermann
getroffen und damit ausgedrickt, wie wichtig die
Psychoonkologie fir uns Patienten ist.

BPS-Beratungshotline

In der weiteren Beratung wurde deutlich, dass
mit den anderen Verbénden im Haus der Krebs-
selbsthilfe eine Arbeitsgruppe einberufen werden
sollte, die sich mit dem Thema ,Psychoonkologie”
verbandsibergreifend befasst, um weitere gemein-
samen Vorgehensweisen zu finden.

Mit den Worten der beiden Fachfrauen wurde
deutlich, dass die Akzeptanz der Psychoonkologie
erst ganz am Anfang zu sehen ist; und diese Dis-
tanzierung ist nicht nur auf Patienten- und Klienten-
seite zu erkennen, sondern ebenso beim medizini-
schen Personal.

Eher weniger Gberraschend war fir die Mitglie-
der des Arbeitskreises, dass beide Fachfrauen
ausdricklich die Selbsthilfe als einen wesentlichen
Anker im Rahmen der Psychoonkologie sehen, als
einen begleitenden und starkenden Schutzraum.

Der Arbeitskreis setzt seine Arbeit im September

2017 in Tabarz fort.

0800-70 80 123

verfolgt keinerlei finanzielle Interessen.

Der Beratung liegt die , Interdisziplinére Leitlinie der Qualitét S3 zur Friherkennung, Diagnose und Therapie der
verschiedenen Stadien des Prostatakarzinoms" der Deutschen Gesellschaft fir Urologie (DGU) in der jeweils

aktuellen Fassung zugrunde.

Die Webseite zur Beratungshotline mit weiteren Informationen finden Sie unter http://www.prostatakrebs-bera-

tung.de/.
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FUr Sie notiert

Thulium-Laserresektion zur Behandlung des
benignen Prostatasyndroms wird Kassenleistung

Patienten, die an einem benignen Prostatasyndrom
(BPS) leiden, kénnen kinftig mittels Thulium-La-
serresektion (TmLRP) auch ambulant zulasten der
gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) behan-
delt werden. Der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) hat mit entsprechenden Beschlissen diese
Behandlungsmethode in die vertragsarztliche Ver-
sorgung aufgenommen und deren Erforderlichkeit
for die stationdre Versorgung bestatigt. Fir die am-
bulante Versorgung wurden zudem Eckpunkte zur
Qualitatssicherung festgelegt, beispielsweise die
erforderliche fachérztliche Qualifikation und die
Gewdabhrleistung einer intensivmedizinischen Not-
fallversorgung.

,Die Behandlung des benignen Prostatasyn-
droms ermdglicht Betroffenen, ein Leben mit we-
niger Einschrénkungen und einer héheren Lebens-
qualitét zu fohren. Die Thulium-Laserresektion stellt
hierbei, verglichen mit der Standardtherapie, eine
bessere und risikodrmere Methode zur Versorgung
der Patienten dar”, sagte Dr. Harald Deisler, un-
parteiisches Mitglied des G-BA und Vorsitzender
des fir Methodenbewertung zustédndigen Unfer-
ausschusses.

Das benigne Prostatasyndrom ist eine mit zu-
nehmendem Alter héufiger vorkommende gutarti-
ge Vergroflerung der Prostata, die abhéngig vom
Schweregrad zu unterschiedlich ausgepragten
Beschwerden und Einschréinkungen der Lebens-
qualitat féhren kann. Die Prostataresektion mittels

Thulium-Laser stellt ein nichtmedikamentéses loka-
les Verfahren dar, bei welchem der vaporisierende
Effekt des Lasers genutzt wird, um Gewebe aus
der vergrofierten Prostata herauszuschneiden und
anschlieBend durch die Harnréhre zu entfernen.

Die aktuellen Beschlisse werden dem Bundesmi-
nisterium fir Gesundheit (BMG) zur Prifung vorge-
legt und treten nach erfolgter Nichtbeanstandung
und Bekanntmachung im Bundesanzeiger in Kraft.
Sobald der Bewertungsausschuss Uber die Héhe
der Vergitung entschieden hat, kann sie von Pati-
enten als abrechnungsféhige ambulante Leistung
in Anspruch genommen werden.

Hintergrund — Methodenbewertung

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ist
vom Gesetzgeber beauftragt zu entscheiden, auf
welche medizinischen oder medizinisch-techni-
schen Untersuchungs- und Behandlungsmethoden
gesetzlich Krankenversicherte Anspruch haben.
Im Rahmen eines strukturierten Bewertungsver-
fahrens Uberprift der G-BA, ob Methoden oder
Leistungen fir eine ausreichende, zweckmaBige
und wirtschaftliche Versorgung der Versicherten
unter Bericksichtigung des allgemein anerkannten
Standes der medizinischen Erkenntnisse in der ver-
tragsdrztlichen und/oder stationéren Versorgung
erforderlich sind.

Quelle: Pressemitteilung des G-BA

Deutsches Register Klinischer Studien jetzt beim DIMDI

Das Deutsche Register Klinischer Studien (DRKS)
wechselt zum 1. Juli 2017 dauerhaft zum Deut-
schen Institut fir Medizinische Dokumentation und
Information (DIMDI). Das Register dokumentiert
klinische Studien, um die Offentlichkeit an der me-

@ BPS-Magazin 2/2017

dizinischen Forschung teilhaben zu lassen und die
Wissenschaft Gber laufende Studien zu informie-
ren. Es besteht seit 2008 und ist von der Welt-
gesundheitsorganisation (WHQO) als einziges deut-
sches Primér-Register anerkannt.



Das DRKS wurde lange Zeit am Universitats-
klinikum Freiburg als vom Bundesministerium fur
Bildung und Forschung geférdertes Projekt be-
trieben. Der Wechsel zum DIMDI erlaubt nun ei-
nen dauerhaften Fortbestand. Das Institut ist eine
Behorde im Geschéftsbereich des Bundesminis-
teriums fir Gesundheit. Somit arbeitet das DRKS
weiterhin ohne Einfluss kommerzieller Interessen
und unterliegt wissenschaftlichen Kriterien. Ein
unabhéngiges und transparentes Arbeiten in die-
sem sensiblen Bereich bleibt damit sichergestellt.
Fur die Nutzerinnen und Nutzer des DRKS andert
sich nichts. Sie finden weiterhin Gber die bekannte
Website kostenlos Informationen auf Deutsch und
Englisch zu geplanten, laufenden und abgeschlos-
senen klinischen Studien in Deutschland oder kén-
nen dort eigene Studien registrieren.

Wozu ein Studienregister¢ Das DRKS ermég-
licht einen aktuellen, patientenorientierten Uber-
blick Uber in Deutschland durchgefihrte klinische
Studien. Neben den bestehenden behérdlichen
Datenbanken kann es damit Ethikkommissionen
und Behdrden bei deren Begutachtungs- und
Aufsichtsaufgaben unterstitzen. Patientinnen und

Q.

Patienten und ihre behandelnden Arztinnen und
Arzte kénnen auf dem Portal speziell nach passen-
den laufenden Studien fur eine Teilnahme suchen.
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler kénnen
sich Uber laufende und abgeschlossene Studien
informieren - die transparente Ubersicht der For-
schung hilft u. a., parallele Studien zu vermeiden,
Forschungsgelder sinnvoll einzusetzen sowie die
Qualitat der klinischen Forschung und die evi-
denzbasierte Medizin in Deutschland zu férdern.
Durch die Registrierung gerade auch von Studien,
die nicht dem Arzneimittel- oder Medizinprodukte-
gesetz unterliegen, gehen zudem weniger Studien-
ergebnisse verloren. Der Zugang zum DRKS ist fur
alle Nutzer kostenlos.

Aktuell sind Gber 5.800 Studien beziehungsweise
Forschungsvorhaben im DRKS registriert. Zu allen
Eintragen listet das Register Eckdaten wie Studienti-
tel, Ein- und Ausschlusskriterien, Studienstatus und
Endpunkte. Immer enthalten ist zudem eine allge-
mein verstdndliche, deutsche Kurzbeschreibung.

Quelle: Deutsches Register Klini-
scher Studien (DRKS), Juli 2017
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,Es ist die erste Studie, die in dieser Tiefe so deutlich
patientenbezogene Daten erhebt, die wir bisher nie
hatten. Das heift, es wird hier nicht nur der medizi-
nische Horizont abgebildet, sondern der Patient wird
individuell zu seinen Befindlichkeiten nach der The-
rapie umfassend befragt.”

Ernst-Ginther Carl, Vorsitzender Férderverein Hilfe
bei Prostatakrebs e. V.

»Klinische Daten sind fir die Krebserforschung wich-
tig. Klinische Daten mit Informationen zu verbinden,
wie es dem Patienten eigentlich geht, ist das, was
die Wissenschaft benstigh. Genau das tun wir mit
der PCO-Studie.”

Dr. Johannes Bruns, DKG-Generalsekretér Deutsche
Krebsgesellschaft e. V.

,Die Prostate Cancer Outcomes Studie macht Be-
handlungsergebnisse messbar und international
vergleichbar auf Basis identischer klinischer und von
Patienten berichteter Indikatoren.”

Gunter Feick, Vorsitzender Bundesverband Prostata-

krebs Selbsthilfe e. V.

Wir halten eine Teilnahme an der Studie fir sehr
wichtig, weil weltweit ganz viele Mdnner an ihrem
Prostatakrebs therapiert werden, ob es durch Ope-
ration oder Strahlentherapie ist — wir aber im Grun-
de gar nicht wissen, wie gut eigentlich die Ergebnis-
se im Vergleich sind.”

Dr. Martin Burmester, Prostatakrebszentrum Vinzenz-
krankenhaus Hannover

PCO-STUDIE &

PROSTATAKREBS - INTERNATIONALE BEFRAGUNGSSTUDIE ZUR LEBENS- UND BEHANDLUNGSQUALITAT

Setzen Sie ein Zeichen, helfen Sie
uns etwas zu verandern. Helfen Sie
uns, die Behandlung des Prostata-
karzinoms nachhaltig zu verbessern.

FUR SIE, FUR UNS, FUR ALLE.

In der PCO-Studie wird erstmalig
die Lebensqualitat von Patienten
mit Prostatakarzinom mit einem

weltweit einheitlichen Patienten-
fragebogen gemessen und ausge-
wertet. Diese Datenerhebung ist
ein Meilenstein fur die Qualitats-

sicherung der Patientenversorgung.
Sieist abhangigvon Ihrer Teilnahme.

Die Teilnahme ist freiwillig und
die ausschlieRlich pseudonymisier-
te Datenauswertung soll die Be-
handlung des Prostatakarzinoms
verbessern.

GESUNDHEIT DARF KEIN ZUFALL
SEIN! DAFUR SETZEN WIR UNS
TAGLICH EIN.

¢ zeugt? Dieser Film wird Sie (iberzeugen - in nur 5 Minuten.

PCO-Studie - Der Film unter www.pco-study.com
DKG. 0
arsceieisenrr  (ONKOZERT 0

Mehr Informationen zur PCO-
Studie und unserer Arbeit erhalten
Sieunterwww.pco-study.comoder
sprechen Sie einfach direkt mit
lhrem Arzt oder lhren Ansprech-
partnern in den Zentren dartiber.
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Absender (in Blockbuchstaben):

Name

Strafe / Nr.

PLZ / Ort

Hinweis: lhre persénlichen Daten werden nicht
gespeichert oder an Dritte weitergeleitet.

Bundesverband
Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.
Thomas-Mann-Straf3e 40

53111 Bonn




