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Editorial

Licbe Leserinen and thebe Leser,

bisher konzentrierten sich Gesundheitsreformen in
Deutschland auf die Verlangsamung des Kostenan-
stiegs, und sie erhohten zugleich den Anteil der Zuzah-
lungen starker als in anderen europdischen Landern.
Behandlungsergebnisse werden jedoch nicht verbessert
durch Kostenminimierung sondern durch Maximierung
des Patientennutzens. Wer mehr Nutzen fUr Patienten
schaffen will, muss die Herangehensweise dndern und
die Behandlungsergebnisse je Patient relativ zu ihren
Kosten erfassen.

Welche Voraussetzungen mussen fur Qualitdtsma-
nagement der Prostatakrebstherapie gegeben sein? Es
mussen die besten Behandlungsverfahren dokumentiert
sein. Die S3-Leitlinie zur Diagnose und Behandlung des
Prostatakrebses stellt sich diesem Anspruch der jeweils
besten wissenschaftlich, medizinischen Evidenz.

Fur die Therapie des Prostatakreloses ist es notwendig,
ihre Ergebnisse zu erfassen, sie zu vergleichen und &f-
fentlich zu machen. Schon der Vergleich alleine verbes-
sert die Behandlungen. Niemand will zu denjenigen mit
den schlechten Therapieergebnissen gehdren. Den Pati-
enten helfen Veroffentlichungen der Ergebnisse bei ihrer
Entscheidung fur einen Therapeuten, eine Kiinik inres Ver-
frauens. Krankenkassen kbnnten mit einem System der
QualitGtsmessung gute Behandlungsergebnisse besser
honorieren.

Weiterhin mussen zur Bewertung von Behandlungsqua-
litdt die Indikatoren definiert werden, welche den Pati-
entennutzen messen. Mit ihrer Hilfe konnen Ergebnisse
leitliniengerechter Therapien berichtet, gepruft und
verglichen werden. Ferner muss die Erfassung des Be-
handlungsverlaufs und der Lebensqualitat eines jeden
Patienten zeitlebens erfolgen. Zertifizierte Zentren zur Be-
handlung des Prostatakrebses erfullen diese Vorausset-
zungen.

Qualitatsmessung medizinischer Behandlungen zur
Verbesserung des Patientennutzens ist in der aktuellen

Diskussion. Hierzu nehmen Stellung Prof. Michael E. Por-
fer, Harvard Business School und Dr. Clemens Guth, Arte-
med Kliniken in ihrem Buch ,Chancen fur das deutsche
Gesundheitssystem®.  Prof. Porter ist auch Mitbegrin-
der des ,International Consortium for Health Outcome
Measurement® (ICHOM), http://ichom.org. ICHOM st
eine gemeinnutzige Organisation, welche wertbasierte
Gesundheitsversorgung mit  systematischen Ergebnis-
messungen zum verbesserten Patientennutzen und zur
Finanzierbarkeit des Gesundheitssystems propagiert. Der
BPS teilt ICHOM Ansichten und steht seit kurzem mit dem
Konsortium in Verbindung.

In der kommenden Aktualisierung der S3-Leitlinie wer-
den Indikatoren zur Messung der Prostatakrebs Behand-
lungsqualitat Uberpraft und den neuen Erfordemissen
angepasst. BPS-Vertreter sind Mitglieder sowohl der Leit-
linienkommission als auch der Zertifizierungskommission
far Zentren zur Behandlung des Prostatakrebses.

Der BPS hat die Messung und Veréffentlichung der Be-
handlungsqualitdt in diesem seiner zehn Ziele wie folgt
thematisiert. QualitGtsindikatoren far die Behandlung
des Prostatakrebses: ., Fur aussagekrdftige Langzeitstatis-
tiken sollen Qualitatsindikatoren vereinbart und bundes-
weit angewendet werden. Damit sollen der Veerlauf der
Erkrankung und die Lebensqualitat erfasst werden. Die
Auswertungen der Qualitatsberichte mussen verstana-
lich und &ffentlich zug&nglich sein. Die Berichte sollen
den Qualitatswettbewerb fordern damit Deutschland
bei den Behandlungsergebnissen unter den besten In-
dustrienationen sein wird."

[hr
Gunter Feick
— Vorsitzender —
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Ergebnisse Movember Kompagne 2012

Red. (gf): Movember ist ein Wortspiel aus ,Moustache"
(Oberlippenbart) und ,November®, und es ist der Name
fUr die aus Australien sfammende Spendenkampagne
fUr Prostatakrebsforschung und Mannergesundheit. Seit
den Anfangen in Melbourne 2003 hat sich Movember
zu einer globalen Bewegung entwickelt und im Jahr
2012 haben Uber 1 Millionen M&nner und Frauen an
der Movember Spendenkampagne tfeilgenommen.
Die erste offizielle Movember Spendensammiung far
die Prostatakrebsforschung wurde in Deutschland 2012
durchgefuhrt, und der BPS wurde Movember Koopero-
fionspartner.

Movember inspiriert jedes Jahr im November Manner
(Moustache Brothers: Mo Bros) sich fur die Prostatakrebsfor-
schung zu engagieren. Am 1. November starten die Mo
Bros glatt rasiert in ihre ,haarige® Unternehmung und las-
sen sich im Laufe des Monats einen Schnurrbart wachsen.
Der wird den gesamten Monat bis zur Perfekfion ge-
pflegt, getrimmt und gekdmmt,

Inrem Aussehen entsprechend, sind die Mo Bros auf-
gefordert, sich wie wahre Gentlemen zu benehmen. Mit
ihren Worten, Taten und Schnurrbdrten sind Mo Bros, un-
ferstutzt von inren Mo Sistas, lebendige WerbetréGger fur
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ein Prostatakrebs Bewusstsein und fUr die Prostatakrebs-
forschung. Die Mo Bros geben dem emsten Thema ein
neues ,Gesicht”, bringen es im &offentlichen und privaten
Kreis zur Sprache und sammeln Spenden.

Die Idee Uberzeugt und macht Spal. Mo Bros und Mo
Sistas melden sich mit inrem Profil auf der welb Seite http://
de.movember.com/?home an und machen Freunde
und Bekannte auf die Kaompagne aufmerksam. Die Teil-
nehmer bilden Teams und messen sich mit Anderen um
die besten Barte und groBten Spendensummen. Doch
auch ohne Bart ist die Teilnahme fur jeden moglich. Auf
http://de.movember.com/ kann an einen Mo Bros oder
ein Team gespendet werden.

Im ersten Jahr einer Movember Spendenkampagne,
2012, wurden in Deutschland 148.954,00 € von 237 Teams
und vielen Einzelspendern gesammelt. Damit werden Pro-
jekte fur die Forschung und Behandlung des Prostatakreb-
ses unterstutzt. Ein Expertengremium wird den BPS bei der
Verwendung der Spenden beraten. Die Ergebnisse der
unterstutzten Projekte wird der BPS &ffentlich berichten.

Der BPS bedankt sich herzlich bei allen Spendern, Mo
Bros und Mo Sistas und wunscht sich ihre Beteiligung
auch an der Movember Kampagne 2013.

T l:'"'



Information zu den 2012 gesammelten Movember Spenden:

Land

Kanada

Vereinigtes Kénigreich
Australien

Vereinigte Staaten
Inand

Neuseeland
Norwegen

Sudafrika

Niederlande

Singapur

Sonderverwaltungszone Hongkong

Danemark

Finnland

Schweiz
Deutschland
Frankreich

Spanien
Tschechische Republik
Belgien

Schweden
Osterreich

Alle anderen Lander

Gesamisumme

Registrierte Gesammelte
Spender Spenden in Euro
247.429 31.118.909
363.917 25.931.039
144133 20.027.387
209.288 15.127.785
17.248 1.711.315
15.056 945.998
17.297 653.970
30.755 533.197
7.481 499.447
2.089 452,611
1.818 423.202
14.908 314.796
14.921 307.036
2.971 297.571
4.745 148.954
5.370 144.836
5.812 86.222
7.412 81.959
2.827 62.759
2.316 54,201
2.307 45,406
6.849 132.907
1.126.949 99.101.508
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Prof. Dr. med. Hartwig Huland

mit der Wil-de-Jongh-Medaille ausgezeichnet

Red. (gf): Prof. Dr. med Hartwig Huland wurde am 24,
Oktober 2012 mit der Wil-de-Jongh-Medaille in der Jah-
restagung des Bundesverbandes Prostatakrelos Selbst-
hilfe eV. ausgezeichnet. Damit werden Prof. Hulands
Leistungen fur die Forschung und die Behandlung des
Prostatakrebses, und seine UnterstUtzung der Prostata-
krebs-Selbsthilfe gewurdigt.

So auBergewdhnlich wie sein operatives Kbnnen und
sein klinisches Wissen, sind Prof. Hulands Konsequenz im
Handeln, sein Enthusiasmus und seine Weitsicht mit nur
einem Ziel — Patienten mit bestem Wissen, Kbnnen und
mit Empathie zu behandeln.

Prof. Huland ist Leitender Arzt der Martini-Klinik in Ham-
burg. Er war Ideengeber und Verantwortlicher fur die
Spezialisierung der Klinik auf die Behandlung des Pros-
tatakrebses. Mit dieser Fokussierung werden anerkannt
gute Therapieergebnisse erzielt, und zugleich wurde
eine Voraussetzung fur die leistungsfahige Forschungs-
abteilung der Martini-Klinik geschaffen. Prof. Huland hat
einen enormen Beitrag zur Urologie geleistet und eine
auBerordentlich groRe und wichtige Datensammlung
fUr die Erforschung des Prostatakrebses geschaffen. Be-
reits vor zwei Jahrzehnten wurde unter seiner FUhrung
begonnen, eine groRe Biodatenbank aufzubauen.
Dort lagern heute Daten, Blut- und Gewebeproben von
etwa 25.000 Prostatakrebspatienten. Sie sind Grundla-
ge fur zahlreiche Forschungsprojekte zur Identifizierung
bisher unbekannter genetischer Mechanismen des
Prostatakrebses. Verdnderungen in den Zellen, die fur
die Entstehung und die Aggressivitat von Prostatakrelos
verantwortlich sind, kdnnen so auf molekularer Ebene
analysiert werden, und sind Ansatzpunkte fur neue The-
rapien.

Die Wil-de-Jongh-Medaille wird an einen klinisch ta-
figen oder niedergelassenen Arzt verlienen, der sich
durch besondere Kompetenz in der Therapie und For-
schung des Prostatakrebses, sowie durch eine ausge-
pragte Zuwendung zu Patienten ausgezeichnet hat. Der
Ausgezeichnete soll andauerndes, Uberdurchschnittli-
ches Engagement bewiesen haben und soll ein Vorbild
als Mensch und Arzt sein.
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Prof. Dr. med. Hartwig Huland mit Ehefrau Prof. Dr. Dr. Edith Huland
nach der Verleihung der Wil-de-Jongh-Medaille

Der Namensgeber fur die Medaille, der NiederlGnder
Wil de Jongh (1931-2004), war Prostatakrebspatient, und
seine Kenntnisse Uber Prostatakrebstherapien waren fur
seine Zeit ungewodhnlich umfangreich. Er teilte sein Wis-
sen selbstlos mit seinen Schicksalsgenossen in seinem
Heimatland, in Deutschland und den USA. Wil de Jongh
inspirierte Menschen in vielen Landern seinem Beispiel
zu folgen, ,Wissen zu erwerben und zu feilen®.



Auszeichnung fur Prof. Dr. med.

BPS verleiht Ehrenmitgliedschaft

Red.(mk): Prof. Louis Denis wurde die Ehrenmitglied-
schaft des Bundesverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe
eV. im Rahmen der Mitgliederversammiung 2012 ver-
liehen.

Damit wurdigt der BPS Prof. Denis Verdienste in der
Forschung und Behandlung des Prostatakrebses, sowie
sein ausgepragtes Engagement fur das Anliegen der
Prostatakrebspatienten und der Prostatakrebs Selbst-
hilfe. Prof. Denis ist Uberzeugt, Arzte sollen die ganze
Person, nicht nur den Prostatakrebs behandeln. Die Be-
handlung sollte multidisziplindr und ganzheitlich sein.
Zwar wirde heute jungen Arzten die Zusammenarbeit
mit Patienten vermittelt, jedoch mache der technolo-
gische Fortschritt es ihnen nicht leichter, die mensch-
lichen Aspekte im Arzt/Patientenverndltnis ausreichend
im Blick zu haben. Fur Prof. Denis ist Mitgefuhl die
wichtigste Qualitat eines Arztes. Die wirkliche Heraus-
forderung sei es, die richtige Antwort auf die Frage zu

Louis Denis

kennen, wie kann ich
mich einem Patienten
so widmen, dass er
spurt meine Zuwen-
dung kommt vom
Herzen.

Prof. Denis ist Unter-
stitzer und Freund
des BPS. Er setzt sich
ein fur die BPS-Ziele,
besonders fur eine
koordinierte Prostata-
krebsforschung  und
die Behandlung des
fortgeschrittenen Pros-
tatakrebs als auch fur gleichgute arztliche Versorgung
in allen Staaten Europas sowie die Starkung der Prosta-
takrebs Selbsthilfe dieser Lander.

Langjahrige Selbsthilfegruppenleiter geehrt

Mit dem Verbandsabzeichen in Gold fur mehr als 12 Jahre Leitung einer Selbsthilfegruppe wurden Norbert Kehl,
Manfred Seifert, Rolf Erdmann und Wolfhard D. Frost wihrend der BPS-Jahrestagung 2012 in Magdeburg geehrt,
Rolf Erdmann und Wolfhard D. Frost konnten leider nicht persénlich anwesend sein.

Yy

Norbert Kehl Manfred Seifert

Wolfhard D. Frost
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Mit dem Verbandsabzeichen in Silber flir mehr als 8 Jahre Leitung einer Selbsthilfegruppe wurden geehrt:

Gerd Hubner, SHG Prostatakrebs Konigs Wusterhausen

Hans Schlichting, SHG Prostatakrelbs Reutlingen-Tubingen eV.
Hans-Jurgen Weth, Prostatakrebs-SHG-Landsberg

Wolfgang Schuppler, Prostatakarzinom SHG Coburg

Roland Lippmann, SHG Prostatakrelbs Rosenheim

Rudiger Beins, Prostatakrebs SHG Celle

Harro Zander, SHG Prostatakrebs Stade

Hans-Helmut Meyer-Landgraf, SHG Prostatakrebs Bramsche
Ulrich Kruse, Prostatakrebs SHG Duisburg

Gerhard Lappenbusch, Prostatakrebs SHG Lippe

Hans-Dieter Rutkowski, Prostatakrebbs SHG Bochum

Dieter Claas, Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Dusseldorf
Reinhold Ostwald, Prostatakrelbbs SHG Westerwald

Gunter Pause, Selbsthilfegruppe Prostatakrelbbs Bad Schwartau
Werner Heidel, SHG Prostatakrebs Rendsburg

August-Wilhelm Petersen, SHG Prostatakrelbs Flensburg

Karl Heinz Bauer, Landesverband Prostatakrebs Selbsthilfe Baden-Wurttemberg
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Bronze

Mit dem Verbandsabzeichen in Bronze fiir mehr als 4 Jahre Leitung einer Selbsthilfegruppe wurden geehrt:

Hans-Jurgen Konig, SHG Prostatakrebs Schwerin

Peter Michalke, SHG Prostatakrebs Teltow

Hanns-Jorg Fiebrandt, SHG Prostatakrelos Berlin-Mitte

Walter Meister, Prostatakrebs SHG Bielefeld von 1996

Wolfgang Slania, SHG Prostatakrelbs Mariendorf (Berlin) e.V.

Gerhard Hoffmann, SHG Prostatakrebs Calw

Hans Georg Kéhninger, SHG Prostatakrebs Renchen

Alfons Swaczyna, PROCAS Prostatakarzinom SHG Regensburg/Oberpfalz e V.
Armin Gerber, Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Herrenberg

Albrecht Saar, Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Hochfranken-Fichtelgebirge
Oskar Hutzler, SHG Prostatakrebs-Betroffene Erlangen e.V.

Folker Keller, SHG krebskranker Manner Oldenburg

Wermner Siebert, Prostatakrelbbs SHG Emden

Ralf Kiehne, Prostatakrelbs SHG Holzminden/Hoxter

Volker Tobias, Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Wittmund

Lothar Strauch, Prostatakrebs SHG Borken und Umgegend

Horst Kdller, Prostatakrebs SHG Krefeld

Martin Lehmann, SHG Prostataerkrankungen Bottrop e.V.

Manfred Olbrich, Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Sudpfalz

Ernst-Gunther Carl, Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Pinneberg
Hans-Joachim Franke, Prostatakrelbbs SHG Sangerhausen

Rainer MeiBner, Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Wittenberg

RuUdiger Bolze, Regionalverband Neue Bundesldnder Prostatakrebs-Selbsthilfe e.V.
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Diagnose und Therapie
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Patienten fragen - Mediziner antworten

Red. (mk): Seit Heft 3/2011 des BPS-Magazins beantworten Arzte Fragen von Patienten zur Diagnose und Therapie des
Prostatakrebses. Ihre Fragen kdnnen Sie per Brief oder Fax an die BPS-Geschdftsstelle in Gehrden senden, oder per
E-Mail an Frau Kuhlechner: marlene.kuehlechner@prostatakrebs-bps.de.

Patient
Im Februar 2006 erfolgte eine radikale Prostatovesikul-
ektomie mit eingeschrdnkter pelviner Lymphknotenent-
fernung, die den patho-histologischen Befund eines
organbegrenzten Prostatakarzihoms mit negativen Ab-
setzungsrndern und negativen Lymphknoten bei aller-
dings sehr entdifferenziertem Gleason-Score darstelite.
Knapp 2 Jahre nach der Operation zeigt sich eine
PSA-Progression auf 0,72 ng/ml mit relativ rascher Ver-
dopplungszeit, so dass zundchst eine systemische
Androgendeprivation mittels einer Jahresdepotspritze
Eligard im Juni 2009 eingeleitet wurde. Untfer der The-
rapie zeigt sich eine rasche und signifikante PSA-Re-
gression in nicht nachweisbare Bereiche. Eine erneute
PSA-Progression ca. 1 Jahr nach Absetzen der Eligard-
Therapie wurde mit dem Antiandrogen Bicalutamid
therapiert. Auch hierunter kam es zundchst zu einer
PSA-Regression in den nahezu nicht nachweisbaren
Bereich, so dass die Medikation zundchst im Juni 2012
beendet wurde. Die Nachsorgeuntersuchungen zei-
gen eine erneute langsame PSA-Progression.

Aus unserem Expertengre-
mium antwortet Prof. Dr. med.
Axel Heidenreich, Direktor
der Klinik und Poliklinik fir
Urologie, RWTH Aachen:
Aufgrund  der  vorliegenden
Befunde zeigt sich bei |hnen
ein PSA-progredientes Adeno-
karzinom der Prostata nach zwei-
maliger Androgendeprivation und initialer radikaler Pros-
tatovesikulektomie.

Aufgrund des organbegrenzten Tumorstadiums zum
Zeitpunkt der radikalen Prostatektomie und aufgrund des
entdifferenzierten Gleason-Wertes kann als Ursache der
raschen PSA-Progression nach den unterschiedlichen
Formen der Androgendeprivation prinzipiell ein lokore-
giondres oder ein systemisches Rezidiv zugrunde liegen.
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Bevor eine erneute Systemtherapie eingeleitet wird,
mochte ich empfehlen, den PSA-Verlauf bis in einen
Bereich von 1 bis 1,5 ng/ml abzuwarten, um dann eine
bildgebende Diagnostik mittels Cholin PET/CT durchzu-
fUhren. Bei niedrigen PSA-Serumwerten ist die Cholin-
PET/CT-Diagnostik nicht sensitiv, d.h. nicht empfindlich
bezuglich der Detektion der fur die PSA-Produktion ver-
antwortlichen Metastasenherde. Andererseits bedingt
ein Aufschieben der Therapie bis in den Bereich von
1 ng/ml keine therapeutischen Nachteile fur Sie.

Entsprechend aktueller retrospektiver Studien, die
15600 Patienten mit einem PSA-Rezidiv nach radikaler
Prostatovesikulektomie eingeschlossen haben, zeigt
sich, dass bei Patienten mit einem Gleason-Score von
8 eine fruhe Hormontherapie erst bei PSA-Werten von
4 bis 5 ng/ml notwendig ist, um das primdare Ziel einer
Verbesserung des progressionsfreien Uberlebens und
des metastasenfreien Uberlebens zu gewdnrleisten.

In Abhdngigkeit der Metastasenlokalisation oder
moglicherweise der Detektion eines Lokalrezidivs ware
eine perkutane Bestrahlungstherapie, eine operative
Resektion oder gar eine medikamentdse Therapie
moglich.

Die intermittierende Hormontherapie kann auf-
grund des gunstigen Ansprechens nach der initia-
len Behandlung mit Eligard uber einen Zeitraum
von wahrscheinlich 5 bis 8 Jahren unproblematisch
durchgefuhrt werden. Eine intermittierende Hormon-
therapie mit Bicalutamid entspricht nicht den aktu-
ellen Erkenntnissen aus prospektiv. randomisierten
Studien.

Nach Versagen der Hormontherapie ist derzeit nicht
unbedingt eine systemische Chemotherapie erfor-
derlich. An vielen Kliniken und Prostatazentren wer-
den verschiedene prospektiv randomisierte Studien
angeboten, die den Einsatz spezifischer Antikdrper,
sowie den Einsatz von prostataspezifischen Impfstof-
fen anbieten.



Patient

Im Jahr 2002 PSA 11,30 ng/ml vor radikaler Prostataek-
tomie. GS 3 + 4; pl3a, NX, MO. Lymphknoten nicht ent-
nommen. Kein Anhalt auf Fernmetastasen.

PSA-Anstieg bis 4/2004 auf 3,70 ng/ml.

4/2004 Strahlentherapie mit 64,8 Gray in 36 Schritten,

8/2005 erneuter Anstieg auf 3,69 ng/ml. Seitdem Be-
handlung mit Casodex (spater Bicalutamid).

Absenkung des PSA bis 11/2006 auf 0,07 ng/m. Dann
gleichmdadRiger Wiederanstieg bis heute auf 1,04 ng/ml.

BezUglich der weiteren Vorgehensweise vertreten mein
Urologe und die zu Rate gezogene Onkologin unter-
schiedliche Meinungen: Der Urologe schlagt vor, jetzt
mit der 1-Monatsspritze Enantone (spater 3-Monatssprit-
ze Trenantone) bei weiterer Gabe von Bicalutamid zu be-
ginnen, um solange wie moglich zu verhindern, dass es
zu Symptomen kommt. Die Onkologin schiégt vor, dass
ich die Behandlung mit Bicalutamid solange fortsetze,
bis sich Symptome gebildet haben, die dann behandelt
werden kdénnen.

Abgesehen von einem Bluthochdruck, der gut einge-
stellt ist, fihle ich mich gut und treibe viel Sport. Bei einer
Behandlung mit Enanfone beflrchte ich eine deutliche
Einschrdnkung meiner Lebensqualitat.

Aus unserem Expertengremi-
um antwortet Prof. Dr. med.
Dr. h.c. Manfred Wirth, Direktor
der Klinik und Poliklinik far Uro-
logie am Universitétsklinikum,
Carl Gustav Carus, Dresden:

Es handelt sich um einen lang-
samen Anstieg des PSA unter
Antiandrogenmonotherapie
bei Z. n. RPE und anschlieBender Salvage-Radiothe-
rapie. Ein Zuwarten bis zum symptomatischen Progress
ist moglich, allerdings halte ich die Umstellung auf ei-
nen LH-RH-Agonisten/oder Antagonisten fur effekfiver.
Klare Daten, ob und wie eine weitere Progression ver-
hindert, oder wenigstens verzogert werden kann, gibt
es nicht. Allerdings wird eine effektive Testosteronsup-
ression nach vorliegenden Erkenntnissen das Auftreten
von Symptomen eher verzbgern. Wenn es aber primar
um Lebensqualitdt geht, kann naturlich auch Bicalu-
tamid bis zum symptomatischen Progress weiterge-
geben werden.

Prostatakrebs: GroRBstudie bewertet Therapien
Krankenversicherungen und Deutsche Krebshilfe setzen neue MaBstabe

Am 22. Januar 2013 fiel der Startschuss zu einer der
grolten klinischen Studien auf dem Gebiet der Onko-
logie — der sogenannten PREFERE-Studie. Hierbei wer-
den erstmals die gangigen Behandlungsoptionen bei
Frahformen von Prostatakrebs an rund 7.600 Patienten
vergleichend untersucht, Rund 1.000 niedergelassene
Urologen und Strahlentherapeuten sowie mindestens
Q0 Prufzentren werden sich bundesweit an der Studie
beteiligen. ,Die PREFERE-Studie soll richtungsweisend
sein fur die Behandlung von Menschen mit Prostata-
krebs im Fruhstadium®, sagte Dr. Fritz Pleitgen, Schirm-
herr der Studie und Prasident der Deutschen Krebshilfe,
in Berlin anlasslich der Pressekonferenz zum offiziellen
Start des GroBprojektes. ,Wir rufen betroffene Patien-
ten und niedergelassene Urologen auf: Beteiligen Sie
sich an der Studie!™ Bis zum Jahr 2030 finanzieren die

Deutsche Krebshilfe sowie die gesetzlichen und pri-
vaten Krankenversicherungen das Projekt mit rund 25
Millionen Euro.

.Die PREFERE-Studie ist das gréRte deutsche urologi-
sche Forschungsprojekt der letzten 50 Jahre®, erlGuterte
Professor Dr. Michael Stockle, Direktor der Kilinik far Uro-
logie und Kinderurologie des Universitatsklinikums des
Saarlandes. Der Mediziner leitet die Studie zusammen
mit Professor Dr. Thomas Wiegel, Direktor der Klinik fur
Strahlentherapie und Radioonkologie des Universitatskli-
nikums Uim. ,Jede der drei Therapieformen Strahlenthe-
rapie, Brachytherapie, also die Behandlung des Tumors
mittels vieler kleiner, dauerhaft in der Prostata platzierter
Strahlenguellen, und die Aktive Uberwachung wird im
Vergleich mit der Radikaloperation auf ihre Effektivitat
Uberpruft®, erklarte Wiegel.
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Das GroRprojekt hat vor allem ein Ziel: ,Mit PREFERE wollen
wir Sicherhett fir den Patienten und das Arzteteam scharf-
fen®, erkidrte Pleitgen dazu. ,Die Frage nach der individu-
ell besten Therapie soll durch die Erkenntnisse der Studie
einfacher zu beantworten sein." Doch die Studie wird sich
auch schon jetfzt, direkt nach inrem Start, positiv auf die
Versorgung auswirken: ,Alle betroffenen Mdnner profitie-
ren ab sofort von der umfassenden und wissenschafilich
fundierfen AufkiGrung Ulbber die Vor- und Nachteile aller vier
Behandlungsoptionen®, betonte Uwe Deh, Geschdaftsfuh-
render Vorstand des AOK-Bundesverbands, federfuhrend
fur die gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen.

Erfahrene Spezialisten in ausgewiesenen Studienzen-
fren betreuen die Teiinehmer der Studie. Die Sicherheit
und die Lebensqualitat der Patienten stehen dabei an
hochster Stelle. Sie werden nach aktuellen wissenschaft-
lichen Erkenntnissen behandelt und erhalten eine Thera-
pie auf hdchstem medizinischen Niveau.

Grundlage fur PREFERE war ein Beschluss des Gemein-
samen Bundesausschusses (G-BA). Danach wurde die
Aufnahme der sogenannten Brachytherapie in den
ambulanten Leistungskatalog der gesetzlichen Kran-
kenkassen zundchst ausgesetzt. Der Grund: Es gab kei-
ne ausreichenden Dafen, um diese Behandlungsform
zu bewerten. Daraufhin wurde das Studienkonzept far
PREFERE entwickelt, um die Brachytherapie mit anderen
Therapien vergleichen zu kdnnen. Nach einer Reihe von
ausfuhrlichen Begutachtungen dieses Konzepts und der
Weiterentwicklung durch nationale und internationale
Experten verschiedener Fachrichtungen konnte PREFERE
schlieBlich auf den Weg gebracht werden. So finden die
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Studie und ihr Design auch die uneingeschrdnkte Un-
ferstUtzung durch das Institut fUr Qualitat und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG), das auch an der
Konzeption beteiligt war.

Nicht nur inhaltlich ist das GroRprojekt richtungweisend,
sondern auch organisatorisch, denn PREFERE ist eine
Initiative von verschiedenen Institutionen und Organisa-
fionen des Gesundheitswesens. Nelben der Deutschen
Krebshilfe beteiligen sich die gesetzlichen und privaten
Krankenversicherungen, die Deutsche Gesellschaft fur
Urologie, die Deutsche Gesellschaft fur Radioonkologie,
der Berufsverband Deutscher Urologen, die Deutfsche
Krebsgesellschaft und der Bundesverband Prostatakrebs
Selbsthilfe an dieser einmaligen Kooperation.

.Die DurchfUhrung der Studie und insbesondere ihre
lange Laufzeit bis zum Jahr 2030 sind fur alle Beteilig-
ten eine groBe Herausforderung®, so Gerd Nettekoven,
HauptgeschaftsfUhrer der Deutschen Krebshilfe. ,Das
gilt auch fur die Finanzierung von PREFERE — knapp 13,5
Millionen Euro werden von unserer Organisation Uber-
nommen und mit 11,5 Millionen Euro unterstutzen die
gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen das
Projekt. Dieses Finanzierungsmodell erlaubt es uns, die
Studie unabhdngig von industriellen und kommerziel-
len Interessen durchzufihren — ganz im Sinne der Pati-
enten.”

Interessierte ernalten weitere Informationen zur PREFERE-
Studie bei ihrem Urologen oder unter www.prefere.de.

Quelle: Deutsche Krebshilfe, Januar 2013



Fruherkennung bei Prostatakrebs

Von Prof. Dr. med. Martin Schostak
Universitatsklinikum Magdeburg

Der Prostatakrebos ist in Deutschland die haufigste mann-
liche Tumorerkrankung. Uber 60.000 Mal pro Jahr wird
diese Diagnose gestellt. In der Regel wdchst der Pros-
fatakrebs zwar sehr langsam und fuhrt bei der groken
Mehrzahl der Betroffenen nicht zum Tod, allerdings ster-
ben noch immer jahrlich etwa 12.000 M&nner an der
Krankheit.

Das Prinzip einer Friiherkennung sollte sein, eine Tumor-
erkrankung im Frahstadium zu erkennen und eine nega-
five Entwicklung mit Metastasenbildung und moglicher-
weise dem Tod dadurch zu vermeiden. |dealerweise
wird die naturliche Lebenserwartung wieder hergestellt.

Prinzip Friherkennung

Pea- Dingnosed
Entstzhung  Therapie
| 1
| 1 _ >
>
Pra- Dingnosed
Entatehung Metastasen  Therapie
1 1 1

>

>

Lebenserwartung

Unglucklicherweise gibt es jedoch zwei Konstellationen,
in denen eine solche Fruherkennung wenig nutzt:

Nichtbehandlungsbediuirftiger Krebs

Wenn sich die Erkrankung so langsam entwickelt, dass im
Laufe der natlrlichen Lebenserwartung niemals Symp-
fome entstehen und schlieBlich der Tod durch andere
Ursachen eintritt, wlrde konsequenterweise eine frihe
Diagnose und eine Behandlung fUr den Betroffenen nur
insofern spurbare Konsequenzen haben, als moglicher-
weise Nebenwirkungen einer Therapie herbei gefUhrt wer-
den, ohne dass die Lebenserwartung dabei positiv beein-
flusst wird oder mégliche Symptome vermieden werden.

Ubertherapie?
Pea- Diagnosef
mlmuru Th-r:ﬂ Mit Frilherkennung
I I }
m.
Entstehung Ohne Frilherkennung
; >
>
Lebenserwartung

Friih erkannte und trotzdem unheilbare Krankheit

Es gibt bestimmte Krebstypen, die sehr aggressiv wach-
sen und sehr fruh streuen. Ein groBerer Teil dieser Tumoren
hat bereits gestreut, bevor sie durch die Friherkennung
diagnostiziert werden konnen. Durch die Unfersuchung
erfahren betroffene Manner feilweise Jahre friher von ih-
rer nicht heilbaren Erkrankung. Am Schicksal wird jedoch
relativ wenig verandert.

Ohnehin unheilbar?

Pea- i
Entstehung Metastasen Therapie
| i i

’ 1 1

Mit Friiherkennung ) *

Pea- Dizgnoses
Entstehung iEtastasen Therapis
1 1 1

’ ! Ohne Frilherkennung I

>

>

Lebenserwartung

In der Mitte zwischen diesen beiden Extremen liegen
Patienten, deren Krebs einerseits genugend Aggressivi-
tat besitzt, um potentiell lebensbedrohlich zu sein, und
die andererseits ansonsten jung und gesund sind, SO
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dass sich moglicherweise Symptome oder gar eine Ver-
klrzung des Lebens einstellen kdnnen. Aufgabe der Ex-
perten sollte es sein, genau solchen Patienten mit einer
Friherkennungsuntersuchung zu helfen. Aus meiner Sicht
ist deshalb die Fruherkennung bei Prostatakrebs keines-
wegs eine Untersuchung, die ohne detaillierte AufklGrung
Uber mogliche Konsequenzen z.B. beim Hausarzt durch-
gefuhrt werden kann; im Gegenteil, eine subtile Kenntnis
der Krankheitsentwicklung sowie der zur Verfugung ste-
henden Therapien mit individuellen Risiken und Neben-
wirkungen durch den urologischen Facharzt ist notwen-
dig, um zusammen mit dem Patienten zu entscheiden,
ob eine Friherkennungsuntersuchung durchgefuhrt wird
und welche Untersuchungen dabei erfolgen sollen.

PSA

Das prostataspezifische Antigen hat eine bestimmte Auf-
gabe innerhalb der Vorsteherdrise. Die Serinprotease
dient der Verflussigung des Ejakulates, hat also eine phy-
siologische Funktfion. So kommt es, dass vollig naturliche
Prozesse, wie z.B. Ejakulationen, aber auch eine naturli-
che ProstatavergroBerung oder Fahrradfahren, zu einer
vorubergehenden oder dauerhaften Verdnderung des
Laborwertes PSA fuhren kdnnen. PSA ist einerseits sehr
empfindlich in der Detektion des Prostatakrebses. Man
nennt diesen Umstand Sensitivitdt. Dies bedeutet, dass
nahezu jeder vom Prostatakrebs Betroffene ein erhohtes
PSA hat. Andererseits ist der Wert relativ schlecht geeig-
net, zwischen Gut und B&se zu unterscheiden. Die soge-
nannte Spezifitat entspricht nur 25%, das heilt, bei 3 von
4 Patienten mit erhdhtem PSA-Wert gibt es anderweitige
Grunde fUr den erhdhten Wert und es besteht kein Pros-
tatakrebs. Diesen Umstand nennt man ,PSA-Dilemma™.
Eine sorgfaltige Aufki@rung Uber das PSA ist deshalb vor
dieser Laborwertabnahme unbedingt indiziert.

Autopsiestudien bei Unfallopfern haben gezeigt, dass
bereits MAnner zwischen 60 und 69 Jahren in etwa 70%
einen Prostatakrebs in sich fragen, Uber 70 Jahre steigt
dies auf nahezu 80%. Mit einer entsprechend engma-
schigen Diagnostik, z.B. Sattigungsbiopsien, ist die De-
tektionsrate eines Prostatakrebses deshalb entsprechend
hoch.

So ergibt sich der Umstand der sogenannten Uberdi-
agnose. Derzeit kann man davon ausgehen, dass min-
destens 50% der festgesteliten Prostatakrebse eigentlich
nicht entdeckt hatten werden mussen.
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Um diesen Umstand ndher zu beleuchten, wurden
zwei groBe Screeningstudien durchgefuhrt. Il Rahmen
der sogenannten PLCO-Studie wurden in Amerika Uber
76.000 Mdanner mit sieben Jahren Follow Up untersucht,
im Rahmen der ERSPC-Studie in Europa Uber 162.000
Mdanner mit zehn Jahren Follow Up. Die amerikanische
Studie, in der auch ein Screening auf Lungen- und Dick-
darmkrebs evaluiert wurde, ist vielfach wegen schwerer
methodischer Fehler kritisiert worden und deshallb wahr-
scheinlich fur die Frage, ob ein Prostatakrelbsscreening
sinnvoll ist, nicht verwertbar. Die europdische Studie hat
Antworten gegeben. Zusammengefasst kann man sa-
gen, dass auf 10.000 Mdanner, die einen PSA-Test alle vier
Jahre durchfuhren lassen, 3.280 Biopsien notwendig sind
und dass dabei 820 Prostatakarzinome festgestellt wer-
den. In 340 dieser Fdlle handelte es sich um eine Uber-
diagnose, 7 Patienten werden dank Test gerettet und 28
sind frotz Test verstorben. Anders gesagt ist es notwendig,
zwischen 1.000 und 1.420 Patienten zu screenen, um ein
Leben zu retten.

Ladngere Nachbeobachtungszeiten und neuere Sub-
gruppenanalysen zeigen allerdings duBerst interessante
zusdtzliche Aspekte. So reduziert das Screening im Rah-
men der europdischen Studie die Wahrscheinlichkeit
des Auftretens von Fernmetastasen um 30%.

ERSPC - Resultate

10.000 Manner
PSA-Test alle 4 Jahre

Leben geretbet:
1won 1000 - 1410

340
Ubardingnoen

Eine Vielzahl von teilweise technisch hochkomplexen
Methoden zur Bildgebung des Prostatakrebses stehen
zur VerfUgung, z.B. Histoscan, Elastographie, PET-CT und
vieles mehr. GemaB den S3-Leitlinien soll keine dieser
Untersuchungen einschl. MRT zur Pimdrdiagnostik einge-
setzt werden, weil die Sperzifitdt der Verfahren noch zu
schlecht ist.




Zusammenfassend gibt die S3-Leitlinie keine Empfeh-
lung fUr oder gegen eine Friherkennung. Es gibt Hin-
weise, dass eine PSA-gestutzte Fruherkennung die Sterb-
lichkeit verringert, allerdings ist der Anteil tafsdchlich
profitierender Betroffener sehr klein. Gehen Sie nicht zur
Untersuchung, nur um sich gut zu fahlen. Die Fruherken-
nung ist keine Vorsorge.

Mdnner ab 40 Jahren und Mdanner mit einer Lebenser-
wartung von uber 10 Jahren sollen uber Friherkennung
inklusive Vor- und Nachteilen intensiv aufgekiart werden.

Wenn eine Fruherkennungsuntersuchung durchgefuhrt
wird, sollte ein PSA-Test in Kombination mit einer Tastun-
tersuchung durchgefuhrt werden. Bildgebende Verfah-
ren sind hingegen nicht fur die Friherkennung geeignet.

Sport fur Krebspatienten

Ein erhdhtes PSA sollte vor weiteren MaBnahmen zu-
nachst immer mit derselben Labormethode kontrolliert
werden.

Korrespondenzadresse

Prof. Dr. med. Martin Schostak

Direktor der urologischen Klinik
Universitatsklinikum Magdeburg A.6.R
Leipziger Str. 44

39120 Magdeburg

Tel.. 0391 67 15036

Fax: 0391 67 15094

E-Mail: martin.schostak@med.ovgu.de

Trainingsflache an der Uniklinik KoIn eroffnet

Red. (mk): Kbérperliche Aktivitdt hat einen positiven
Einfluss auf diverse onkologische Erkrankungen. Um
diesen Zusammenhang ndher zu untersuchen, ent-
stand aus der Kooperation der Deutschen Sporthoch-
schule Koln und des Centrums fur Integrierte Onko-
logie (CIO) an der Uniklinik K&In ein deutschlandweit
einzigartiges Projekt: die ,Onkologische Trainingsthe-
rapie” (OTT). Ziel des Projektes ist es, wissenschaftliche
Erkenntnisse in die therapeutische Praxis umzusetzen

und Trainingsempfehlungen fur die hdaufigsten Krebs-
erkrankungen zu entwickeln. Die Trainingsfldche wur-
de im November 2012 der Offentlichkeit vorgestellt.
Die Trainingsflache sieht aus wie ein kleines Fithess-
studio, hat aber mehr zu bieten: Der Gerdteparcours
besteht aus medizinischen Spezialgeraten zum Trai-
ning von Kraft und Ausdauer. Die Trainer sind speziell
ausgebildete Therapeuten und Sportwissenschaftler
der Deutschen Sporthochschule KéIn. Zusammen mit
den Arzten der Uniklinik stimmen sie sich regelmaBig
zu den korperlichen Moglichkeiten und den Trainings-
zielen ihrer Patienten ab. Die wissenschaftlichen Ana-
lysen haben zwar gerade erst begonnen, aber einige
Effekte sind fur die Experten schon jetzt erkennbar:
Die Steigerung von Kraft und Ausdauer fuhrt bei den
Patienten zu einer besseren korperlichen Verfassung.
Auch die medikamentdse Therapie wird vertraglicher,
und Angst bzw. Depressionen treten vermindert auf.
Dies zusammen ermoglicht den oft schwerkranken
Patienten wieder eine hdaufigere Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben oder sogar die Ruckkehr in
den (Berufs-)Alltag.
Die Krebs- und Bewegungs-Experten arbeiten daran,
far die haufigsten Krebserkrankungen standardisierte
Trainingsempfehlungen zu erstellen. ,ldeadlerweise
kdnnen in Zukunft Krebspatienten Uberall in Deutsch-
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land gezielt nach unseren Pldnen tfrainieren und da-
mit eine Verbesserung ihrer Lebensqualitat erreichen.
Die fundierte wissenschaftliche Begleitung des Pro-
jektes wollen wir auBerdem dazu nutzen, um in Dia-
log mit den Krankenkassen zu treten®, beschreibt Pro-
jektleiter Baumann die Zielsetzungen des Projektes.
Das Projekt an der Uniklinik K&In ist in seiner Art einzig-
artig in Deutschland: Forschung und therapeutische
Praxis zur onkologischen Trainingstherapie werden aus-
schlieRlich dort betrieben, wo die Patienten sind: in der
Klinik. Im Rahmen einer innovativen Forschungskoope-
ration bringen neben den Wissenschaftlern, Sportthera-
peuten, Psychologen und Medizinern der Deutschen
Sporthochschule Kdln, dem Centrum fur Integrierte
Onkologie der Uniklinik K&In, das Haus Lebenswert
(Psychoonkologie) sowie einem Hersteller fur chipkar-
tengesteuerte Trainingsgerdte ihr Know-how in das
Projekt ein. Die modernen Trainingsgerdte und der
Einsatz einer Chipkarte fur jeden Patienten sind ein
wichtiger Faktfor in dem Projekt, denn sie erleichtern
den Patienten den Trainingsablauf und den Wissen-
schaftlern die umfangreiche Analyse und Aufberei-
tfung der klinischen und trainingsrelevanten Daten.

Ndhere Informationen finden Sie auf der Homepage
.Onkologische Trainingstherapie® (OTT):
www.dshs-koeln.de/onkologie.

Den Film zur Onkologischen Trainingstherapie finden
Sie hier:
http://www.cio-koeln-bonn.de/patienten/die-diagno-
se-krebs/sport-undbewegung

Quelle: Deutsche Sporthochschule Kéin

Rehabilitationssport

Rehabilitationssport (Reha-Spor) stellt eine ergdnzende MaBnahme zur Medizinischen Rehabilitation dar. Reha-
Sport ist gesetzlich verankert und wird zeitlich befristet von den Kostentrdgern finanziert. Die positiven Auswirkungen
auf die Gesundheit sind unumstritten: Alllagsbeschwerden werden vermindert und krankheitsbedingten Folgescha-
den kann entgegengewirkt werden. Das Risiko, unter Folgeerkrankungen zu leiden, sinkt,
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Gesundheitspolitik

Ansprechpartner Selbsthilfe

Was Betroffene fur Betroffene leisten konnen

Von Jiirgen Matzat
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen, Gie3en

Die Rolle von Selbsthilfegruppen im Gesundheitswesen
wird gelegentlich in wohlwollender Ubertreibung als die
einer ,vierte Saule" beschrieben — neben den Praxen der
niedergelassenen Arzte, den Krankenhdusern und dem
offentlichen Gesundheitsdienst. In keinem Land Europas
hat die Selbsthilfebewegung, ihre finanzielle Forderung
und ihre fachliche Unterstitzung, eine solche Verbreitung
und Ausdifferenzierung gefunden wie in Deutschland.
Nirgends ist Selbsthilfe auch so gut organisiert und fur
Interessierte so leicht zugdnglich. In vielen Nachbarldn-
dem gilt das als vorbildlich. Die Selbsthilfe tritt in dreierlei
Weise in Erscheinung: in Form von Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen und  Selbsthilfekontaktstellen.
So hat sie auch ihren Niederschlag in der deutschen
Gesetzgebung gefunden (vgl. § 20 ¢ SGB YV, § 29 SGB IX
und § 45 d SGB Xl). Neben dem Klassiker Suchtselbsthilfe
spielt die Selbsthilfe in der Onkologie dabei eine beson-
dere Rolle.

Die Selbsthilfebewegung im Gesundheitswesen

Die Zahl der &rtlichen Selbsthilfegruppen wird aufgrund
von empirisch gestutzten Hochrechnungen auf 70.000
bis 100.000 mit ca. 3 Mio. Mitgliedern geschatzt. Allein
in der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Men-
schen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und
ihren Angehdrigen elV. (BAG Selbsthilfe) haben sich der-
zeit 115 Uberregionale Selbsthilfeorganisationen mit ca.
1 Mio. Mitgliedern zusammengeschlossen. Ein umfang-
reiches Adressenverzeichnis von etwa 400 bundesweiten
Selbsthilfevereinigungen (,Grune Adressen®), die meisten
davon aus dem Gesundheitsboereich, wird von der Na-
fionalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und UnterstUtzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
zusammengestellt und standig aktualisiert (http://wcvw.
nakos.de/site/datenbanken/gruen/). In etwa 300 Stadten
und Kreisen der Bundesrepublik gibt es lokale Selbsthilfe-
kontakistellen, an die sich alle Interessierten, ob Betrof-

fene, Angehdrige oder Fachleute, wenden konnen, um
Fragen bezuglich Selbsthilfegruppen zu kiGren, und zwar
unabhdngig von der spezifischen Thematik. Dort hat
man den besten Uberblick Uber die Szene der Selbst-
hilfegruppen vor Ort, vor allem auch Uber die Vielzahl
der ,unorganisierten* d. h. nicht veroandsgelbundenen
Gruppen. Ein entsprechendes Verzeichnis von Kontaki-
stellen der Selbsthilfegruppen (,Rote Adressen®) wird
ebenfalls von der NAKOS herausgegeben (hitp:/www.
nakos.de/site/datenbankenirot/).

Selbsthilfegruppen

Der Fachverband Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. definiert folgendermaBen: ,Selbsthilfe-
gruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschlusse
von Menschen, deren Aktivitdfen sich auf die gemein-
same Bewdltigung von Krankheiten, psychischen oder
sozialen Problemen richten, von denen sie — entweder
selber oder als Angehdriger — betroffen sind. Sie wollen
mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften. Ihr Ziel ist
eine Verdnderung ihrer personlichen Lebensumsténde
und haufig auch ein Hineinwirken in ihr soziales und poli-
fisches Umfeld. In der regelmdaBigen, oft wochentlichen
Gruppenarbeit betonen sie Authentizitat, Gleichlberech-
figung, gemeinsames Gesprdch und gegenseitige Hil-
fe. Die Gruppe ist dabei ein Mittel, die dulere (soziale,
gesellschaftliche) und die innere (persdnliche, seelische)
Isolation aufzuheben. Die Ziele von Selbsthilfegruppen
richten sich vor allem auf ihre Mitglieder und nicht auf
AuBenstehende; darin unterscheiden sie sich von ande-
ren Formen des Burgerengagements. Selbsthilfegrup-
pen werden nicht von professionellen Helfern geleitet;
manche ziehen jedoch gelegentlich Experten zu be-
stimmten Fragestellungen hinzu.”

Die klassischen Bestimmungssticke jeglicher Form
von Ehrenamtlichkeit und burgerschaftlichem Engo-
gement sind in dieser Definition enthalten: Freiwillig-
keit, Unentgeltlichkeit sowie (relative) Verbindlichkeit.
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Hinzu kommt als zentrales und differenzierendes Kriteri-
um die eigene Betroffenheit. Hier wird die Wirkung der
Gruppenselbsthilfe ,nach innen® betont, auf die un-
mittelbar Beteiligten und Engagierten, ohne die sozi-
ale und politische Dimension auszuklammern. Es geht
im Wesentlichen um Probleme, zu deren Losung in-
dividuelle Erkenntnis- und Verdnderungsprozesse bei-
fragen konnen, weniger um die Interessenvertretung
und die Hoffnung auf Verdnderung Anderer oder der
Verhdltnisse.

Sie machen sich in besonderer Weise das Gruppen-
prinzio und die Heilkraft des Wortes zu nutze. ,Reden
hilft!™ heiBt ein dazu passender Slogan. Hier wird im En-
gagement betroffener Burger, ein Beitrag zur psycholo-
gisch-therapeutischen Basisversorgung der Bevolkerung
im weitesten Sinne geleistet. Selbsthilfegruppen vermit-
teln ,gefuhlte Sicherheit®, stiften neues ,Kohdarenzgefuhl®
im Sinne des Salutogenese-Konzepts und fragen so zu
Genesung und Gesunderhaltung (bei ,bedingter Ge-
sundheit") bei. Ihre Gruppendynamik lebt von der unmit-
felbaren persdnlichen Begegnung, von der Entwicklung
vertrauensvoller kontinuierlicher Beziehungen unterein-
ander, von Offenheit und Selbstenthullungsbereitschaff,
von Infrospektion und EinfUhlung, von aktivem Zuhéren
und dem Angebot neuer Sichtweisen, ausgehend von
den Lebens- und Leidenserfanrungen der Betroffenen.
Viele Mitglieder haben wahrend stationdrer Akut- oder
Rehabilitationsbehandlungen wohltuende Erfahrung mit
der Begegnung, dem Verstdndnis und dem Austausch
zwischen Gleichbetroffenen gemacht. Nun suchen sie
Selbsthilfegruppen auf, um sich weiter dieser Unterstit-
zung zu versichern. Dabei sind sie keineswegs naive
Dilettanten, die eher noch weiteren Schaden anrichten,
SO wie es in der Anfangsphase der Selbsthilfegruppen-
bewegung viele Fachleute beflrchteten. Vielmehr ist
Laienkompetenz im psychosozialen Bereich weiter ver-
breitet und sehr viel wirksamer als gemeinhin angenom-
men wird.

In der Debatte Uber Selbsthilfegruppen und ihre se-
gensreichen Wirkungen wird eines allzu gerne vergessen:
Selbsthilfegruppen liefern nicht nur einen Output (Hilfe,
Unterstifzung, Information, Erfahrungsaustausch, Interes-
senvertretung etc.), sondem sie bendtigen auch einen
Input, und der muss praktisch ausschlielBlich von den
Mitgliedern selbst kommen. Der Einzelne ist hier, je nach
Situation, Helfer und Hilfeempfanger zugleich (daher der
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englische Ausdruck ,mutual aid®, also wechselseitige
Hilfe). In der Selbsthilfegruppensitzung wird nicht mehr
.Qgeboten”, als die Teilnehmer zu geben bereit und in der
Lage sind; der (scheinbare) Widerspruch zwischen Alfruis-
mus und Egoismus ist in der Selbsthilfegruppe tendenziell
aufgehoben. Wer jedoch solche Ressourcen nicht (oder
nicht mehr, oder noch nicht wieder) aktivieren kann, fur
den wird der Selbsthilfegruppenansatz eben nicht infra-
ge kommen. Person und ,Methode" mussen zueinander
passen, sonst ist erfolgreiche Arbeit nicht zu erwarten.
Aus diesem Grund sind Selbsthilfegruppen auch nicht
wie Ubliche Versorgungsangebote planbar und als ,Leis-
tungserbringer” verldsslich; aus diesem Grunde kann die
Teilnahme nicht ,verschrieben® werden; und aus diesem
Grunde kénnen sie keinen ,Versorgungsauftrag® Uber-
nehmen.

Verbandlich organisierte Selbsthilfe

Anders als mit den weitgehend innenorientierten
Selbsthilfegruppen verhdlt es sich mit den groBen
Selbsthilfeorganisationen. Sie sind sehr wohl in der ge-
sundheits- und sozialpolitischen Arena présent, jede
far sich, oft aber auch vertreten durch ihre Dachor-
ganisationen, die BAG-Selbsthilfe oder der Deutsche
Paritdtische Wohlfahrtsveroand (DPWV). Diese nehmen
in dem schwer Uberschaubaren Feld eine Medio-
toren- und Bundelungsfunktion wahr, teilweise sogar
eine gewisse ordnungspolitische Funktfion in der Ver-
mittlung zwischen ,Selbsthilfeszene®, Versorgungssys-
tem, Staat und Offentlichkeit. Zugehorigkeit zu solchen
Dachverbdnden kann als ein Hinweis auf Seridsitat von
Selbsthilfegruppen/Selbsthilfeorganisationen gesehen
werden. Ahnliches gilt fir jene Selbsthilfegruppen, die
unter dem Dach von Landeskrebsgesellschaften ar-
beiten. Eine besondere Bedeutung kommt im Krebs-
bereich der Deutschen Krebshilfe zu, die seit Jahren
von ihr anerkannte Selbsthilfeorganisationen mit er-
heblichen Betrdgen unterstutzt — und ihnen damit
weitere Anerkennung verschafft. An dieser Stelle muss
auch der Hinweis darauf erfolgen, dass all jene Krebs-
Selbsthilfeorganisationen, die von der Deutschen
Krebshilfe geférdert werden, verpflichtet sind, auf In-
dustriesponsoring zu verzichten. Eine wichtige Schutz-
maRnahme gegen die gelegentlich vorgebrachten
Verdd@chtigungen, die Selbsthilfe werde zunehmend
von der Industrie unterwandert.



Die wichtigsten Deutsche Krebshilfe geforderten
Krebs-Selbsthilfeorganisationen sind:

. Arbeitskreis der Pankreatekiomierten e.V.
. BRCA-Netzwerk
(Familidrer Brust-/Eierstockkrebs)
J Bundesverband Frauenselbsthilfe
nach Krebs e.V.
J Bundesverband der
Kehlkopfoperierten e.V.
o Bundesverband Prostatakrebs
Selbsthilfe e.V.
. Deutsche Hirntumorhilfe e.V.
. Deutsche ILCO e.V. - Vereinigung fur
Stomatréiger und Menschen mit Darmkrebs
. Deutsche Leukdmie-
und Lymphom-Hilfe e.V.
. Ohne Schilddriise leben e.V.
J Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Selbsthilfeorganisationen nehmen Einfluss auf Gesetz-
gebungsverfahren, werden als Sachverstandige gehort
und vertreten die Inferessen der Betroffenen dhnlich einer
JPatientengewerkschaft”, etwa im Rahmen der sog. Pa-
tientenvertretung nach § 140 f SGB V (s. 18). Sie sind weit-
gehend anerkannte Partner der Krankenkassen und der
Rentenversicherungen, der Arzteschaft und der Politik. Sie
legen Wert auf eine moglichst groBe Mitgliederschaft (in
eflichen Fdllen schon Zehntausende) — manchmal sind
es allerdings streng genommen keine ,Mitglieder”, son-
dern lediglich ,Betreute® — denn das Argument der gro-
Ben Zahl wiegt schwer in unserer Verbdndedemokratie.
Schwer haben es da natlrlich die Zusammenschllsse
von Menschen mit seltenen Erkrankungen, deren Mitglie-
derzahl per definitionem begrenzt ist.

Besonders wichtig ist den Vertretern dieser Verbdnde
immer wieder der Hinweis auf inre demokratische Legi-
fimation (nebben der durch ihre Betroffenenkompetenz).

Hier wird ein ungeheures Potenzial an burgerschaft-
lichem Engagement eingesetzt, ohne dass sich die
gesundheitliche Selbsthilfebewegung in ihrer Breite gar
nicht hatte entfalten kdnnen. Allerdings unterscheidet
sich der personliche Einsatz in der Selbsthilfe von dem
in vielen anderen Feldem burgerschaftlichen Engage-
ments dadurch, dass er von ganz erheblichem Leidens-

druck, derim wahrsten Sinne am eigenen Leibe erfanren
wird, motiviert ist und gerade im Falle von chronischen
Krankheiten und Behinderungen naturgemdaB oft Uber
lange Zeitrume hinweg prakfiziert wird (werden muss).
Insofermn ist dieses Engagement auch nicht ganz freiwil-
lig®. SchlieRlich ist zu betonen, dass man es hier stets mit
Menschen zu tun hat, die in spezifischer Weise gehan-
dicapt und benachteiligt sind. Selbsthilfe-Engagement
von Betroffenen verdient also doppelte Anerkennung!

Manche der groBen Selbsthilfeorganisationen haben
sich schon sehr stark institutionalisiert, mit hauptamili-
chen Geschdftsstellen und mit hochgradig professionell
erbrachten Dienstleistungen fur die eigenen Mitglieder,
sowie fur andere Betroffene. Die FUhrung bleibt jedoch
in den Handen ehrenamtlicher Vorstande, in aller Regel
selbst Betroffene, die dann mit allerlei strukturellen Proble-
men zu kdmpfen haben. Schon auf Landesebene (von
der Arbeit vor Ort ganz zu schweigen) wird der Lbwenan-
teil der Arbeit jedoch von Ehrenamtlichen erbracht, oft
bei minimaler Unterstutzung durch hauptamtliche Krafte
und duerst geringer Finanzausstattung.

Hier wird einer der zentralen Mangel unseres Medizinsys-
tems zumindest teilweise kompensiert. Patienten wollen
ndmilich, jedenfalls zum ganz Uberwiegenden Teil, Be-
scheid wissen. Sie wollen aufgeklart werden, und zwar in
einer fur sie verstandlichen Sprache, Uber diagnostische
MaBnahmen und die schlieBlich daraus resultierende
Diagnose, Uber therapeutische Moglichkeiten und Al-
ternativen, Uber Prognose und Rehabilitationsverfahren.
Und sie wollen Uber die emotionale Bedeutung ihrer
Krankheit, Uber seelische und soziale Folgen sprechen,
Uber inre Angst und Verzweiflung, Uber Scham und Hoff-
nungslosigkeit. Mit diesen BedUrfnissen werden sie je-
doch in unserem Medizinsystem allzu oft allein gelassen.
Information und Kommunikation sind aus Patientensicht
die beiden schlimmsten Lucken in unserer gesundheitli-
chen Versorgung.

Dass die erste Lucke in der Tat zumindest ansatzweise
von den Selbsthilfeorganisationen geschlossen werden
kann, wurde in einer Untersuchung von Kihner et al. em-
pirisch gezeigt. Zu erhalten sind bei ihnen Standardbro-
schuren, die Krankheitsbilder allgemein verstandlich er-
klidren, Tipps zur Erndhrungsumstellung, Gymnastik oder
Vorsorgeuntersuchung geben, uber Diagnose- und Be-
handlungsmoglichkeiten aufkiGren sowie Uber Rechts-
anspruche, wie etwa auf Kuren und Rehabilitationsmal-
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nahmen, oder einen Schwerbehindertenausweis und
entsprechende Vergunstigungen informieren. Selbsthil-
feorganisationen leisten in diesem Sinne (Gesundheits-)
Bildungsarbeit (,health literacy®) und sie tragen zum
LEmpowerment™ der Betroffenen bei. Durch Lektlre der
regelmd@Big erscheinenden Verbandszeitschriften kann
sich auch der Patient Uber neue Erkenntnisse und Ent-
wicklungen auf dem Laufenden halten, und naturlich
spielen heutzutage die Internetauftritte der Selbsthilfeor-
ganisationen eine groBe Rolle fur Betroffene.,

Wahrend in der ,reinen Gruppenselbsthilfe® zwischen
der Rolle des Helfenden und des Hilfeempfangers, je
nach Bedarf, nach Situation und nach Ausmal der
momentan vorhandenen Ressourcen oszilliert wird und
man davon ausgeht, dass auf Dauer jedes Mitglied
etwa ebenso viel einbringt wie es gewinnt, haben sich in
vielen Ortsgruppen der Selbsthilfeorganisationen klarere
Rollen- und Arbeitsteilungen herausgebildet. Hier gibt es
JLeiterinnen" und ,Vorsitzende". Es ist aligemeine Ubung
(und wird auch von allen Beteiligten als legitim angese-
hen), dass sich Gruppenmitglieder, vor allem aber neue
Interessenten, auch individuell, sozusagen privat und
gere auch aulerhalb der Gruppensitzung (Manchmal
sogar ,jederzeit") an die Gruppenleiter wenden kdnnen,
um sich von innen personlich beraten zu lassen. Statt des
Beratens miteinander, im Sinne des wechselseitigen Er-
fahrungsaustauschs in der Gruppe, werden hier nun Lei-
densgenossen fast wie Klienten betreut. Dies geschieht
ehrenamilich auf der Basis eigener persénlicher Erfah-
rung, die von beiden am Beratungsprozess Beteiligten,
fUr umfangreicher oder valider gehalten wird als jene
des Neulings — meist naturlich vollkommen zu Recht.
Hinzu kommt die Erkenntnis aus den in der Gruppe bzw.
der Organisation zusammengetragenen kollektiven Er-
fahrungen und die Auseinandersetzung mit Fachinfor-
mationen. Diese Beratungstatigkeit wird von manchen
Selbsthilfeorganisationen und ihren Gruppierungen auch
durchaus als eine Art Dienstleistungsangebot nach au-
Ben propagiert und nicht nur neuen Betroffenen, son-
derm manchmal auch dem professionellen System an-
geboten, beispielsweise persénliche Besuche zu Hause,
oder am Krankenhausbett, oder die Durchfuhrung von
Informationsveranstaltungen in Kliniken fur die dort be-
handelten Patienten — zukunftig vielleicht auch einmall
fUr das Personal. Etliche Selbsthilfeorganisationen bemu-
hen sich sehr darum, ihre ,ehrenamtlichen Mitarbeiter" in
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speziellen Schulungskursen auf diese Rolle vorzubereiten
und so die angebotene Beratung zu verbessern. Diese
Fortbildungen beziehen sich teils auf medizinische The-
men, teils auf die eigentlichen SelbsthilfeaktivitGten und
neuerdings auch auf supervisionsartige Angebote zur
Entlastung der ,Kummerer®. Auf jeden Fall dokumentie-
ren solche Schulungsangebote die beachtlichen Bemu-
hungen von Selbsthilfeorganisationen, .die Qualitat zu
sichemn®. Ein bemerkenswertes Beispiel hierfur ist der ,Leit-
faden fur Beraterinnen™ der Frauenselbsthilfe nach Krebs.

Aus der ,alternativen Ecke" zum anerkannten Partner
Die fachliche Wertschatzung und &ffentliche Anerken-
nung von Selbsthilfegruppen sind keineswegs selbstver-
standlich und bestanden nicht von Anfang an. Bis Ende
der 1970er Jahre wurden sie praktisch Uberhaupt nicht
zur Kenntnis genommen — von den Fachleuten nicht, von
den Krankenkassen nicht, von Politik und Verwaltung nicht.
Insbesondere in der Arzteschaft herrschte groBe Skepsis.
Allerdings hat es immer schon einzelne Arzte gegeben,
die sich fur die Grindung und Unterstutzung von Sellost-
hilfegruppen engagiert haben. Eine Wende wurde ein-
geleitet durch Forschungsprojekte an UniversitGten, die
ein ungewdhnliches &ffentliches Echo fanden. Offenbar
war die Zeit reif. Seither hat sich ein enormer Wandel voll-
zogen, der seinen vorldufigen Hohepunkt fand, als 1992
Lselbsthilfegruppen und -kontaktstellen® erstmals in einem
Gesetzestext auftauchten, ndmlich in § 20 SGB V.

Seit dem 1.1.2004 wirken gemdaB § 140 f SGB V ,sach-
kundige Personen® — viele von ihnen aus der Selbsthil-
fe — als Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss mit. Sie haben damit die Moglichkeit, die
Erfahrungen von Patient(innen) mit dem Versorgungs-
geschehenim Gesundheitswesen in die Entscheidungs-
findung dieses hbchsten Gremiums der gemeinsamen
Selbstverwaltung im deutschen Gesundheitswesen
einzubringen. So kann die Patientenperspektive in den
Beratungen zur Ausgestaltung des Leistungsvolumens
der gesetzlichen Krankenversicherung Berlcksichtigung
finden. Allerdings steht den Patientenvertretern bislang
lediglich ein Mitberatungsrecht zu, ein Stimmrecht ha-
ben sie nicht.

Auf Ldnderebene gibt es ahnliche Mitwirkung in Zulas-
sungs-, Berufungs- und Landesausschussen, in denen
ebenfalls Patientenvertreler — Hunderte an der Zahl — be-
teiligt sind.



Erfahrungen und Losungsvorschidge von Patienten (or-
ganisationen) sollen auf diese Weise zur Verbesserung
der Versorgung beitragen. Speziell im onkologischen
Bereich ist den Selbsthilfegruppen/Selbsthilfecrganisatio-
nen eine weitere Rolle als ,Zertifizierer® und ,Qualitatssi-
cherer* zugewachsen durch ihre Beteiligung bei der Ein-
richtung und Evaluation von spezialisierten Krebszentren.
Die Deutsche Krebsgesellschaft schreibt diesen Kliniken
im Ubrigen vor. ,Der Zugang zu existierenden Selbsthilfe-
gruppen muss sichergestellt sein.”

Es versteht sich von selbst, dass diese neue Burgerbe-
teiligung im Gesundheitswesen hier engagierten ,Lai-
en" (wie die Mediziner sagen wurden) mit erheblichen
Anforderungen konfrontiert und ihnen eine hohe Mitver-
antwortung fur den Bestand und die Funktionsfahigkeit
unseres gesundheitlichen Versorgungssystem aufourdet.
Der ,Demokratiegewinn® verlangt seinen Preis. Allein das
Hinzukommen von Dritten, hier der Patientenvertreter, hat
das bestehende System jedoch erfolgreich ,verstort”, es
kann nicht einfach so weitermachen wie bisher. Fragen
werden gestellt und Zweifel angemeldet, der Argumen-
tationsbedarf wachst; andererseits flieRen neue Ideen,
Ruckmeldungen von Nutzerseite und das Erfahrungswis-
sen der Patientenvertreter in die Entscheidungsprozesse
ein. Bleibt nur zu hoffen, dass die ,Verstorung" zu einer
gunstigen Neuorganisation des Systems fuhrt und dass
die bisherigen Akteure, Arzteschaft und GKYV, diese neu-
en Mitspieler und ihre Impulse willkommmen heilBen und
schdétzen lemen. SchlieBlich haben doch alle dasselbe
Ziel: eine moglichst gute Versorgung der Patienten in ei-
nem ékonomisch stabilen Versorgungssystem.

Fazit fir die Praxis

* Die Selbsthilfe etabliert sich zunehmend als eine ,SAu-
le* der Versorgung, vor allem der Nachsorge, und als
ein Partner des professionellen Versorgungssystems.

e Jeder in der Onkologie Tatige sollte Uber Selbsthilfe-
moglichkeiten fur seine Patfienten Bescheid wissen
und diesen mit entsprechenden Hinweisen versor-
gen. Dies gilt heutzutage als unerldssliches Element
guter klinischer Praxis.

e Alle Adressen der ndchstgelegenen Selbsthilfekon-
faktstellen bzw. infrage kommender Selbsthilfeorga-
nisationen (s. oben in diesem Beitrag) soliten den Pa-
fienten aktiv zur Verflgung gestellt werden. Ob und
wann sie von diesen Informationen Gebrauch ma-
chen, muss ihnen selbstverstandlich Uberlassen blei-
ben.

Literatur beim Verfasser

Korrespondenzadresse

Jurgen Matzat

Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen

Friedrichstr. 33

35392 Gielen

E-Mail: juergen.matzat@psycho.med.uni-giessen.de

Quelle: ,Matzat, J.; Ansprechpartner Selbsthilfe: Was
Betroffene fur Betroffene leisten kbnnen. FORUM 2012,
27. 282-86"

Beratungshotline

Der Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe (BPS) e.V. bietet eine telefonische Beratungshotline an. Die Berater
sind zu erreichen dienstags, mittwochs und donnerstags (auBer an bundeseinheitlichen Feiertagen) in der Zeit
von 15 Uhr bis 18 Uhr unter der gebuhrenfreien Service-Rufnummer 0800 7080123.
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Die gemeinsame Selbstverwaltung ist zum Erfolg verpflichtet

Interview mit Josef Hecken, unparteiischer Vorsitzender des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)

fa
Herr Hecken, Sie haben Ihr Amt sicher mit
bestimmten Erwartungen angetreten. Wie sieht es
damit nach den ersten Wochen aus?
Hecken: Sie finden hier jemanden vor, der sich in der
neuen Rolle rundum zufrieden fuhit. Das, was ich mir
vorgenommen habe, ist in den bestehenden Strukturen
erreichbar. Bei bestimmten Punkten gibt es unterschied-
liche Interessen der Banke — das gehort zum Wesen der
gemeinsamen Selbstverwaltung. Aber ich sage nicht
ohne Bedacht bei jeder Gelegenheit: Die gemeinsa-
me Selbstverwaltung ist zum Erfolg verpflichtet. Wenn sie
gesetzgeberische Auftradge nicht umsetzt, dann werden
es andere tun. Deshalb ist mein Credo, auch wenn es
manchem nicht gefallen mag: Wir mussen es schaffen,
die Dinge, die entschieden werden kbnnen, innerhalb
angemessener Fristen zu regeln. Darauf drdnge ich mit
meinen bescheidenden Moglichkeiten der verfahrens-
leitenden Funktion.

Gilt das auch fir die Bedarfsplanung bei der
kassendrztlichen Versorgung? Wie wollen Sie da eine
schnelle Entscheidung herbeifiihren?

Hecken: Bei der Bedarfsplanung haben wir sicherlich
noch einige Punkte, die strittig sind. Die kbnnen aber in-
nerhalb der ndchsten Monate so ausdiskutiert und zum
Konsens gefuhrt werden, dass wir weiterkommen. Wir
kénnten noch lange diskutieren, was die richtige Verhait-
niszahl von Arzten zu Versicherten ist. Wir kdnnten noch
Jahre daruber streiten, ob die Orthopdden weiterhin als
Orthopdden ausgewiesen werden oder als Fachdarzte fur
Unfallchirurgie.
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Manche Aspekte sind eben komplex.
Hecken: Ich behaupte aber, dass wir mit wenigen Aus-
nahmen keine Erkenntnisdefizite haben, sondern ein Ent-
scheidungsdefizit. Wenn die Vertragspartner mit unter-
schiedlichen Vorstellungen Uber die Verhdltniszahlen in
die Verhandlung gehen, dann muss man sich irgendwo
in der Mitte treffen.

Bei der sektorentbergreifenden Qualitétssicherung
(5QS) scheint die Umsetzung der Richtlinie auch nicht so
recht in Gang zu kommen

Wenn bei der Regelung der spezialérzilichen
Versorgung vor 2014 nichts passieren wirde, dann
wdre der § 116 b aus meiner Sicht gescheitert.
Hecken: Es gibt Sachverhalte, fur die es eben keine
schnelle Losung gibt, die innerhalbb von drei oder vier
Wochen auch funktioniert. Bei der SQS halte ich es fur
sehr wichtig, dass wir uns nicht nur an einem ideologi-
schen Uberbau abarbeiten, sondem in einzelnen Leis-
tfungsbereichen die Qualitatssicherung auf Grundlage
bestimmter Standards voranbringen. Denn ein solches
Top-down-Verfahren wie die SQS ist duBerst komplex.
Wenn wir feststellen, dass SQS in Vollerhebung nicht funk-
fioniert, dann mussen wir Uberlegen, ob wir das fun, was
der Gesetzgeber eigentlich verlangt, und uns auf Stich-
proben beschrdnken. Wenn es technische Probleme bei
der Vollerhebung in der SQS gibt — und die sehe ich —,
dann muss man schnell entscheiden, das Design veren-
gen und Stichproben erheben.

Noch einmail zurlick zu lhrem Wunsch nach
beschleunigten Abldufen. Sind lhnen nicht die Hande
gebunden, wenn die Trdgerorganisationen des G-BA
nicht mitziehen?

Hecken: Naturlich, wenn sich die Banke daruber einig
sind. Aber nehmen wir noch einmal das Beispiel Bedarfs-
planung: Die Richtlinie dazu sollte schon Iangst fertig
sein. Dann sind auf einmal Probleme aufgetaucht — das
Ubliche in den Beratungen. Mittlerweile wird Uber alles
Moégliche diskutiert. Die Beteiligten hatben aber durchaus



ein Interesse, eine neue
Bedarfsplanungsrichtlinie
fristgemagn bis zum 31. De-
zember zu beschlieBen.
Und das ist auch zu schaf-
fen.

Und Sie haben schon
Druck gemacht?
Hecken: Das G-BA-Ple-
num ist meinem Vor-
schlag gefolgt, den De-
mografiefaktor, also § 8a Bedarfsplanungsrichtlinie alt,
zum 31. Dezember auBer Kraft zu setzen. Das heilt: Ent-
weder haben wir bis zum Jahresende eine Neuregelung,
oder wir haben nichts, und das wdre ein sehr grolBes Pro-
blem fUr alle Beteiligten.

Wie geht es nun weiter?

Hecken: Wir haben uns damit bewusst selost unter
Druck gesetzt. In Kurze findet mit den Entscheidungs-
befugten eine Klausurtagung zu dem Thema statt. Ich
habe nicht die lllusion, dass wir dabei Lésungen far
jede Detailfrage finden. Aber wir werden einen wichti-
gen Schritt vorankommen bei der Frage, wie die haus-
arztliche Versorgung in der Flche verbessert werden
kann und wie kunftig die Verhdltniszahlen aussehen
kénnen. Daflr brauchen wir kein Gutachten mehr. Es
liegen genug Daten vor. Wir mussen einen Kompro-
miss finden.

Aber die Einigung Uber die Verhaltniszahl ist keine
einfache Sache.

Hecken: Herrin der Zahlen ist die Kassendrziliche Bun-
desvereinigung (KBV). Sie kennt das Leistungsgesche-
hen und hat ein erstes Modell vorgestellt. Wir wissen alle,
wie Tarifverhandlungen gefuhrt werden. Da fordert man
zundchst einmal das, wovon man nachts tfrdumt. Die
Krankenkassen sagen: So viel zusatzliche Arzte, wie die
KBV ausgerechnet hat, brauchen wir nicht. Sie erkennen
aber an, dass wirinsgesamt mehr Arzte brauchen. Beide
Seiten sind sich auch einig, dass es niemandem etwas
bringt, wenn man durch unmaRige Ansdtze bei den Ver-
haltniszahlen eine statistische Unferversorgung erzeugt,
die es jedenfalls bei der fachdrztlichen Versorgung nach
meiner Wahrnehmung nicht gibt. Dann kann man noch

daruber streiten, wie das Problem der Uberversorgten
Gebiete geldst wird. Wir haben Zeit bis Dezember, und
die drdngendsten Probleme kann man meiner Mei-
nung nach bis dahin 16sen. Alles andere wdare ein Ar-
mutszeugnis. Der Gesetzgeber hat ganz bewusst die
Voraussetzungen geschaffen, um mit der Bedarfspla-
nungsrichtlinie insbesondere die allgemeindrztliche
Versorgung in dunn besiedelten Gebieten zu verbes-
sern.

Was hilft eine neue Planung,

wenn trotzdem kein Arzt aufs Land will?

Hecken: Wenn die Planungsberzitke kleiner als heute
sind, steht die Arztin oder der Arzt vor der Entscheidung:
Entweder ich Ubemehme vor Ort die kassendrztliche Ver-
sorgung oder ich bekomme keinen Kassenarztsitz. Wenn
das einhergeht mit einer besseren Vergutung, die der
Gesetzgeber ja zuldsst, und mit gelockerten Regelun-
gen beim Arzneimittelregress, dann werden wir auch In-
teressenten fur die allgemeindarztliche Versorgung in der
FiGdche finden.

Wie sieht es mit mehr Psychologischen
Psychotherapeuten fiir die Versorgung aus?

Hecken: Wir werden bei der Bedarfsplanung noch einen
zweiten Schritt tun mussen, weil ich nicht glaube, dass wir
fur den groBen Bereich der Psychotherapie bis zum 31.
Dezember valide Daten bekommen. Der Gesetzgeber
wird dem G-BA voraussichtlich nach der Sommmerpause
den Auftrag erteilen, die Versorgungsstruktur bei der Psy-
chotherapie zu untersuchen. Deshalb ware es unsinnig,
bereits jetzt fur diesen Bereich etwas zu beschlieBen, well
wir wegen fehlender Daten gar nicht genau wissen, wie
sich das Versorgungsgeschehen in der Flche darstellt,
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Bei den Mindestmengen steht demndéchst

die Entscheidung des Bundessozialgerichts an.
Hecken: Zur mundlichen Vernandiung im September
werde ich nach Kassel fahren und dort den Standpunkt
vertreten, dass es ganz fatal ware, wenn die vom G-BA
beschlossenen Mindestmengenregelungen nicht gultig
wuarden. Ich hoffe, dass das Bundessozialgericht anders
entscheiden wird als das Landessozialgericht Berlin-
Brandenburg. Denn fur mich ist klar, dass insbesondere
im stationd@ren Bereich ein ganz groler Zusammenhang
zwischen Quantitat und Qualitat, vor allem bei komple-
xeren Leistungen, besteht. Wenn nun verlangt wird, mit
absoluter Evidenz zu beweisen, dass beispielsweise die
Mindestmenge 30 richtig ist und nicht 29 oder 31, dann
kommen wir nicht weiter.

Ist das nicht ein Problem,

das der G-BA in vielerlei Hinsicht hat?

Hecken: Man kommt immer wieder, trotz mitunter
sehr guter Studienlagen, zu einer wertenden Ent-
scheidung. Das sieht man auch daran, dass der
G-BA in einigen Fdllen von den wissenschaftlichen
Bewertungen durch das Institut fur Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) abgewi-
chen ist. Wir sind nach oben oder nach unten von
den Bewertungen des IQWIG abgewichen. Es gibt
Grenzen der Evidenz. Am Ende treffen wir eine wer-
tende Entscheidung.

Zu einer anderen Baustelle —

der spezialfacharztlichen Versorgung nach § 116b
Sozialgesetzbuch V. Inzwischen gibt es Fachleute,

die eine Richtlinie vor 2014 fir unrealistisch halten.
Hecken: Ich bin zuversichtlich, dass es schneller gent.
Wenn vor 2014 nichts passieren wurde, dann ware der
§ 116b aus meiner Sicht gescheitert. Bei besonders
schweren Erkrankungen muss es einfach maoglich
sein, dass es ein durchgdangiges Versorgungskonzept
auf einer vernunftig abgesprochenen Basis zwischen
dem ambulanten und dem stationdren Bereich gibt.
Dabei muss vorher geklart werden, wie die Vergutung
flieBt und wie die entsprechenden Behandlungsan-
teile sind. Durch die doppelte Begrenzung im § 116b
— schwere Erkrankungen mit schweren Verldufen — ist
meines Erachtens die Anwendung wirklich auf einen
sehr kleinen Bereich beschrankt. Der Gesetzgeber hat
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groRe Hoffnungen mit dem § 116b verbunden. Fur
mich gibt es das klare Signal aus der Politik: ,Wenn die
Selbstverwaltung das nicht hinkriegt, machen wir das
mit einer entsprechenden gesetzlichen Regelung. Wir
lassen nicht zu, dass das auf die lange Bank gescho-
ben wird."

Bei der frihen Nutzenbewertung von Arzneimitteln
gibt es Stimmen aus der Politik, die Regelung im
Sinne der Pharmahersteller etwas aufzuweichen.

Wie kommt das bei lhnen an?

Hecken: Der gesetzliche Auftrag ist klar. Was mittler-
weile an Entscheidungen getroffen wurde, zeigt auch,
dass der G-BA nicht stur dem Diktat folgt, dass all das,
was Geld kostet, aus dem Leistungskatalog herausge-
nommen wird. Wir haben bisher in etwa 50% der Ent-
scheidungen einen Zusatznutzen anerkannt, in knapp
20% der Fdlle sogar einen betrdchtlichen Zusatznutzen.
Danach erfolgen Preisverhandlungen auf der Basis eu-
ropdischer Vergleichspreise. Wir haben hier eine groBe
Verantwortung gegenuber der mittel- und langfristigen
Finanzierbarkeit des Systems. Es darf ja nicht sein, dass
far Arzneimittel ohne einen Zusatznutzen irgendwelche
Fantasiepreise gezahlt werden.

Die Industrie argumentiert, dass der Vergleich

mit Generika jeglichen Anreiz zunichtemache,
innovative Arzneimittel auf den Markt zu bringen.
Hecken: Die bisherigen Preisverhandlungen wurden
auch von den Herstellern als fair und angemessen be-
zeichnet, Wenn es Probleme mit der zweckmdaRigen
Vergleichstherapie qibt, hat der pharmazeutische Un-
tfernehmer die Méglichkeit, dagegen zu klagen. Die
Pharmafirmen haben mittlerweile erkannt, dass sie sich
mit der Gesetzeslage abfinden mussen. Wir machen ja
hier nichts Neues. Deutschland war bis vor kurzem far
die Pharmaindustrie noch die ,letzte Oase der Gllck-
seligkeit®, wo man, bildlich gesprochen, die Datteln
direkt von den Baumen pflucken konnte. Naturlich hat
die Pharmaindustrie ein legitimes Interesse daran, dass
die Interessen ihrer Aktiondre befriedigt werden. Wir sind
aber zust@ndig fur die Interessen der Versicherten, die
auf eine wirtschaftliche und zweckmdaBige Versorgung
abzielen und darauf, dass man nicht demndachst 40%
seines Einkommens fur die Krankenversicherung aus-
gibt.



Kann der G-BA noch alle Aufgaben bewaltigen,

die man an ihn herantragt?

Hecken: Ja, wobei es infern und extern Verstarkung
geben muss, wenn die Nutzenbewertung von Arz-
neimitteln auch den Bestandsmarkt erreichen wird.
Das kann mit den derzeit verfugbaren Kraften nicht
geleistet werden. Das schafft auch das IQWIG mit

dem derzeitigen Personal nicht. Wir werden uns ver-
gréBern mussen, dann kénnen wird das leisten. Da
sehen Sie mich in tiefer Zuversicht und voller Opti-
mismus.

Quelle: Deutsches Arzteblatt, September 2012,
Das Gesprdch fuhrten Thomas Gerst und Sabine Rieser.

Leserbriefe

Wissenschaftliche Qualitat?

Zum Leserbrief von Frau Corinna Schéfer, AZQ, im BPS-Magazin 2/2012:

,Friherkennung und DNA-Zytometrie in der Diskussion®

Dass sich mit Frau Schafer eine Mitarbeiterin des ,Arzt-
lichen Zentrums fUr Qualitat in der Medizin®, also einer
Einrichtung der Bundesdrztekammer (BAK) und der Kas-
sendrztlichen Bundesvereinigung (KBV), in die Diskussion
um ,Aktive Uberwachung" (AU) beim Prostatakarzinom
einschaltet und ihr prinzipiell sehr positiv gegenubersteht,
ist ein wirklich lobenswerter Umstand — der in einer Zeit,
in der immer noch viel zu viele Patienten mit Prostata-
karzinomen operiert werden, nicht selbstverstandlich ist.
Es zeigt als Hoffnungsschimmer fUr diejenigen, die sich
als Sachwalter der Strategie der AU sehen, dass das Be-
wusstsein fUr das groBe Problem einer fallbezogen an-
gemessenen Therapiestrategie fUr das Prostatakarzinom
auch bei der BAK und der KBV angekommen ist,

Vieles, was sie zu den wenigen guten aktuellen Studien
schreibt, ist unstrittig richtig und verdient Anerkennung —
insbesondere daran, dass die Operation als Goldstan-
dard auf den Prufstand gehdrt, ist auch aus unserer Sicht
kein Zweifel. FUr den Schluss aber, dass es heute schon
SO weit sei, dass man im Grunde nur noch die Patien-
ten mit hohem Risikoprofil identifizieren musse, um sie zu
operieren (Uund die anderen im Umkehrschluss dann mit
AU zu behandeln), ist es aber sicher vor dem Hintergrund

der Ublichen Vorgehensweise in der heutigen, sehr ope-
rativ gepragten deutschen Urologie, viel zu frah.
Entsprechend machen nach wie vor Untersuchungen
Sinn, die Patienten mit bioptisch gesichertem Prostata-
karzinom Entscheidungshilfen zur Wahl ihrer Therapie
geben — wozu auch die DNA-Zytometrie als ergdnzende
Methode gehdrt. Anspruch der prognostischen DNA-Zy-
fometrie ist dabei, diejenigen Patienten mit Mikrokarzino-
men der Prostata zu identifizieren, die unter AU genau-
SO lange leben wie gleich alte Mdnner ohne diesen
Tumor, nicht wie radikal Operierte. Die AU-Strategie wird
erst dann hinreichend angenommen, wenn sie Patien-
ten empfohlen werden kann, die mit mehr als 99%iger
Wahrscheinlichkeit nicht an inrem Krebs sterben werden.
Um zu belegen, in welcher hohen Sicherheit sich Pa-
fienten mit DNA-diploiden Mikrokarzinomen der Prosta-
ta unter AU wahnen durfen, muss deren krankheitsspe-
zifisches Uberleben mit dem gleich alter Mé&nner ohne
diesen Krebs verglichen werden, nicht mit demjenigen
Radikal Prostatektomierter (RPE). Unter diesen finden sich
ndmlich bisher noch etwa 3% 1ddlich verlaufende Kar-
zinome, welche die Uberlebenszeit dieser Gruppe ver-
meidbar reduzieren. Sowohl unter den Radikal Opetier-
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fen, wie den ,Wachsam Beobachteten™ (nicht den Aktiv
Uberwachten!) 700 Patienten der PIVOT-Studie gab es
je knapp 3%, die an ihrem Prostatakarzinom gestorben
sind. Das bedeutet, dass die bisherigen Einschlusskrite-
rien fur eine Watchful-Waiting Strategie nicht in der Lage
waren, diese todlich verlaufenden Fdlle rechizeitig zu
entdecken.

Es gilt daher, diejenigen knapp 3% der Manner mit Mi-
krokarzinomen der Prostata frihzeitig zu identifizieren und
einer anderen Therapie zuzufuhren, die sowohl nach RPE,
wie unter AU innerhalb von 10 Jahren an inrem Krebs ster-
ben werden. Das ist der Anspruch der prognostischen
DNA-Bildzytometrie. Erst wenn dieses ,Restrisiko™ unter 1%
gedrlckt werden kann, wird das Zutrauen der Betroffe-
nen und ihrer Urologen in die AU-Strategie zunehmen.

Da 55% der an Stanzbiopsien diagnostizieren Prostata-
karzinome DNA-diploid sind und eine sehr gute Progno-
se haben, somit fast alle fir eine AU-Strategie in Frage
kommen, fuhrt deren Einbeziehung in die Kriterien zur
Indikationsstellung zu deren Erweiterung, nicht inrer Ein-
schrénkung, sofern auch Gleason-Score 7a Patienten
eingeschlossen werden.

Dass sich die DNA-Zytometrie auf sogenannte Surro-
gate stltzt, wie dieses Frau Schafer behauptet, kdnnen
wir aus arztlicher Sicht nicht sehen. Die relevanten 52
publizierten wissenschafilichen Studien zur prognosti-
schen Relevanz der DNA-Zytometrie jedenfalls beruhen
mitnichten auf ,Surogaten®, sondern vielmehr auf Kor-
relationen mit ,Patienten-relevanten Endpunkten®, wie
Organuberschreitendem Wachstum, gesamter- und Re-
zidivfreier Uberlebenszeit, Auftreten von Metastasen und
Rezidiven nach Operation.

.Manner zu AU ermutigen* (wenn man es im Einzelfall
arztlich verantworten kann), wollen wir genau wie Frau
Schdafer auch. Diesem Ziel dient unsere tagliche fach-
arztliche Tatigkeit.

Mdnnern ,Angst machen® wollen wir Pathologen
sicher nicht. Im Gegenteil, wir erhalten durch die
DNA-Zytometrie besser objektivierbare Aussagen zur
malignen Potenz der Prostatakarzinome und helfen
somit, Angste abzubauen - und was den Bezug auf
den Geldbeutel der Patienten betrifft, so sollte darauf
verwiesen werden, dass bekanntlich die gesetzlichen
Krankenkassen (auf Uberweisung durch Hausarzt oder
Urologen) und die privaten Krankenversicherungen
die Kosten hierfur Ubemehmen. Jede AU-Entschei-
dung, an der wir mitwirken, tradgt daruber hinaus dazu
bei, dass die Krankenkassen hohe Therapiekosten
einsparen, da aufgrund der vielen prognostisch sehr
gunstigen DNA-Befunde in Mikrokarzinomen der Pros-
tata viele Operationen oder Bestrahlungen entfallen
kdnnten.

Weitere Informationen unter: www.prostata-shg.de/link/i

Prof. Dr. Stefan Biesterfeld, Schwerpunkt Cytopathologie,
Universitatsklinikum Dusseldorf

Prof. Dr. Alfred Bocking, Institut fur Pathologie

am Krankenhaus Duren

Hinweis: Erfahrungsberichte/Leserbriefe geben aus-
schlieBlich die Meinung des Verfassers wieder. Die
Redaktion behdlt sich vor, sinnwahrende Kirzungen
vorzunehmen.

Spendenaufruf

ausstellen.

Der Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. bittet um UnterstUtzung der Studie

Vorhersage eines klinisch gutartigen Verlaufs durch die DNA-Bildzytometrie bei Niedrigrisikopatienten mit
Mikrokarzinomen der Prostata mit einer Spende auf das Spendenkonto Bundesverband Prostatakrelbs Selbsthil-
fe e.V. Konto-Nr. 70 20 621, Sparkasse Hannover (BLZ 250 501 80).

Fur eine Uberweisung aus dem Ausland verwenden Sie bitte die IBAN DE62250501800007020621 und die BIC
SPKHDE2H. Bitte geben Sie als Verwendungszweck ,DNA-Zytometrie® an. Der BPS wird eine Spendenquittung

Gerne steht Ihnen fur weitere Auskunfte und Hilfen Josef Dietz, Leiter der Selbsthilfegruppe Bretten und Mitglied
im Vorstand des Landesverbandes Baden-Wurttemberg zur Verfugung. Seine Kontakidaten sind: Josef Dietz,
Max-Reger-Str. 10, 75015 Bretten, Tel. 07252 5800 156, Fax 07252 5800 157, E-Mail info@prostata-shg-bretten.de.
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Aus den Selbsthilfegruppen und Landesverbanden
I

Patienten Mut machen
Motivation flr die langjahrige Arbeit in der Selbsthilfe

o =2

Selbsthilfegruppe Prostatakrebs
Sprendlingen e V. &
Umgebung

Miglied im Bundeveerhane Prosatakrels Seltathiite e V.

BPS

Red. (mk): Mehr als 100 Gdste waren der Einladung ge-
folgt, um gemeinsam mit Ingeborg und Georg Schott
(Fofo: 2. und 3. v. 1) im September 2012 das 10-jahrige
Bestehen der Selbsthilfegruppe Sprendlingen zu feiem.

Besonders hervorgehoben wurde das Engagement der
Eheleute, die Uber die "normale" Gruppenarbeit hinaus,
viele Einzelgesprache mit den Betroffenen fUhren und die-
se, wenn gewunscht, auch beim Arztbesuch begleiten.

Im September 2012 konnte Georg Rother (Fofo: 2. v.
l.) gemeinsam mit Weggefdhrten und Vertretern aus
Politik und Verwaltung das 10-jahrige Bestehen der
Selbsthilfegruppe Weyhe und Umgebung feiemn.
Thematisiert wurde die Bedeutung der Fruherkennung
und des Nationalen Krebsplans. (Lesen Sie hierzu
auch Heft 2/2012 des BPS-Magazins.)

Heinrich MUller (Foto: 1. v. 1), Leiter der Selbsthilfegrup-
pe Koéln-Nord, erinnerte in der Feierstunde zum 10-jah-
rigen Bestehen daran, dass die Grindung einer Selbst-
hilfegruppe damals noch nicht selbstverstandlich war. Er
freute sich, unter den Gdasten auch Prof. Dr. Josef Han-
nappel begriBen zu durfen, der die Gruppengrindung
begleitet hatte. Durch ihn und seine Kollegen am Heilig-
Geist-Krankenhaus wird die Gruppe partnerschaftlich
unterstltzt.

Werner Diesch, Leiter der Selbsthilfegruppe Ulm hatte
zum 10-j@hrigen Jubildum einen besonderen Ausflug
organisiert. Gruppenmitglieder konnten mit ihren Partne-
rinnen einen vergnuglichen und unterhaltsamen Tag am
Bodensee verbringen. Dazu gehdrten auch eine Kata-
maran-Fahrt und der Besuch des Sea-Life in Konstanz.
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Neu im BPS

Wir begrulen herzlich die 2012 neu aufgenommenen Gruppen.

2. Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Gera
Dr. Wolfgang Fischer

CompaBberg 6, 07639 Weilenborn

Tel: 036601 45197

E-Mail: dr.w.fischer@kabelmail.de

SHG Prostatakrebs Eckernférde
Werner Heidel

Kieler Str. 50, 24790 Schacht-Audorf
Tel: 04331 92114

E-Mail: shg-prostatakrebs-eck@web.de

Prostatakrebs SHG am Uniklinikum
der Goethe Universitat Frankfurt
Harry Coors

Konigsberger Str. 11, 65760 Eschborn
Tel: 06173 68877

E-Mail: harry.coors@coors-web.de

Herbstseminar in Jena

Von Riidiger Bolze

SHG Prostatakrebs Schwerbetroffene Bremen
Malte Rathmann

An der Dingstatte 3, 28259 Bremen

Tel: 0421 585256

E-Mail: b.m.rathmann@gmx.de

SHG Prostatakrebs Odenwald

Erich Simon

Schuchardstr. 20

64354 Reinheim

Tel: 06162 1843

E-Mail: shg-prost  odenw@gmx.de

Regionalverband Neue Bundesldander Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.

Im September fand ein intensives 2-1Ggiges Seminar im
Universitatsklinikum Jena statt.

Der erste Tag stand ganz im Zeichen der Praxis: nicht
nur durch theoretische Erl@uterungen von medizinisch
kompetenten Mitarbeitern der Klinik-Bereiche. Nein, man
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konnte direkt an die Gerate und mit ihnen arbeiten. So
nah kommt man sonst nur als Patient heran. Am Da Vin-
ci-Roboter konnte jeder sein persénliches Operationsge-
schick festen. Erstaunlich fur alle war, wie relativ einfach
doch die Handhabung ist, wenn man denn weil, was
man zu fun hat,
Der zweite Tag war gepragt von Fachvortrédgen zu un-
terschiedlichen Themen wie:
* Behandlung an einem zertifizierten onkologischen
Zentrum — was andert sich?
* Prostatabiopsie — wann Ultraschall, wann MRT-gestutzt?
* Radikale Prostatektomie —
roboterassistierte oder offene OP,
* Bildgestutzte Prézisionsbestranlung der Prostata
* Neue medikamentdse Therapieoptionen —
was bleibt, was kommt?
* Psychoonkologische Betreuung am
Universitatstumorzentrum
Eine Stadtfuhrung durch das alte Zenfrum von Jena war
ebenfalls organisiert worden. Auch hierfUr ganz beson-
derer Dank an Gerd Hubner und Bernd Knye-Neczas.



Von Gerhard Beck
Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Bad Buchau-Federsee

Im Rahmen der Vortragsveranstaltung der Prostatakrelbs
Selbsthilfegruppe Bad Buchau-Federsee trafen sich Uber
100 Mitglieder, Ehefrauen, Gaste und Patienten der Fe-
derseeklinik Bad Buchau zum Vortrag ,,Sport und Krebs*,
gehalten von Prof. J. M. Steinacker, Universitatsklinik Ulm.
Diskutiert wurden u.a. Fragen wie ,Kann mein Korper
diese Belastung aushalten? Wird Sport meine Krankheit
nicht noch verschlimmern? Kénnen sogar Metastasen
ausgeldst werden?" Prof. M. Huonker, Arztl. Direktor der
Federseeklinik, Innere Onkologie, stand ebenfalls Rede
und Antwort,

Nach dem gemeinsamen Mittagessen informierten
sich 25 Mitglieder mit Ehefrauen bei einer Werksfuh-
rung Uber die Moglichkeiten einer motorgestutzten

Bewegungstherapie und testeten die verschiedenen
Modelle. Die Kombination aus motorunterstutzen-
dem Training, Passivtraining und Akfiviraining (Trai-
ning mit Muskelkraft) kam gut an: denn regelmdagi-
ge Bewegung spielt gerade bei der Krebsnachsorge
eine wichtige Rolle. Ich selbst konnte ein Gerdt Uber
mehrere Wochen testen. Besonders hervorzuheben
ist, dass man dabei auf einem handelsublichen Stuhl
sitfzt. FUr Prostataoperierte in der Anschlussheilbe-
handlung ein groBer Vorteil, denn sowohl der Damm,
als auch die OP-Stelle an der Prostata werden nicht
belastet.

Informationen erteilt geme Gerhard Beck, Tel. 07582
8416, E-Mail: beck.gerhard@arcor.de

Fruherkennung und Vorsorge ist Mannersache

Red. (mk): Als Karl Dahm die Diagnose ,Prostatakrels™
erhielt, erfuhr er schnell, das Gesprach mit dem Arzt er-
setfzt nicht den Austausch mit Mitbetroffenen. Grund ge-
nug fUr ihn, sich mit anderen Betroffenen in einer Selbst-
hilfegruppe zusammenzuschlieBen.

Die Prostata-Selbsthilfegruppe Gelsenkirchen-Buer e.V.
hat inzwischen Uber 200 Mitglieder und kann im April
2013 das 10-jahrige Bestehen feiern.

Seitdem engagiert sich Karl Dahm, um den ,Vorsorgemuf-
fel* Mann zu motivieren die Gesundheit wertzuschatzen und
aktiv zu sein. Unterstutzt wird er dabei von PD Dr. Stephan Mil-
ler, Chefarzt der Kiinik fUr Urologie am Bergmannsheil Buer.
Dort finden auch die monatlichen Gruppentreffen statt,

W
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Informationsbesuch in der Habichtswaldklinik

Von Hans-Werner Biehn
Selbsthilfegruppe Marburg und Umgebung

Die Nachricht Krebs ist fur fast alle ein schwerer Schock,
umso wichtiger ist es, dass der Erkrankte nicht allein ge-
lassen wird. Der Familie kommt hier eine tragende Rolle
zu. Der Umgang mit der Erkrankung muss gemeinsam
erlernt werden. Auf anstehende Verénderungen mussen
sich nicht nur die Erkrankten sondern auch die Angeho-
rigen frtuh genug einstellen. Deshalb unterstitzt die AOK
Hessen familienorientierte Selbsthilfegruppenaktivitaten.

Die Mitglieder der SHG Marburg nutzten diese Unterstit-
zung zu einem Besuch der Habichtswaldklinik in Kassel,
um sich dort Uber das ganzheitliche Angebot der Kilinik
zu informieren. In einem Workshop konnten sie sich mit
den Schwerpunkten Emdhrung, Palliativversorgung und

ganzheitliche familienorientierte Rehabilitation ausein-
andersetzen und Ansatze zu Bewdaltigungsstrategien ent-
wickeln.

Eines der Ergebnisse war die Einsicht, sich mdglichst
frihzeitig gemeinsam der Erkrankung und den anstehen-
den Konseguenzen zu stellen. Denn die meisten Ménner
wollen auch bei fortschreitender Erkrankung maoglichst
lange zuhause im Kreis ihrer Familie bleiben. Dazu ist ein
offenes Gesprdch und eine frihzeitige Auseinanderset-
zung mit den Einschrdnkungen aber auch das Entdecken
der Méglichkeiten bei, beziehungsweise tfrotz, fortschrei-
fender Erkrankung ndtig. Der Workshop in Kassel bot vielen
der Mitfahrenden einen ersten Schritt in diese Richtung.

Ehrung fur auBergewohnliche Leistung

Von Helmut A. Kurtz
Selbsthilfegruppe Landkreis Heidekreis

In diesem Jahr wurde die Prostatakrebs Selbsthilfegrup-
pe Landkreis Heidekreis eV. aufgrund der auBerge-
wohnlichen Leistungen im Rehabilitationssport mit dem
1. Platz auf Landesebene geehrt. Es stellten sich 35
Vereine diesem Wettbewerb und nun geht die ndchste
Runde in den Bundeswettbewerb. Die Ehrung im Nao-
men des Olympischen Sportbundes nahm Christian
Schwarzer, Weltmeister im Hallenhandball, Olympia-
zweiter in Peking und Champions League Gewinner vor.

Der Preis war mit einer monetdren Zuwendung ver-
bunden.

Wir freuen uns ganz besonders, dass die Selbsthilfe eine
hohe Akzeptanz in der breiten Bevolkerung gefunden
hat. Das gibt uns Ansporn, auch weitere Aktivitdten im
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Sinne des Bundesverbandes durchzufUhren und fur un-
sere wichtige Sache zu kampfen.



Selbsthilfe besucht Missionsarztliche Klinik Wurzburg

Von Bernhard Engelhaupt
Selbsthilfegruppe Schmalkalden-Meiningen

Informatives und Kulturelles miteinander verbinden. Mit die-
sem Ziel gehen die Mitglieder der Selbsthilfegruppe Prosta-
takrebs Schmalkalden-Meiningen zum alliGhrlichen Grup-
penausflug auf Reise. In dieserm Jahr war die Residenzstadt
Warzburg das Ziel. Zundchst stand ein Rundgang an der
Mainuferpromenade mit anschlieBendem Mittagessen
und einem kurzen Stadtbummel auf dem Programm. Da-
nach ging es zum fachlichen Hohepunkt des Tages, dem
Besuch der Missionsarztlichen Klinik Warzburg. Kurzfristig wur-
de der Wunsch nach einem Termin zum Besuch der dor-
figen Abteilung Urologie erfullt. HOhepunkt des Aufenthalts
in der Klinik waren zwei Fachvortrdge. Zundchst referierte
Chefarzt Dr. Frank Schiefelbein Uber ,Die Roboter assistierte

(%

minimalinvasive Prostatektomie mit dem Da Vinci-System®,
Danach berichtete Oberarzt Dr. Michael Noe Uber die ,Bra-
chytherapie - Optionen beim Prostatakarzinom'. Beide Re-
ferenten nahmen sich im Anschluss bei Kaffee und Kuchen
viel Zeit, um auf die Fragen der Zuhdrer einzugehen.

Thuringer Krebsinformationstag in Eisenach

Von Giinther Helfricht
Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Waltershausen

Im Oktober fuhrte die Thuringer Krelbsgesellschaft in Zu-
sammenarbeit mit dem St. Georg Klinikum erstmalig ei-
nen Informationstag ,Krebs" durch.

Experten standen den Fragen der Besucher in Ge-
sprachsrunden zur VerfUgung. Dardber hinaus informier-
ten Rehaeinrichtungen und Selbsthilfegruppen Uber
ihre Arbeit und Hilfsmbglichkeiten. So war auch unse-

re Selbsthilfegruppe mit einem Stand im St. Georg
Klinikkum vertreten. In vielen Gesprdchen wurden
ratsuchenden Erkrankten, ihren Angehdrigen und
anderen Interessierten Auskunft Uber die Angebote
und Moglichkeiten unserer Selbsthilfegruppe gege-
ben und zur Teiinahme der Selbsthilfearbeit eingela-
den.
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Besuch im Sachsischen Landtag

Von Helmar Frenzel
Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Chemnitz und Umgebung

Die Selbsthilfegruppe Chemnitz besuchte anldsslich
des Europdischen Prostatatag im September 2012 den
Séchsischen Landtag in Dresden. Nach interessanter
Besichtigung und kurzzeitiger Teilnahme an einer Anho-

rung im Plenarsaal diskutier-
ten die Gruppenmitglieder
mit der gesundheitspoliti-
schen Sprecherin der zweit-
starksten Landtagsfraktion
.Die Linke®, Frau Kerstin Lau-
terbach. Bei diesem ,Arbeits-
besuch® wurde u.a. eine
bessere staatliche Forde-
rung wie auch ein jahrlicher
J1ag der Mdnnergesundheit*®
auf Landesebene ange-
sprochen. Die Vorschldge
wurden positiv gewertet und
eine Aufnahme in die parlo-
mentarische Arbeit zugesagt.

Nach gemeinsamen Miftagessen und einer kleinen
Stadfrundfahrt brachte uns die Deutsche Bahn wohlbe-
halten und punktlich zurGck in unsere Heimatorte,

Wanderausstellung ,,bewegt leben*

Von Ludwig Pabst
SHG Treffpunkt Prostatakrebs Bremen

Unter Schirmherrschaft des Prasidenten der Bremischen
BUrgerschaft, Herrn Christian Weber, wurde am 5.9.2012
im Haus der Bremischen Burgerschaft die Wanderaus-
stellung .bewegt leben® erdffnet.

Zwei Mitglieder der Reha-Sportgruppe unserer SHG be-
teiligten sich an dieser Ausstellung, die von der Bremer
Krebsgesellschaft e.V. initiiert wurde.

Diese Ausstellung soll dazu anregen, in der Krebs-
nachsorge auf Sport nicht zu verzichten, um den
Heilungsprozess fur Korper, Geist und Seele zu unter-
stutzen. Sie zeigt welche vielfaltigen Moglichkeiten es
dazu gibt.

Die Ausstellung ist in der Offentlichkeit so gut ange-
kommen, dass sich das sogar bis nach Bayern herum-
gesprochen hat und die Bayerische Krebsgesellschaft
angefragt hat, ob man sie ordem kann.
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Buchvorstellung beim Gruppenabend
Dr. Walter Raaflaub: ,Tote Hose — Worliber Manner schweigen*

Von Giinther Model
1. Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Gera und Umgebung

Vor einiger Zeit bekam ich das Buch ,Tote Hose — Worlber
Mdanner schweigen® geschenkt. Beim Lesen war ich von
Anfang bis Ende fasziniert von solch einer gediegenen und
ehrlichen Sprache ohne Alltren, mit Selbstironie und auch
dunklen Gedanken beim ,Sichfinden®. Diesen Autor wollte
ich geme einem groBen Kreis von Betroffenen und ihren
Partnerinnen vorstellen. Ein langer Weg von der Idee zur
Wirklichkeit! Dank Frau Wolffs Hilfe (Psychoonkologin im Pros-
tatakrebszentrum) und finanzieller UnterstUtzung durch das
Prostatakrebszentrum Gera sowie Projektforderung durch
die Knappschaft konnte die Lesung im Mai 2012 im Fest-
saal des Wald-Klinikkums Gera stattfinden.

Die anwesenden Mitglieder der Arzteschaft um den Chef-
arzt der Urologie, PD Dr. Schlichter, sowie die Therapeuten
des Klinikums, die vielen Betroffenen und erfreulicherweise
zahlreichen Partnerinnen erlebten eine emotional gehalte-
ne, bedenkenswerte Schilderung zum Umgang mit dem
,Krelbs des Mannes".

Beckenbodengymnastik
2. Kurs erfolgreich gestartet

Von Werner Deppe
Prostatakrebs Selbsthilfegruppe Salzgitter

Themenschwerpunkt der ersten Jahreshdlfte war die . In-
kontinenz". Daraus ist eine kleine Gruppe entstanden,
die mit der Beckenbodengymnastik fur MaGnner begon-
nen hat. Nun hat der zweite Kurs begonnen.

Die Therapeutin ist speziell fur die Beckenbodengym-
nastik ausgebildet. Die angebotenen Kurse werden von
der Krankenkasse gefordert.

FUr die medizinischen Zuhdrer war besonders beeindru-
ckend, dass ein Fachkollege mit einfachen Worten Uberle-
gungen aus der Sicht des Patienten schilderte. Ein Ansatz,
der weder wahrend der Ausbildung vermittelt werden kann,
noch in der taglichen Praxis als bedeutsam erkannt wird.

TOTE
HOSE

Walter Raaflaub

Tote Hose
Worlber Manner

Warilber Minnes schwelgen schweigen. Ein Tagebuch
Woérterseh, 3. Auflage 2007,
320 Seiten, gebunden,
ISBN 978-3-9523213-2-4,
e “w  2190EUR
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Informationstag Prostata -
was Manner wissen sollten

Von Alfons Swaczyna
PROCAS Selbsthilfegruppe Regensburg/Oberpfalz

Um das Gesundheitsbewusstsein der Manner im Sinne des
Grundsatzes ,NVorsorge ist nie zu frih, aber manchmal zu
spat" zu scharfen, fand am 6. Okiober 2012 erstmalig ein
Jnformationstag Prostata — was Mdnner wissen soliten® fur
die breite Offentlichkeit und flr inferessierte Manner startt,

Die Initiafive zu dieser Veranstaltung ging maBgeblich
von der Selbsthilfegruppe PROCAS PROstataCArzinom-
Selbsthilfegruppe Regensburg/Oberpfalz aus. Gemein-
sam mit der Klinik far Urologie am Caritaskrankenhaus
St. Josef (Direktor Prof. Wieland) und dem Prostatacar-
zinomzentrum wurde ein interessantes Programm zum
Thema ,Prostata® vorbereitet.

In Vortrdgen sprachen Experten verschiedener Fach-
bereiche Uber die Prostata im gesunden und erkrankten
Zustand, sowie Uber die Fruherkennung, diagnostische
MaBnahmen und die Therapie des Prostatakrebses in
den verschiedenen Stadien. Dieses wurde ergdnzt durch
Vortrdge Uber die Bedeutung der begleitenden Betreu-

Neue Wege bei der Fortbildung

Von Helmut A. Kurtz
Regionalverband Nordwest

Im Dezember 2012 fUhrte der Regionalverband eine
Fortbildung fur jeweils 2 Teiinehmer der angeschlosse-
nen Selbsthilfegruppen durch. Neben Themen wie Arzt-
haftungsrecht, Hyperthermie und Computerhandling
wurde mit UntferstUtzung der Martini-Klinik ein Patienten-
gesprach simuliert. Bei dieser Podiumsdiskussion wurde
mit den Teiinehmem eine rege Diskussion gefuhrt. Mit
dieser Art eines interdisziplindren Prostatakrebs-Patien-
tengespraches haben wir erstmalig bei der Auslofung
der moglichen Behandlungswege eines diagnostizier-
ten Prostatakrebses Neuland beschritten. Die Beteiligung
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ung von Krebspatienten im Rahmen der Nachsorge und
durch die Selbsthilfegruppe. Anhand des begehbaren
Prostatamodells konnten sich die Mdnner Uber die Ana-
tomie der Prostata informieren.

Die Resonanz bei den interessierten Besuchern war zur
Freude der Arzte und der Selbsthilfegruppe groB. Dies
bestatigt: Das Informationsbedurfnis bei den Mdnnern
fur das Thema Prostata ist groR. Der Horsaal war mit ca.
200 Besuchermn voll besetzt. Die Idee der Selbsthilfegrup-
pe fur diesen Informationstag war auf fruchtbbaren Boden
gefallen. Nicht zuletzt aufgrund des Uberzeugenden Er-
folges der Veranstaltung findet auch 2013 ein Informa-
fionstag statt.

weiterer Fachgebiete sollfe in einer kunftigen Fortbil-
dungsmaBnahme in Betracht gezogen werden.

v. . Helmut A. Kurtz, RegVerbNW, Frau Dr. Adam, Herr Schélerrmann,
beide Universitatsklinikum Hamburg, Gerhard ZieseniB, RegVerbNW



SHG Oschatz zieht positive Bilanz

Red. (mk): Bei der Jahresabschlussfeier berichtete SHG-
Leiter Gerhard Oehmichen Uber die gut besuchten mo-
natlichen Treffen, die regelmdaBig auch von Nichi-Grup-
penmitgliedemn besucht werden. Er freute sich, berichten
zu kbnnen, dass die Gruppe von sieben Grundungsmit-
gliedem im Jahr 2010 auf inzwischen udber 30 Mitglieder
angewachsen ist.

Der Zusammenhalt der Gruppe zeigt sich auch an vielen
gemeinsamen Exkursionen.

Besonders hervorzuhelboen ist die 2011 gegrindete Rehao-
Gymnastikgruppe, die einmal wochentlich im Oschatzer
Therapiezentrum zusammenkommt,

FUr dieses Engagement wurde die Gruppe bei der Akfion
Preisverleihung durch die Volksbank Riese. 3. v. . Gerhard Oehmichen  ,Sterne des Sports™ im November 2012 ausgezeichnet,

B b (b Im Jahr 2012
R (e ‘I /o verstarben die Selbsthilfegruppenleiter

Wolfgang Becker
Gunter Discher
Edo Janssen
Hans-Josef Kupper
und
Helmut Schiro
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Wir tfrauern um sie
~ und bewahren sie in dankbarer Erinnerung.
.. Bundesverband Prostatakrelbs Selbsthilfe e.V.
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... bis zum letzten Tropfen aus der Suppenschussel

Von Wolfhard D. Frost
PSA Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Bielefeld

Ausgestattet mit Kichenschurze und scharfem Kichen-
werkzeug gab es fur zwdlf Herren und zwei Damen der
Bielefelder PSA Selbsthilfegruppe Prostatakrebs in der
Bockstiegel-Gesamtschule in Werther eine EinfUhrung
in das vegetarische Kochen. Kursleiterin Manuela Mar-
kowki erklarte der frohlichen Gesellschaft, die aus der
indischen Kuche stammenden, ayurvedischen Rezep-
furen von Blumenkohlgemusechutney Uber Dattelcurry
bis Zimtreis und vor allem den Gebrauch der wunder-
bar duftenden Gewulrze wie Cumin, Rosenwasser, Zimt,
Safran, Kurkuma, Ajowan, Curry, Garam Massala, Anis,
Ingwer und Nelken.

Bei der Auswahl der Rezepte sei es wichtig zu wissen,
welcher energetische Grundtyp man sei: Vata, Pitta oder
Kapha. Jedes der ayurvedischen Rezepte hat die Re-
ferentin mit der Kennzeichnung versehen, fUr welchen
Grundtyp es geeignet ist. Denn ayurvedisch Kochen be-
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deute eine Emdhrung kennen-
zulernen, die hilft, den durch
Krankheit und Medikamente
beeintrdchtigten  Stoffwechsel
auszugleichen und obendrein
eine lebensbejahende Einstel-
lung zu férdemn. Vor dem Hinter-
grund einer langen geschichtli-
chen Tradition soll ndmlich die
Nahrung nicht nur dem Genuss
dienen, sondern hauptséchlich
als wichtigste, vorbeugende
Medizin verstanden werden.
Die ayurvedische Emdhrung
soll die Krafte in unserem Le-
ben ins Gleichgewicht bringen.
Ohne das sei eine ganzheitli-
che Gesundheit nicht méglich.

Detaillierte schriftflichen Anweisungen fur die Zube-
reitung halfen den Hobbykdchen bei der Zubereitung
der raffiniert und angenehm gewdurzten Gerichte wie
Safrankraut, Linsengemuse, Spinat mit Ziegenkdse und
Schoko-Birnen-Kuchen. Ganz nebenbei lernten die
Teilnehmer wie man Ayurveda-Rezepte auch zu Hau-
se leicht nachkochen und in den hduslichen Alltag in-
tegrieren kann. Der Kursabend endete in gemutlicher
Runde beim genusslichen Verzehr der selbst zuberei-
teten Speisen. ,Uberaus lecker" und ,léasst sich hervor-
ragend genielen”, war das Fazit der Teilnehmer und
dann fugt einer noch verschmitzt hinzu: ,bis zum letz-
ten Tropfen aus der Suppenschussel®. Zum Abschied
gab es dann noch fur jeden Teilnehmer ein von Kers-
tin Rosenberg, Ayurveda-Buch-Autorin, handsigniertes
Kochbuch.



Fur Sie notiert
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Von Gerd Studer

Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Stuttgart

Bereits kurz nach Abschluss der Radtour KoIn-Marseille
2010 war klar, dass wir uns der Herausforderung einer
neuen Radtour gerne wieder stellen wollten. Vier Rad-
vemarrte Egbert Effertz, Klaus-Dieter Kuritz, Gerd Studer
und Rainer Uhlendorf machten sich im August in Ulm auf
den Weg und erreichten nach 23 Tagen und 1600 Kilo-

Stabwechsel bei der Deutschen ILCO

Deutschland-Radtour 2012: Ulm - Stralsund

metermn Stralsund. Die Tour entlang Donau, Aisch, Main,
Saale, Elbe und Havel war abwechslungsreich und bot
neben landschaftlichen, auch viele kulturelle Ziele. Un-
ferstutzt wurden wir durch die Selbsthilfegruppen in Ulm,
Jena und Rostock, die uns in jeder Hinsicht gut versorgt
haben.

Dieter Gutschick neuer Vorsitzender

Red. (mk): Im November 2012 wurde Dieter Gutschick
zum neuen Vorsitzenden der Deutschen ILCO (Selbst-
hilfeorganisation fur Stomatrdger und Menschen mit
Darmkrelos) gewanlt.

Prof. Dr. Gerhard Englert, der 37 Jahre ehrenamtlich
tatig war, wurde fur seine herausragende Arbeit mit der
hochsten Auszeichnung der ILCO geehrt: die Dr. Kon-
rad Armold-Medaille — benannt nach dem Mann, der
vor 40 Jahren Initiator und Begrinder der Deutschen
ILCO war. Besonders bewegend war, dass Dr. Konrad
Armold selbst diese Auszeichnung Ubergeben konnte.
Die Laudatio hielt der stellvertretende Vorsitzende Wolf-
gang Ehrlich.

V.I. Dieter Gutschick, Gerhard Englert
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Vereinsinterne Ankundigung

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.

Bundestagung 2013
Magdeburg
4. - 6. Juni 2013
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| PREFERE-Studie

Interessierte erhalten Informationen zur PREFERE-
Studie bei Inrem Urologen oder unter www.prefere.de.
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Die Deutsche Prostatakrebs-Studie

Ein Aufkldrungsvideo fiir Madnner,

die an Prostatakrebs erkrankt sind

DVD 57 min.

Absender (in Blockbuchstaben):

Name

StraBe / Nr.

PLZ / Ort

Bundesverband
Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.

Alte StraBe 4
Hinweis: Ihre persénlichen Daten werden nicht
gespeichert oder an Dritte weitergeleitet 30989 Gehrden




