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Der AdP-Newsletter — Aktuelle Verbandsnachrichten und Meldungen rund um Bauchspeicheldriisenkrebserkrankungen

S3aleitlinielempiichldGentests mitRisike
Die] beilfamilisrenlVerbelastungenfdie

P gl

DNA-Helix: Bei erblichen Vorbelastungen empfiehlt die iiberarbeitete S3-Leitlinie zum Pankreaskarzinom Gentests, um herauszufinden, ob man ein hohes
Risiko in sich trdgt, an Bauchspeicheldriisenkrebs zu erkranken. Die Kosten iibernehmen die Krankenkassen.

Die aktualisierte S3-Leitlinie zum
Pankreaskarzinom bringt vor allem eines:
Klarheit beziiglich der Empfehlungen zur
Fritherkennung fiir Menschen, in deren
Familie Bauchspeicheldriisenkrebs haufi-
ger auftritt. In ihr ist beschrieben, wer ge-
netisch ein hohes Erkrankungsrisiko hat
und welches Vorgehen fiir sie sinnvoll ist.
Drei Expertinnen des Krebsinformations-
dienstes in Heidelberg erkldren die wich-
tigsten Anderungen.

Die S3 Leitlinie ,Exokrines Pankreaskarz-
inom“ wurde erstmals im Jahr 2007 ver-
offentlicht und seither mehrmals Gber-
arbeitet. Bereits in der Vergangenheit
wurde diskutiert, ob und wie man Un-
tersuchungen zur frilhen Erkennung von
Pankreaskarzinomen durchfiihren sollte.
Die aktuelle Version, die im Frithjahr 2024
veréffentlicht wurde, nimmt sich nun die-
ses Themas an und gibt erstmalig konkrete
Empfehlungen fiir das Vorgehen bei famili-
arem Risiko. Hochrisiko-Personen soll nun
ein sogenanntes ,Surveillance” Angebot
gemacht werden, das regelméalige Unter-
suchungen umfasst und damit eine frihe-
re Entdeckung des Karzinoms erlaubt.

Menschen ohne besonderes Risiko wird
nach wie vor keine Friherkennung fir
Bauchspeicheldriisenkrebs ~ empfohlen.
Das gilt auch fiir Personen, die ein gering
erhohtes Risiko haben, etwa durch hohes
Alter, starkes Rauchen, Diabetes, Fettlei-
bigkeit, nicht-alkoholische Fettleber oder
Gallensteine.

Genetische Untersuchungen fiir wen?
Ein familidres Risiko fir Bauchspeichel-
drisenkrebs kann durch Verdnderungen
in der Erbinformation, also an bestimm-
ten Genen, verursacht sein. Diese Genver-
anderungen, auch Mutationen genannt,
kdnnen von Vater oder Mutter an ihre
Kinder vererbt werden. Von Krebsfor-
schern wurden in den letzten Jahren im-
mer mehr dieser Mutationen entdeckt,
die das Risiko erhohen kénnen, an einem
Pankreaskarzinom zu erkranken. Einige
dieser Mutationen kann man mittlerwei-
le mit genetischen Tests nachweisen, die
man bei Erkrankten, aber auch an gesun-
den Angehdrigen durchfiihren kann.

In der Leitlinie wurde daher festgelegt,
dass unter bestimmten Voraussetzun-

gen auch gesunden Personen ein gene-
tischer Test angeboten werden soll. Dies
trifft etwa fiir Personen zu, bei denen es
in der Familie zwei erstgradig miteinan-
der verwandte Pankreaskarzinom-Be-
troffene gibt und die gesunde Person
mit mindestens einer davon erstgradig
verwandt ist. Verwandte ersten Grades
sind Eltern, Kinder oder Geschwister. Der
genetische Test soll auch Angehdrigen
angeboten werden, wenn es mindestens
zwei Pankreaskarzinom-Betroffene auf
derselben Seite der Familie gibt (mitter-
licher- oder vaterlicherseits) und man mit
mindestens einer davon erstgradig ver-
wandt ist.

Zudem wird der genetische Test emp-
fohlen, wenn bekannt ist, dass die Per-
son aus einer Familie stammt, in der
Pankreaskarzinome mit wahrscheinlich
krankheitsbedingten erblichen Genver-
dnderungen aufgetreten sind. Ein gene-
tischer Test ist ebenfalls angezeigt, wenn
eine Person aus einer Familie stammt, bei
der der Verdacht auf ein genetisches erb-
liches Syndrom besteht, das zu Pankreas-
karzinomen filhrenkann. =22 Seite3
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Liebe Leserinnen und Leser.

Erst vor drei Monaten habe ich mich an
dieser Stelle iber drei neue Regionalgrup-
pen in Duisburg, Siegen und Recklinghau-
sen gefreut. Drei Neugriindungen in einem
Quartal, das ist nicht selbstverstandlich. Es
ist nicht so einfach Menschen zu finden, die
sich trotz einer schweren, liberstandenen
Erkrankung bereit erklaren, eine Regional-
gruppe zu leiten. Umso mehr ist es bemer-
kenswert, dass sich in den vergangenen
Wochen weitere Gruppen in Libeck und in
Greifswald gebildet haben.

Das ist fur mich einmal mehr Anlass, mich
bei denen zu bedanken, die sich ehrenamt-
lichim AdP engagieren. Damit ermoglichen
sie, dass wir als Selbsthilfegruppe unsere
Erfahrungen mit den Erkrankungen der
Bauchspeicheldriise auch dort an Betrof-
fene und Angehorige weitergeben, wo wir
bislang nicht vertreten waren. Vielen Dank.

Wer aktiv werden will, der findet in Johan-
nes Luckner in der Bundesgeschiftsstelle
eine tatkraftige Unterstltzung. Herr Luck-
ner ist seit wenigen Monaten unser neuer
Mitarbeiter an der Seite von Beate Hahn
in der Bundesgeschiftsstelle in Bonn. Und
= er will sich
auch darum
y kiimmern,
dass sich
weitere Re-
gionalgrup-
pen bilden,
damit wir un-
sere Unter-
stitzung im
Krankheitsfall
moglichst fla-
chendeckend
in Deutschland anbieten kénnen. In dieser
ImPuls, gleich rechts von diesem Editorial,
finden Sie ein Portrait unseres neuen Kol-
legen, der unter anderem als Soldat in Af-
ghanistan war.

Einen ganz wichtigen Termin sollten Sie
sich im Kalender anstreichen, den Welt-
pankreaskrebstag am 21. November. Zahl-
reiche Kliniken und AdP-Gruppen werden
zu Patiententagen und Informationsver-
anstaltungen einladen. Gehen Sie hin! Sie
werden nicht nur viel Neues aus der Medi-
zin erfahren, sondern zugleich auch Men-
schen kennenlernen, die Ihr Schicksal tei-
len. Und das tut gut!

0 O
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Neuer Kollege in der Bundesgeschaftsstelle
Johannes Luckner unterstiitzt Beate Hahn in Bonn

Die Bundesgeschiftsstelle des AdP in
Bonn ist wieder voll arbeitsfahig: Ge-
schiftsstellenleiterin Beate Hahn hat nun
den 37-jahrigen Johannes Luckner an ih-
rer Seite. Der friihere Zeitsoldat zieht nach
seinen ersten Wochen beim AdP schon
eine zufriedene Bilanz.

»lch habe schon die Gelegenheit genutzt
und an einer Klausurtagung des Vorstandes
teilgenommen. Als ich nach Hause kam, war
mir klar, was fir ein Gliick ich habe“, schil-
dert Luckner. ,,Fiir mich steht das Mensch-
liche im Vordergrund. Und genau das habe
ich gesplrt: Der Vorstand und die Regional-
leiter haben mich als Mensch empfangen.”

Zwolf Jahre hat Luckner bei der Bundeswehr
als Luftbildauswerter gearbeitet. Er ist sehr
viel rumgekommen in Deutschland — und
war auch in Afghanistan. Ein Einsatz, der ihn
demlitig gemacht hat. Er hat tiefste Armut
erlebt, zerstorte Infrastruktur, krasse Gegen-
satze zwischen Stadt und Land: Esel im Kreis-
verkehr auf dem Land, Leute mit Handys in
Mazar-e-Sharif. Und Tod. Luckner war klar,
dass er sich nach seiner Zeit bei der Bundes-
wehr einer sozialen Arbeit widmen will. Und
die Entscheidung, sich beim AdP zu bewer-
ben, bereut er keine Sekunde. ,Hier gibt es
viel Menschlichkeit, ich kann die Menschen
konkret unterstltzen.” Luckner kiimmert
sich besonders um die Aktiven vor Ort. Er
unterstiitzt die Regionalgruppen und will

sich auch dafiir engagieren, dass die wei-
Ben Flecken auf der Landkarten geschlossen
werden und der AdP flachendeckend vertre-
ten ist.

Johannes Luckner in der Bundesgeschidiftsstelle

Die ersten Gesprache mit Betroffenen haben
Luckner beeindruckt. ,Hier kann ich zuhoren
und schon dadurch helfen.” Dabei hofft er
in seiner Anfangszeit auf Geduld. ,Ich kann
noch nicht alles.” Positiv Giberrascht ist Luck-
ner von der Komplexitat der Arbeit und der
Vielfalt der Aufgaben. Und vom intensiven
personlichen Kontakt. Er ist zufrieden: ,Jeder
Tag ist anders.”

Geblrtig stammt Johannes Luckner aus
Jena. Seine Eltern flohen zwei Monate vor
dem Mauerfall im September 1989 (iber Un-
garn in den Westen. Da war Johannes erst
zweieinhalb. Uber Umwege kam die Familie
nach Hennef bei Bonn, wo er zur Schule ging
und auch heute mit seiner Lebensgefahrtin
und seinem im August geborenen Sohn lebt.
Axel Mérer

Foto: Axel Mérer
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S3-Leitlinie empfiehit Gentests ...

Fortsetzung des Artikels von Seite 1

Auch wenn ein familidres Risiko sich
nicht durch zwei oder mehr erkrankte
Angehorige zeigt, kdnnen weitere Beson-
derheiten in der Familie Anlass fiir eine
genetische Testung sein. Dazu gehoren
Hinweise auf bestehende Tumorsyndro-
me, wie zum Beispiel das Auftreten selte-
ner Tumoren, mehrere gleichzeitig oder
nacheinander auftretende Tumoren, ein
friihes Erkrankungsalter und/oder wei-
tere typische klinische Zeichen. Hinter-
grund ist, dass es Tumorsyndrome und
Genverdanderungen gibt, die im Zusam-
menhang mit einem erhoéhten Risiko fur
Pankreaskarzinome stehen.

/Syndrome mit Verbindung\
zu Pankreaskarzinomen

e Familidares adenomatoses Polypo-
sis-Syndrom

e Louis-Bar-Syndrom
(Ataxia-Teleangiectasia Mutated)

e  Familidrer Brust- und
Eierstockkrebs

e Hereditares Brust- und Ovarial-
karzinom-Syndrom

e Familidres atypisches multiples

Muttermal- und Melanomsyn-
drom
e Lynch-Syndrom
e PALB2
e Peutz-Jeghers-Syndrom
\0 Li-Fraumeni-Syndrom /

Nach der aktualisierten Leitlinie kénnen
Betroffene mit entsprechendem gene-
tischen und/oder familidren Risikopro-
fil nun Gberwacht werden und sollen in
strukturierte  Uberwachsungsprogramm
(Suveillance) eingeschlossen werden. Die
Friherkennungsuntersuchungen sollen da-
bei abhangig von der Risikokonstellation in
unterschiedlichem Alter beginnen.

Gruppen, die iiberwacht werden KONNEN
Bereits ab 50 bis 55 Jahren oder 10 Jah-
re vor dem Alter, in dem die jlingste er-
krankte Person in der Familie diagnosti-
ziert wurde, kdnnen Personen mit einem
familiar erhohten Risiko ohne bekann-
te Genverdnderung mit dem Uberwa-
chungsprogramm beginnen. Patienten
mit erblicher chronischer Bauchspeichel-
driisenentziindung (Pankreatitis) konnen
mit den Untersuchungen ab 40 Jahren

starten, wenn der Krankheitsbeginn un-
bekannt ist oder 20 Jahre nach Diagnose
der erblichen Pankreatitis, wenn dies un-
ter dem Alter von 40 Jahren der Fall war.

Gruppen, die liberwacht werden SOLLEN
Gesunden Personen, bei denen eine krank-
heitsauslosende Genveranderung nachge-
wiesen wurde und die erstgradig mit einem
Pankreaskarzinom-Patienten verwandt
sind, soll das Surveillance-Programm an-
geboten werden. Denn diese Genvarianten
sind von besonderer Relevanz und recht-
fertigen medizinisch eine Aufnahme in das
Friherkennungsprogramm. Betroffene
kdnnen ab 50 Jahren oder 10 Jahre vor
dem Alter, in dem die Diagnose bei der
jingsten erkrankten Person in der Familie
gestellt wurde, mit den Untersuchungen
beginnen.

Dariiber hinaus sollen Patienten mit
Peutz-Jeghers-Syndrom oder mit einer
wahrscheinlich pathogenen Keimbahn-
variante im STK11- oder CDKN2A-Gen in
das Surveillance-Programm aufgenom-
men werden. Die Untersuchungen begin-
nen bei Ihnen jeweils ab 40 Jahren oder
10 Jahre vor dem Alter, in dem die Diag-
nose bei der jlingsten erkrankten Person
in der Familie gestellt wurde.

Welche Untersuchungen fiir Risikopersonen?
Vorzugsweise sollte die Betreuung von
Menschen mit erhéhtem Risiko fir
Bauchspeicheldriisenkrebs an Zentren
durchgefiihrt werden, die Erfahrung dies-
beziglich aufweisen und Uber entspre-
chende Register verfligen und / oder Stu-
dien dazu durchfihren.

(Fiir Untersuchungen relevante )

Gen-Veranderungen:

APC, ATM, BARD1, BRCA1, BRCA2,

CHEK2, CDKN2A, MLH1, MSH2, MSHS6,

PMS2, EPCAM, PALB2, TP53 und WT1,

STK-11 sowie Patienten mit Peutz-
Jeghers Syndrom

\

J

Als erste Untersuchung sollte eine Mag-
netresonanztomographie (MRT), bezie-
hungsweise eine Magnetresonanz-Cho-
langiopankreatikographie = (MRCP =
bildgebende Darstellung des Pankreas-
gangsystems und der Gallenwege mittels
Magnetresonanztomographie) und /oder

ein endoskopischer Ultraschall (EUS)
als bildgebende ,Surveillance” Untersu-
chung eingesetzt werden. Ist die Erstun-
tersuchung unauffallig, ist eine jahrliche
Kontrolle mit den gleichen bildgebenden
Verfahren sinnvoll.

Weitere Untersuchungen wie CT

Entdeckt man bei der ersten Untersu-
chung hingegen Zysten oder neuroen-
dokrine Tumoren, deren Zellen Nerven-

Lettimsenzrogeamen
e

S3-Leitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom

Version 3.0 - Marz 2024
AWMF-Registernummer. 032-0100L

OKC. G rrwmrmeme Saerer

zellen und gleichzeitig hormonbildenden
Zellen gleichen, sollte entsprechend der
daflir geltenden Leitlinien weiter vorge-
gangen werden. Bei allen anderen Auf-
falligkeiten in der Erstuntersuchung, die
nicht direkt eine Operation oder eine
andere Behandlung erforderlich machen,
sollten weiterflihrende Untersuchungen
wie zum Beispiel eine Computertomogra-
phie erwogen werden. Das Kontrollinter-
vall sollte dann auf drei bis sechs Monate
verkiirzt werden.

Leitlinie empfiehlt auch Diagnostik

und Behandlungsmethoden

Wichtig zu wissen: Die Leitlinie beschaf-
tigt sich nicht nur mit der Friiherkennung
bei Menschen, die ein familiar deut-
lich erhéhtes Risiko haben, an Bauch-
speicheldriisenkrebs zu erkranken. Sie
gibt auch Empfehlungen fiir die Diag-
nostik und Behandlung von bereits Er-
krankten — unabhangig von Alter und
Geschlecht, familiarem Risiko, Schwe-
regrad der Erkrankung oder Begleit-
erkrankungen.

Dr. Karin Greulich-Bode, Dr. Beatrice Kunz
und Dr. Susanne Weg-Remers
Krebsinformationsdienst Heidelberg
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Wie der AdP sein Fachwissen in die S3-Leitlinie einbringt
Zwei Aktive haben an $3-Leitlinie mitgewirkt — Interview mit Bernd Riihling aus Gera

S3-Leitlinie: Das klingt so spannend wie
eine Betriebsanleitung. Aber die S3-Leit-
linie Exokrines Pankreaskarzinom und
die Patientenleitlinie Bauchspeicheldrii-
senkrebs sind wichtiger, als man denkt.
Denn beide empfehlen, wie Mediziner mit
Pankreaskrebs umgehen und die anschlie-
Rende Therapie aussehen soll. Umso wich-
tiger ist es, dass der AdP die Interessen der
Betroffenen einbringt.

AdP-Regionalleiter Bernd Riihling (Gera, Foto) und Horst Neuendorf
(Pforzheim) wirkten fiir den AdP an der Uberarbeitung der S3-Leitlinie mit.

Die langjahrigen AdP-Regionalgruppenlei-
ter Bernd Rihling (Gera) und Horst Neuen-
dorf (Pforzheim) saRRen einer Phalanx von
Medizinern gegeniber, als es darum ging,
die S3-Leitlinie an die neuesten Ergebnisse
der Forschung anzupassen. Im Friihjahr er-
schien die Uberarbeitete Leitlinie, die wir
in der vergangenen ImPuls-Ausgabe schon
kurz vorgestellt haben und in dieser Aus-
gabe ausfihrlicher betrachten.

Bei der Mitarbeit an der Uberarbeiteten
Leitlinie ging es dem AdP als Selbsthilfe-Or-
ganisation darum, dass auch die Interessen
der Patienten berticksichtigt werden. Denn
die werden in den Debatten um wissen-
schaftliche Behandlungsfragen leicht ver-
gessen. Wir haben mit Bernd Rihling ge-
sprochen, der sich intensiv in die Materie
eingearbeitet hat. Er schildert uns im Ge-
sprach, was der AdP geschafft hat und wel-
che Ziele mit der niachsten Uberarbeitung
erreicht werden sollen.

4 ImPuls fur das 4. Quartal 2024

? Herr Riihling, was ist eine medizinische
Leitlinie?

I Riihling: Leitlinien sind Handlungsemp-
fehlungen, die Arzte und Patienten bei der
angemessenen Behandlung einer Krank-
heit unterstiitzen. Sie fassen das umfang-
reiche wissenschaftliche Wissen und Praxi-
serfahrungen zu speziellen Erkrankungen
zusammen und bewerten sie unter metho-
dischen und klinischen Gesichtspunkten.
Dabei  miissen
wir unterschiedli-
che Standpunkte
klgren und zwi-

schen Nutzen
und Schaden von

ger AdR Entscheidungen
: ::-:.:—. :m’:‘:w’;':"" abwdgen. Grund-
LT e——— sdtzlich  sollen
Leitlinien die

Qualitit der me-
dizinischen Ver-
sorgung  durch
Wissensvermitt-
lung verbessern,
die klinische Pra-
xis férdern und
die  Offentlich-
keit informieren.
Gleichzeitig gilt
es, die Patienten
als Partner von
Entscheidungs-
prozessen zu be-
trachten und deren Versorgung zu ver-
bessern.

? Diese Leitlinien werden aber immer
wieder iiberarbeitet ...

! Riihling: Die Leitlinien werden regel-
mdfig lberpriift, ergdnzt und erneuert,
weil sich das Wissen liber Krankheiten
weiterentwickelt, es neue Medikamente
und Erfahrungen gibt. Deshalb hat die
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftli-
chen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) Leitlinienklassen festgelegt.

Die héchste Qualitétsstufe ist S3. Sie ist
eine evidenz- und konsensbasierte Leitli-
nie, von einem reprdsentativen Gremium
in systematischen Recherchen weltweiter
Fachliteratur und in Konsensfindung er-
arbeitet. Sie sind vorrangig fiir medizini-
sches Fachpersonal bestimmt und geben
den aktuellen Stand der wissenschaftli-
chen Erkenntnisse und der in der Praxis

bewdhrten Verfahren wieder. Auf unsere
S3-Leitlinie Exokrines Pankreaskarzinom
trifft dies voll zu.

? Und was sind Patientenleitlinien?
I'Riihling: Das sind gut verstdndliche, me-
dizinische Informationen, die Patienten
und Angehérigen helfen sollen, Krankhei-
ten, Untersuchungs- und Behandlungs-
methoden besser zu verstehen. Sie enthal-
ten zudem zusdtzliche Angaben, die den
Bediirfnissen von Patienten entsprechen.
Die Patientenleitlinie Bauchspeicheldriis-
enkrebs ist eine sehr einfache und patien-
tengerechte Ausgabe der S3-Leitlinie des
Exokrinen Pankreaskarzinom.

? Dem AdP ist es wichtig, dass auch die
Belange der Patienten in den Leitlinien
beriicksichtigt werden. Was haben sie
dafiir tun kénnen?

! Riihling: Als Patientenvertreter und
Nichtmediziner ist die Mitarbeit nicht
leicht. Sieht man sich doch einer Uber-
macht von gut 50 hoch qualifizierten
Fachleuten mit spezieller Fachsprache
ausgesetzt. Hinzu kommt ein enormer
zeitlicher Aufwand fiir das Studium der
Texte und die gemeinsamen Sitzungen.
Dabei ist es von grofiem Vorteil, dass seit
Corona diese langen Sitzungen mit so
vielen Experten online ablaufen.

Die Zusammenarbeit mit den Fachexper-
ten ist trotz aller Unterschiede sehr gut.
Dies ist besonders dem AG-Leiter Prof.
Thomas Seufferlein von der Uniklinik Ulm,
den Mitarbeitern der Deutschen Krebsge-
sellschaft sowie Angehdérigen des Wissen-
schaftlichen Beirats des AdP zu verdanken.
Als Patientenvertreter habe ich gleiche
Rechte, kann meine Meinung einbringen
und gleichberechtigt abstimmen. Ich kann
Probleme der Patienten einbringen und
mit den Experten diskutieren. Um eine
Aufnahme in die Leitlinie zu erreichen,
muss aber eine Stimmenmehrheit erreicht
werden. Das ist bei einer Medizineriiber-
macht nicht leicht. Trotzdem ist einiges
gelungen. Einiges scheitert auch daran,
dass Studien fiir eine beweisgestiitzte
Medizin nicht vorliegen.

? Was haben Sie in der aktuellen Leitlinie
durchsetzen kdnnen, was nicht?

I Riihling: Leider ist eine wiinschenswerte
Vorsorgeuntersuchung, wie wir sie von an-
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deren, besonders hdufig vorkommenden
Krebserkrankungen kennen, gegenwdrtig
noch nicht méglich. Das liegt daran, dass
die Trefferquote bei Reihenuntersuchun-
gen zu niedrig ist, wie der Mediziner Veit
Phillip von der TU Miinchen schon auf
dem Bundestreffen im Mai in Miinchen
erkldrt hat. Wegen Fehlerquellen und
nicht ausreichender Sensitdt der Tests fin-
det man nur eine echte Krebserkrankung
bei 500 falschen Krebsdiagnosen, was bei
diesen Leuten ja zundchst eine enorme
persénliche Krise und Todesangst auslést.

Daher ist es ein Erfolg, dass zumindest fiir
Menschen mit einer genetischen Vorbe-
lastung und deshalb erh6htem Risiko an
Bauchspeicheldriisenkrebs zu erkranken,
eine Screening-Untersuchung empfohlen
wird. Dies gilt zum Beispiel fiir Personen
mit familidrer Vorbelastung ab dem 50.
bis 55. Lebensjahr oder 10 Jahre vor dem
jlingsten Erkrankungsalter eines Familien-

mitgliedes. Auch Verbesserungen bei der
Palliativversorgung wie schmerzbezogene
Untersuchungen und das Ziel einer besse-
ren Lebensqualitdt sind in unserem Inter-
esse. Bei der Ernéihrung soll stérker einer
Mangelerndhrung vorgebeugt werden.

Erreicht haben wir auch, dass eine struk-
turierte Nachbetreuung angeboten wer-
den sollte. Das Thema Nachbetreuung,
das uns im AdP seit Jahren wichtig ist
und von mir immer wieder im Arbeits-
kreis angesprochen wurde, ist nun in
der Leitlinie angekommen, wenn auch
noch nicht befriedigend. Fiir den AdP und
mich persénlich ist es dennoch ein kleiner
Erfolg. Immerhin hatten wir schon vor
fast zehn Jahren unsere Vorstellungen zu
einer effektiven Nachsorge der Leitlinien-
kommission unterbreitet — damals noch
vergebens.

Interview: Axel Mérer

(" $3-Leitlinien im Netz )

Interessierte finden alle Leitlinienpro-
gramme Onkologie bei der Arbeits-
gemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e.V.,
der Deutschen Krebsgesellschaft e.V.
und der Deutschen Krebshilfe unter
www.leitlinienprogramm-onkologie.de/home.
Die arztliche S3-Leitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom kdnnen Sie unter
https://t1p.de/S3-Aerzte herunterladen.
Es gibt eine Lang- und Kurzversion. Fiir
Patienten ist die Kurzversion vollig aus-
reichend. Die Patientenleitlinie Bauch-
speicheldriisenkrebs finden Sie unter

https://t1p.de/S3-Patientenleitlinie. Sie
kann im Gegensatz zur arztlichen Leit-
linie auch als Broschiire uber die Deut-
sche Krebshilfe oder dem AdP kostenfrei
erworben werden. Die Patientenvertre-
ter und beide Krebs-Organisationen hat
sich extra dafiir eingesetzt.

NG

Weltpankreaskrebstag
am 21. November 2024

Bonn. — Der AdP und zahireiche Regional-
gruppen und Kliniken in ganz Deutschland
beteiligen sicham nachsten Weltpankreas-
krebstag 2024, der am 21. November statt-
finden wird. Zahlreiche Patienten- und
Informationsveranstaltungen sind in Pla-
nung und werden auf der speziellen Kam-
pagnenseite des AdP veroffentlicht.

Mit dem Weltpankreaskrebstag will die
World Pankreatic Cancer Coalition die
Offentlichkeit starker fiir Bauchspeichel-
drisenkrebs sensibilisieren. Dabei geht
es nicht nur um eine Verstarkung der

WELT
PANKREAS
KREBSTAG

Forschung, sondern auch um eine Sensi-
bilisierung von Medizinern fir die friihen
Symptome, die auf Bauchspeicheldriisen-
krebs hinweisen kdnnen, aber oft nicht
beachtet werden.

Typische Hinweise auf eine Erkrankung

der Bauchspeicheldriise sind:

e chronische, haufig als dumpf und tief
empfundene Schmerzen im Ober-
bauch

e Rickenschmerzen, fur die sich ei-

gentlich keine Ursache finden ldsst

e Ubelkeit und Erbrechen: Diese kén-
nen durch einen Tumor ausgelost
werden, der den Zwolffingerdarm
oder den Magenausgang einengt

e Diabetes: Bei 15 % der Diabetiker
geht der Insulinmangel auf eine Kreb-
serkrankung zurlick. Der Diabetes
kann sogar ein bis zwei Jahre vor wei-
teren Symptomen auftreten, ist also
ein Frihindikator

e  Gelbsucht: Ein Tumor in der Bauch-
speicheldriise kann den Abfluss der
Gallenflissigkeit behindern, so dass
sich die Haut und die Bindehaut des
Auges gelb verfarben. Der Urin wird
dunkel, der Stuhlgang hell

e Nicht erklarbarer Gewichtsverlust
oder Appetitlosigkeit

e Ubelkeit, Durchfall oder Verstopfung

e Verstarkte Mudigkeit, verminderte
Leistungsfahigkeit

¢ Nachtschweil® und Fieber

e Tastbare Veranderungen im Bauch

,Mit dem Weltpankreaskrebstag soll die
Aufmerksamkeit fir die Krankheit und ihre
typischen Frihindikatoren erhoht wer-
den, nicht nurin der breiten Bevolkerung,
sondern auch in der Arzteschaft, betont
AdP-Vorsitzender Lutz Otto. ,Selbst viele
Hausarzte kennen die Symptome nicht
und schieben Riickenschmerzen oder Ver-
dauungsstorungen auf tbliche Ursachen.
Dabei kann es sich eben auch um eine
Krebserkrankung der Bauchspeicheldriise
handeln.”

Nutzen Sie die Moglichkeit, sich bei lhrer
Regionalgruppe und den mit dem AdP
kooperierenden Kliniken zu informieren.
Alle Veranstaltungen anlasslich des Welt-
pankreaskrebstages finden Sie auf der
Webseite: www.weltpankreaskrebstag.de

Schirmherr Gronemeyer:
Zucker macht krank

Bochum. — AdP-Schirmherr Prof. Dietrich
Grénemeyer hat sich mit einer Videobot-
schaft an die AdP-Mitglieder gewandt. Er
warnt vor zu viel Zucker in der Erndhrung.

,Freier Zucker ist die Katastrophe” beginnt
der Bochumer Medi-
ziner sein kurze, nur
anderthalb  mini-
tige Videobotschaft,
die der AdP auf der
¥ Webseite verdffent-
licht hat. Grone-
meyer beschreibt,
| welche Krankheiten
Zucker beglinstigt
und wie schadlich zu
viel Zucker fiir die Gesundheit ist.

Zucker sei zwar lebensnotwendig fir die
Hirnfunktionen und die Aktivierung der
Muskeln. Aber zu viel Zucker mache krank,
beglinstige Diabetes, Herz-Kreislauf-Schwa-
che, reduziere das Immunsystem und damit
die Widerstandskraft des Korpers und be-
glinstige auch das Entstehen des Bauch-
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Foto: AdP

speicheldriisenkrebses. Also viele gute
Griinde, um den Zuckerkonsum zu senken.
Das Video finden Sie auf der Webseite des
AdP unter Aktuelles.

Umfrage zum Mangel
von Verdauungsenzymen

Bonn. — Eine Umfrage liber den aktuellen
Mangel bestimmter Enzympraparate fiih-
ren derzeit der European Pancreatic Club
(EPC) und von Pancreatic Cancer Europe
(PCE) durch. Auch AdP-Mitglieder sind
aufgerufen, ihre Erfahrungen mitzuteilen.

Um das Mangelangebot zu dokumentieren,
rufen beide Pankreasorganisationen Be-
troffene auf, dariber zu berichten, welche
Praparate fehlen und auf welche Ersatz-
produkte sie ausweichen. Daraus wollen
die Organisationen herausfinden, ob es
regionale Versorgungsunterschiede gibt
und welche Medikamente hauptsachlich
betroffen sind.

Die Teilnahme ist freiwillig, die Antworten
werden streng vertraulich behandelt. Die
Umfrage wird online durchgefiihrt, die Be-
antwortung dauert nur wenige Minuten.
Die Umfrage finden Sie unter:
https://forms.gle/bnK9XZSUWcfak2cl6

Trauer um fritheren
AdP-Vorstand Lechner

Bonn. — Der AdP trauert um sein fritheres
Vorstandsmitglied Manfred Lechner, der im
August im Alter von 77 Jahren gestorben ist.

Uber viele Jahre hinweg hat Lechner als
Mitglied im Bundesvorstand und als Schatz-
meister viel fiir unseren Verein geleistet.
Mit seinem Einsatz, seiner Verlasslichkeit
und seiner Hingabe hat er maRgeblich dazu
beigetragen, die Ziele und Werte des AdP zu
fordern. In seiner Rolle als Gesamtkoordina-
tor hat er unzahlige Projekte und Veranstal-
tungen erfolgreich initiiert und umgesetzt.

Lechner setzte sich mit groRBer Leiden-
schaft fir den AdP ein und stets ein of-
fenes Ohr fir die
Mitglieder.  Wir
werden sein An-
denken in Ehren
halten. Sein Wir-
L ken fir den AdP
wird uns immer in
Erinnerung blei-
ben.

Manfred Lechner &
6  ImPuls fir das 4. Quartal 2024

Aus Diabetes-Journal
wird Diabetes-Anker

Wiesbaden. — Das Diabetes-Journal, das
viele AdP-Mitglieder zum Vorzugspreis
abonniert haben, hat den Verlag gewech-
selt und heiBt ab der Ausgabe 10 Dia-
betes-Anker. Also nicht wundern, wenn
plotzlich ein neu aufgemachtes Heft im
Briefkasten liegt.

Das Magazin fiir Diabetes-Erkrankte er-
scheint jetzt im im Wiesbadener Medt-
rix-Verlag und konzentriert sich auch in
Zukunft auf die alle Themen rund um Di-
abetes: Ernahrung, Bewegung, Therapie,
Forschung, Recht und Soziales sowie Er-
fahrungsberichte. Die Homepage wurde
bereits komplett Giberarbeitet und ist unter
www.diabetes-anker.de erreichbar.

SOOI -, o DIOBEIES
Diabetes
Anker_
AdP-Mitglieder koénnen das Magazin

zum Vorzugspreis von 23,60 statt 57
Euro fur zehn Ausgaben im Jahr abon-
nieren. Schreiben Sie einfach eine E-Mail
mit ihrer AdP-Mitgliedsnummer an:
medtrix@cover-services.de oder abonnie-
ren Sie telefonisch unter 089 85 85 3-888.
www.diabetes-anker.de

Neue Regionalgruppe
in Greifswald gegriindet

Greifswald/Stralsund. — Der AdP hat
eine neue Regionalgruppe in Mecklen-
burg-Vorpommern: Sie wurde in Greifs-
wald gegriindet.

Anfang Juni war der Geburtstag der Regio-
nalgruppe Greifswald, die sich in der Uni-
versitatsmedizin griindete. Schon zuvor
hatte die Klinik eine Kooperationsverein-
barung mit dem AdP geschlossen. Prof.
Stephan Kersting, Direktor der Chirurgi-
schen Klinik, eroffnete die Informations-
veranstaltung und sicherte dem AdP seine
Unterstiitzung zu. Im Anschluss hielt Prof.
Richard Hummel, der stellvertretende Kli-
nikdirektor, einen faszinierenden Vortrag,
der durch eindrucksvolle Videosequenzen
Uber die Arbeit mit dem Da Vinci-Roboter

Griindungstreffen der neuen Regional-
gruppe des AdP in Greifswald

erganzt wurde. Oberarzt Francesco Vitali
rundete mit seinem Vortrag ,Pankreaser-
krankungen — kann man ohne Pankreas
leben?” und neuesten wissenschaftlichen
Erkenntnissen die Veranstaltung ab. An
der Griindung der Regionalgruppe nahmen
neben zahlreichen Medizinern fiinf Betrof-
fene sowie eine Angehdorige teil. Sprecher
ist Uwe Buchsteiner, der auch schon Regi-
onalgruppen in Rostock und Wismar ge-
griindet hat. ,Die Veranstaltung wurde von
allen als positiv bewertet und wir konnten
bereits ein neues AdP-Mitglied gewinnen®,
freut sich Buchsteiner. Bereits Anfang Sep-
tember folgte ein Krebsaktionstag der Uni-
versitatsmedizin Greifswald, an dem sich
auch die neue Regionalgruppe beteiligte.

Informationsveranstaltung in Stralsund

Zwei Tage nach der Griindung lud auch das
Helios Hanseklinikum Stralsund zu einer
Informationsveranstaltung ein, an der 50
Interessierte und die AdP-Regionalgruppe
teilnahmen. Das Helios Hanseklinikum ver-
sorgt jahrlich Giber 60.000 Patienten und
verflgt Giber funf zertifizierte Zentren. Jetzt
plant die Klinik die Zertifizierung als Darm-
und Pankreaskrebszentrum.

Uwe Buchsteiner

Neues Pankreaszentrum
in Bad Kreuznach

Bad Kreuznach. — Unter Beteiligung der
Regionalgruppe  Wiesbaden-Rheingau
wurde jetzt das Krankenhaus St. Marien-
worth in Bad Kreuznach als Pankreaszen-
trum zertifiziert. Anfang Juni konnten die
Zentrumsleiter Prof. Volker Schmitz und
Privatdozent Dr. Markus Paschold die Ur-
kunde entgegennehmen.

Foto: Uwe Buchsteiner
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Fotos: Andrea Ziller

Damit gibt es in Rheinland-Pfalz jetzt acht
zertifizierte Pankreaszentren. ,Neben dem
bestens etablierten Darmkrebszentrum
Nahe haben wir nun auch die Expertise
zur Behandlung von Bauchspeicheldris-
enkrebs im zertifizierten Pankreaskarzi-
nomzentrum durch die Auditoren bestatigt
bekommen®, freut sich Krankenhaus-Vor-
stand Matthias Bussmann. Beide Zentren
sind unter dem Dach eines Viszeralonko-
logischen Zentrums zusammengefasst. Da
Bad Kreuznach direkt am Rhein gegeniiber
der Stadt Riidesheim im Rheingau liegt, gibt
es auch schon Kontakte mit dem Leiter der
AdP-Regionalgruppe Wiesbaden-Rheingau.

Zillers erstes Buch:
Ich kann auch ohne

Lenggries. — Sie ist so stolz darauf, auf
das Buch in ihren Handen. Auf der Insel
Fohr hat Andrea Ziller, die Leiterin der
Regionalgruppe Oberland siidlich von
Miinchen, die ersten Zeilen ihres ersten
Buches geschrieben. Uber sich und ihre
Krankheit. Der Titel: Ich kann auch ohne.
Ohne was?

,Im Oktober 2020, als ich zur Reha auf der
Insel F6hr war, da hat es sozusagen klick
gemacht und ich habe mit dem Schreiben
begonnen”, erzihlt Andrea. Sie leidet an
einer chronischen Entziindung der Bauch-
speicheldriise. Und das schon sehr sehr
lange. Ein Leben voller Schmerzen und
erfolgloser Diagnosen und Therapien.
Inzwischen in Minchen behandelt und
operiert, hat sie neue Kraft geschopft und
sich ihre Geschichte, ihr Leiden und auch
ihr Gliick von der Seele geschrieben.

Andrea Ziller auf der Insel Fohr, wo sie die
ersten Zeilen ihres ersten Buches geschrie-
ben und das Buch jetzt auch prdisentiert hat

,,Das Buch ist meine Geschichte, in der ich
das Erlebte verarbeite, aber auch ande-
ren Mut machen méchte. Mut machen im
Sinne von nicht aufgeben®, so Ziller.

Wie es dazu kam?

Ziller: ,Von einigen Seiten wurde mir immer

wieder gesagt: Andrea, du miusstest ei-
gentlich ein Buch schreiben.

So kam es zu: Ich kann auch ohne — Die Ge-
schichte einer chronisch kranken Frau.

Wie verandert chronisch krank sein das
Leben? — Wie erlebe ich als Patient ge-
wisse Situationen? — Hat es Vorteile, soviel
Fachwissen zu haben? —Was werden

— dieanderen
S0 <% s lbermich
ey £ denken?-Die
" ungeschminkte
Wahrheit aus
meiner eigenen
Perspektive!
Mit diesem
Buch méchte
ich die Men-
schen darauf

R

P T
- S PR e s i aufmerksam
machen, dass vieles Fassade ist. Mir sieht
man es nicht an, wie es mir geht, was ich
fhle. In den Jahren habe ich gelernt, mich
nach auRen funktionsfahig zu zeigen. Das
Innere gut versteckt.”

Andrea Zillers Erstling ist seit August im
Buchhandel und im Online-Buchhandel als
Paperback erhéltlich. Demnachst folgt eine
E-Book-Ausgabe. Und bald das zweite Buch.
Daran schreibt sie schon. Die ersten Zeilen
wieder auf Fohr.

Neue Regionalgruppe in
Schleswig-Holstein

Liibeck. In Schleswig-Holstein gibt es eine
weitere aktive Regionalgruppe: Die Grup-
pe in Liibeck hat sich nach einigen Jahren
Pause Ende August wiedergegriindet auf
einem Patiententag im Campus Liibeck des
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein.

Prof. Tobias Keck, Direktor der Klinik fur
Chirurgie am Universitatsklinikum, be-
grifte rund 40 Betroffene und ihre Ange-
horigen im Klinikum Libeck. Prof. Keck hob
die Bedeutung der neuen Regionalgruppe
hervor und betonte die Notwendigkeit
einer starken Gemeinschaft, um Betroffene
zu unterstiitzen und den Austausch unter-
einander zu fordern.

Geleitet wird die Regionalgruppe von Jiirgen
Przygoda und Elke Nork, die fortan die Inte-
ressen der Mitglieder in der Region vertre-
ten und organisieren werden. Lutz Otto, der
Bundesvorsitzende des AdP, dankte dem Kli-
nikum fir die Unterstiitzung und den beiden
Regionalgruppenleitern fir ihr Engagement.

Mecklenburg-Vorpommern:
Wandern fiir die Seele

Rostock. Seiner Seele etwas Gutes tun, das
ist besonders fiir Krebspatienten wichtig.
Psychoonkologen sagen, dass korperliche
Aktivitdten wie Tanzen, Wandern, gesell-
schaftliche Aktivitaten und positive Er-
lebnisse nicht nur gut fiir die Psyche sind,
sondern auch das Immunsystem starken.
Der AdP in Mecklenburg-Vorpommern
hat einen ,Wandertag fiir die Seele” ins
Leben gerufen. Erstmals.

Eingeladen waren Mitte September die
Mitglieder aller finf AdP-Regionalgrup-
pen des Landes. Schweriner Volkszeitung,
Nordkurier und Ostsee-Zeitung haben die
Veranstaltung medial sehr aufmerksam
begleitet.

Regionalgruppenleiter Uwe Buchsteiner
in Rostock hat mit seinem Team, den Klini-
ken, mit denen der AdP in Rostock, Greifs-
wald, Stralsund und Schwerin kooperiert
sowie mit finanzieller Unterstltzung der
AOK einen besonderen Tag organisiert. Die
Mitglieder und die Angehdrigen aller funf
Regionalgruppen waren fur Mitte Septem-
ber eingeladen zu einem Workshop im
1726 erbauten, besonders hiibschen Ba-
rockschloss Bothmer in Kliitz in Nordwest-
mecklenburg. Das Ziel: ein Wandertag fiir
die Seele. ,Wir wollen Mut machen, jeden
Tag zu genieRen”, so Regionalleiter Buch-
steiner.

i #

f

Regionalleiter Uwe Buch

steiner

Fachvortrage von Medizinern, Gesprachs-
kreise fiir Betroffene und Angehdrige,
Schlossbesichtigung und eine ,Kaffee-
brenner“-Fahrt in Klitz standen auf dem
Programm. ,Der besondere Tag in Schloss
Bothmer soll den Betroffenen und ihren
Angehorigen Kraft geben und dazu beitra-
gen, ihre seelische Verfassung zu verbes-
sern”, beschreibt Buchsteiner das Ziel.

Um die An- und Abreise zu erleichtern, hat
der AdP sogar einen Reisebus mit 45 Plat-
zen gebucht, der die Kooperationskliniken
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in Stralsund, Greifswald, Rostock, Wismar
und Schwerin anfuhr, um dort diejenigen
abzuholen, die nicht selbst anreisen kon-
nen. Begleitet wurden die Fahrgaste von
medizinischem Fachpersonal. Warum die-
ser Wandertag fir die Seele so wichtig ist,
erklarte Buchsteiner im Interview mit dem
Nordkurier.

? Wandertag fiir die Seele. Was ist damit
gemeint?

! Wandertag fiir die Seele — das ist das
Motto, unter dem wir in Mecklenburg-Vor-
pommern erstmals einen gemeinsames
Treffen aller AdP-Selbsthilfegruppen or-
ganisieren. Schon der Ort ist etwas Beson-
deres. Wir treffen uns in Schloss Bothmer
in Kliitz, im grofStem Barockschloss-En-
semble des Landes. Dort gibt es auch
eine Filihrung. Auflerdem kann man bei
einer Fahrt mit dem ,Kaffeebrenner”, der
historischen Schmalspurbahn im Kliitzer
Winkel, die Seele baumeln lassen.

Im Mittelpunkt steht natiirlich der Work-
shop zur Verbesserung des Wohlbefindens
unserer Betroffenen und ihrer Angehd-
rigen. Vormittags hdlt der Schweriner
Psychoonkologe Dr. Gerald Ullrich einen
Vortrag. Nachmittags kénnen in zwei
Gespréichsrunden Probleme und persén-
liche Néte angesprochen werden. Erst-
mals gibt es fiir Angehérige eine eigene
Runde, denn es wird oft unterschdtzt,
mit welchen Problemen sie zu kimpfen
haben und dass sie andere Fragen haben
als die Erkrankten. Wir wollen méglichst
viele Leute erreichen, die sich mit dieser
Krankheit auseinandersetzen miissen und

Foto: Michael Husmann

ihnen Mut machen, trotz der schwierigen
Situation die schénen Dinge im Leben zu
sehen. Es soll ein Tag werden, der allen
Kraft gibt.”

Uwe Buchsteiner

Besuch einer Kelterei fiir
alkoholfreie Weine

Riidesheim. — Dass man als Pankreaspa-
tient nicht auf den Genuss von Wein ver-
zichten muss, wenn man Alkohol meiden
mochte, erlebte die AdP-Regionalgruppe
Wiesbaden-Rheingau bei einem Besuch
einer Kellerei fiir alkoholfreie Weine und
Sekte in Riidesheim.

Einen ganz besonderen Weinkeller besuch-
ten die AdP-Mitglieder im Rheingau: Hier in
Riidesheim im Weingut Jung wird alkoholf-
reier Riesling-Wein hergestellt — ideal fiir
Menschen, die auf Alkohol verzichten wol-
len, aber nicht auf guten Weingeschmack.

Im Juli besuchten Mitglieder, Angehorige
und Freunde der Selbsthilfegruppe die
Kellerei Carl Jung, die seit (iber 100 Jahren
in Rlidesheim im Rheingau entalkoholiser-

ten Wein herstellt. Besitzer Bernhard Jung
fuhrte die AdP-Mitglieder in die Villa in
exponierter Lage am Rhein, um dort ental-
koholisierten Sekt aus Rieslingtrauben
zu verkosten. Jung gab einen Uberblick
Uber die Entwicklung der Firma vom klei-
nen Weingut in Lorch bis zum fiihrenden
Betrieb fiir die Herstellung alkoholfreier
Weine und Sekte in Riidesheim.

Die Herstellung alkoholfreier Weine und
Sekte ist sehr aufwendig, da bei der Ent-
ziehung des Alkohols auch viele Aromen
verloren gehen koénnen. Der GroRvater
von Bernhard Jung hatte bereits 1907 ein
erstes Patent flr die Entalkoholisierung
angemeldet. Bis heute wurde das Verfah-
ren deutlich verbessert, um das Aroma zu
erhalten.

Ein weiterer Vorteil alkoholfreier Weine ist,
dass sie deutlich weniger Kalorien enthalten
als Weine mit Alkohol. Allerdings: Alkoholf-
reier Wein enthalt laut Gesetz bis zu 0,5
Promille Alkohol, er ist also dhnlich wie al-
koholfreies Bier nicht ganzlich ohne Alkohol.
Allerdings: Schwarzbrot, Kefir und Milch-
schnitte enthalten sogar mehr Alkohol!

Beeindruckend waren schlielich die Pro-
duktionsstatten. Dort entziehen hochkom-
plexe und vor allem laute Maschinen dem
Wein den Alkohol. Weiter ging es in den
Keller unter dem historischen 1000-jahri-
gen Turm der Boosenburg, wo Holz-, Bar-
rique- und Edelstahlfasser lagern mit den
alkoholfreien Weinen und alkoholhaltigen
Destillaten.

Michael Husmann

"KONTAKT

Arbeitskreis der
Pankreatektomierten e. V. (AdP)
Bundesgeschiftsstelle

Beate Hahn & Johannes Luckner
Thomas-Mann-StraRe 40, 53111 Bonn
Tel.: 0228/33889-251 oder -252
E-Mail: bgs@adp-bonn.de

Folgende Broschiiren sind auch in
englischer, franzosischer und tiirki-
scher Sprache erhiltlich:

e  Flyer ,Wir sind fir Sie da!“

e  Ratgeber zu Pankreoprivem
Diabetes

e Erndhrung bei Erkrankungen und
Operationen an der Bauchspeichel-
drise

J
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TERMINE bis Dezember

25. SEPTEMBER 2024
Patiententag in Rostock
im Klinikum Stdstadt, 15 bis 18 Uhr

2. OKTOBER 2024
AdP-Hotline, 18 bis 20 Uhr,
Telefon 0228 / 33 889 254

Stellen Sie lhre Fragen zu Krebserkran-
kungen, Therapie und Erndhrung an:

e  Prof. Marc-H. Dahlke
Leiter des zertifizierten Pankreas-
karzinomzentrums am Robert
Bosch Krankenhaus Stuttgart

e  Prof. Arthur Schmidt
Chefarzt der Abteilung flir Gast-
roenterologie, Hepatologie und
Endokrinologie am Robert Bosch
Krankenhaus Stuttgart

e Tim Hafner
Diatassistent am Klinikum

rechts der Isar der TU Miinchen

25. SEPTEMBER 2024

Patiententag in Rostock

im Klinikum Stidstadt: ,Bewegung und
Sport mit Bauchspeicheldriisener-
krankung”, 15 bis 18 Uhr

8. OKTOBER 2024

Patiententag in Wiirzburg

Vortrage zum Thema ,Diagnose
Bauchspeicheldriisenkrebs — und
plotzlich ist alles anders”, Juliusspital,
15 bis 17 Uhr

19.-20. OKTOBER 2024
Tanzworkshop in Villingen
Kontakt: RG Freiburg, Susanne
Prenzlin, 07633/9239200

21. NOVEMBER 2024
Weltpankreaskrebstag

mit Aktionen in mehr als 20 Stadten
www.weltpankreaskrebstag.de

Informationen zu oben genannten
Veranstaltungen und weitere Termi-
ne finden Sie auf
www.adp-bonn.de




Ratgeber

Fragen zu Krebs: Hier wird Ihnen geholfen
40 Arzte beim Krebsinformationsdienst beantworten jede Frage

Das Telefon klingelt laufend, der
E-Mail-Posteingang des Krebsinforma-
tionsdienstes in Heidelberg ist standig
voll. Zwischen 23.000 und 33.000 An-
fragen zum Thema Krebs beantwor-
tet der Service pro Jahr. Dabei haben
die Antworten — egal ob am Telefon
oder schriftlich — Hand und FuB. Denn
es sind Arzte, die Patienten oder Be-
troffenen  wissenschaftlich  fundier-
te Informationen vermitteln.

Sie steht groR in jeder Ausgabe der ImPuls,
die Servicenummer des Krebsinformations-
dienstes. Doch bei dieser Nummer geht
es nicht darum, Broschiren zu bestellen.
Beim Krebsinformationsdienst sitzen rund
40 Arztinnen und Arzte, Spezialisten und
Fachleute am Telefon, um nicht nur Erste
Hilfe zu leisten, wenn Menschen anrufen,
die gerade eine Krebsdiagnose bekommen
haben und nicht mehr weiterwissen. Auch
Fachfragen zu Erkrankungen, zu OP- und
Therapiemethoden werden fachkundig be-
antwortet.

Was der Krebsinformationsdienst leistet,
beschreibt die Leiterin der Institution, Su-
sanne Weg-Remers, im Gesprach mit Im-
Puls-Redakteur Axel Mérer.

? Kann sich jeder Krebserkrankte oder
Betroffene mit Fragen an den Krebsinfor-
mationsdienst wenden?

! Weg-Remers: Ja, jeder Krebspatient, aber
auch Partner oder Angehérige kénnen sich

[
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Dr. Susanne Weg-Remers ist Leiterin des Krebsinformationsdienstes in Heidelberg.

mit Fragen an uns wenden. Wir versuchen,
den Menschen auf Basis der aktuellsten
wissenschaftlichen Erkenntnisse zu helfen.

? Warum wenden sich die Patienten oder
Betroffenen mit ihren Fragen an einen
anonymen Krebsinformationsdienst und
nicht an die behandelnden Arzte oder
den Hausarzt?

! Weg-Remers: Die Menschen kommen
zu uns, weil sie Fragen haben, die sie zum
Beispiel beim Arzt nicht losgeworden sind.
Die Arzte haben oft nicht die Zeit, alles zu

Fragen zu KREBS?
Wir vom KID sind fiir Sie da.

B2l Persdnlich - jeden Tag!
o Tefelon DR 0D L 10 30 40 (ko end red]
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erkldren. Oder aber der Betroffene hat
einen Schock durch die Diagnose und ist
zundichst gar nicht in der Lage, dem Arzt
die notwendigen Fragen zu stellen. Die
Fragen kommen erst zu Hause, wenn der
Arzt gerade nicht greifbar ist.

? Aber Sie kdnnen doch unmaéglich Uni-
versalgenies am Telefon haben...

! Weg-Remers: Man hat immer einen Arzt
oder eine Arztin am Telefon. Alle Berater
sind Fachleute, mit Approbation und Erfah-
rungen im Umgang mit Patienten. Es gibt
im Team auch Fachdrzte, die nach ihrer
beruflichen Praxis bereit sind, Patienten
am Telefon oder per E-Mail zu beraten.
Insgesamt sind wir ein bunt gemischtes
Team: Jung und Alt, manche in Teilzeit, an-
dere in Vollzeit. Wir haben viele Arztinnen
am Telefon, weil sich unsere geregelten
Arbeitszeiten und die Méglichkeit von Teil-
zeit gut mit einem Kinderwunsch vertrdgt.

? Auch wenn Sie nur mit Arzten arbeiten,
so konnen doch Fragen auftreten, auf die
man nicht vorbereitet ist...

! Weg-Remers: Alle Mitarbeiter haben
Zugriff auf eine umfangreiche wissen-
schaftliche Datenbank, in der die neuesten
wissenschaftlichen Erkenntnisse zusam-
mengefasst sind. Niemand muss und kann
alles tiber Krebs wissen, die Informations-
vermittlung erfolgt immer auf der Basis
unserer Wissensdatenbank.
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? Wenn man sich mit einer konkreten
Frage etwa zu einer Krebserkrankung, zu
einer vom Arzt vorgeschlagenen Therapie
oder OP-Methode an Sie wendet, wie
lange dauert es, bis lhre Fachleute ihre
Antwort schicken?

! Weg-Remers: Uber 99% der Fragen kén-
nen wir am Telefon oder per Mail sofort
beantworten. E-Mail-Antworten benétigen
zwei Arbeitstage, denn jede Antwort wird
von einem drztlichen Kollegen gepriift.
Nur selten ist eine Recherche notwendig,
weil das Wissen nicht in der Datenbank
vorhanden ist. Man erhdlt dann die Info,
dass dies drei bis fiinf Tage dauern kann,
wir uns aber auf jeden Fall zeitnah melden.

? Wie kann man sich die Antwort vorstellen?
! Weg-Remers: Wer sich per E-Mail oder
Brief an uns gewandt hat, bekommt in der
Regel auf dem gleichen Weg eine Antwort.
Wenn wir bei E-Mail-Anfragen nur wenige
Infos zur Erkrankungssituation haben, ver-
weisen wir aufs Telefon. Wer uns anruft, der
bekommt seine Infos natiirlich telefonisch.

? Wie lang ist so eine Antwort?
! Weg-Remers: Die Telefonate oder Mails
sind so umfangreich, wie es notwendig
ist. Schriftliche Antworten umfassen meist
zwei bis drei DinA4-Seiten. Dabei ist das
Ganze verstdndlich aufbereitet.

? Mit welchen Themen kommen die Men-
schen auf Sie zu?

! Weg-Remers: Sehr hdufig werden uns
Fragen zur Krebsbehandlung gestellt. Oft
sind die Patienten in einer Ersttherapie und
deshalb noch ratlos, was ihre Erkrankung
angeht. Oder auch Riickfall-Patienten mel-
den sich bei uns. Es gibt oft Fragen nach
dem Stand der Forschung, oder einfache
persénliche Fragen: Was kommt auf mich
zu? OP oder Chemo? Wir lange tut es weh?
Warum dauert die Behandlung so lange?
Wo kann man sich am besten behandeln
lassen? Wir unterstiitzen zum Beispiel die
Patienten und Angehérigen bei der Klinik-
suche und nennen Kriterien fiir die Wahl|
des Behandlers.

Viele Fragen drehen sich schliefSlich darum,
wie man mit Krebs leben kann, wie man
mit den Folgen und Medikamenten umge-
hen kann. Viele Anrufer sind schon allein
durch die Krebsdiagnose psychisch stark
belastet.

? Bieten Sie auch eine sogenannte zweite
Meinung an, etwa bei Zweifeln an einer
vom behandelnden Arzt vorgeschlagenen
Therapie?

! Weg-Remers: Eine drztliche Zweitmei-
nung kann man per Telefon oder E-Mail
nicht machen. Man muss dafiir einen Pa-
tienten sehen, ihn untersuchen und alle
Befunde kennen. Das kénnen wir nicht
leisten. Wir kénnen aber Informationen
liefern auf Basis dessen, was der Patient
berichtet.

Viele schicken uns Arztbriefe und Befunde,
die sie nicht verstehen. Wir erldutern dann
die Inhalte, beantworten weitergehende
Fragen und geben den Betroffenen Infor-
mationen, mit denen sie zu den behan-
delnden Arzten gehen kdnnen. Diese Riick-
sprache ist wichtig, weil es ja sein kann,
dass ein Patient nicht alles verstanden hat
oder Befunde fehlen. Deshalb kommt es
vor, dass eine von uns geschilderte zweite
Behandlungsmdoglichkeit doch keine Még-
lichkeit ist.

? Wenn man von lhnen beraten wurde
und sich dann weitere Riickfragen erge-
ben, kann man dann den Berater noch
einmal anrufen?

! Weg-Remers: Wir sind auf Einmalkontakt
angelegt. Wir speichern einen Anruf oder
den Gesprdichsinhalt nicht. Das verwun-
dert manche, die dann sagen: Ich hab doch
letzte Woche angerufen... Es melden sich
trotzdem viele Menschen mehrfach. Sie
sind oft dankbar, dass man sich die Zeit
nimmt.

? Wie lange dauert ein Gesprach?

! Weg-Remers: Die Gesprdche dauern im
Schnitt 20 Minuten. Doch es gibt auch Ge-
spriiche, die mal eine Stunde dauern.

? Braucht man eigentlich einen Termin?

! Weg-Remers: Nein, man kann einfach
anrufen, eine E-Mail oder einen Brief
schreiben.

Haus der Krebsselbsthilfe mit neuer Webseite
Modernes Design: Alle Mitgliedsverbande stellen sich vor

Nach sechs Jahren hat der Bundesver-
band ,Haus der Krebsselbsthilfe“ seine
Webseite komplett iiberarbeitet. Der
Verband betreibt das Haus der Krebs-
selbsthilfe in Bonn, in dem auch der AdP
seinen Sitz hat.

In modernem, zeitgemdRem Design pra-
sentiert sich die neue Homepage unter der
alten Adresse www.hausderkrebsselbsthilfe.
de . Die Webseite informiert Giber aktuelle
Entwicklungen in der Krebsselbsthilfe und
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bietet allen elf Mitgliedsverbanden Raum,
um sich vorzustellen.

Dabei haben auch Aktive der Mitgliedsver-
bande die Mdoglichkeit, ihr Engagement in
der Krebsselbsthilfe vorzustellen. Fiir den
AdP haben das die Regionalleiterin der
AdP-Gruppe Oberland in Bayern, Andrea
Ziller, und der Regionaleiter in Kassel, Dirk
Neumann, getan. Die Webseite ist eine
gute  Grundlage,

um sich Uber alle

Veranstaltungen von Selbsthilfegruppen. Die
Startseite bietet zunachst Orientierung Gber
Aktuelles, Gber die neue Menifiihrung kann
man direkt in verschiedene Rubriken klicken,
um sich dort liber verschiedene Themen zu
informieren.

Axel Mérer

Entwicklungen und
bundesweit rele-
vanten Termine zu
informieren, die
fur Krebspatienten
von Interesse sind.
Das sind Krebskon-
gresse ebenso wie
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Hausarte konnen jetzt Cannabis bei Krebs verschreiben
Einsatz gegen Schmerzen und Ubelkeit - Kosten werden von Krankenkassen iibernommen

Bei schweren Krebserkrankungen kénnen
schon seit Madrz 2017 in Einzelfillen Canna-
bis-Praparate verordnet werden. Doch die
Hiirden waren hoch. Mit der Legalisierung
von Cannabis seit April 2024 ist die Schwel-
le gesunken. Jetzt kann auch der Hausarzt
die medizinische Anwendung von Cannabis
verschreiben. Das kénnte auch Pankreas-
patienten helfen, die unter Schmerzen und
Ubelkeit wihrend einer Chemotherapie
leiden. Mit dem Krebsinformationsdienst
informieren wir {iber den Sachstand.

In den Medien und im Internet gibt es oft
positive Erfahrungsberichte von Krebspati-
enten, die Cannabispraparate zur Linderung
verschiedener Beschwerden ausprobiert
haben. Der Heidelberger Krebsinformati-
onsdienst betont aber, dass solche Berichte
auf personlichen Erfahrungen basieren und
daher subjektiv sind.

Cannabis gegen Schmerzen

Klinische Studien zur Wirksamkeit von Can-
nabis bei chronischen Schmerzen haben
bislang widerspriichliche Ergebnisse ge-
liefert. Eine kiirzlich verdffentlichte Uber-
sichtsarbeit der Cochrane-Gesellschaft hat
ergeben, dass Cannabis-basierte Medika-
mente alleine Krebsschmerzen, die nicht auf
morphindhnliche Medikamente (Opioide)
ansprechen, nicht lindern. Die Beweiskraft
und Vertrauenswirdigkeit der bisherigen
Studienergebnisse zum Thema bewerte-
ten die Fachleute als insgesamt niedrig. Es
gibt jedoch Hinweise aus klinischen Stu-
dien, dass Cannabinoide bei Krebsschmerz
wirksam sein kdnnten, wenn sie kombiniert
werden mit anderen Schmerzmitteln und in
Ergdnzung zur Standardtherapie.

Cannabis bei Chemotherapien

In Studien zeigt Cannabis eine wirksame
Linderung bei Ubelkeit und Erbrechen in-
folge einer Chemotherapie. Untersucht
wurde das insbesondere bei Patienten, bei
denen die (blichen Medikamente nicht
ausreichend gut wirken. Fachleute emp-
fehlen Cannabinoide vor allem dann, wenn
gingige Standardtherapien gegen Ubelkeit
und Erbrechen nicht ausreichend gut wir-
ken — entweder als ,,Reservemittel” oder als
Ergdnzung zur Standardtherapie.

Nebenwirkungen von Cannabis
Eine medizinische Anwendung von Cannabis
und Cannabinoiden kann Nebenwirkungen

verursachen. Die Art und Starke sind abhan-
gig von der Dosierung, der Verabreichungs-
form und den individuellen kérperlichen Vo-
raussetzungen bei den Patienten. Etwa drei
von zehn Personen brechen eine dauerhafte
Behandlung mit Cannabis wegen Nebenwir-
kungen ab.

Das Tetrahydrocannabinol (THC) im Cannabis
hat vor allem psychoaktive Effekte: Es wirkt
berauschend, kann zu Stimmungsschwan-
kungen und Konzentrationsstorungen fiih-
ren, aber auch Gefiihle von Angst und Para-
noia auslosen. Bekannte Nebenwirkungen
sind beispielsweise auch Blutdruckabfille,
Schwindel, Herzrasen, Mundtrockenheit und
trockene Augen. Der Inhaltsstoff Cannabidiol
(CBD) gilt im Allgemeinen als gut vertraglich:
CBD ist im Gegensatz zu |
THC nicht psychoaktiv.
Mogliche Nebenwirkun-
gen sind Midigkeit, Ge-
wichtsverdnderungen
und veranderter Appetit.
Wer THC-haltiges Cann-
abis (iber einen langen
Zeitraum einnimmt, wird
unempfindlich gegeniber
seinen Wirkungen. Setzen
Patienten Cannabis dann |
plétzlich ab, kann es zu
Entzugserscheinungen
kommen.

Cannabis auf Rezept

Krebspatienten haben unter folgenden Be-

dingungen Anspruch auf die Verschreibung

eines Cannabis-Medikamentes, dessen Kos-
ten dann von den gesetzlichen Krankenkas-
sen ibernommen werden:

e Es gibt keine andere medizinisch aner-
kannte Behandlung fiir den angedach-
ten Einsatz.

¢ Die eigentliche Standardbehandlung ist
aufgrund der zu erwartenden Neben-
wirkungen und/oder des Gesundheits-
zustandes des Patienten nicht geeignet.

e Es gibt durch das Cannabis-Prapa-
rat eine realistische Chance, dass der
Krankheitsverlauf positiv beeinflusst
oder schwerwiegende Symptome ge-
lindert werden kénnen.

Durch die Teil-Legalisierung von Cannabis
unterliegen Cannabisarzneimittel nicht
langer dem Betaubungsmittelgesetz. Das
bedeutet, dass Haus- und Facharzte medi-

zinisches Cannabis nun Uber ein normales
Papier- oder elektronisches Rezept verord-
nen dirfen. Dieses ist 28 Tage lang glltig
und muss weniger Vorgaben erfiillen als ein
Betdaubungsmittelrezept.

Verordnet werden dirfen Arzneimittel mit
den Wirkstoffen Dronabinol und Nabilon.
Wenn entsprechende Fertigarzneimittel
nicht zur Verflgung stehen, kdnnen auch
getrocknete Cannabisbliiten und -extrakte
verschrieben werden. Da Nabilon allerdings
als einzige Ausnahme weiterhin als Betdu-
bungsmittel gilt, muss es von Arzten auf
einem sogenannten Betdubungsmittelrezept
in Papierform verordnet werden. Dieses Re-
zept ist im Gegensatz zum (iblichen Kassen-
rezept nur sieben Tage giiltig.

Hausdrzte konnen jetzt eine medizinische Anwendung von Canabis ver-
schreiben, etwa als Schmerztherapie bei Bauchspeicheldriisenkrebs.

Genehmigung durch die Krankenkasse
Bevor Versicherte Cannabisarzneimittel das
erste Mal erhalten, missen sie eine Geneh-
migung bei der Krankenkasse beantragen.
Diesen Antrag muss der behandelnde Arzt
unterstltzen und ausfihrlich begriinden.
Die Krankenkassen dirfen einen solchen
Antrag nur in Ausnahmefillen ablehnen.
Keine Genehmigung ist notwendig, wenn
sich Krebserkrankte in einer sogenannten
spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung (SAPV) befinden.

Die Krankenkassen haben in der Regel drei
Wochen Zeit, um Antrage zu bearbeiten,
bei Bedarf kénnen es auch fiinf Wochen
sein, wenn eine Gutachtermeinung bend-
tigt wird. Eine verkdirzte Frist von 3 Tagen
gilt in der allgemeinen ambulanten Pallia-
tivversorgung (AAPV) oder wenn eine im
Krankenhaus begonnene Cannabis-Thera-
pie ambulant fortgefiihrt werden soll.

Dr. Anke Ernst, Krebsinformationsdienst

ImPuls fir das 4. Quartal 2024 1

Foto: Depositphotos/Hay Dmitriy



Rezept

Leckere Gnocchi-Pilz-Pfanne mit Spinat

In dieser Ausgabe der /mPuls wollen wir
lhnen ein leckeres Herbstgericht empfeh-
len: selbstgemachte Gnocchi mit Pilzen.
Heute kocht fiir uns der Miinchner Erndh-
rungsberater Tim Hafner. Herzlichen Dank!

Kartoffeln gehoren zu den weltweit am hau-
figsten konsumierten Nahrungsmittel und
haben in vielen Kulturen einen festen Platz
auf dem Speiseplan. Mit einem pro Kopf
Verbrauch von circa 16 Kilogramm Speise-
frischkartoffeln im Jahr 2022/2023 ist die
Kartoffel auch in Deuschland sehr beliebt.
Hier werden die Halfte des Gesamtver-
brauchs als verarbeitete Kartoffelerzeug-
nisse verzehrt. Die Kartoffel ist nicht nur
sehr gefragt, sondern liefert zudem sehr
viele wertvolle Nahrstoffe.
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Zubereitung

Gnocchi

1. In einem Dampfdrucktopf mehlig ko-
chende Kartoffeln fir ca.15 min kochen.
AnschlieBend schélen, durch eine Kartoffel-
presse driicken und abkihlen lassen.

2. Die abgekiihlten Kartoffeln mit dem hal-
ben Ei, Weizenvollkornmehl und Weizen-
griel zu einem Teig verkneten. Mit Muskat,
Pfeffer und Salz wiirzen. Den Teig zu ca.
1,5 bis 2 cm dicken Gnocchi formen. Die
Gnocchi auf ein leicht bemehltes Geschirr-
tuch legen und noch etwas Mehl dariiber
geben. Nun mit einer Gabel ein Rillenmuster
hineindriicken. Dadurch haftet die Sauce
besser an den Gnocchi.

Sie ist reich an Kalium, Magnesium, B-Vi-
taminen und Vitamin C. Auf 100 g liefert
die Kartoffel 76 Kilokalorien (kcal). Zudem
haben die Erdapfel einen hohen Wasseran-
teil und enthalten Kohlenhydrate in Form
von Stdrke. Durch das Abkiihlen der starke-
haltigen Kartoffel entsteht die sogenannte
Hresistente Starke“ Diese hat einen positiven
Effekt auf die Darmflora (Mikrobiom) und ist
somit gut flir unseren Darm. Zudem fiihrt
dies zu einem geringeren Blutzuckeranstieg.

Spinat liefert dem Korper zudem Kalium,
Calcium, Magnesium und Eisen. Zink, Selen
und etwas Vitamin D erhalten wir Uber
Pilze. Probieren Sie es doch gerne einfach
einmal mit einer selbstgemachten Gnoc-
chi-Pfanne aus.

3. AnschlieBend die Gnocchi in sieden-
dem Wasser garen. Die Kartoffelballchen
sind fertig, sobald diese an die Oberflache
steigen. Mit kaltem Wasser abschrecken.
Fertig sind die selbstgemachten Gnocchi.

Pilze

4. Die Pilze vorsichtig sdubern, Stiele ggf.
entfernen und die Pilze in etwa gleich grolRe
Scheiben schneiden. Knoblauch und Scha-
lotten schéalen und klein hacken. In einer
Pfanne Butter und Rapsdl erhitzen. Die Pilze
kraftig anbraten, anschlieRend die Hitze
reduzieren. Knoblauch und Schalotten hin-
zufligen. Mit getrockneten italienischen
Krautern, sowie Salz und Pfeffer wiirzen.
Senf und Weiweinessig dazugeben.

Zutaten fiir vier Personen

e 550g mehlig kochende Kartoffeln
e halbesEi

e 30g Weizenvollkornmehl

e 50 gfeiner WeizengrieR

e 900 g Pilze

e 4 Schalotten

e 2 Knoblauchzehen

e  2EL Butter

e 2EL Rapsol

e 2TL getrocknete italienische Krauter
e 2TL Senf

e 200 ml WeiRweinessig

e 400 ml Sahne

e 200gSpinat

e 40 g Parmesan (zum servieren)

e Muskat, Pfeffer, Salz
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5. Zum Schluss Sahne und Gnocchi in die
Pfanne geben und bei mittlerer Hitze drei
bis vier Minuten kdcheln lassen.

Frischer Spinat

6. Den Spinat waschen, grob klein schnei-
den und in die Gnocchi-Pilz-Pfanne geben.
Am Ende nochmals abschmecken und mit
geriebenem Parmesan servieren.

Tipp: Machen Sie zuerst einen ,Probe-
gnocchi” und testen Sie, ob die Konsistenz
gut und fest ist. Zerfallt dieser im sieden-
den Wasser, muss noch etwas mehr Wei-
zengrieR flr die Festigkeit hinzugegeben
werden. Die Teigmasse der Gnocchi aus
Kartoffeln kdnnen auch gerne mit etwas
rote Beete, Karotten, Tomaten oder Spinat
gemischt werden. Dies schmeckt nicht nur
sehr lecker, sondern gibt auch eine schone
Farbe.

Nahrwert pro Portion: 706 kcal, 46 g Fett,
23 g EiweiB, 44 g Kohlenhydrate, 4 BE
Empfohlene Enzymdosierung: 92.000 Li-
pase Einheiten pro Portion

Ich wiinsche Ihnen einen schénen Sommer,
viel Spald in der Kiiche und

Guten Appetit! Ihr Tim Hafner
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