Diagnose Sarkom — was nun?



Wer kampft, kann verlieren.
Wer nicht kampft, hat schon verloren.



Liebe Patientin, lieber Patient
Lieber Leser, liebe Leserin

Sie selbst oder eine Thnen
nahestehende Person wurden
mit einer lebensverdndernden
Diagnose konfrontiert, die
zunichst einmal einen Schock
auslost, grosse Unsicherheit
und Angste hervorruft und
viele Fragen aufwirft.

Selbstverstiandlich werden die
betreuenden Arzte Sie ausfiihr-
lich tiber Ihre Krankheit und
die zur Verfiigung stehenden
Therapien aufkliaren und alle
Thre Fragen detailliert beant-
worten.

Mit der vorliegenden Broschii-
re konnen Sie sich zusétzlich
informieren tber das Thema
«Sarkom», iber mogliche
Untersuchungsverfahren,
Behandlungsmoglichkeiten,

Begleitsymptome und wie es
nach der Therapie weitergehen
wird. Sie finden Tipps, wie Sie
mit Schwierigkeiten umgehen
koénnen oder wer Thnen gege-
benenfalls weiterhelfen kann.
Sie erhalten hilfreiche Adres-
sen und Hinweise, worauf Sie
achten sollten, wenn Sie im
Internet Gber Thre Krankheit
nachforschen.

Sie stehen vor vielfaltigen Her-
ausforderungen. Wir wiinschen
Thnen von Herzen die Kraft
und den Mut, sie anzunehmen
und erfolgreich zu meistern.



Diagnose Sarkom —
was nun?

Muskuloskelettale Tumore

Wann ist ein Tumor
benigne (gutartig),
wann maligne (b6sartig)?

Bosartige Knochentumore

Weichteiltumore/Weichteil-
sarkome

Symptome
Arztgespriache: Wie kann
man sich auf das Gesprich

vorbereiten?

Untersuchungsverfahren
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Sich Zeit nehmen, um den
Schock zu verdauen

Gefuihle zulassen

Sich tiber die Krankheit in-
formieren.

Evtl. zweite arztliche
Meinung einholen

Zeitdruck: Wie eilig ist es?
Arztwahl: Was ist zu be-
denken?

Klinikwahl

Welche Rechte/Pflichten
habe ich als Patient?

Eigene Patientenmappe
anlegen

Hilfe in die Wege leiten
(Spitex, Familienhilfe etc.)

Sich Gutes tun, auf eigene
Bedirfnisse achten



Muskuloskelettale Tumore

Unter muskuloskelettalen
Tumoren versteht man die Er-
krankung von Knochen- und
Weichteilgewebe (Muskulatur,
Fettgewebe, Bindegewebe,
Nervengewebe). Es handelt
sich um eine sehr seltene
Erkrankung, darum stellt die
Diagnose und Behandlung
muskuloskelettaler Tumore
eine grosse Herausforderung
fur alle Beteiligten dar. Eine
enge Kooperation zwischen
den involvierten medizini-
schen Fachdisziplinen (Radio-
logie, Pathologie, Nuklearme-
dizin, medizinische Onkologie,
Strahlentherapie, Orthopéadie,
Chirurgie, plastische Chirur-
gie) ist unverzichtbar fir eine
optimale Diagnosestellung und
Behandlung der Patienten.

Es gibt tiber 100 verschiedene
Sarkom-Unterarten. Grund-
satzlich lassen sie sich aber in
drei Haupttypen einteilen:

B Knochentumore
B Weichteiltumore
B Gastro-intestinale Stroma-

tumore (GIST) (werden hier
nicht néher beschrieben)



Wann st ein
Tumor benigne
(gutartig),
wann maligne
(bosartig)?

Ein Tumor ist eine Geschwulst
(Ortlich begrenzter Zuwachs
von Zellen). Im allgemeinen
Sprachgebrauch versteht man
unter Tumor allerdings das
tbermaéssige Wachstum von
Zellen, die sowohl benigne
(gutartig) als auch maligne
(bosartig) sein konnen.

Ist ein Tumor
benigne (gutartig)

wachst er langsam

kann die Tumorgrenze
genau definiert werden

sieht man unter dem
Mikroskop reife oder aus-
gereifte Zellen

wachst er nicht in umliegen-
des Gewebe bzw. zerstort
es nicht

wachst er nicht in beste-
hende Blut- oder Lymph-
gefisse ein




Ist eitn Tumor
maligne (bosartig)

Bosartige Knochen- und Weich-
teilsarkome neigen zu Riick-
fallen (Rezidive). Nach Been-
digung der Behandlung(en)
werden deshalb tiber mehrere
Jahre Nachsorgeuntersuchun-
gen bzw. Verlaufskontrollen
folgen, anfangs sehr engma-
schig (alle drei Monate in den
ersten beiden Jahren) und bei
gutem Verlauf in etwas lange-
ren Zeitabstinden (halbjahr-
lich bis zum finften Jahr, ab
dem sechsten Jahr jahrlich),
um bei einem allfalligen Wie-
derauftreten der Krankheit
schnell und gezielt eingreifen
zu kénnen.



Bosartige

Knochentumore

In der Schweiz werden pro Jahr
weniger als 1% aller malig-
nen (bosartigen) Tumore als
Knochentumore diagnostiziert.
Ein primarer Knochentumor
ist eine maligne Geschwulst,
die direkt vom Knochen- oder
Knorpelgewebe ausgeht. Man
unterscheidet priméire Kno-
chentumore von Knochenme-
tastasen (Ablegern) anderer
Tumore (z.B. Lungen-, Brust-,
Prostata-, Nieren- oder Schild-
driisenkrebs etc.).

Die am haufigsten vorkom-
menden primiren Knochen-
tumore sind:

B Osteosarkom

B Ewing-Sarkom

B Chondrosarkom

Osteosarkom

Die Ursachen fur die Entste-
hung eines Osteosarkoms wer-
den im Einzelnen noch nicht
geklart, grundséatzlich aber in
der Erbsubstanz (DNA) vermu-
tet. Es gibt verschiedene Ansét-
ze: Ein erhohtes Risiko haben
z.B. Kinder und Jugendliche,
die an bestimmten erblich be-
dingten Erkrankungen leiden
(z.B. Rothmund-Thomsen-
Syndrom (RTS), Bloom-Syn-
drom, einem beidseitigen
Retinoblastom oder einem
Li-Fraumeni-Syndrom).

Auch verschiedene chronische
Knochenerkrankungen, wie
zum Beispiel die Paget-Krank-
heit (Morbus Paget), sind mit
einem erhohten Osteosar-
kom-Risiko verbunden.

Weiter sind verschiedene Auslo-
ser bekannt, die das Risiko flir
die Entstehung eines Osteosar-
koms erhdhen kénnen. Dazu
gehoren radioaktive Strahlen,
wie sie zum Beispiel im Rah-
men einer Strahlentherapie
verabreicht werden.



Sie konnen das Erbmaterial
knochenbildender Zellen
schéadigen und so die Entste-
hung eines Knochentumors mit
auslosen.

Fir die Mehrheit (90%) der Pa-
tienten mit einem Osteosarkom
lassen sich jedoch keine der
oben erwahnten Risikofaktoren
nachweisen, d.h. die Ursache
der Erkrankung bleibt unklar.

Am haufigsten tritt die Erkran-
kung zwischen dem 10. und 20.
Lebensjahr auf. Allerdings kon-
nen auch Erwachsene davon
betroffen werden.

In 60% aller Falle entsteht der
Tumor in der Ndhe des Knie-
gelenks — entweder am Ober-
schenkel oder am Schienbein.
Weitere Korperpartien, die be-
troffen sein konnen: Schulter,
Hiftgelenke und Wirbelséule,
selten die Kopf-Hals-Region.

Ewing-Sarkom

Das Ewing-Sarkom wurde als
erstes von einem Arzt namens
Ewing als neue Krebsart klassi-
fiziert. Es sind fast ausschliess-
lich Kinder und Jugendliche
davon betroffen. Erkrankun-
gen vor dem 5. und nach dem
30. Lebensjahr sind dusserst
selten. Das Durchschnittsalter
der Patienten liegt bei 10-15
Jahren. Es ist seltener als das
Osteosarkom.

Das Ewing-Sarkom kann in je-
dem Knochen vorkommen. Es
entsteht aufgrund unreifer Vor-
lauferzellen der Nervenzellen
(neuroektodermalen Zellen) im
Knochenmark. Am haufigsten
wird es an Ober- bzw. Unter-
schenkel diagnostiziert. Weitere
héufige Lokalisationen finden
sich im Beckenknochen, dem
Schulterblatt und den Rippen.

Chondrosarkom

Das Chondrosarkom ist ein
maligner (bdsartiger) Tumor,
dessen Zellen Knorpel, aber
keine Knochensubstanz mehr
bilden. Es ist die zweithiufigste
maligne (bosartige) Knochen-
tumor-Erkrankung. Betroffen
sind meistens Patienten zwi-
schen dem 30.-50. Lebensjahr.

Am héaufigsten wird das Chon-
drosarkom in der Nihe des
Hiftgelenkes lokalisiert. Dar-
tUber hinaus kénnen auch der
Oberschenkelknochen (Femur),
das Darmbein sowie der Ober-
armknochen betroffen sein.



Weichteiltumore/
Weichteilsarkome

Da es eine Vielzahl von Weich-
teiltumoren gibt — gutarti-

ge wie bosartige —, sind die
nachfolgenden Erklarungen
allgemein gehalten.

Grundsétzlich konnen Weich-
teiltumore in jedem Teil des
Korpers entstehen (Muskula-
tur, Fett-, Binde- und Nerven-
gewebe sowie Blutgefisse). Es
gibt auch Tumore, die sich in
einzelnen Organen bilden (z.B.
Magen, Nieren, Leber etc.).

Weichteiltumore sind oft
benigne (gutartig), weil sie
nur langsam wachsen und das
umliegende Gewebe verdrin-
gen. Sie konnen Schmerzen
verursachen, wenn sie z.B. auf
Nervenbahnen driicken. Sie
verursachen in der Regel aber
keine Metastasen (Ableger in
andere Korperbereiche).

Intermedidre Tumore (eigent-
lich gutartig, kénnen sich
aber zu bosartig entwickeln)
wachsen lokal ins umliegende
Gewebe ein, haben aber ein
ausserst geringes Risiko,
Metastasen zu entwickeln.

Wenn eine Geschwulst jedoch
(schnell) wéachst und/oder
Schmerzen bereitet, kann es
sich auch um eine maligne
(bosartige) Erkrankung han-
deln. Man nennt es dann nicht

mehr Tumor, sondern Sarkom.
Hier besteht ein Risiko, dass
sich die Krankheit in anderen
Regionen des Korpers ausbrei-
ten kann (Bildung von Metas-
tasen). Weichteilsarkome sind
mit weniger als 1% aller bosar-
tigen Tumore sehr selten.

Weichteilsarkome kommen

in allen Lebensaltern vor,

am haufigsten treten sie zwi-
schen dem 50. und 60. Alters-
jahr auf. Méanner sind hiufiger
betroffen als Frauen.

Symptome

Bei muskuloskelettalen Tumo-
ren bestehen lange Zeit keine
Symptome. Anzeichen eines
Tumorleidens im Bereich des
muskuloskelettalen Systems
koénnen beinhalten:




Arztgesprdche:
Wie kann man sich auf das
Gesprdch vorbereiten?

Lassen Sie sich wenn im-
mer moglich zu den Arzt-
terminen begleiten

Notieren Sie sich schon zu
Hause allfillige Fragen

Nehmen Sie allfallige
schriftliche Befunde und
MRT-/CT-Bilder, die Sie
haben, mit

Sollten wiahrend des
Gesprachs Fragen oder
Unklarheiten auftreten,
fragen Sie direkt nach

Informieren Sie sich tiber
Thre Krankheit; so kbnnen
Sie bei Behandlungsent-
scheidungen kompetenter
mitentscheiden

Infos flir den Arzt bereit-

halten

e Wann sind welche Symp-
tome aufgetreten?

* Welche anderen Erkran-
kungen liegen/lagen vor?

* Frihere Spitalaufenthalte/
Operationen?

* Krankheiten innerhalb
der Familie?

* Medikamenteneinnahme
inkl. Nahrungsergin-
zungsmittel (z.B. Vitami-
ne), insbesondere vor
Beginn einer Chemothe-
rapie

* Selbst gekaufte Medika-
mente

Diskussion Uiber die Mog-
lichkeit der Konservierung
von Sperma/Eizellen vor
Therapiebeginn bei Jugend-
lichen und jungen Patien-
ten/Patientinnen

Therapiebeginn bei Jugend-
lichen und jungen Patien-
ten/Patientinnen

Behandlungswahl

e Voraussichtlicher Krank-
heitsverlauf bei aktueller
Standardtherapie

¢ Voraussichtlicher Krank-
heitsverlauf ohne Be-
handlung

e Was ist das Ziel der Be-
handlung (Heilung, Auf-
halten der Krankheit,



Linderung der Beschwer-
den, supportiv)?

e Voraussichtliche Behand-
lungsdauer?

* Gibt es ein Behandlungs-
verfahren, das eindeutige
Vorteile gegentiber allen
anderen aufweist?

* Gibt es Nebenwirkungen
und/oder Langzeitfolgen
und wenn ja, welche?

* Welche Vor- bzw. Nachteile
hat die Teilnahme an
klinischen Studien?

B Behandlung
* Ambulant
>Welche Vorbereitungen
muss man zu Hause tref-
fen (z.B. niichtern bleiben,
Tabletten nehmen etc.)?

>Kann man selbst fahren
oder muss man einen
Fahrdienst (z.B. Rotkreuz-
fahrdienst, TIXI-Taxi)
organisieren?

>Wie lange wird die The-
rapie voraussichtlich
dauern?

>Mit welchen Nebenwir-
kungen ist zu rechnen und
gibt es nach der Behand-
lung etwas zu beachten?

> Ansprechpartner fiir Not-
falle (speziell nachts und
am Wochenende)

* Stationér

>siehe Patienteninfo des
betreffenden Zentrums

unerwiunschte Medikamen-
tenreaktionen (konnen auch
erst wiahrend der Behand-
lung auftreten)




Untersuchungsverfahren

Biopsie

Ist der Fachausdruck fiir die
Entnahme und Untersuchung
von Gewebe. Sie kommt hdufig
in der Onkologie zur Anwen-
dung, weil so die Frage beant-
wortet werden kann, ob es

sich um einen benignen (gutar-
tigen) oder malignen (b6sarti-
gen) Tumor handelt, und sie
lasst die genaue Charakteri-
sierung des Tumors zu und
ermoglicht die Einteilung in
die 100 Sarkom-Unterarten.

Rontgen

Ein Rontgenbild ist eine
2D-Darstellung mittels Ront-
genstrahlen. Es ist ein bild-
gebendes Verfahren, das eine
Darstellung vom Inneren des
menschlichen Korpers ermog-
licht.

Szintigraphie

Als Szintigraphie bezeichnet
man eine nuklearmedizinische

Untersuchungsmethode, bei
der dem Patienten radioaktiv
markierte Stoffe gespritzt
werden, die sich in bestimm-
ten Organen anreichern und
mit Hilfe einer Spezialkamera
(Gammakamera) aufgenom-
men werden. Es ist eine sensi-
tive Untersuchungsmethode,
mit welcher Knochenverin-
derungen (Tumore, Metas-
tasen, Entzindungen) sehr
frih sichtbar gemacht werden
koénnen.

Computertomo-
graphie (CT)

Bei der CT werden mit Hilfe
von Rontgenstrahlen Quer-
schnittsbilder (hauchdiinne
Scheiben) des Korpers erstellt.
Verédnderungen an Organen
und Geweben sind deutlicher
zu sehen als bei herkdmmli-
chen Rontgenuntersuchungen.
Mittels CT konnen besonders
knocherne Strukturen gut
dargestellt werden.



Magnetresonanz-
tomographie MED)/
Kernspintomo-
graphie &5

Die Kernspintomographie ist
ein bildgebendes Verfahren
(Schnittbilder) zur Darstellung
des menschlichen Korpers.
Anders als beim Rontgen und
der Computertomographie
entstehen die Bilder aufgrund
von Magnetfeldern und Radio-
wellen. Hier werden vor allem
die Weichteile (praktisch alle
Anteile des Korpers, die nicht
aus Knochen oder Knorpel
bestehen) gut dargestellt.

PET-CT, PET

PET ist die Abkilirzung fur
Positronen Emissions Tomo-
graphie. Unter Einsatz einer
schwach radioaktiven Subs-
tanz werden Bilder erstellt,

die aufzeigen, wo im Korper
eine metabolische Aktivitat
vorhanden ist, d.h. wo Glukose
(Zucker) verbraucht wird. Dies
geschieht in der Regel zusam-
men mit einer Computertomo-
graphie. Das Ergebnis der Un-
tersuchung erlaubt die exakte
Organabgrenzung insbesonde-
re der Weichteile, Knochen und
Lunge und liefert so wertvolle
Hinweise auf tumordése oder
entziindliche Prozesse im Kor-
per oder das Ansprechen auf
eine bereits erfolgte Therapie.




Therapien

Welche Therapie(n) fir Sie
optimal sind, hangt ab von
der Art des Tumors und der
Einstufung.

Folgende Verfahren kénnen
zur Anwendung kommen:

Chemotherapie

Bei einer Chemotherapie
werden dem Patienten Medi-
kamente (Zytostatika) verab-
reicht, die das Wachstum der
Krebszellen hemmen oder
diese sogar abtoten. Die Abga-
be erfolgt tiber Infusion oder
mittels Spritze, teilweise auch
in Tablettenform.

Operation

Die meisten Sarkompatienten
werden operiert. Ziel ist es,
den Tumor und umliegendes
Gewebe moglichst vollstandig
zu entfernen, um ein erneutes
Ausbrechen der Krankheit zu
verhindern.

Strahlentherapie

Bei der Strahlentherapie wer-
den sehr energiereiche Strah-
len punktgenau verwendet, um
die Krebszellen zu vernichten.
Diese kann vor der Operation
erfolgen, um den Tumor zu re-
duzieren. Nach der Operation
konnen allenfalls noch vor-
handene Krebszellen abgetotet
und damit ein erneutes Entste-
hen von Tumoren verhindert
werden.

Ausfihrliche Informationen zu
diesem Thema finden Sie z.B.
in der Broschiire «Die Strah-
lentherapie»', zu beziehen bei
der Krebsliga.

Komplementdre
Therapien

Selbst renommierte Wissen-
schaftler kommen inzwischen
zu der Uberzeugung, dass
manche Behandlungen ein
Potential bergen, sofern sie
ergianzend (komplementér)



zur Schulmedizin angewendet
werden. Im Gegensatz zu kon-
ventionellen Therapien sind
unkonventionelle Methoden
eher selten wissenschaftlich
erforscht.

Nach dem Motto «Was niitzt,
kann auch schaden» kénnen
Heilmittel der sogenannten
Alternativmedizin, chinesi-
schen Medizin und Préaparate
zur Nahrungsergénzung,
insbesondere Vitaminprapa-
rate, toxische (giftige) Effekte
und Wechselwirkungen mit der
Chemotherapie oder anderen
Therapien verursachen. In ex-
perimentellen Modellen haben
hoch dosierte Vitamine den
Effekt einer Chemotherapie

sogar abgeschwicht. Der Ein-
satz «alternativer» Praparate
sollte daher nur mit dusserster

Zurlickhaltung und nach Ab-
sprache mit den behandelnden
Arzten erfolgen. In der Spital-
praxis kommen komplementé-
re Therapien bei Schmerzen,
Ubelkeit und Erbrechen, bei
der Bewiltigung von Angsten
und depressiven Verstimmun-
gen zum Einsatz.

Ausfihrlichere Informationen
zu diesem Thema finden Sie
z.B. in der Broschiire «Alter-
nativ? Komplementdr?»*, zu
beziehen bei der Krebsliga.




Begleitsymptome vor, wahrend
und nach der Behandlung

Die Behandlung von Krebs er-
fordert seitens des Patienten
kostbare Energie. Es lohnt sich
deshalb immer, Begleitsymp-
tome nicht einfach als gegeben
hinzunehmen, sondern mit je-
mandem aus dem Behandlungs-
team dartiber zu sprechen, auch
wenn Sie nicht direkt darauf
angesprochen werden. In den
meisten Féllen ist es moglich,
auf den Betroffenen personlich
zugeschnittene therapeutische
Massnahmen zu treffen.

Schmerzen

Viele Patienten leiden (immer
mal wieder) unter Schmerzen.
Es ist wichtig, dagegen anzu-
gehen, denn unbehandelt und
andauernd kosten sie wertvolle
Kraft und Lebensenergie und
konnen chronisch werden. Zu-
sammen mit Spezialisten kann
eine fir den Patienten indivi-
duelle Schmerztherapie erar-
beitet werden.

Weitere Informationen fin-
den Sie z.B. in der Broschiire

«Schmerzen bei Krebs und ihre
Behandlung»®, zu beziehen bei
der Krebsliga.

Muidigkeit

Wahrend und nach der The-
rapie klagen viele Betroffene
uber ausgeprigte Miudigkeit,
auch Fatigue genannt. Oft gibt
es dafiir vielfaltige Ursachen
(z.B. Operation, verschiedene
Therapien (Chemo, Bestrah-
lung), Infektionen etc.). Auch
hier gibt es unterschiedliche
Ansétze, um die Lebenssituati-
on zu verbessern.

Weitere Informationen fin-
den Sie z.B. in der Broschtire
«Rundum miide»*, zu beziehen
bei der Krebsliga.

Korperliche
Verdnderung

Korperliche Verdnderungen
konnen sich im Rahmen der
Krebstherapie kurzzeitig oder
aber flir immer ergeben. Mit



entsprechender Beratung und/
oder unterstiitzenden Hilfs-
mitteln kann auch hier eine
Verbesserung der Lebensquali-
tat erzielt werden.

Weitere Informationen finden
Sie z.B. in der Broschtuire «Die
Krebstherapie hat mein Ausse-
hen verdndert»°, zu beziehen
bei der Krebsliga.

Probleme rund
ums Essen

Aufgrund der Erkrankung
bzw. der Therapie kénnen z.B.
Appetitlosigkeit, Stoffwechsel-
stérungen, Schluckbeschwer-
den etc. auftreten. Besprechen
Sie sich mit Threm Behand-
lungsteam, evtl. hilft auch eine
Erndhrungsberatung weiter.

Weitere Informationen finden
Sie z.B. in der Broschiire «Er-

ndhrungsprobleme bei Krebs»®,
zu beziehen bei der Krebsliga.




Wie geht es weiter
nach der Therapie?

Nachsorge

Nach Abschluss der Behand-
lung(en) werden tiber mehrere
Jahre Nachuntersuchungen
bzw. Verlaufskontrollen notig
sein, anfangs sehr engmaschig
(alle drei Monate in den ersten
beiden Jahren). Bei kompli-
kationslosem Verlauf in etwas
langeren Zeitabstédnden (halb-
jahrlich bis zum funften Jahr,
ab dem sechsten Jahr jahrlich).
Diese beinhalten:

B Rontgen-, MRI-, CT oder
Ultraschall-Untersuchungen
sowie Blutuntersuchungen,
um ein mogliches Rezidiv
(Ruckfall) oder die mogliche
Bildung von Metastasen
(Tochtergeschwiilste des
ersten Tumors) z.B. in der
Lunge auszuschliessen bzw.
rechtzeitig zu erkennen.

B Personliche Gespriache mit
den behandelnden Arzten,
um auftretende Symptome,
Fragen und Unsicherheiten
zu besprechen.

Kann der Krebs
erneut auftreten?

Trotz aller Fortschritte bei der
Behandlung von Sarkomen
kann ein erneutes Ausbrechen
der Krankheit leider nie ganz
ausgeschlossen werden. Man
spricht dann von einem Rezi-
div. Oft ist die gleiche Region
betroffen wie schon beim
ersten Mal. Dann ist es wichtig,
keine Zeit zu verlieren und so
schnell als moéglich zu handeln.
Je nach Erstbehandlung sind
weitere chirurgische Eingriffe,
Chemo- und/oder Strahlenthe-
rapien notwendig. Jeder Fall
muss individuell beurteilt und
behandelt werden; eine allge-
mein giltige Strategie gibt es
nicht.

Zudem muss abgeklart wer-
den, ob sich der Krebs in
anderen Regionen des Korpers
ausgebreitet hat. Am hiu-
figsten trifft es die Lungen
oder Knochen, selten andere
Organe.



Wie lange bleibt
man eigentlich
Patient?

Diese Frage lasst sich nicht
eindeutig beantworten; es gibt
viele Faktoren, die eine Rolle
spielen. Die wenigsten Pati-
enten werden aus dem Spital
bzw. der Reha entlassen, um
dann wieder in den gewohnten
Alltag zuriickzukehren. Auch
wenn die erfolgten Therapien
scheinbar muihelos «weg-
gesteckt» wurden und die
behandelnden Arzte von guten
Heilungsaussichten sprechen,
die Erinnerung an das Durch-
gemachte bleibt und vermischt
sich mit der Frage, wie die
Zukunft wohl aussehen wird.

Aus medizinischer Sicht bleibt
man solange Patient, als man
Kontrolltermine einzuhalten
hat und/oder Medikamente
eingenommen werden miissen.
Einige Tumorarten erfordern
manchmal Behandlungs-
formen, die langfristige, z.T.
lebenslange Folgen haben
konnen. Aufgrund des me-
dizinischen Fortschritts gibt

es immer neuere Behand-
lungsformen, die es Patienten
ermoglichen, ein langes und in
vielen Bereichen fast normales
Leben zu fiihren, selbst wenn
die Krankheit nicht geheilt
werden kann. Auch spielt die
personliche Krankheitsverar-
beitung eine bedeutende Rolle.

Man betrachtet das Leben
vielfach mit neuen Augen und
nicht selten dndert sich die
Lebensplanung sowohl der
Betroffenen selber als auch die
der Familie. Und nicht fr je-
den Patienten ist die Riickkehr
an den alten Arbeitsplatz oder
zum normalen Alltag moglich.

So ist die Einschitzung des Zu-
standes eines Krebspatienten
unter fachlichen und wissen-
schaftlichen Gesichtspunkten
nur ein Aspekt der Betrach-
tung: Wie lange man Patient
bleibt, hdngt auch von der
subjektiven Wahrnehmung ab.
Die Beantwortung der Frage
«Wie geht es mir?» kann selbst
bei medizinisch vergleichba-
ren Situationen von Patient zu
Patient sehr unterschiedlich
ausfallen.

Je nach Diagnose steht fir die
Betroffenen die Beflirchtung
eines eventuellen Rickfalls
noch lange Zeit im Fokus. Die
Suche nach Moéglichkeiten,
selbst etwas zur Verringerung
dieses Risikos zu tun, ist eine
wichtige Form der Auseinan-
dersetzung mit der Erkran-
kung.



Palliative Care

Menschen, die an einer fort-
schreitenden, chronischen
oder unheilbaren Krankheit
leiden, sind die Zielgruppe der
Palliative Care. Im Mittelpunkt
stehen nebst den medizi-
nischen Aspekten auch die
sozialen, psychologischen und
spirituellen Beduirfnisse der
Betroffenen. Ziel ist es, mittels
umfassender Betreuung ein
Hochstmass an Lebensqualitit
fiir Patienten zu erreichen.
Dies beinhaltet einerseits die
Linderung von Beschwerden,
andererseits die grosstmogli-
che Forderung von Selbstin-
digkeit, Selbstbestimmung
und letztendlich des Selbst-
wertgefiihls.

Anders als gemeinhin ange-
nommen, sind palliative Mass-
nahmen keineswegs nur der
letzten Lebensphase vorbehal-
ten. Vielmehr kénnen sie auch
parallel zu kurativen Therapi-
en (auf Heilung ausgerichtet)
eingesetzt werden.

Weitere Informationen fin-

den Sie z.B. in der Broschiire
«Krebs — wenn die Hoffnung
auf Heilung schwindet»", zu be-
ziehen bei der Krebsliga oder
unter www.palliative.ch




Angst und Unsicherheit —
Was tun zur Bewaltigung?

Helfen, aber wie?
— Was Angehorige
fiir Patienten tun
konnen

Als Angehoriger oder Freund
mochte man einen Krebspati-
enten unterstiitzen; oft weiss
man jedoch nicht, welche
Hilfe oder Entlastung gefragt
ist. Es gibt keine allgemein
giltige Empfehlung, da jeder
Betroffene anders reagiert.
Was dem einen hilft, empfin-

det der andere als zusétzliche
Belastung. Zudem kann das,
was der Patient, die Patientin
sich wiinscht, abweichen von
dem, was sich Freunde oder
Verwandte in einer solchen
Situation fir sich selbst er-
bitten wiirden. Wahrend der
Krankheit verandern sich auch
die Bediirfnisse: An einem Tag
winscht der Erkrankte viel-
leicht Ndhe und Zuspruch; ein
paar Tage spéater bendtigt er
Zeit und Raum fur sich allein.
Es kann zudem schwerfallen,
die richtigen Worte oder tiber-
haupt Gespriachsthemen zu
finden. Es gibt Betroffene, die
wollen alles wissen und mit al-
len dartiber reden; andere zie-
hen sich zuriick, wollen keine
Details erfahren oder mitteilen.
Ob und wie Uiber das Thema
Krebs und seine Folgen ge-
sprochen wird, kann oft auch
davon abhingen, wie eng das
Verhéltnis (Familie, Freund,
Kollege, Nachbar, Mitglied
eines Vereins etc.) zum Patien-
ten, Patientin ist. In jedem Fall
sollten Sie die Wiinsche des
Erkrankten respektieren.



B Unterstiitzung: Je nach

Diagnose sind die Auswir-
kungen auf den Alltag er-
heblich und erfordern von
allen Beteiligten eine Um-
stellung und Neuorientie-
rung. Je direkter man mit-
einander kommuniziert,
desto weniger sind Missver-
stdndnisse moglich. Auf
offene Fragen wie z.B. «Was
brauchst Du?» oder «Was
kann ich fur Dich tun?»
kann eine ausfiihrliche Ant-
wort gegeben werden.
Scheuen Sie sich auch nicht,
die eigene Unsicherheit

zu zeigen. So unterschied-
lich wie die Menschen und
ihre Beziehungen zueinan-
der sind, so unterschiedlich
kann die Unterstiitzung
sein, die sie sich bieten.

Anteilnahme: Miteinander
reden ist wichtig, oft aber
auch schwierig. Zu einem
guten Gespréach gehort
ebenso die Fahigkeit, auf-
merksam zuzuhoren,
manchmal zu schweigen;
einfach da zu sein fiir den
anderen und sich in dessen
Welt einzuftihlen. Genauso
wichtig ist es, als Ange-
horiger oder Freund die
eigenen Wiinsche, Hoffnun-
gen, Angste etc. klar an-
und auszusprechen. Viel-
leicht kostet es Sie zu-
nichst Uberwindung, denn
man mochte ja den Patien-
ten nicht zusétzlich belas-
ten. FUr Betroffene ist diese

Art Schonung jedoch meist
unnotig; im Gegenteil: Sie
fihlen sich sogar erleich-
tert, wenn sie etwas zum
Wohlbefinden ihrer «gesun-
den» Mitmenschen beitra-
gen konnen.

Informationen: Das Sam-
meln von Informationen
kann fir Patienten hilf-
reich sein, die eigene Situa-
tion besser einzuschéitzen
und sich zu orientieren.
Als Angehoriger oder
Freund kann es einem
helfen, eigene Angste und
Unsicherheiten zu elimi-
nieren. Nie sollte man dem
anderen jedoch die eigene
Meinung oder Erfahrung
aufdrangen. Vielmehr
koénnen von einem gegen-
seitigen Austausch beide
Parteien profitieren.

Selbstbestimmtheit: Begeg-
nen Sie dem Erkrankten
mit der gleichen Haltung
wie vor der Krankheit, d.h.
treffen Sie keine Entschei-
dungen tber seinen Kopf
hinweg. Sprechen Sie ge-
meinsam ab, welche Tatig-
keiten der Betroffene trotz
Krankheit wahrnehmen
kann und will. Dies muss je
nach Krankheitsverlauf
immer wieder neu definiert
werden, da sich Bedurfnisse
und Moglichkeiten jederzeit
andern konnen.



Nicht immer reicht jedoch eine
Schulter zum Anlehnen aus.
Manchmal benétigen Patienten
professionelle Hilfe, um ihre
Situation zu meistern. Auch
Angehorige konnen mit der
Last, die sie mittragen, mit der
Zeit iberfordert sein. Nicht
nur die Erkrankten brauchen
Trost und Unterstlitzung. Auch
fir Familie, Freunde, Kollegen
und das nédhere Umfeld kann
eine schwere und langwierige
Erkrankung belastend sein.

Veranderungen
und Herausforde-
rungen: Was war,
was kommt?

Wie sich das Leben fir Ange-
horige von Krebspatienten an-
dert, lasst sich nicht allgemein-
giltig vorhersagen. Es hingt
von vielen Faktoren ab wie
zum Beispiel: Welche Diagnose
wurde gestellt und was sind
die Konsequenzen? Welche
Behandlungen sind geplant
und wie lange dauern sie? Wie
sieht die Prognose aus? Be-
einflusst werden kann es auch
vom bisherigen Zusammen-
leben. Wenn ein Krebspatient
schon zuvor bereit war, Hilfe
anzunehmen, ist es einfacher
fir alle Beteiligten, als wenn es
sich um eine neue Erfahrung
handelt.

Auch das Alter der Betroffenen
spielt eine Rolle. Bei einem

jungen Paar verschiebt sich
moglicherweise die Familien-
planung. Paare hingegen, die
auf ein langes gemeinsames
Leben zuriickblicken konnen,
firchten vielleicht eher, dass
einer der Partner im Alter al-
leine zuriickbleiben wird. Doch
trotz aller Unterschiede gibt es
Aspekte, die viele Betroffene
gemeinsam haben. Sie zu ken-
nen, kann helfen, die Situation
besser zu verstehen, zu akzep-
tieren und damit umzugehen.

B Geflihlschaos: Die Diagnose
Krebs 10st zunéchst einen
Schock aus. Um die Betrof-
fenen nicht zusétzlich zu
belasten, behalten viele
Angehorige ihre Empfin-
dungen fir sich. Dies zehrt
an den Kraften und er-
schopft.

B Mangelnde Erfahrung mit
offenen Gesprichen: Je
offener eine Person schon
vor der Erkrankung tiber
Schwierigkeiten sprechen
konnte, desto leichter fallt
es jetzt, dartiber zu reden.
Zurickhaltende Patienten
mussen erst lernen, sich zu
offnen und zu vertrauen.

B Rickzug: Wenn sich Patien-
ten zeitweilig zurlickziehen,
ist das fiir Angehorige oft
nur schwer zu ertragen. In
einer solchen Situation
lohnt es sich, nachzufragen,
warum der Betroffene eine
«Auszeit» braucht, um Miss-



verstandnissen vorzu-
beugen.

Handeln und denken: Oft
ist eine Krebserkrankung
Anlass fur Betroffene, ihr
bisheriges Leben zu tber-
denken und neu zu ge-
stalten. Dies bedeutet auch
fir Familie und das nihere
Umfeld, sich anzupassen,
und nicht selten werden im
Verlauf der Krankheit
Beziehungen und/oder
Freundschaften neu defi-
niert.

Nahe, Zartlichkeit und
Sexualitat: Als Folge der
Krebserkrankung kann das
Bediuirfnis nach koérperlicher
Zuwendung schwanken.
Weiss der Partner nicht, wo-
ran er ist, kann das fir
Zweifel sorgen (siehe auch
Info-Broschiiren der Krebs-
liga «Mdnnliche Sexualitdit
bei Krebs» bzw. «Weibliche
Sexualitit bei Krebs»').

B Verwandte/Bekannte nicht
in der Néhe. Es kann

schwer sein, tiber die Dis- Beachten Sie bitte Folgendes:

tanz eine geeignete Form Die oben beschriebenen Pro-

der Unterstiitzung zu bleme sind moglich, miissen

finden. aber nicht zwingend zwischen

allen Patienten und ihren

Weitere Informationen zum Angehorigen auftreten. Das
Thema finden Sie z.B. in der Gegenteil ist moglich: Bezie-
Broschiire «Krebs trifft auch hungen zwischen Menschen,
die Ndchsten»®, zu beziehen die sich nahestehen, konnen
bei der Krebsliga. sich durch die gemeinsam

bewiltigten Schwierigkeiten
sogar noch verfestigen.




Mt Schwierig-
keiten umgehen.
Welche Ansditze
gibt es?

Informationen: Wissqn Uber
die Krankheit kann Angste
verhindern oder abbauen

Miteinander sprechen: Be-
diirfnisse an-/aussprechen,
bei Unsicherheit nachfra-
gen

Gut fur beide Seiten: Nicht
mehr (ibernehmen als
notig, d.h. Aufgaben und
Ablaufe so normal wie mog-
lich belassen, bei Bedarf
neu besprechen

Angehorige dirfen Unter-
stiitzung annehmen

(z.B. Spitex, Familienhilfe,
Freunde, Bekannte etc.)

Als Angehoriger auf sich

selbst achten:

¢ Halten Sie den Kontakt
mit dem eigenen Freun-
deskreis aufrecht

¢ Suchen Sie sich einen
Ausgleich, etwas, das
Thnen Spass macht,
soweit es die Umstande
zulassen

¢ GOnnen Sie sich von Zeit
zu Zeit eine Belohnung,
selbst wenn es sich nur
um einen kurzen Spazier-
gang handelt, Sie ein
gutes Buch lesen, Sie sich

wieder einmal einen
Threr Lieblingsfilme anse-
hen, Sie sich mit einem
Bad oder einer Massage
verwOhnen etc.

Wenn es Thnen noétig er-
scheint, beanspruchen Sie
professionelle Unter-
stitzung (z.B. Krebsliga,
Psychoonkologe, Selbst-
hilfegruppe, Paar- oder
Lebensberatungsstelle
etc.)




Professionelle
Unterstiitzung —
Wann sollte man
sich psychologi-
sche Hilfe holen
auch als Ange-
horiger?

Spéatestens wenn Sie den An-
forderungen des Alltags auf-
grund der seelischen Belas-
tung tber Wochen hinweg
nicht mehr gewachsen sind.

Mogliche
Erschopfungsan-
zeichen sind:

Die Erfahrung zeigt, dass die
Belastung der Angehorigen oft
noch ausgeprigter ist als die-
jenige der Patienten selbst.

Die Schweizerische Krebs-
liga (www.krebsliga.ch) hat
mehrere Anlaufstellen einge-
richtet, die fir Patienten und
Angehorige zugénglich sind.
Psychoonkologische Unterstiit-
zung kann auch bei privaten
Psychoonkologen organisiert
werden. Die entsprechenden
Adressen hierzu erhalten Sie
unter anderem in den Sarkom-
zentren (www.sarcoma.ch/de/
sarcoma-centers-boardl/).

Die spitalexterne Onkologie-
pflege steht fiir die hiusliche
Betreuung zur Verfiigung.



Kinder — Was tun,
wenn Mama oder
Papa Krebs hat?

Kinder nehmen wahr, wenn
sich innerhalb der Familie
«etwas» verdndert. Sie spiliren,
wenn ihnen etwas verschwie-
gen wird. Es ist daher beson-
ders wichtig, so frith wie mog-
lich tiber die Erkrankung eines
Elternteils zu informieren.
Ohne passende Erklarungen
und Antworten wird belas-
tenden Fantasien Vorschub
geleistet, die bedrohlicher sein
konnen als die Wirklichkeit.b
Werden sie dagegen alters-
gerecht Uiber die Krankheit
und Therapie informiert, hilft
ihnen das, die Situation besser
einzuordnen. Schon ganz Kklei-
ne Kinder kénnen verstehen,
was eine schwere Erkrankung
wie Krebs bedeutet. Viele Un-
tersuchungen haben tiberdies
gezeigt, dass Kinder oft be-
lastbarer sind, als Erwachsene
denken.

Was hilft beim
Gespréach mat
Kindern?

Mogliche
Reaktionen seitens
der Kinder



Ein plétzliches, auffialliges Be-
nehmen, das vor der Krankheit
nicht vorhanden war, bedarf
der Klarung. Es ist wichtig
herauszufinden, wo «der Schuh
driickt». Hier kann professio-
nelle Unterstiitzung hilfreich
sein.?

Weitere Informationen zu
diesem Thema finden Sie z.B.
in den Broschiuiren «Wenn
Eltern an Krebs erkranken»'!,
«Krebskrank — wie sagt man es
den Kindern?»'? oder «Als der
Mond vor die Sonne trat»'?, zu
beziehen bei der Krebsliga.

Leben ist mehr
als Krebs!

Krebspatienten sind nicht

nur krank. Es kann allen Betei-
ligten gut tun, mit kleinen,
aber realisierbaren Dingen
Lichtblicke in den Alltag zu
bringen. Das kann Kraft

und Motivation geben und
helfen, das gegenwartige Los
besser zu (er)tragen.




Arbeitsrecht

Eine Tumorerkrankung wirft
fir Betroffene und Angeho-
rige nicht nur medizinische
Fragen auf. Meistens miissen
allgemeine, aber auch arbeits-
und versicherungstechnisch
relevante Fragen geklart
werden, wie z.B. Abklarungen
mit Arbeitgeber, Amtsstellen
oder Versicherungen/Kranken-
kassen.

Grundséatzlich miissen Sie wis-
sen, dass die Behandlung einer
Tumorerkrankung - je nach Di-
agnose - kiirzere oder ldngere
Zeit in Anspruch nehmen wird.
Gesetzlich ist man nur dazu
verpflichtet, den Arbeitgeber
bzw. als Schiiler die Schule zu
informieren, dass man krank
ist und fur wie lange man vor-
aussichtlich der Arbeit/Schule
fernbleiben wird (Arztzeugnis).
Die Diagnose selber unterliegt
dem Datenschutz.

Die meisten Spitédler oder
Kliniken bieten wiahrend eines
stationdren oder ambulanten
Aufenthaltes die Moglichkeit

einer Beratung durch Sozialar-
beiter an. Sie helfen weiter bei
der Vorbereitung und Planung
des Spitalaustritts (Kurauf-
enthalte, Rehabilitationen,
Spitex etc.), bei versicherungs-
technischen und rechtlichen
Fragen in Zusammenhang mit
der Krankheit, bei der Orga-
nisation und Vermittlung von
Nachbetreuung und sozialer
Wiedereingliederung, bei wirt-
schaftlichen Engpéassen und
bei der Lésung von personli-
chen Problemen.

Aber auch die Krebsliga bietet
professionelle Beratung,
Unterstitzung und Informati-
onen im nicht-medizinischen
Bereich an.

Informationen zum Thema fin-
den Sie z.B. in den Broschiiren
«Krebs — was leisten Sozialver-
sicherungen?»" bzw. «Diagnose
Krebs —was nun?»", zu bezie-
hen bei der Krebsliga.



Soll ich an Studien

teilnehmen?

Bevor neue medizinische
Ideen oder Erkenntnisse in die
routineméssige Behandlung
oder Diagnostik ilbernommen
werden diirfen, miissen sie
wissenschaftlich tberprift
werden. Eine solche Uberprii-
fung findet im Rahmen von
klinischen Studien statt. Die
Wirksamkeit, Sicherheit und
Qualitat von neuen Medika-
menten und Medizinproduk-
ten sowie diagnostischen und
therapeutischen Verfahren
koénnen nur beurteilt werden,
wenn gut geplante klinische
Studien durchgefiihrt werden.
Erkenntnisse tiber Krankheits-
ursachen und Krankheitsver-
laufe werden ebenfalls durch
klinische Studien gewonnen.!¢

In der Schweiz miissen alle
klinischen Studien von der
zustindigen kantonalen Ethik-
kommission begutachtet und
bewilligt werden (SAMW vom
23.5.2006). Zusatzlich wird jede
Studie mit Medikamenten und
Medizinprodukten von den
Schweizerischen Gesundheits-

behorden (Schweizerisches
Heilmittelinstitut, Swissmedic)
uberprift.

Fir neue Medikamente gelten
in der Schweiz und vielen
anderen Liandern festgelegte
Verfahren, die durchlaufen
werden miissen, bevor sie
routineméssig Patienten verab-
reicht bzw. abgegeben werden
durfen. Bevor ein Medika-
ment auf den Markt gebracht
werden kann, verlangen die
Zulassungsbehérden den
Nachweis der Wirksamkeit und
der Unbedenklichkeit des Me-
dikamentes. Dieser Nachweis
wird Uiber klinische Priifungen
erbracht.* Studien kénnen
kontrolliert, doppelblind und
randomisiert sein. Kontrolliert
bedeutet, ein neuer Wirkstoff
wird mit einer Kontrollbehand-
lung verglichen; in der Kon-
trollgruppe kann ein Schein-
medikament (Placebo) oder ein
bereits bewéhrtes Medikament
zum Einsatz kommen. Dop-
pelblind heisst, dass weder
Arzt noch Patient wissen,



welcher Teilnehmer was erhélt.
Randomisiert besagt, dass die
Zuordnung der Patienten zu
den verglichenen Therapiefor-
men per Zufall erfolgt. Rando-
misierte kontrollierte Studien
oder RCTs (Abkiurzung des
englischen Begriffs Randomi-
zed Controlled Trial) sind am
aussagekraftigsten.!®

Welche moglichen
Nutzen und
Risiken ergeben
sich aus einer
Teilnahme an
einer klinischen
Studie?

Die Studienteilnehmer miissen
umfassend tber den mogli-
chen Nutzen und die Risiken
einer Teilnahme am Studi-
enprojekt informiert werden.
Oberste Prioritat sollte immer
das Wohl des Patienten haben.
Man spricht von «informed
consent», der Zustimmung
auf einer informierten Basis.
Die Einwilligung des Patien-
ten erfolgt schriftlich. Fur alle
klinischen Studien muss ein
Versicherungsschutz beste-
hen, der den Teilnehmern alle
allfalligen Schéiden, die sie
gegebenenfalls im Zusammen-
hang mit der klinischen Studie
erleiden, ersetzt. Die Studi-
enteilnehmer stehen unter
einem besonderen rechtlichen

Schutz. Die Vertraulichkeit
der Daten wird dabei strikt
gewahrt.!”

Welche Vor- bzw.
Nachteile bringt
eine Studien-
teilnahme?

B Patienten in klinischen
Studien erhalten die beste
zurzeit bekannte Therapie
(ausser in placebokontrol-
lierten Studien)

B Patienten in klinischen
Studien werden besonders
umfassend, intensiv und
kontinuierlich tiber Be-
handlungen und Alterna-
tiven informiert

B Patienten in klinischen
Studien profitieren vom
neuesten Stand der Wissen-
schaft, und zwar bevor die
Erkenntnisse in einem gros-
seren Rahmen zur Verfi-
gung stehen

B Alle Patienten in Studien
werden Uber die Routine
hinaus speziell intensiv un-
tersucht, besonders sorg-
faltig iberwacht und nach
Beendigung der Studie
weiterbegleitet, ohne dass
dadurch Kosten fir den
Studienteilnehmer ent-
stehen



B Klinische Studien gewéhr-
leisten eine qualitativ hoch-
stehende Durchfiihrung
und Bewertung der Be-
handlung

B Patienten und freiwillige
Probanden KONNEN zum
medizinischen Fortschritt
beitragen und moglicher-
weise damit langerfristig
anderen Patienten helfen!”

Wer kann

an klinischen
Studien
teilnehmen?

Im Priifplan von klinischen
Studien sind bestimmte Ein-
und Ausschlusskriterien flr
die Teilnahme beschrieben.
Diese beziehen sich zum Bei-
spiel auf Alter, Geschlecht, Art
und Stadium der Erkrankung,
die bisherige Behandlung und
eventuell vorhandene zusitz-
liche Erkrankungen. Fir man-
che Studien werden auch ge-
sunde Teilnehmer gesucht
(=Probanden). Nur diejenigen
Patienten/Probanden, die alle
Ein- und Ausschlusskriterien
erfiillen, qualifizieren sich fir
die Teilnahme an einer be-
stimmten klinischen Studie.

Die Teilnahme an einer Studie
ist grundsétzlich freiwillig und
kann jederzeit ohne Angabe
von Griinden widerrufen wer-

den. Wer auf eine Teilnahme
verzichtet, hat keine Nachteile
zu erwarten.!”

Wie werden
Studienteilnehmer
uber thre Studie
informiert?

Bevor sich Patienten/Proban-
den zur Teilnahme an einer
klinischen Studie entscheiden,
erhalten sie eine schriftliche
Information uber die Studie.
Zusétzlich werden Patienten/
Probanden in einem Bera-
tungsgespriach mit dem betreu-
enden Arzt ausfiihrlich tber
alle Inhalte und Aspekte der
Studie informiert.!”

Sollten dennoch Fragen
unbeantwortet bleiben, sollte
nicht gezogert werden, diese
wihrend des Aufklarungsge-
sprachs oder zu jeder anderen
Zeit anzusprechen. Mogliche
Fragen konnen sein:

B Ziel bzw. die Fragestellung
der Studie?

B Wie sieht der methodische
Aufbau (Studiendesign) der
Studie aus?

B Warum kann dieser neue
Behandlungsansatz fir
mich von Vorteil sein? Gibt
es Voruntersuchungen?



Kann ich die Art der Be-
handlung mitbestimmen,
oder gibt es eine Zufalls-
entscheidung?

Von wem wird die Studie
finanziert?

Welche Kosten entstehen
mir durch die Teilnahme?

Werden die Behandlungs-
kosten innerhalb der Studie
von meiner Krankenkasse
bezahlt?

Wem obliegt die Organi-
sation der Studie?

Welche Rechte bzw. Pflich-
ten habe ich als Studien-
teilnehmer?

Ergeben sich mir persénlich
Vorteile durch eine Studien-
teilnahme?

Wie wird die Sicherheit bei
klinischen Studien gewéahr-
leistet?

Welche zuséatzlichen Be-
lastungen erwarten mich
bei einer Studienteilnahme
verglichen mit der iblichen
Behandlung?

Was geschieht bei einem all-
falligen Abbruch der The-
rapie wihrend der Studie?

Gibt es in meiner Situation
Behandlungsalternativen?

Uber laufende Studien geben
folgende Adressen Auskunft:

B SAKK, Schweizerische
Arbeitsgemeinschaft fir
klinische Krebsforschung
(www.sakk.ch)

B Universitatsspitiler

B Sarkomzentren in Ihrer
Nahe

B Sarkomzentrum Zurich
(www.sarcoma.ch/de/
sarcoma-centers-board1/)




Sicher surfen

zum Thema Krebs

Google, Facebook, Twitter,
YouTube etc. sind Bestand-
teil unseres Alltags und nicht
mehr wegzudenken. Neben
vielen Vorziigen, die uns das
World Wide Web bringt, birgt
es auch Gefahren und Miss-
brauchsmoglichkeiten. Es ist
nicht leicht, aus der Fille des
Angebotenen das Wichtige und
Richtige herauszufiltern.
Nicht immer sind die im In-
ternet zu findenden Angaben
wissenschaftlich korrekt,
aktuell und serios, dies sollte
je nach angeklickter Seite
beachtet werden.

Neben Spitédlern, Kliniken
oder Krebszentren informieren
Fachgesellschaften, nationale
und internationale Krebsbe-
ratungsstellen zum Thema
Krebs. Aber auch Selbsthilfe-
und Patientenorganisationen
sind moégliche Anlaufstellen,
sich zum Teil online beraten
und helfen zu lassen. In Chat-
rooms kann man mit Gleich-
gesinnten Erfahrungen aus-
tauschen. Sogar Fachliteratur

kann man heute als Laie im
Internet lesen oder bestellen.

Unseriose Geschéaftemacher
nutzen die Sorgen und Angste
der Betroffenen unter Um-
stdnden schamlos aus, indem
sie Produkte bewerben, die
Heilung versprechen, in Tat
und Wahrheit aber illegal und/
oder fiir einen Krebsbetroffe-
nen sogar (lebens-) gefahrlich
sein kénnen. Auch mit dem
Datenschutz nehmen es nicht
alle Anbieter so genau.

Unter der Web-Seite:
www.krebsinformationsdienst.
de/wegweiser/iblatt/iblatt-
sichersurfen.pdf des deutschen
Krebsforschungszentrums -
Krebsinformationsdienst,
Heidelberg, finden Sie aus-
fihrliche und fundierte
Antworten auf die Fragen.

B Was bietet das Internet zum
Thema Krebs?

B Welche Risiken bestehen?



B Wie erkenne ich Qualitat?

B Gibt es Gltesiegel, Quali-
tatsprifungen oder weitere
Kriterien?

In der Schweiz informieren:
Universitatsspitaler
Sarkomzentren in Ihrer
Niahe (www.sarcoma.ch/de/

sarcoma-centers-board-1/)

Sarkomzentrum Zirich
(www.sarkomzentrum.ch)

Krebsliga
(www.krebsliga.ch)




Glossar

adjuvant

Unterstitzend

adjuvante
Therapie

Alle tumorwirksamen Mass-
nahmen, die zusitzlich nach
einer Krebsoperation zur
Anwendung kommen, z.B.
Chemo- oder Hormontherapie,
aber auch Strahlentherapie.
Ziel ist die Vernichtung von
Mikrometastasen, um das
Rickfallrisiko zu vermindern.

akut
Plotzlich einsetzend, heftig
und von meist klirzerer Dauer

Amputation
Abtrennung eines Korper-
oder Organabschnittes entwe-
der chirurgisch, als Unfallfolge
oder krankhaft spontan

Analgetikum
Medikamente, die eine schmerz-
stillende oder schmerzlindern-
de Wirkung haben.

Anamnese

Erhebung, um die aktuellen
Beschwerden, die gesund-
heitliche Vorgeschichte, be-
sondere Dispositionen (z.B.
Allergien), die Lebensumstin-
de und das genetische Risiko
des Patienten zu erfassen.

Angiom

Bezeichnet die Fehlbildungen
der Gefasse. Diese kénnen
tumorartig oder entwicklungs-
bedingt sein. In den meisten
Fallen sind sie schon bei der
Geburt vorhanden.

Aplasie

Darunter versteht man bei
Krebspatienten definitionsge-
mass ein Absinken der weissen
Blutkorperchen.

Befund

Als Befund werden medizi-
nisch relevante, korperliche
oder psychische Erscheinun-
gen, Gegebenheiten, Ver-
anderungen und Zustinde



bezeichnet, die mittels unter-
schiedlichster Inspektionen,
Methoden und Hilfsmittel als
ein Untersuchungsresultat
erhoben und auf verschiedens-
te Weise dokumentiert werden
(Text, Grafik, Bild, Ton etc.).

benigne

Gutartig; keine Tendenz zur
aggressiven Ausbreitung bzw.
Verschlimmerung

Biopsie

Fachausdruck fir die Ent-
nahme und Untersuchung von
Gewebe.

Blut-Hirn-
Schranke

Ist eine organische Barriere
zwischen dem Blutkreislauf
und dem Zentralnervensys-
tem. Sie wirkt als Schutzschild,
indem sie das Eindringen von
schédlichen Stoffen in die
Hirnfltissigkeit verhindert.

Chemotherapie
Verabreichung von Medika-
menten (Zytostatika), die das
Wachstum der Krebszellen
hemmen oder diese sogar
abtoten. Die Abgabe erfolgt
uber eine Infusion oder mittels
Spritze; meist vor und/oder
nach der Operation.

Chondrosarkom
Maligner (bdsartiger) Tumor,
dessen Zellen Knorpel aber

keine Knochensubstanz mehr
bilden.

Computer-
tomographie (CT)

Bildgebendes (rontgendiagnos-
tisches) Verfahren, bei dem der
menschliche Korper Schicht
fir Schicht durchstrahlt wird;
ermoglicht die Darstellung
minimaler Dichteunterschiede
(z.B. Gewebeveridnderungen,
Tumoren).

Desmoid

Langsam progressiv wachsen-
der, nicht metastasierender
Bindegewebstumor

Diagnose

Erkennung und Benennung
einer Krankheit. Inhalt der
Diagnose: alle Therapien und
Massnahmen, welche der
Patient erhalten hat.

Doppelblindstudie
Als doppelblind gilt, wenn
weder die Teilnehmer noch der
Studienarzt wissen, wer wel-
ches Praparat erhélt. Die Subs-
tanzen werden dazu verblindet.
Sie sind bezliglich Aussehen
und Geschmack identisch.

Ewing-Sarkom
Kann in jedem Knochen
vorkommen, selten auch
extraskelettal (ausserhalb der
Knochen). Es entsteht auf-
grund unreifer Vorlauferzellen



der Nervenzellen (neuroekto-
dermalen Zellen) im Knochen-
mark.

Fatigue

Bedeutet ausgepriagte Mudig-
keit, die vielfiltige Ursachen
(z.B. Chemotherapie, Bestrah-
lung, Operation etc.) haben
kann.

Fibrom
Gutartiger Tumor, der vom
Bindegewebe ausgeht.

Fibrosarkom
Bosartiger Tumor, der aus
Bindegewebszellen entsteht.

Fraktur

Knochenbruch

high-grade
Hochgradig; bezeichnet undif-
ferenziertes, unausgereiftes
Tumorgewebe, das schnell
wichst und ausgepragte Zei-

chen von Bosartigkeit aufweist.

histologischer
Befund

Ist das Ergebnis einer Gewebe-
untersuchung.

I'mmunsystem
Abwehrsystem unseres
Korpers gegen korperfremde
Stoffe oder Organismen, zum
Beispiel Bakterien oder Viren.
Bestimmte Blutkorperchen,

Lymphozyten, aber auch kor-
pereigene Botenstoffe, Hormo-
ne sind Teile dieses komplexen
Systems.

Implantat

Bezeichnung fir Gewebe,
Organe oder kiinstliche Geriéte,
die in den Korper eines Men-
schen eingepflanzt werden.

Induktions-
therapie

Erste fur alle Patienten gel-
tende Behandlungsphase;

sie zielt darauf ab, innerhalb
kurzer Zeit die grosstmogliche
Schidigung der Tumorzellen
zu erreichen.

Informed Consent
Der Arzt muss den Patienten
ausreichend informieren, was
genau geplant ist und welchen
Zweck der Eingriff oder die
Untersuchung verfolgt, und
das Einverstédndnis dazu einho-
len. Besonders auf eventuelle
Nebenwirkungen oder Risiken
muss moglichst detailliert ein-
gegangen werden.

mvasitv

Wird in der Medizin verwen-
det, um diagnostische oder
therapeutische Massnahmen
zu charakterisieren, die in
den Korper eindringen, d.h.
seine Integritat verletzen, wie
z.B. eine Operation oder eine
Gewebeentnahme.



Karzinom

Ist eine bosartige Neubildung
von Geweben epithelialen
Ursprungs.

klinische Studie,
auch: klinische
Priifung

Bezeichnet die experimentelle
Prifung eines Behandlungs-
verfahrens (z.B. eines Medi-
kaments) unter definierten
Rahmenbedingungen.

komplementdre
Therapie

Komplementirmedizin und
Alternativmedizin (auch:
alternative Medizin) sind
Sammelbezeichnungen fir
unterschiedliche Behand-
lungsmethoden und diagnos-
tische Konzepte, die sich als
Alternative oder Erganzung
zu wissenschaftlich begrin-
deten Behandlungsmethoden
verstehen.

kurative Therapie
Heilend, auf Heilung ausge-
richtet

Leiomyom
Gutartiger Tumor aus glatter
Muskulatur

Leiomyosarkom

Bosartiger Tumor vom Typ der

glatten (nicht willentlich zu
steuernden) Muskulatur

Lipom

Gutartiger Tumor, der sich aus
reifen Fettgewebszellen (Adi-
pozyten) entwickelt.

Liposarkom
Bosartiger Tumor des Fettge-
webes

Lokalrezidiv
Wiederauftreten eines Tumors
an einem bereits vorher behan-
delten Ort

low-grade,
niedriggradig

Gut differenziertes, langsam
wachsendes Gewebe mit bos-
artigen Anteilen

Lymphom

Sind gutartige oder bosartige
Tumore, die von den Lympho-
zyten ausgehen oder im weite-
ren Sinn eine Vergrosserung
von Lymphknoten.

Magnetresonanz-
tomographie MED/
Kernspintomo-
graphie KSD/MRI

Verfahren zur Herstellung
von Schnittbildern durch den
Korper mittels eines starken
Magnetfeldes; keine Strahlen-



belastung. Hier werden vor
allem die Weichteile (praktisch
alle Anteile des Korpers, die
nicht aus Knochen oder Knor-
pel bestehen) gut dargestellt.

maligne
Bosartig

Metastasen
Tochtergeschwiilste der Tu-
morerkrankung, die sich in
einer anderen Korperregion,
z.B. Lunge, Leber etc. angesie-
delt haben.

Mukositis

Schleimhautentziindung

multiples Myelom
Bosartiger Tumor des Kno-
chenmarks; zahlt zu den
Non-Hodgkin-Lymphomen.

muskuloskelettale
Tumore

Die Erkrankung von Knochen-
und Weichteilgewebe (Mus-
kulatur, Fettgewebe, Bindege-
webe, Nervengewebe)

Nachsorge

Intensive arztliche Betreu-
ung und Uberwachung eines
Patienten nach chirurgischer
oder medikamentoser Behand-
lung eines Tumors; dient der
moglichst frithzeitigen Erken-

nung eines Rickfalls und der
schnellen Intervention.

negativ,
ergebnislos,
nicht positiv

Bezeichnet einen Befund bzw.
einen Test dann, wenn der
vermutete Krankheitserreger
bzw. ein eine Krankheit be-
weisender Wert nicht gefunden
bzw. erhoben werden konnte.

neoadjuvante
Therapie

Bezeichnet eine Therapie, die
vor der geplanten operativen
Sanierung einer Tumorerkran-
kung verabreicht wird. Eine
neoadjuvante Therapie kann
aus einer Chemotherapie, Tu-
morbestrahlung (Radiatio) oder
Hormontherapie bestehen.

Neoplasie

Neubildung von Koérpergewebe

Neurinom, auch:
Schwannom

Langsam wachsender gutar-
tiger Tumor des peripheren
Nervensystems, der von den
Schwann-Zellen ausgeht.

Neurofibrom
Gutartiger Tumor, der sich
unter oder auf der Haut im
Bereich bzw. entlang von
Nerven ausbildet.



Non-Hodgkin-
Lymphom;
Abk. NHL

Bezeichnet die Gruppe aller
malignen Lymphome, die nicht
die Merkmale eines Hodgkin-
Lymphoms tragen.

Onkologie
Wissenschaft von der Ent-
stehung, Entwicklung und
Behandlung von Tumorer-
krankungen

Osteosarkom
Bosartiger Knochentumor;
meist im Bereich der langen
Rohrenknochen an Beinen
und Armen; tritt am hiufigsten
bei Kindern und Jugendlichen/
jungen Erwachsenen auf; ist
der hiufigste primére bosartige
Knochentumor.

palliativ

Lindernde Behandlung, die
zur Entlastung der Symptome
fithrt, aber nicht die Erkran-
kung heilt.

Palliative Care

Ist ein Konzept zur interdiszi-
plindren Beratung, Begleitung
und Versorgung von chronisch
Kranken, Schwerstkranken
und Sterbenden.

Pathologie
Ist die Lehre von den abnor-
men und krankhaften Vor-

gingen und Zustédnden von
Lebewesen und deren Ursa-
chen, kurz die Krankheitslehre
und Krankheitsforschung.

pathologisch

Krankhaft verandert

PET-CT, PET

PET ist die Abkiirzung fur
Positronen Emissions-Tomo-
graphie. Unter Einsatz einer
schwach radioaktiven Sub-
stanz werden Bilder erstellt,
die aufzeigen, wo im Korper
eine metabolische Aktivitat
vorhanden ist, d.h. wo Glukose
(Zucker) verbraucht wird.

Phantom-
schmerzen

Sind Schmerzen, die nach
einer Amputation in dem nicht
mehr vorhandenen Korper-
teil empfunden werden. Sie
koénnen vom Patienten i.d.R.
ausserhalb des Korpers sehr
genau lokalisiert werden.

Physiotherapie

Ist eine Form der dusserlichen
Anwendung von Heilmitteln,
mit der v.a. die Bewegungs-
und Funktionsfiahigkeit des
menschlichen Korpers wie-
derhergestellt, verbessert oder
erhalten werden soll.

Placebo

Scheinmedikament, das keine



pharmakologisch wirksamen
Substanzen enthélt.

positiver Befund
Bezeichnet einen Befund bzw.
einen Test, wenn der vermu-
tete Krankheitserreger bzw. ein
eine Krankheit beweisender
Wert gefunden bzw. erhoben
werden konnte.

postoperativ

«Nach einem chirurgischen
Eingriff» bzw. «<nach einer
Operation»

Prognose

Ist in der Medizin die Vorher-
sage des wahrscheinlichen
Krankheitsverlaufs.

prognostisch

«Die Prognose betreffend» bzw.
«den wahrscheinlichen Krank-
heitsverlauf betreffend»

Progression
Fortschreiten der Erkrankung,
erneutes oder anhaltendes
Tumorwachstum trotz oder
nach einer Behandlung

Psychoonkologie
Umfasst die psychologische
und psychiatrische Betreuung
von stationidren und ambu-
lanten Krebspatienten sowie
deren Angehoérigen.

Radioonkologie
«Onkologie» bedeutet die Leh-
re von Tumoren. «Radio» steht
fir Strahlung. In der Radioon-
kologie werden also Tumoren
mit Strahlung behandelt. Die
altere Bezeichnung ist «Strah-
lentherapie».

randomisiert
«Nach dem Zufallsprinzip zu-
geordnet» bzw. «zufallig»

Rehabilitation

In der Medizin versteht man
darunter die Wiederherstel-
lung der physischen und/oder
psychischen Fahigkeiten eines
Patienten im Anschluss an
eine Erkrankung, ein Trauma
oder eine Operation. Als Se-
kundaérziel soll eine Wiederein-
gliederung in das Sozial- und
Arbeitsleben erreicht werden.

Remussion

Bedeutet in der Medizin das
temporére oder dauerhafte
Nachlassen von Krankheits-
symptomen korperlicher bzw.
psychischer Natur, jedoch
ohne Erreichen der Genesung.

Response
Ansprechen einer Erkrankung
auf eine Behandlung

Rezidw

Bezeichnet das Wiederauftre-
ten einer Erkrankung nach
ihrer volligen Abheilung.



Rhabdomyo-
sarkom

Bosartiger Weichteiltumor, der
sich aus der quergestreiften
Skelettmuskulatur entwickelt;
einer der hiufigsten im Kin-
desalter.

Rontgen

Steht im engeren Sinn fir die
konventionelle Rontgenunter-
suchung (Rontgenbild) eines
Organs oder Korperteils; im
weiteren Sinn flir alle mogli-
chen Formen der Rontgen-
diagnostik.

Sarkom

Bosartige Geschwulst, die vom
Binde- und Stiitzgewebe, zum
Beispiel Knochen, Knorpel,
Muskulatur, ausgeht.

Schnellschnitt

Zeitlich schnelles Verfahren
zur pathologischen Diagnose-
stellung, vor allem wihrend
einer Operation — als Entschei-
dungshilfe fir das weitere
Vorgehen

Schwannom

s. Neurinom

Semimaligne
«Halb-bosartig» bzw. «be-
schrankt bosartig» (maligne);
selten metastasierend

Stadium

Begrenzter Abschnitt im Laufe
einer Entwicklung, z.B. einer
Krankheit; meist mit romischen
Ziffern von I bis IV versehen

Staging

Einschétzung des Ausmasses
einer i.d.R. bosartigen Tumor-
erkrankung (Wie weit ist die
Krankheit fortgeschritten?)

Strahlentherapie/
Radiotherapie

Die gezielte Bestrahlung

(= Radiotherapie) von Krebs-
patienten aus therapeutischen
oder palliativen Griinden

Symptome

Alle Zeichen, die in Zusammen-
hang mit einer Krankheit auf-
treten und vom Patienten selbst
(«Subjektives Symptom») oder
vom Arzt («Objektives Symp-
tom») wahrnehmbar sind.

Szintigraphie
Wichtiges bildgebendes Ver-
fahren in der Tumordiagnostik.
Schwach radioaktive Substan-
zen werden nach der Verabrei-
chung kurzfristig im Gewebe
gespeichert und lassen dort
krankhafte Verdnderungen
erkennen.

Teilremission
Auch: Partialremission, partielle
Remission, Abk. PR; messbarer



Riickgang der Tumorgrosse

bzw. der gesamten Tumormasse
um mehr als die Hélfte, der
mindestens vier Wochen anhélt.

toxisch
Giftig

Tumor

Schwellung. Im eigentlichen
Sinn versteht man darunter
eine gutartige oder bosartige
Neubildung von Korper-
gewebe.

Tumorlokalisation
Stelle, an dem der Tumor
wachst.

Weichteilsarkom
Oberbegriff fur verschiedene
bosartige Tumoren mit Aus-
gang von Binde-, Fett- oder
Muskelgewebe

Zytostatika
Medikamente, die in der Lage
sind, das Wachstum boésartiger
Geschwiilste zu bremsen oder
zu verhindern.

zytologischer
Befund

Gibt dartiber Auskunft, ob die

untersuchten Zellen unauffal-

lig, auffallig oder gar krebsver-
dachtig sind.




Wichtige personliche
Informationen

Datum der
Diagnose:

Was wurde
diagnostiziert?

(Krebstyp bzw. welche
Unterart)

Welche Unter-
suchungen/Ab-
klarungen wurden
vorgenommen?

(z.B. Biopsie, CT, MRI,
Rontgen ete.)? Wann zuletzt?



Vorgesehene
Behandlung

(Chemo, OP, Strahlen-
therapie etc.)

Behandlungsplan/
Behandlungsdaten

(z.B. Chemo, OP, Strahlen-
therapie etc.)



Abgegebene
Medikamente

Evtl. Medika-
mentenunvertrag-
lichkeiten
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Wichtige
Untersuchungs-
ergebnisse

Namen und
Tel.-Nr. der
wichtigsten
behandelnden
Arzte und/oder
Polikliniken



Arztberichte




Personliche
Notizen
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thre Behandlung. 2012, Bern.
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