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.Die schonsten Menschen, die wir
kennen, sind jene, die Niederlagen
erlebt und dennoch ihre Hoffnung

bewahrt haben.”

Liebe Leserinnen und Leser,

die vorliegende Ausgabe unseres Magazins hat uns
wieder einmal unglaublich viel Freude im Entstehungs-
prozess gemacht, da wir viele tolle Stimmen vereinen
durften. Stimmen, die informieren. Stimmen, die Mut
machen. Und Stimmen, die zeigen, dass Leben auch mit
einer Krebserkrankung viele Facetten hat - schwere und
leichte, leise und kraftvolle.

Im Mittelpunkt dieser Ausgabe stehen dabei wie immer
nicht nur medizinische Themen, sondern vor allem
Beziehungen. Familien, Partnerschaften, das Mitein-
ander. Unsere Titelfrau Elisabeth steht sinnbildlich
dafiir: flr Lebenskraft, fiir Haltung, fiir eine Energie,
die nicht verschwindet, nur weil eine Diagnose da ist.
Sie zeigt, dass Starke viele Gesichter hat - und dass
Lebensfreude ihren Platz behalten darf.

Ebenso bertihrend ist die Geschichte von Matthias, der
von dem gemeinsamen Weg mit seiner Frau Claudia
erzahlt. Von Nahe, Zusammenhalt und davon, was es
heilt, bis zuletzt ein Team zu sein. Es ist eine Angehori-
genperspektive, die Raum bekommt, weil sie so wichtig

ist - und weil sie vielen aus dem Herzen sprechen diirfte.

Natirlich widmen wir uns auch wieder medizinischen
Fragen, die im Alltag von Patientinnen eine groRe Rolle

Prof. Dr. med. Falid Sehouli
Deutsche Stiftung Eierstockkrebs

Susanne Fechner

Herausgeberin

spielen: Wir ordnen die Hormonersatztherapie ein,
erklaren verstandlich, was Off-Label-Use bedeutet,
und beleuchten die Bedeutung der Darmgesundheit.
Aktuelle Studien zum platinresistenten Eierstockkrebs
geben Einblick in neue Entwicklungen - mit dem Ziel,
Wissen einzuordnen, ohne zu tiberfordern.

Ein weiteres Highlight ist das Interview mit dem Verein
Menschenmogliches aus Essen. Im Mittelpunkt steht ein
Thema, das bewegt und oft sprachlos macht: Wie konnen
Kinder altersgerecht, ehrlich und behutsam liber Krebs
informiert werden? Das Gesprach zeigt eindriicklich, wie
wichtig offene Kommunikation ist - und dass Worte Halt
geben konnen, wenn Unsicherheit und Angst den Alltag
bestimmen. Es ist ein Beitrag, der Mut macht, schwieri-
ge Gesprache nicht zu scheuen und Kinder als Teil des
gemeinsamen Weges ernst zu nehmen.

Die zweite Stimme mochte auch in dieser Ausgabe eines
sein: ein Magazin, das begleitet. Das nicht nur Fakten
liefert, sondern Gefiihle ernst nimmt. Das zeigt, dass
man nicht allein ist - und dass es viele Wege gibt, mit
der Erkrankung zu leben.

Wir freuen uns, wenn Sie dieses Heft wieder ein Stiick
begleitet und Ihnen genauso viel Freude bereitet wie uns.

...und das
gesamte Redaktionsteam
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JIch fiithle mich
sehr geliebt*

Die Kinder machen Elisabeth stark.
Sie hat Lust auf ihr Leben und umgibt
sich bewusst mit Menschen, die ihr
guttun.
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Diagnose Eierstockkrebs mit 39 Jahren.
Elisabeth von Riiden-Ali aus Berlin erlebt
das, was fiir die meisten Frauen in diesem
Alter unvorstellbar ist. Und doch - oder
genau deshalb - geniefit sie jeden Tag in
ihrem Leben, an dem es ihr gut geht. Die
Geschichte liber eine Frau, die trotz vieler
Riickfdlle ihre Lebensfreude nicht verliert.

Als Elisabeth 2021 von ihrer Diagnose erfuhr,
wollte sie eigentlich noch einmal schwanger werden
und ein drittes Kind bekommen. Die beginnenden
Unterleibschmerzen irritierten sie anfangs noch nicht,
auch ihr Gynakologe konnte nichts feststellen. Doch
als sie etwas, wie eine Art Nuss an ihrer Kaiserschnitt-
narbe ersplirte, lie sie sich im Krankenhaus unter-
suchen. Dort diagnostizierten die Arzt:innen zunachst
Endometriose. Es brauche eine Operation, aber es sei
nichts Schlimmes. Elisabeth erhielt sogar noch griines
Licht fir ihren vierwochigen Agypten-Urlaub.

»lch weifld noch ganz genau, dass ich nach der OP
aufgewacht bin und gedacht habe: Ach schon, es
ist vorbei. Die Schwester hat mir noch ein Cola-Eis
gegeben und mein damaliger Mann wartete auch
schon oben auf mich im Zimmer. Dann kam der
Oberarzt rein: Sie miissen mir jetzt leider mitteilen,
dass ich Krebs habe und dass ich auch wieder ope-
riert werden muss. Das war wirklich die schlimmste
Zeit. Ich lag da und habe nur gedacht: Ich habe zwei
Kinder, ich muss noch dableiben. Das war auch
meine erste Frage: Muss ich sterben?“

Auf diese Frage erhielt sie weder ein Ja noch ein
Nein. Jetzt miisse man Schritt fiir Schritt vorgehen.
Elisabeth erzahlt, sie habe in dieser Zeit gelernt,
Geduld zu haben. Das sei das Wichtigste, wenn man
sich auf die Behandlungsreise begibt. Der Krebs
wachst nicht von heute auf morgen und auch die
passende Therapie findet sich nicht sofort. Uber
ihren Bruder erfuhr sie von Prof. Dr. Jalid Sehouli
an der Charité und wurde vier Wochen spater von
ihm operiert. Die OP dauerte neun Stunden, hierbei
wurde alles entfernt: Eierstocke, Gebarmutter, das
befallene Bauchfell.
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Sie kam recht schnell wieder auf die Beine, auch
wenn sich die erste Woche nach der OP schlimm an-
fuhlte: ,Man kommt direkt in die Menopause und
gleichzeitig fehlt so viel von einem im Korper.

Ich kann mich noch erinnern, dass ich zu meiner
Mutter gesagt habe im Krankenbett: ,Ich meine das
nicht bose, Mama, aber ich bin auf jeden Menschen,
der hier um mich herum laufen kann, eiferstichtig.
Alle haben ihr Leben. Da draufRen geht alles weiter
und ich liege hier."“

Trotz alldem, nach der OP konnte Elisabeth
das erste Mal aufatmen: Der Tumor war beseitigt.
Zumindest flr elf Monate. Dann kehrte der Krebs
zurtick.

Ab diesem Moment anderte sich die Situation,
Mediziner:innen sprechen jetzt vom Rezidiv. Das
Ruickfallrisiko ist bei Eierstockkrebs immer gegeben.
Elisabeth hatte bereits eine Chemo- und Erhaltungs-
therapie nach der ersten OP hinter sich. Es folgte die
zweite Operation, doch dieses Mal konnte sie nicht
mehr tumorfrei operiert werden. ,,Es war auf einmal
eine ganz andere Sache, weil ich aufgewacht bin
und wusste: Der Krebs ist jetzt noch drin. Ich bin
nicht mehr tumorfrei, nicht mehr krebsfrei. Wie lebe
ich jetzt damit?“

Die zweite Chemotherapie vertrug Elisabeths
Korper nicht mehr gut. Sie reagierte mit starken
Nebenwirkungen auf ein Zusatz-Medikament, ent-
wickelte dadurch eine Autoimmunkrankheit, was
sehr selten vorkommt. Vier Wochen lang lag sie in
der Klinik und konnte nur unter starken Einschran-
kungen besucht werden, ihre beiden Kinder durften
sie gar nicht sehen. Erst Kortison brachte die Erlosung,
ein riskanter, aber erfolgreicher Schritt. Innerhalb
von Stunden ging es Elisabeth besser und sie konnte
letztlich auch die Chemotherapie zu Ende bringen.

Vier Monate spater folgte erneut ein Rezidiv - doch
ab jetzt war eine OP nicht mehr maglich. ,,Ich habe
dann die richtig harte Chemiekeule bekommen, weil
man merkte, dass der Tumor schneller wuchs. Viele
Frauen mit Eierstockkrebs haben doch mal langere
Pausen. Bei mir gab es seit 2021 keine Zeit, wo ich
keine Medikamente nehmen musste oder wo ich
mich ausruhen konnte. Ich habe dann nochmal
acht Wochen lang jede Woche eine Chemotherapie
bekommen. Und obwohl mein Arzt meinte, ich miisse
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weitermachen, war ich da an einem Punkt in meinem
Leben, wo ich gesagt habe: ,Stopp! Ich kann nicht
mehr essen. Ich kann nicht mehr trinken. Ich nehme
immer weiter ab.’ Ich sah wirklich ganz schlimm aus.
Da habe ich gesagt, wenn ich die Chemotherapie
weitermache, dann ist vielleicht irgendwann der
Tumor weg, aber dann sterbe ich. Dann habe ich fir
mich selbst entschieden eine Pause zu machen - und
das hat sehr gut getan, mein Korper brauchte das.”

In dieser Zeit entschied sich Elisabeth, an
einer Studie teilzunehmen. Seitdem erhalt sie eine
Erhaltungstherapie, die das Tumorwachstum bis
heute - 11 Monate spater - aufhalt: ,Er wird nicht
kleiner, aber auch nicht groRer, und das ist flir mich
schon Geschenk genug.“

Seit nunmehr vier Jahren kampft Elisabeth gegen
den Krebs und hat gelernt, mit den ,Wellen“ umzu-
gehen. Dabei helfen ihr die Musik und ihr Glaube.

Sie weil, dass es Tage gibt, an denen es ihr nicht
gut geht, z. B. wenn sie ihre Medikamente einneh-
men muss, die auch Nebenwirkungen hervorrufen.
Umso mehr geniel3t sie jene Tage, an denen sie ohne
Schmerzen aufwacht. Dann macht sie das, was ihr
Freude bereitet: Musik hoéren, Spaziergange auf dem
Kudamm, Radfahren, mit Freunden treffen. ,Dabei
spure ich das Leben so richtig.“ Es sind gerade die
alltaglichen Dinge, die man besonders zu schatzen
lerne. Kleinigkeiten, erzahlt sie, wie essen und trinken
und wie der Korper dies selbststandig verarbeitet,
nehme sie jetzt ganz anders wabhr.

Der starkste Anker ist jedoch ihre Familie.
Allen voran ihre Mutter (wir berichteten 2021
in Die zweite Stimme Uber sie als Angehorige),
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ihr Vater, der selbst mit Mitte 40 an Krebs erkrankte,
und ihre beiden Kinder. Ihre Tochter Amal ist heute
6 Jahre, ihr Sohn Viktor 11. ,Ich glaube, dass es
schwierig ist, als 39-jahrige junge Frau an Krebs

zu erkranken. Aber ich glaube, dass es noch viel
schwieriger ist, wenn man keine Kinder hat, sagt sie.
Die Kinder geben ihr Struktur, sie gehen zur Schule,
schreiben Klassenarbeiten, besuchen Freunde

und haben Hobbys am Nachmittag. Amal ist beim
Bodenturnen aktiv, Viktor spielt Rugby. Sie wachsen
mit dem Krebs auf, sehen die Erkrankung durch ihre
Kinderaugen und haben ihre ganz eigene, unter-
schiedliche Art, damit umzugehen. Genau diese
Artist es, die Elisabeth schon aus so manchem
Tagestief gezogen hat.

An einen Tag mit ihrem Sohn erinnert sie sich be-
sonders. lhr ging es nicht gut, doch Viktor liberredete
sie liebevoll, zumindest flir zehn Minuten vor die Tir
zu gehen: ,\Wir sind rausgegangen und dann wurden
aus zehn Minuten anderthalb Stunden. Wir haben uns
lber Gott und die Welt unterhalten und ich habe gar
nicht gemerkt, wie die Zeit verflogen ist. Dann sind
wir nach Hause gekommen, haben die Warme ge-
spuirt, uns Kakao gemacht. Ich sal® neben ihm und
habe gesagt: ,Du hast mich zu so einem zufriedenen
Menschen gemacht. Du bist erst 10 Jahre alt, wie
machst Du das?*“

Ein anderes Erlebnis verbindet sie mitihrer
Tochter Amal. Es war ein Sommertag, Elisabeth hatte
Schmerzen, war kraftlos, flihlte sich schlecht. Zum ers-
ten Mal nahm sie da Methadon, was ihre Schmerzen
ertraglicher machte, und diesen Moment nutzte sie
direkt, um mit Amal ins Freibad zu fahren. ,Wir setz-
ten uns aufs Fahrrad, kamen dem Freibad ndher und

naher. Amal konnte kaum ihr Fahrrad anschlieRen,

so aufgeregt war sie und rief: ,Du bist die beste Mama!‘
Andere Eltern machen das wahrscheinlich im Sommer
jedes Wochenende. Doch dass ich das damals in die-
sem Zustand gemacht habe, ja, das war es wert.”

Mit ihrer Erkrankung geht Elisabeth sehr offen um,
auch vor ihren Kindern. Anfangs hatte sie Angst davor,
es ihnen zu erzahlen, aber Schritt fiir Schritt hat sie
die beiden aufgeklart, ohne Lehrbuch, wie sie sagt,
einfach nach ihrem Gefiihl. Sie hat sie mit zu den
Untersuchungen an ,,den Ort des Geschehens*
genommen, ihnen gezeigt, wo die OP-Narbe ist und
der Port sitzt. Sie kennen das Wort ,,Chemotherapie®,
die Bedeutung einer Infusion und wissen, dass ihre
Mama Medikamente nimmt und auch Schmerzen hat.
Elisabeth ist bewusst, dass Viktor und Amal durch
die Erkrankung eine Last tragen, doch die drei halten
zusammen.

Die Kinder machen Elisabeth stark. Sie hat Lust
aufihr Leben und umgibt sich bewusst mit Menschen,
die ihr guttun. Vor einem Jahr trennte sie sich von
ihrem Partner. Seitdem ist sie mit den Kindern allein
zu Hause, flihlt sich befreit und genielt die Zeit zu
dritt. Unterstutzung erhalt sie von einer Haushalts-
hilfe, die mittlerweile wie ein weiteres Familien-
mitglied mit dabei ist und immer mit einem Lacheln
zur Tur reinkommt.

Beinahe wochentlich kommt auch ihre grofe
Familie in ihrer gemeinsamen Heimatstadt Berlin
zusammen, zu denen ihre Eltern, sie und ihre drei
Briider sowie 15 Enkelkinder gehoren. Alle passen
gut auf sie auf und halten sie auf Trab. Von dieser
Liebe wird sie getragen. lhre Mutter ist seit Beginn
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.Ach glaube, dass es
schwierig ist, als 39-jdhrige
Jjunge Frau an Krebs zu

erkranken. Und ich glaube,
auch, dass es noch viel

schwieriger ist, wenn man
keine Kinder hat.*

der Erkrankung ihre wichtigste Bezugsperson und
begleitet sie durch alle Hohen und Tiefen. Ihr Vater
ist Elisabeths groRes Vorbild. Die Arzt:innen prog-
nostizierten ihm nach seiner eigenen Krebs-Diag-
nose mit Mitte 40 noch eine Lebensdauer von drei
Monaten. Mittlerweile ist er stolze 75 Jahre alt und
versorgt seine Tochter regelmafig mit neuestem
Wissen, das sie ausprobieren konnte. Der Krebs
gehort jetzt zu Elisabeth und doch lebt sie im Hier
und Jetzt, empfindet Freude, Demut und Dankbar-
keit: ,Weil sie mich lieben und weil ich mich sehr
geliebt fiihle.”

Dieses Geflihl transportiert sie auch in die Kam-
pagne BEYOND der Deutschen Stiftung Eierstock-
krebs. Eine Foto-Serie, welche die Lebensqualitat
und Moglichkeiten von Frauen mit fortgeschrittenem,
platinresistentem Eierstockkrebs in den Mittelpunkt
stellt. Auf den Bildern sieht man Elisabeth mit Kopf-
horern, Sanger Tupac im Hintergrund und wild
hiipfenden Kindern. In der Chemo-Ambulanz der
Charité ist sie bereits an ihrem Motiv vorbeigelaufen.
Die grolde Prasentation der Kampagne erlebte sie ge-
meinsam mit ihren Kindern, ihren Eltern, Prof. Sehouli
und den anderen Frauen der Kampagne auf groRer
Leinwand.

Welche Wiinsche Elisabeth fiir die Zukunft
hat? Ihre Kinder heiraten sehen und gemeinsam
verreisen: ,lch war 2010 das erste Mal bei den
Beduinen in der Wiiste. Das war so wunderschon,
dass ich auch noch heute standig daran zurlick-
denke. Irgendwie habe ich dort in der Wiiste mein
Herz verloren. Ich wiirde mir wiinschen, dass ich
noch einmal dorthin zuriickkehren und wie da-
mals auf Kamelen durch die Wiiste reiten kann.“ m
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Hormonersatztherapie

nach Krebs: Zwischen

Lebensqualitdl und Sicherheil

Viele Frauen geraten nach einer Krebsbe-
handlung abrupt in die Wechseljahre und
durchleben die typischen Beschwerden, wie
Hitzewallungen oder Schlafstérungen. Eine
Hormonersatztherapie kann Abhilfe schaf-
fen sowie auch relevanten Spditfolgen der
Krebstherapie, wie Osteoporose oder Herz-
Kreislauf-Erkrankungen, vorbeugen. Die
Hormontherapie kommt aber auch bei Frauen
nach Krebsbehandlung in Frage, die einen
natiirlichen Ubergang in die Wechseljahre
erfahren und dadurch bedingte Symptome ha-
ben. Doch wie sicher ist diese Therapie? Prof.
Dr. Olaf Ortmann aus Regensburg ist renom-
mierter Experte auf dem Gebiet der gyndkolo-
gischen Onkologie und weif3, was es bei einer
Hormontherapie zu beachten gibt.

Prof. Dr. med.
Olaf Ortmann

Avrztlicher Direktor und Direktor
der Klinik fiir Frauenheilkunde und
Geburtshilfe am Caritas-Krankenhaus
St. Josef sowie Ordinarius der
Universitdt Regensburg und
Lehrstuhlinhaber

Warum Hormone wichtig sind

Ostrogene steuern viele Kérperfunktionen. Feh-
len sie jungen Frauen, steigt langfristig das Risiko
flir Osteoporose (Knochenschwund), eine Erkran-
kung, bei der die Knochen poros werden und leicht
brechen konnen oder die koronare Herzkrankheit,
die zu Herzrhythmusstérungen, Herzinfarkten oder
Herzschwache fiihren kann. ,Krebsbehandelte Frau-
en Uberleben heute deutlich langer, daher werden
die Spatfolgen der Therapie immer wichtiger und
mussen in das Behandlungskonzept eingebunden
werden®, so Prof. Olaf Ortmann, Direktor der Univer-
sitatsfrauenklinik Regensburg. Die Hormonersatz-
therapie kann zur Lebensqualitat vieler Patientinnen
nach einer Krebsbehandlung beitragen, die friihzei-
tig Wechseljahresbeschwerden erleiden, aber auch
den genannten Spatfolgen vorbeugen. Die Therapie
kommt auch fiir Frauen in Betracht, die nach einer
Krebstherapie natiirlich in die Wechseljahre kommen
und Beschwerden haben. Ihre Anwendung hangt
jedoch von der Tumorart, vom Hormonstatus des
Tumors und von individuellen Risikofaktoren ab.

Wann eine Hormontherapie sinnvoll ist

Beim Eierstockkrebs (Ovarialkarzinom) zeigt
sich ein breites Spektrum der Erkrankung, weshalb
man differenzieren muss. ,Es gibt randomisierte
Studien, allerdings mit begrenzter Qualitat. Diese
zeigen kein gesteigertes Rezidivrisiko nach der
Hormontherapie bei Eierstockkrebs-Patientinnen.
Mit diesen Ergebnissen muss man allerdings vor-
sichtig umgehen, weil die Erkrankung potenziell
auch hormonabhangig ist, erklart Prof. Ortmann.

Besonders fiir junge Patientinnen kann eine
friihzeitige Hormontherapie entscheidend sein,
um Wechseljahresbeschwerden zu mildern,
die durch die Entfernung der Eierstocke abrupt
auftreten. Bei dlteren Frauen kann die Hormoner-
satztherapie dann infrage kommen, wenn nicht-
hormonelle Behandlungen keine ausreichende
Wirkung zeigen. Es muss also individuell entschie-
den werden - abhangig von Alter, Beschwerden
und personlicher Situation.
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Wie und wann die Hormonersatztherapie
durchgefiihrt wird

Heute wird die Hormonersatztherapie vor allem
Uiber die Haut verabreicht, als Pflaster oder Gel.
Diese sogenannte transdermale Therapie gilt als
besonders schonend und reduziert das Risiko fiir
Thrombosen und Schlaganfalle - im Vergleich zur
Tabletteneinnahme. Im Mittelpunkt stehen die
Ostrogene, da sie die wirksamen Bestandteile sind.

Wann eine Hormontherapie beginnt, ist von der
Tumorart und individuellen Erkrankungssituation
abhangig. ,,Jung erkrankte Eierstockkrebs-Patientin-
nen sollten die Therapie friihzeitig, also in den ersten
Wochen bis Monaten nach der Operation erhalten.
Hingegen sollte die Therapie bei Patientinnen, die
meistens im hoheren Alter erkranken, in Abhangig-
keit des Beschwerdebildes eingeleitet werden®,
so Olaf Ortmann.

Lebensqualitat riickt in den Mittelpunkt

Wie sieht die Zukunft aus? ,,Das Interesse an der
Hormontherapie und der Frage der Behandlungs-
sicherheit ist bei Krebspatientinnen enorm grof3,
weild der Mediziner. ,,Dazu sind jedoch weitere
groflere Studien noétig, weshalb ich in den nachsten
drei bis fuinf Jahren noch keine groRen Fortschritte
erwarte, da man viel Zeit braucht, um die Behand-
lungssicherheit liber lange Zeit zu evaluieren.” Das
Fehlen randomisierter Studien habe in der Vergan-
genheit oft zu Angst vor einem Rezidiv durch die
Hormontherapie gefiihrt, weshalb diese Therapie
vermutlich eher zurtickhaltend eingesetzt wurde.
Jedoch riickt die Lebensqualitat zunehmend in den
Vordergrund, da es stetig mehr Langzeitliberlebende
nach Krebserkrankungen gibt. Der Bedarf nach
neuen Therapieformen und Studien wachst.

Die Entscheidung fiir eine Hormontherapie muss
individuell getroffen werden, da sie von Krebsart,
Stadium, Alter, Beschwerden und personlichen
Risiken abhangt. Betroffene Frauen sollten dafiir ihre
Frauenarztin bzw. ihren Frauenarzt und ein zertifi-
ziertes gynakologisches Krebszentrum aufzusuchen,
wo auch Fragen zur Lebensqualitat und moglichen
Spatfolgen in den Behandlungsplan mit einbezogen
werden. m S
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Im Inneren
stark bleiben —
Fiirsorge fur den

Darm nach eiger

Kreb Sdl O E

Der Darm ist ein stiller Mitspieler - oft
unbemerkt, solange alles funktioniert.
Doch bei einer Erkrankung wie Eierstock-
krebs riickt er plotzlich in den Mittelpunkt.
Viele Frauen berichten, dass erst im Laufe
der Behandlung spiirbar wird, wie sensibel
dieses Organ auf Operationen, Medikamente
oder Stress reagiert. Und manche erleben,
dass der Darm sogar zur ,Leitstelle” wird,
wenn es darum geht, den eigenen Koérper
wieder besser zu verstehen.

Der Darm in der Diagnostik - warum er
von Beginn an mitgedacht wird

Wenn der Verdacht auf ein Ovarialkarzinom
besteht, beginnt eine Phase intensiver Diagnostik.
Dazu zahlen auch verschiedene bildgebende Ver-
fahren wie Ultraschall, Computertomographie (CT)
oder Magnetresonanztomographie (MRT). Neben
den Eierstocken wird dabei auch immer das Umfeld
im Bauchraum betrachtet - Darm, Bauchfell, Fett-
gewebe und Lymphknoten. Denn leider wachst
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Eierstockkrebs besonders in den spaten Stadien
haufig ,still“ in das umliegende Gewebe ein und
kann dadurch auch den Darm infiltrieren.

Zwar gehort eine Darmspiegelung nicht auto-
matisch zum Erstdiagnose-Programm. Sie wird
aber dann empfohlen und eingesetzt, wenn die
Bildgebung unklare Veranderungen zeigt oder wenn
die behandelnden Arztinnen und Arzte sicher sein
wollen, dass ein Befund nicht von einer eigenstan-
digen Darmerkrankung stammt. Expertinnen und
Experten verweisen darauf, wie hilfreich eine Spie-
gelung sein kann, um Abgrenzungsfragen zu klaren:
Ist eine Verdickung eine Metastase? Ein Polyp? Eine
Entzindung? Ein Darmkarzinom? Vor allem dann,
wenn Beschwerden bestehen oder die Familien-
anamnese eine Rolle spielt, kann die Untersuchung
Sicherheit geben.

Viele Frauen erleben diese Phase als belastend,
weil die Diagnostik sehr umfassend ist. Umso wich-
tiger ist die Botschaft: Eine Darmspiegelung ist kein
Hinweis auf einen schwerwiegenden Befund - sie
ist schlicht ein zusatzliches Werkzeug, wenn mehr
Klarheit gebraucht wird.

Der Darm wahrend Operation und
Therapie - ein Organ unter Stress

Kaum ein anderes Organ reagiert so empfindlich
auf Eingriffe im Bauchraum wie der Darm. Schon die

grofbe Operation bei Eierstockkrebs, bei der Tumor-
herde aus dem Bauchraum entfernt werden,
ist ein starker Reiz. Wenn der Tumor den Darm direkt
betrifft, muss manchmal ein Teil des Darms mit ent-
fernt werden. Das kann spater zu Veranderungen
der Stuhlgewohnheiten, zu starkerer Empfindlich-
keit, zu Vollegefiihl oder Krampfen fiihren. Manche
Frauen berichten, dass der Darm erst langsam
wieder ,in Gang komme*“ und ein neues Gleich-
gewicht finden musse.

Auch die Chemotherapie hinterlasst Spuren,
da haufig die Schleimhaute im gesamten Verdau-
ungstrakt in Mitleidenschaft gezogen werden und
die Darmflora sich verandert.. Das kann Durchfall,
Verstopfung, Appetitlosigkeit oder Blahungen verur-
sachen. Viele dieser Symptome sind behandelbar -
vorausgesetzt, sie werden friih angesprochen.
Wichtig ist, dass Patientinnen wissen: Darmbe-
schwerden sind kein Zeichen dafiir, dass etwas
»Schiefgeht. Sie sind haufige Begleiterscheinungen
der Therapie und durchaus normal.

Der Darm in der Nachsorge - hinschauen,
wieder spiiren, gut begleiten

Ist die akute Therapie abgeschlossen, beginnt
fir viele Frauen eine Phase des Ubergangs. Korper
und Seele sortieren sich neu, und gerade der Darm
zeigt oft, wie sensibel dieses Gleichgewicht noch ist.
Manche Patientinnen haben weiterhin Beschwerden,
andere entwickeln erst spater Symptome.

Hier gilt: Alles, was neu, anhaltend oder unge-
wohnlich ist, gehort abgeklart. Dazu zahlen Blut im
Stuhl, wiederkehrende Bauchschmerzen, anhaltende
Durchfalle oder ein Stuhlverhalten, das sich dau-
erhaft verandert hat. Arztinnen und Arzte betonen
immer wieder, dass gerade der Bauch ein ,ehrlicher®
Bereich des Korpers ist: Er reagiert unmittelbar und
liefert Signale, die man nicht ignorieren sollte.

Eine retrospektive Studie von 2021 kommt
aulerdem zu dem Ergebnis, dass Frauen mit
gynakologischen Krebserkrankungen — darunter
auch Eierstockkrebs — im Vergleich zu Frauen ohne
Erkrankung ein erh6ohtes Darmkrebsrisiko haben.
Das heilRt, auch wenn der Darm zunachst nicht
betroffen war, konnte ein Langzeitrisiko bestehen.
Das unterstreicht, dass Darm-Vorsorge und -Nach-
sorge durchaus ernst genommen werden und
Hand in Hand gehen sollten.
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Auch wenn es keine speziellen Leitlinien fiir
Frauen nach einem Ovarialkarzinom gibt, em-
pfehlen viele Arztinnen und Arzte eine indivi-
duelle Einschatzung: Eine Spiegelung kann
sinnvoll sein, wenn es unklare Beschwerden
gibt, wenn wahrend der Therapie Darmbefun-
de auffallig waren oder wenn familiare Risiken
fiir Darmkrebs bestehen. Und selbstverstand-
lich gilt fiir alle Frauen - unabhangig von der
Tumorerkrankung - die regulare Darmkrebs-
vorsorge, die ab dem Alter von 50 Jahren em-
pfohlen wird.

Der Darm beim Rezidiv - ein Thema,
das viele unterschatzen

Beim Rezidiv spielt der Darm medizinisch oft
eine grofRere Rolle als bei der Erstdiagnose. Das liegt
daran, dass sich Eierstockkrebs im Verlauf bevor-
zugt entlang des Bauchfells ausbreitet und dabei
besonders haufig Bereiche des Darms beriihrt oder
einengt. Manche Frauen beschreiben erste Verande-
rungen ganz unspezifisch - verstarkte Blahungen,
wechselnde Stuhlgewohnheiten, Vollegefiihl oder
ein Druckgefiihl im Becken. Solche Symptome kon-
nen natirlich viele Ursachen haben, doch Arztinnen
und Arzte weisen darauf hin, dass sie beim Rezidiv
wichtige Hinweise liefern konnen. Wenn die Bildge-
bung zeigt, dass ein Tumoranteil nahe am Darm liegt
oder diesen abdrtickt, kann eine Darmspiegelung
helfen, die Situation besser einzuschatzen: Handelt
es sich um Verwachsungen, eine Entziindung oder
tatsachlich um ein Tumorwachstum? Gerade in der
Rezidivbehandlung ist diese Unterscheidung wich-
tig, weil sie den Therapieplan beeinflusst - etwa die
Frage, ob ein weiterer operativer Eingriff sinnvoll
erscheint.

Stoma - ein sensibles, wichtiges Thema

In seltenen Fallen kann es vorkommen, dass ein
Stlick des Darms so stark betroffen ist, dass ein
vorlibergehendes oder dauerhaftes Stoma gelegt
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werden muss. Das bedeutet, dass der Stuhl tiber eine
kiinstliche Offnung in der Bauchdecke abgeleitet
wird. Fiir viele Frauen ist dieser Gedanke zunachst
sehr belastend - verstandlicherweise.

Doch in spezialisierten Kliniken wird ein Stoma
heute so angelegt und begleitet, dass die Lebens-
qualitat weitgehend erhalten bleibt. Stomatherapeu-
tinnen unterstutzen beim Umgang mit der Versor-
gung, beim Wechseln der Beutel und bei Fragen zu
Hautpflege, Erndhrung und Alltag. Viele Patientinnen
berichten riickblickend, dass der Umgang mit dem
Stoma ,viel leichter war, als ich dachte® - und dass
es ihnen half, sich sicherer und stabiler zu fiihlen.
Wenn das Stoma nur voriibergehend notig ist, wird
es nach einigen Monaten zurtickverlegt. Wenn es
dauerhaft bleibt, wachst die Routine schnell - und
viele Frauen integrieren es gut in ihren Alltag.

Ein Blick nach innen - was Darmgesundheit
fir die Seele bedeutet

Viele Frauen beschreiben, dass sie gerade liber
die Verdauung sptiren, wie verletzlich der Korper
nach einer so schweren Erkrankung ist. Der Darm
reagiert auf Angst, Stress und Erschopfung - und
manchmal auch darauf, dass man sich selbst noch
nicht wieder ganz sicher fuihlt. Deshalb gehort
Darmgesundheit immer auch zur emotionalen
Gesundheit.

Es ist kein Zeichen von Schwache, sondern
von Flrsorge, frith nach Hilfe zu fragen. Jede neue
Sicherheit, die im Bauch entsteht, tibertragt sich
auf den Rest des Korpers. Wenn sich die Verdauung
langsam beruhigt, wachst oft auch das Vertrauen
in den eigenen Korper - Schritt fiir Schritt, Tag
fur Tag. m

Mehr unter:
https://thea-eierstockkrebs.de/lebenslust/
stoma-bei-eierstockkrebs/
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Wenn ein Teil des Darms entfernt wurde oder der
Darm durch Therapie und Operation sehr sensi-
bel ist, kann Erndahrung eine enorme Hilfe sein.

Nach einer Bauchoperation empfehlen

viele Kliniken leicht verdauliche Kost wie
Kartoffeln, Reis, Zucchini oder Hafer, verteilt
auf mehrere kleine Mahlzeiten. Eine ausrei-
chende Trinkmenge hilft dem Darm, wieder
in Schwung zu kommen.

Geriebener Apfel, Banane oder Mohrensuppe
beruhigen den Darm und kénnen den Stuhl
festigen. Auch eine eher fettarme Erndhrung
tut gut, bis sich alles stabilisiert hat.

Ein warmes Friihstiick - z. B. Haferbrei -,
viel Flussigkeit und ggf. Leinsamen oder
Flohsamenschalen helfen, die Verdauung
anzuregen. Wichtig: langsam steigern, damit
der Darm nicht iiberfordert wird.

Milde fermentierte Produkte wie Naturjoghurt
oder Kefir konnen den Aufbau der Darmflora
unterstiitzen, vorausgesetzt sie werden gut
vertragen. Schrittweise ausprobieren.

Jede Frau reagiert anders. Einige Lebensmittel
fordern Blahungen, andere machen den Stuhl
diinner oder fester. Stomatherapeutinnen
helfen mit individuellen Empfehlungen, die
Sicherheit im Alltag geben.

Save the date
Welteierstock-
krebstag 2026

Ja zur drztlichen Zweitmeinung, denn sie Chirurgie an der Charité Berlin. ,Wir haben eine Studie
kann eine Therapieoption noch einmal vb”,'g durchgefl'jhrt: 80 Prozent der Patientinnen wollen eine
auf den Kopfstellen - gut so! Denn: Eine Zwelfmfelnung, aber 80 Pr<.)zent Wl_ssen nicht, vv_o.. Mem

. . personlicher Rat: Gehen Sie dorthin, wo es zertifizierte
Eierstockkrebs-Erkrankung ist komplex und

o L . Krebszentren gibt und wo es die Moglichkeit gibt, an
es gibt in der Medizin nie nur einen Weg. studien teilzunehmen.

Doch was ist wichtig, wenn sich Expert:innen

Sie konnen mitentscheiden, welche Themen wir
zum WELTEIERSTOCKKREBSTAG 2026 aufgreifen.
Welche Fragen haben Sie? Wo wiinschen Sie sich
Orientierung und Unterstiitzung?

Schreiben Sie uns an:
info@stiftung-eierstockkrebs.de

»Die Diagnose Krebs macht Angst und man will uneinig sind? Wie finde ich die passende Therapieop-
schnellin die Aktion gehen und die Therapie einleiten.  tion und woran erkenne ich eine qualifizierte zweite
Aber: Bei den meisten Erkrankungen hat man genug Meinung? Diesen und vielen weiteren Fragen widmen
Zeit, sogar mehrere Wochen, um die Therapiestrategie ~ wir uns beim Welteierstockkrebstag 2026. Freuen Sie
festzulegen®, so Prof. Dr. Jalid Sehouli, Direktor der sich auf ein groRes Themenspecial und ein Event,

Klinik fur Gynakologie mit Zentrum fiir onkologische das Mut macht, informiert und Orientierung gibt. m

..................................................................................................................................................................................................................................... ANZEIGE .........

Zweltmeinung.
Mehr Optionen.

Mehr Qualitat.
Welteierstockkrebstag 2026 iw

=
Am 09. Mai findet unsere
Welteierstockkrebs-Parade statt!

Wir fordern: eine bessere Behandlungsqualitat durch
exzellente, medizinische Zweitmeinungen. Denn deine
Gesundheit verdient eine differenzierte Betrachtung fiir
mehr Therapieoptionen.

Sei dabei und setze gemeinsam mit uns ein starkes Zeichen.

Wir starten am 9.Mai um 15 Uhr an der Friedrichstrafle /
Unter den Linden und gehen zum Brandenburger Tor.

Danach laden wir herzlich zu unserem Parkfest mit Picknick,
Infostdnden, Workshops und mehr ein.

Die o ¢ . .
?S D;ut‘;‘fhteung M Forum Gyn 6; r\ STUDIENPORTAL .3 @elte :: O? www.stiftung-eierstockkrebs.de
e o GYN

Eierstockkrebs Onkologie Stimme Folge uns auf Instagram:
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Mehr Optionen /

kennen: Off-
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Viele Frauen horen wdéhrend ihrer Behandlung
zum ersten Mal Begriffe wie ,zugelassen®,
yhicht zugelassen” oder , Off-Label“.

Oft verunsichert das: Wird hier etwas auspro-
biert? Oder fehlt die Sicherheit? Gleichzeitig ist
Off-Label-Use - also der Einsatz eines Medika-
ments auf3erhalb seiner offiziellen Zulassung -
in der modernen Krebsmedizin Idingst ein
wichtiger Baustein. Besonders beim Ovarial-
karzinom kann er neue Maoglichkeiten eréffnen,
wenn Standardtherapien ausgeschopft sind.

Was bedeutet Off-Label eigentlich?

Jedes Medikament hat eine staatlich festgelegte
Zulassung. Darin stehen Erkrankung, Dosierung und
die Patient:innengruppe, fiir die es gepriift wurde.
Wird ein Wirkstoff anders eingesetzt - etwa bei einer
anderen Tumorart oder in einer spateren Therapieli-
nie - spricht man von Off-Label-Use.

Dabei gilt: Off-Label hei3t nicht automatisch unsicher.
Haufig belegen Studien bereits eine Wirksamkeit,

14

A et

wahrend die formale Zulassung noch in Arbeit ist.
Medizinrechtler Dr. Gerhard Nitz erklart: ,,Entschei-
dend ist nicht, wie man den Off-Label-Use nennt,
sondern ob klar ist, was damit gemeint ist. Denn je
nach Abweichung von der Zulassung kdnnen auch
die rechtlichen Folgen sehr unterschiedlich sein.”

Warum Off-Label eine Chance sein kann

In der gynakologischen Onkologie stehen Arztin-
nen und Arzte immer wieder vor Situationen, in denen
zugelassene Behandlungsoptionen ausgeschopft
sind oder eine besondere medizinische Konstellation
vorliegt. Dann kann Off-Label-Use sinnvoll und sogar
notwendig werden.

Viele Entscheidungen beruhen auf aktuellen Stu-
dien und Erkenntnissen aus spezialisierten Zentren.
Zwischen Uberzeugenden Studiendaten und einer
offiziellen Zulassung konnen Monate oder Jahre
liegen - Zeit, die manchen Frauen fehlt. Off-Label
kann ihnen daher friiher Zugang zu vielversprechen-
den Wirkstoffen ermoglichen.

Gleichzeitig stellt jedes Team sorgfaltige Uberle-
gungen an: Wie gut ist die Datenlage? Welche Risiken
bestehen? Welche Alternativen gibt es - und sind sie
tatsachlich ausgeschopft? Seriose Kliniken gehen
diese Fragen transparent durch und treffen Entschei-
dungen immer gemeinsam mit der Patientin.

Wie gut mussen Patientinnen
aufgeklart werden?

Damit eine Frau selbstbestimmt entscheiden
kann, muss sie wissen, was eine Off-Label-Therapie
bedeutet: dass die behordliche Zulassung fehlt,
welche wissenschaftlichen Hinweise dennoch
vorliegen und welche Chancen und Unsicherheiten
daraus entstehen.

Der Rechtsexperte betont: ,Patientinnen mussen
so informiert werden, dass sie eine selbstbestimmte
Entscheidung treffen konnen. Dazu gehort unbe-
dingt, klar zu sagen, dass die behordliche Zulassung
fehlt - und welche Chancen und Risiken sich daraus
ergeben. Das kann nicht pauschal geschehen, son-
dern muss immer individuell und an der Situation
und Evidenzlage orientiert erklart werden.”

Wer tragt die Kosten - und wann?

Fur gesetzlich Versicherte gilt ein klarer recht-
licher Rahmen. Eine Kostenuibernahme ist nur
moglich, wenn alle drei Voraussetzungen erfillt sind:
B Schwerwiegende Erkrankung

Beim Ovarialkarzinom meist eindeutig gegeben.

B Keine zugelassene Therapie verfiigbar
Alle Standardoptionen missen ausgeschopft
oder medizinisch ungeeignet sein.

m Ausreichende wissenschaftliche Evidenz
In der Regel sind das Phase-IlI-Daten oder
Erkenntnisse vergleichbarer Qualitat.

Gerade die dritte Bedingung ist die grof3te Hiirde,

denn solche Daten liegen nicht immer vor. Sind alle

Voraussetzungen erfiillt, kann die Arztin oder der

Arzt einen Antrag auf Kosteniibernahme stellen.

Wichtig: Ein Antrag muss sehr prazise formuliert

sein und den Einzelfall gut begriindet darstellen.

Die Berliner Medizin-Anwaltin Marian Itri berat die

Stiftung Eierstockkrebs und einige Patientinnen

dazu: ,Ein Antrag scheitert oft daran, dass er zu

allgemein formuliert ist. Entscheidend ist eine
prazise Einzelfallbegriindung: Warum ist die Er-
krankung schwerwiegend, warum gibt es keine

Alternativen und welche Evidenz spricht flr

genau dieses Medikament?“

Antwortet die Krankenkasse nicht innerhalb
der gesetzlich vorgegebenen Frist, gilt der Antrag
zunachst als genehmigt. Wird er abgelehnt, besteht
die Moglichkeit eines Eilverfahrens vor dem Sozial-
gericht - besonders dann, wenn medizinischer

DIE ZWEITE STIMME | Das Eierstockkrebs-Magazin 02/2025

Warum wird dieses Medikament bei
mir Off-Label eingesetzt - und welche
Erfahrungen gibt es damit?

Welche Studien oder Daten zeigen,
dass es helfen konnte?

Welche Risiken oder Nebenwirkungen

sind wahrscheinlich - und unterscheiden

sie sich vom Standard?

Welche Alternativen habe ich fiir
meine Behandlung?

Ubernimmt meine Krankenkasse
die Kosten - und wer stellt den Antrag?

Zeitdruck besteht. Private Krankenversicherun-
gen entscheiden hingegen meist groRziigiger und
starker nach individuellem Tarif.

Programme fiir frithzeitigen Zugang
zu neuen Medikamenten

Manchmal ermoglichen Hersteller den Zugang
zu innovativen Therapien schon vor der offiziellen
Zulassung. Diese Programme unterliegen strengen
Vorgaben:

m Early-Access-Programme
Zugang zu vielversprechenden Wirkstoffen, die
kurz vor der Zulassung stehen.
B Compassionate-Use-Programme
Fir schwer erkrankte Patientinnen ohne Therapie-
alternativen.
Die Behandlung erfolgt dabei immer arztlich kontrol-
liert und engmaschig begleitet.

Warum Off-Label und Studien
zusammengehoren

Viele Off-Label-Therapien basieren auf aktuellen
Studien. Zwischen Studienergebnissen und der
formalen Zulassung liegt haufig eine zeitliche Liicke.
Deshalb erganzen sich beide Wege: Studien schaf-
fen die Grundlage - Off-Label-Anwendungen liefern
Praxiserfahrungen, die wiederum in die Forschung
zuriickflieRen. m
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Wenn Behandlung
zur Begleitung wird

Die Operation ist tiberstanden, die Chemo-
therapie geschafft - und doch ist der Weg noch
nicht zu Ende. Zwischen Erleichterung und Un-
sicherheit taucht fiir viele betroffene Frauen
eine Frage auf: Wie geht es weiter? Genau hier
greifen zwei Therapieformen, die an Bedeutung
gewinnen: Erhaltungstherapie und Langzeitthe-
rapie. Beide begleiten Patientinnen tiber Mona-
te oder Jahre - mit unterschiedlichen Zielen.

Die Erhaltungstherapie: Stabilitat schenken

Die Erhaltungstherapie gilt neben Operation und
Chemotherapie als dritte wichtige Saule in der Be-
handlung nach einer Erstdiagnose. Sie startet meist
unmittelbar nach der Chemotherapie und soll das
gute Ergebnis der Therapie sichern und das Riickfall-
risiko senken. Prof. Jalid Sehouli: ,,Erhaltungstherapien
geben die Chance, die Stabilitat, die nach der Ope-
ration und vor allem nach der Chemotherapie ge-
wonnen wurde, zu verlangern - und damit wertvolle
Lebenszeit und Lebensqualitat zu gewinnen.“ Zum
Einsatz kommen Antikdrper wie Bevacizumab oder
PARP-Inhibitoren wie Olaparib, Niraparib oder Ruca-
parib. Fiir viele Frauen fiihlt sich diese Phase an wie
ein schiitzender Rahmen: weniger belastend als die
Chemotherapie, aber dennoch wirksam und aktiv.

Die Langzeittherapie: Kontrolle uiber
eine aktive Erkrankung

Eine Langzeittherapie verfolgt ein anderes Ziel. Sie
kommt zum Einsatz, wenn die Erkrankung fortbesteht
oder zuriickgekehrt ist. Mit ihrer Hilfe will man die
aktive Erkrankung kontrollieren. Das bedeutet, eine
Therapie lauft so lange, wie sie wirkt und vertragen
wird; ein fester Endzeitpunkt ist nicht vorgesehen.
Prof. Sehouli beschreibt den Unterschied so: ,,Erhal-
tungstherapie bedeutet, das erreichte Ergebnis zu
stabilisieren. Eine Langzeittherapie dagegen verfolgt
das Ziel, die Erkrankung dauerhaft in Schach zu hal-
ten. Das kann dieselben Medikamente betreffen -
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aber die Ausgangslage ist eine andere.“ Langzeitthe-
rapien konnen klassische Chemotherapien, moderne
zielgerichtete Substanzen oder Antikorper-Wirkstoff-
Konjugate (ADCs) beinhalten. Sie sind damit ein
Instrument, das hilft, den Verlauf der Erkrankung zu
bremsen - oft liber lange Zeit.

Was beide verbindet

Trotz verschiedener Ziele gibt es wichtige Ge-
meinsamkeiten: Beide Formen bieten Perspektiven.
Erhaltungstherapien konnen Ruckfalle hinauszégern;
Langzeittherapien konnen das Tumorwachstum
kontrollieren. Darliber hinaus ermoglichen beide
Formen mehr Alltag und Lebensqualitat, denn viele
der Medikamente werden heute oral eingenommen
oder ambulant verabreicht, sodass Beruf, Familie
und Lebensplanung moglich bleiben. RegelmaRige
Blutwerte, Gesprache und Kontrollen helfen, Neben-
wirkungen zu erkennen und Therapien anzupassen,
wobei Dosierungsanpassungen nicht automatisch
einen Wirkverlust bedeuten.

Was Patientinnen wissen sollten

Ob Erhaltungs- oder Langzeittherapie - entschei-
dend ist die individuelle Situation. Nach erfolgreicher
Erstbehandlung spricht vieles fiir eine Erhaltungs-
therapie. Bei fortbestehender oder wiederkehrender
Erkrankung steht eher eine Langzeittherapie im
Mittelpunkt. Wichtig ist: Beide Therapieformen sind
das Ergebnis grof3er Fortschritte in der gynakologi-
schen Onkologie. Sie eréffnen neue Zeitraume - fiir
Stabilitat, fiir Alltag, fiir Familie, fiir Wiinsche. Und sie
zeigen, dass Eierstockkrebs heute nicht mehr nur als
akute Erkrankung betrachtet wird, sondern immer
ofter als etwas, das langfristig begleitet und kontrol-
liert werden kann. Fur viele Frauen bedeutet das:

Es geht weiter - anders, aber weiter. =

Mehr zur Erhaltungstherapie in
unserer Broschiire:
https://online.fliphtml5.com/urxjz/

byvq/#p=1

Prof. Dr. med.
Falid Sehouli

Mythen.
Fakten

Erhaltungs-
und Langzeit-
therapie sind
doch eigent-

lich dasselbe.

Off-Label-Use
bedeutet, dass
bei mir etwas
ausprobiert
wird.

Diagnose Eierstockkrebs:

Antworten auf Ihre Fragen

~ Jdhrlich erhalten etwa 7.300 Frauen in Deutschland die Diagnose Eierstockkrebs.
- Verlassliche Informationen zur Erkrankung sind eine wichtige Grundlage, um
'mit dieser herausfordernden Situation umzugehen.

Beide Wege sind wichtige Bausteine einer modernen Therapie -
aber sie starten an unterschiedlichen Punkten und erfiillen unterschiedliche
Aufgaben. Die Erhaltungstherapie beginnt nach einer erfolgreichen Erst-
behandlung, wenn Operation und Chemotherapie den Tumor deutlich
zuriickgedrangt haben. Ihr Zweck ist es, dieses gute Ergebnis zu stabilisieren
und einen Rickfall moglichst lange hinauszuzogern. Sie wirkt wie eine Art
Schutzmantel, der das Erreichte bewahrt. Eingesetzt werden zielgerichtete
Medikamente wie Antikdrper oder PARP-Inhibitoren.

Die Langzeittherapie hingegen kommt zum Einsatz, wenn die Erkrankung
aktiv bleibt oder zurlickkehrt. Hier steht nicht das Bewahren, sondern das
Kontrollieren im Mittelpunkt. Die Therapie - ob Chemotherapie, moderne
Antikorper-Wirkstoff-Konjugate oder andere Substanzen - lduft so lange, wie
sie wirkt und vertragen wird.

Ein Satz bringt den Unterschied gut auf den Punkt:

Viele Frauen befiirchten, dass ein Off-Label-Medikament ein
ungetesteter Versuch ist. Doch das stimmt so nicht. Off-Label bedeutet
zunachst nur, dass ein Wirkstoff auRerhalb seiner offiziellen Zulassung
eingesetzt wird - zum Beispiel in einer anderen Therapiesituation oder bei
einer besonderen Mutation.

Oft liegen bereits gute wissenschaftliche Daten vor, die zeigen, dass ein
Medikament auch in diesem Kontext wirken kann. Arztinnen und Arzte treffen
solche Entscheidungen niemals leichtfertig: Sie priifen Studien, Erfahrungen
aus spezialisierten Zentren und mdgliche Risiken sehr sorgfaltig. Auch die
Krankenkassen libernehmen die Kosten nur, wenn bestimmte Voraussetzun-
gen erfiillt sind: Die Erkrankung muss schwerwiegend sein, es darf keine
zugelassene Alternative geben und es muss ausreichend Evidenz vorliegen.
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STUDIEN

Fierstockkrebs
Aktuelle Studien

ENGOT-OV83 / CATALINA-2

Neu: Therapiestudie zur Bewertung des
neuen Wirkstoffs TORL-1-23 bei platinresis-
tentem Eierstockkrebs

Die CATALINA-2 ist eine internationale
Phase-lI-Studie, die ein neues, zielgerichte-
tes Medikament namens TORL-1-23 bei
Frauen mit einem fortgeschrittenen, platin-
resistenten Eierstockkrebs untersucht. Damit
sind Patientinnen gemeint, bei denen die
Erkrankung nach einer platinbasierten Che-
motherapie wieder aufgetreten ist oder
deren Tumor nicht mehr auf diese anspricht.
Das Medikament richtet sich gezielt gegen
ein bestimmtes Protein auf der Oberflache
von Tumorzellen, das Claudin-6 (CLDN6)
heillt. Ziel der Studie ist es zu prifen, wie
gut TORL-1-23 wirkt und wie gut es vertra-
gen wird.

==

AGO-OVAR 26 / ENGOT-0OV54 /
SWISS-GO-2 / MATAO

Studie zur Wirksamkeit des Medikamentes
Letrozol in der Erhaltungstherapie

Die MATEO ist eine internationale Phase-IlI-
Studie, die Patientinnen mit epithelialem
Eierstockkrebs einschlief3t (high grade:
MATAO und low-grade: LOGOS). Hierbei wird
die Wirksamkeit des Medikamentes Letrozol
in der Erhaltungstherapie untersucht.
Bisher ist dieses Medikament noch kein
Standardmedikament bei der Behandlung
von Eierstockkrebs. Ziel der Studie ist die
Untersuchung einer spezifischen Behand-
lung von Eierstockkrebs, welcher explizit
Ostrogen-Rezeptoren auf der Tumoroberfla-
che tragt. Es wird untersucht, ob Letrozol,
ein Medikament, welches routinemalig in
der Behandlung von Brustkrebs eingesetzt
wird, auch bei dieser Art von Eierstock-
krebs einen Rickfall verhindern kann.

Umfmge

e

NOGGO S19 - EXPRESSION VI

Individuelle Wahrnehmung und Informati-

onsstand von Patientinnen mit einem Low-
Grade-Ovarialkarzinom oder einem Border-
linetumor des Ovars

Ziel der anonymen Umfrage ist es, von Patien-
tinnen mit einem Low-Grade Ovarialkarzinom
(Gruppe A) oder einem Borderlinetumor des
Ovars (Gruppe B - geschlossen) zu lernen, um
die Patientenaufklarung liber die Erkrankung
und Therapie zu verbessern. Das serose Ova-
rialkarzinom wird klassifiziert in einen gut
differenzierten (low-grade) Tumor und niedrig
differenzierten (high-grade) Tumor. Der Low-
grade-Tumor macht nur ca. 10 Prozent der
Ovarialkarzinome aus und wird im Vergleich
zum High-grade-Tumor mit einer besseren
Prognose assoziiert. Trotz der guten Prog-
nose besteht ein hoher Informationsbedarf
flir und lber diese Patientinnengruppe. Da

es sich hierbei um eine Papier-Umfrage via
Fragebogen handelt, gibt es keine Risiken.

Die Gruppe B, fiir Patientinnen mit einem
Borderlinetumor des Ovars, ist geschlossen,

Studien-ABC

Progressionsfreies Uberleben (PFS)

Dieser Begriff beschreibt die Zeit, in der der Krebs nach einer
Behandlung nicht wachst oder zurtickkehrt. Je langer dieser
Zeitraum ist, desto besser wirkt die Therapie.

Progress

Progress bedeutet, dass der Krebs trotz Therapie weiter
wdchst oder sich verschlimmert. Es zeigt an, dass die Erkran-
kung voranschreitet und die Behandlung moglicherweise
angepasst werden muss.

Gesamtiiberleben (0S)

Das Gesamtiiberleben misst die Zeit vom Beginn der
Behandlung bis zum Tod - unabhangig von der Ursache.
Es zeigt, wie stark eine Therapie die Lebenszeit insgesamt
beeinflusst.

Remission

Eine Remission bedeutet, dass der Tumor deutlich zurlick-
geht oder ganz verschwindet. Sie kann voriibergehend oder
langfristig sein und ist ein Zeichen, dass die Behandlung
anschlagt.

Rezidiv

Von einem Rezidiv spricht man, wenn der Krebs nach einer
erfolgreichen Behandlung wieder auftritt. Das kann an der-
selben Stelle oder an anderer Stelle im Korper passieren.

Wir konnen nur eine Auswahl aller
aktuellen Studien ins Magazin
aufnehmen. Informieren Sie sich
daher bitte auch immer bei lhrem

Behandlungsteam und unter:

> www.studienportal-eierstockkrebs.de
> www.studienportal-gyn.de

> www.noggo.de

da bereits zahlreiche Patientinnen an der
Umfrage teilgenommen haben.

STUDIENTAG

29101
2026

Einsichtnahme in Studiendetails und die teilnehmenden Zentren in Deutschland finden Sie unter studienportal-eierstockkrebs.de >>>>>>>>>>
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STUDIEN

Studienergebnisse:

ENGOT-ov65/KEYNOTE-
B96-Studie

Immuntherapie bringt erstmals
Uberlebensvorteil beim platinresistenten
Eierstockkrebs

Diese internationale Phase-IlI-Studie untersuchte,
ob die Kombination aus Pembrolizumab (einem
Immuncheckpoint-Inhibitor) und Paclitaxel (einem
Chemotherapeutikum), mit oder ohne Bevacizumab
(einem Angiogenese-Hemmer), das Uberleben von
Patientinnen mit platinresistentem Eierstockkrebs
verlangern kann.

Die Ergebnisse zeigen: Zwar fiel der Zugewinn beim
progressionsfreien Uberleben (PFS), also der Zeit,
bis die Erkrankung weiterwachst, mit rund zwei
Monaten eher klein aus, aber dieser Unterschied
war klinisch relevant. Entscheidend ist jedoch der
signifikante Vorteil im Gesamtiiberleben (0S): Pati-
entinnen, deren Tumoren PD-L1-positiv waren (ein
Marker flir Ansprechen auf Immuntherapie), lebten
im Durchschnitt 18,2 Monate gegeniiber 14,0 Mona-
ten in der Vergleichsgruppe, die nur Chemotherapie
erhielt.

Das bedeutet: Erstmals konnte bei dieser schwie-
rigen Erkrankung, bei der bisherige Therapien

oft nur kurzfristig wirken, ein echter Uberlebens-
vorteil durch eine Immuntherapie gezeigt werden -
und das in einer nicht vorselektierten Patientinnen-

gruppe.

Fachleute werten diese Daten als moglichen Wen-
depunkt in der Behandlung des platinresistenten
Eierstockkrebses. Bisher war die Wirksamkeit von
Immuntherapien in dieser Krebsart begrenzt. Nun
konnte sich das andern, insbesondere fiir Patien-
tinnen mit PD-L1-positiven Tumoren.
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Ersttherapie

TRUST-Studie

Qualitat und Zeitpunkt der Erstoperation
beeinflussen Uberleben bei Eierstockkrebs
Die TRUST-Studie zeigte, dass der Erfolg der
Primaroperation, also direkt nach der Diagnose,
entscheidend vom Standort und der Qualitat des
Operationszentrums abhangt. Patientinnen, bei
denen die Operation direkt durchgefiihrt wurde,
hatten im Vergleich zur Intervalloperation (OP nach
einer Chemo-Vorbehandlung) ein signifikant langeres
progressionsfreies Uberleben. Auch beim Gesamt-
tberleben zeigte sich ein Vorteil. Entscheidend dafur
war, unabhangig vom OP-Zeitpunkt, ob am Ende
keine Tumorreste verblieben. Die Wahl eines guten
Zentrums ist bei der Erstlinienbehandlung also maf3-
geblich fiir den weiteren Krankheitsverlauf.

FIRST-Studie

Immuntherapie: Dostarlimab bringt nur
moderate Vorteile in der Ersttherapie

In der FIRST-Studie wurde untersucht, ob die Zu-
gabe des Immuntherapeutikums Dostarlimab zur
Erstlinien-Chemotherapie einen Vorteil bringt. Die
Ergebnisse zeigten nur einen moderaten Effekt: Das
progressionsfreie Uberleben, das heiltt die Zeit ohne
Voranschreiten der Erkrankung, verlangerte sich im
Median um 1,5 Monate, das Gesamtiiberleben blieb
unverandert. Zudem konnte keine bestimmte Pati-
entinnengruppe identifiziert werden, die besonders
stark profitierte.

ROSELLA-Studie

Neue Kombinationstherapie bringt echten Fort-
schritt bei platinresistentem Eierstockkrebs

Die ROSELLA-Studie zeigte fur Patientinnen mit
platinresistentem Eierstockkrebs einen echten Fort-
schritt: Die Kombination aus Relacorilant und dem
Chemotherapeutikum Nab-Paclitaxel verlangerte das
progressionsfreie Uberleben signifikant - und eine
Zwischenanalyse ergab einen klinisch bedeutsamen
Vorteil beim Gesamtiiberleben von etwa 4,5 Monaten.
Die Kombination wurde gut vertragen, es traten keine
neuen Sicherheitssignale auf.

STUDIEN

Ein Meilenstein fiir Fra

platinresistentem Eiers

Prof. Dr. med.
Pauline Wimberger

Direktorin der Klinik
und Poliklinik fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
Universitdtsklinikum Carl Gustav Carus Dresden

Prof. Dr. med. Pauline Wimberger vom
Universitdtsklinikum Dresden beleuchtet
die neuesten Studienergebnisse.

Auf internationalen Kongressen wurden in diesem
Jahr neue Ergebnisse zur Therapie von platinresis-
tentem Eierstockkrebs vorgestellt. Was zeigen diese?
P. W. : Wir sehen einen Meilenstein flir Patientinnen,
die in einer platinresistenten Situation sind. Das heif’t
flr Frauen, die friith nach einer platinhaltigen Chemo-
therapie eine wiederauftretende Erkrankung oder ei-
nen Progress haben und fiir die es daher nicht sinnvoll
ist, Platin erneut zu geben. Hier gibt es mittlerweile drei
Studien, die einen signifikanten Uberlebensvorteil fiir
diese Patientinnengruppe zeigen konnten. Die erste
Studie beinhaltete ein Antikorper-Wirkstoff-Konjugat
namens Mirvetuximab Soravtansin, kurz MIRV. Hierbei
muss der Tumor auf den Oberflachenmarker Folatre-
zeptor-Alpha untersucht werden. Wenn dieser hoch
exprimiert ist, ist es sinnvoll, MIRV zu verabreichen, da
im Verhaltnis zur klassischen Chemotherapie das pro-
gressionsfreie Uberleben, aber auch das Gesamtiiber-
leben um mehrere Monate verlangert werden konnte.

DIE ZWEITE STIMME | Das Eierstockkrebs-Magazin 02/2025

Welche Studien waren noch vielversprechend?

P. W. : Eine weitere Studie, an der wir ebenfalls teil-
genommen haben, ist die KEYNOTE-B96-Studie. Hier
erhielten die Patientinnen Paclitaxel, eine bekannte
Chemotherapie, kombiniert mit Bevacizumab, einem
Antikorper, der die Gefallneubildung hemmt, und zu-
satzlich auch eine Immuntherapie, einen Checkpoint-
Inhibitor, dem Prembrolizumab. Dieser beeinflusst
das Immunsystem, um gezielt bosartige Zellen abzu-
toten. Durch diese Kombination konnte, im Vergleich
zur Behandlung ohne Immuntherapie, signifikant das
Gesamtiberleben verlangert werden.

Muss auch hier der Tumor getestet werden?

P. W. : Es bleibt abzuwarten, wie der genaue Zulas-
sungstext lauten wird, ob eine PDL-1-Testung mit
Nachweis einer PDL-1-Positivitat vorab notig ist. Diese
Testungen sind jedoch einfach durchzufiihren.

Und die dritte Studie?

P. W. : Eine weitere Moglichkeit zeigte sich mit einem
selektiven Glukokortikoid-Rezeptor-Modulator, wo
man unabhangig von einem Biomarker einen Uberle-
bensvorteil sieht in Kombination mit der Chemothe-
rapie Nab-Paclitaxel. Bisher gibt es hierfiir noch keine
Zulassung. Wir denken aber aufgrund der positiven
Ergebnisse, dass es auch hier in einigen Monaten in
Europa eine Zulassung geben wird. Insgesamt ist es
sehr erfreulich, dass wir fiir Patientinnen mit platin-
resistentem Eierstockkrebs nun verschiedene neue
therapeutische Optionen haben.

Was erwarten Sie in Zukunft?

P. W. : Wir sind Uberzeugt, dass die ADCs nicht nur wie
jetzt, in Studien beim Wiederauftreten der Erkrankung
sondern kiinftig auch in der Ersterkrankungssituation
zum Einsatz kommen werden. Denn unser Ziel ist,
dass es nach Erstdiagnose zu keinem Wiederauftreten
der Erkrankung kommt. m
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INTERVIEW

B. B. : Es gibt hier keine Faustformel, denn die Eltern
wissen intuitivam besten, wann der richtige Zeitpunkt
ist. Es sollte zeitnah sein, da Kinder unterbewusst
splren, wenn zuhause etwas anders ist. Wichtig ist,
dass die Betroffene den ersten Schock tiberwunden
hat und es einen Plan gibt. Wenn die Diagnose klar
ist und man sich als Eltern bzw. als Paar gemeinsam
verstandigt hat, dann sollte man mit den Kindern
ins Gesprach gehen und die Krankheit ganz offen
benennen. Am besten an einem ruhigen Ort, am
Wochenende, nicht unbedingt abends, wenn nach
dem Gesprach die Traume kommen.

BUCHTIPP

B. B. : Ganz genau. Viele Eltern packen ihr Kind -
bildlich gesprochen - aus Liebe in ein Beiboot, um
es zu schutzen. Das ist verstandlich. Ich gebe dazu
gern den Impuls: Ein Beiboot hangt, nur durch Seile
befestigt, auRen am Boot. Auf dem Boot erleben die
Eltern die Krise, fahren durch den Sturm, wahrend
das Kind - weg von der Krise - im Beiboot sitzt.
Dort ist es aber viel wackliger und unsicherer.
Kinder brauchen aber genau das: Sicherheit und
vor allem Struktur. Daher sagen wir: Liebe Eltern,
nehmt eure Kinder mit ins Boot. Fahrt gemeinsam
durch diesen Sturm, durch diese Krise. Denn so
wachst Resilienz.

B. B. : Kinder begreifen ihre Umwelt tiber praktische
Dinge, z. B. wenn man ihnen etwas erklart und mit
einer Zeichnung unterstitzt. Versuchen Sie einfache
Worte zu verwenden. Trauen Sie sich auch, eigene
Unsicherheiten zu benennen, z. B. wenn ein Verfahren
noch nicht ganz klar ist. Es ist auch okay zu sagen: Wir
wissen es noch nicht, aber wir sagen dir ganz sicher,
wenn wir etwas wissen. Man kann mit seinen Kindern
auch zu den Arzt:innen gehen und sie fragen, ob sie
die Erkrankung noch einmal kind- bzw. altersgerecht
erklaren konnen.

B. B. : Eltern sollten sich liberlegen, welche Fragen
ihre Kinder stellen konnten. Haufige Fragen sind:
Mama, ist Krebs ansteckend? Wirst du wieder gesund?
Mama, stirbst du jetzt? Mama, bin ich schuld? Es ist
wichtig, ganz transparent zu sein: Krebs ist nicht
ansteckend und keiner hat schuld. Denn gerade junge
Kinder nehmen gern die Schuld auf sich.

B. B. : Man sollte die Wahrheit sagen und die Frage
nicht mit,Nein‘ beantworten, da man das bei Krebs
nie genau weil3. Seien Sie aufrichtig und driicken Sie
Ihre Empfindungen und Zuversicht aus, z. B. durch

die Worte: Ich mdchte nicht sterben. Die Arzte und ich
werden alles dafiir tun, dass ich wieder gesund werde.

B. B. : Wir empfehlen, alle Kinder zusammenzuneh-
men und zunachst mit der gleichen Information zu
versorgen, aber auch zu unterscheiden. So kann die
Diagnose Eierstockkrebs von Jungen anders aufge-
fasst werden als von Madchen, da die Jungen keine
Eierstocke haben und Madchen sich andere Fragen
stellen. Hier kann man mit seiner Tochter noch einmal
gesondert ins Gesprach gehen und nachfragen: Was
beriihrt oder beschaftigt dich gerade?

B. B. : Wenn sich Eltern optisch verandern, macht
das Kindern im ersten Moment oft Angst. Daher ist



LEBEN MIT KREBS

es wichtig, Kinder friihzeitig mitzunehmen und sie
darauf vorzubereiten, was wahrend der Behandlung
passieren kann, z. B. dass die Haare ausfallen werden.
Man konnte ihnen erklaren, dass die Chemotherapie
dafiir da ist, den Krebs zu bekampfen. Die Chemo-
therapie unterscheidet aber nicht zwischen guten
und schlechten Zellen, wodurch auch die Zellen in
den Haaren bekampft werden und daher ausfallen.

B. B. : Eine schone Idee ist das Geflihlsbarometer, das
man gemeinsam zuhause basteln kann. Es ist eine Art
Skala, auf der sich das eigene Empfinden abbilden
[asst. Drei mogliche Zustande waren z. B. ,mir geht es
heute gar nicht gut, ,mir geht es einigermalfen gut
und ,mir geht es gut‘. Dann benennt man konkrete
Handlungen, was in jedem Zustand moglich ist. Also,
was ist moglich, wenn es mir gar nicht gut, einigerma-
Ren gut und gut geht: kuscheln, Film schauen, vor-
lesen, kochen, auf den Spielplatz gehen, um nur ein
paar Beispiele zu nennen. So kénnen Kinder mit der
Situation etwas Konkretes anfangen.

B. B. : Emotionen diirfen sein. Wir horen oft, dass
Eltern vor ihren Kindern nicht weinen mochten.
Doch bitte, tun Sie es! Das ist ein ganz natiirlicher
Prozess im Umgang mit Angsten und die Kinder
lernen von den Erwachsenen. Alle Gefiihle diirfen
sein: Trauer, Angst, aber auch Freude. Freude ist
ein ganz wichtiges Gefiihl in Krisen, woraus Familie
auch Hoffnung schopfen.

B. B. : Seien sie nicht erstaunt, wenn Kinder anders
reagieren als von lhnen erwartet und z. B. direkt
spielen gehen. Das ist ganz normal. Sie springen
sozusagen durch Trauerpfutzen, wahrend Eltern oft
langer in einem Tief bleiben. Man darf auch nicht
vergessen: Emotionen sind auch schon vor der Erkran-
kung aufgetreten. Fragen Sie sich also: Wie binich in
der Vergangenheit mit Trauer oder Wut bei meinem
Kind umgegangen? Ein Tipp, um einen Zugang zu
Emotionen zu bekommen: Wir arbeiten gern mit
dem Karten-Set namens ,Familie Erdmann®. Darauf
werden alle moglichen Gefiihlsfacetten dargestellt.
Die Karten sind flir Kinder von 3 bis 10 Jahren
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geeignet und helfen ihnen dabei, ihre Gefiihle ohne
Worte aufzuzeigen.

B. B. : Das kann helfen, ja, auch wenn es sicherlich
vom Kind abhangt. Ich erlebe viele Eltern, die ihre
Kinder aus einem Schutzbediirfnis heraus von den
Krankenhausern fernhalten. Aber die Fantasie der
Kinder ist grenzenlos und kann viel beangstigender
sein als die Realitat. Daher empfehlen wir, Kinder gut
vorzubereiten, z. B. auf Untersuchungen, und ihnen
im Vorfeld schon zu erzahlen, was sie dort erwartet:
Das Zimmer hat gelbe Vorhange, die Mama bekommt
dann einen Schlauch. Wenn du dich fiirchtest, kannst
du jederzeit rausgehen. Kinder sollten die Moglichkeit
bekommen, den Ort des Geschehens auf ihre Art zu
entdecken, sich aber auch zuriickziehen zu diirfen,
sodass sie keine Angst vor Krankenhausern oder
Arzt:innen entwickeln.

B. B. : Kinder miissen sehen, dass die gewohnten
Ablaufe zuhause trotzdem weiterlaufen. Auch hier
hilft Transparenz, z. B.: Ich werde zwei Wochen im
Krankenhaus sein, aber es ist flir Dich gesorgt. Opa
holt dich vom Kindergarten ab, Papa kocht fiir dich
usw. Kinder brauchen auch in dieser besonderen
Phase das Gefiihl: Meine Eltern passen auf mich auf. m

Der Verein unterstiitzt und begleitet u. a. Familien

mit Minderjahrigen, in denen ein Elternteil onko-
logisch erkrankt ist oder war. Beratungen finden
personlich in Essen statt und/oder telefonisch.

menschenmoegliches.de

www.mvsv.de/familie-erdmann/

oharmao &

DIE CHANC
ERGREIFEN

Bei Eierstockkrebs stehen verschiedene Therapieansatze
zur Verfiigung. Welche davon zu Ihnen passt, entscheidet
Ihr Arzteteam gemeinsam mit lhnen.

pharmaand.com

CSK Halt

Krebs

Mein Krebswegweiser

HaltbeiKrebs der etwas andere Krebswegweiser

Gute, informative Webseiten zu Krebs gibt es viele. Und da liegt oft das Problem:
Welche Seite passt fiir meine Bediirfnisse und ist auBerdem serios?

HaltbeiKrebs navigiert Sie zielfiihrend zu den vertrauenswiirdigen Anlaufstellen
und Informationsseiten:

Zu den
Krankheitsbildern
Gebarmutterkrebs,
Eierstockkrebs,
Multiples Myelom
und Myelofibrose

Daneben bieten wir Ratgeber, Infoblatter und Checklisten zum Herunterladen.
Sie wollen Antworten auf lhre Fragen?

Zum Leben mit Krebs,
vom Reden mit dem
Umfeld und Arzt*innen
Gber Ernahrung bis
psychoonkologische
Anlaufstellen

NP-DE-AOU-WCNT-240003

(08/2024)

PM-DE-RUB-486-(
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Schleswig-Holstein

- UNTERSTUTZUNG BEI

KREBSERKRANKUNGEN P
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wwiw.onkolotse, de

Ulrike Filippig
Onkolotsin und
zertifizierte Ausbilderin fiir Onkolotsen

Mit der Diagnose Krebs stehen viele Betroffene
plotzlich vor einem Berg, der uniiberwindbar
scheint. Mit einem Mal dreht sich das Leben
um Klinikbesuche, Behandlungstermine, Me-
dikamentenpldne und sozialrechtliche Fragen.
Wie findet man sich in dieser neuen Situation
zurecht? Orientierung bieten Onkolotsen. Sie
unterstiitzen onkologische Patient:innen und
ihre Angehoérigen dabei, einen individuellen
Weg durch die verschiedenen Versorgungsan-
gebote zu finden.
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Ulrike Filippig ist Ausbilderin, Veranstalterin und
auBerdem Onkolotsin. Sie ist eine von derzeit rund
350 Menschen in Deutschland, die diese anerkannte
Qualifizierung tragen und somit speziell geschult
sind, Krebspatient:innen durch das komplexe
Gesundheitssystem zu ,,lotsen®. Doch wozu braucht
es liberhaupt Onkolotsen und was unterscheidet

sie von Arzt:innen, Pfleger:innen und anderen medi-
zinischen Berufsgruppen?

Was sind Onkolotsen?

Die Bezeichnung ,,Onkolotse“ ist eine Qualifizie-
rung, fiir die man eine entsprechende Weiterbildung
benétigt und die auf eine bestehende Tatigkeit im
Gesundheitswesen aufbaut. Menschen aus medi-
zinischen Bereichen wie Arzt:innen, Pflegekrafte,
Psycholog:innen, Therapeut:innen, medizinische
Fachangestellte, aber auch Sozialarbeiter:innen
und Akteur:innen, die eng mit onkologischen
Patient:innen zusammenarbeiten, kdnnen sich zum
Onkolotsen weiterbilden lassen.

»Onkolotsen sind in erster Linie unabhangig”, sagt
Ulrike Filippig. ,Wir sind keine Entscheidungstrager. Wir
bestimmen nicht Uiber Therapien, wir bewilligen nichts,
wir kiirzen nicht. Unsere Aufgabe ist es, die Selbstwirk-
samkeit des Menschen wiederherzustellen. Daher sind
wir Onkolotsen und keine Onko-Macher.“ Denn: Die
Entscheidung trifft am Ende immer die Patientin selbst.

Wobei unterstiitzen Onkolotsen?

Das Gesundheitssystem ist duRerst komplex.
Daher fallt vielen Menschen nach einer Krebsdiagno-
se die Entscheidungsfindung sehr schwer: In welche
Klinik soll ich gehen? Welche Reha passt zu mir? Wo
finde ich Unterstlitzung bei familidaren Themen, wie
z. B. Betreuungsangeboten fiir meine Kinder? Wie

gelingt die Wiedereingliederung in den Beruf? Fragen,

bei denen Onkolotsen unterstiitzen kdnnen.

sWir lotsen die Patient:innen zielgerichtet zu den
geeigneten Stellen, z. B. zu Psychoonkolog:innen, zu
Kliniken, zu Rehaeinrichtungen, zu Krebsgesellschaf-
ten oder Selbsthilfegruppen. Viele wissen gar nicht,
wie viele tolle Angebote es gibt“, sagt Ulrike Filippig.
Besonders bei einer Erkrankung wie Eierstockkrebs
seien gut gesicherte Informationen wichtig, wie die
Onkolotsin erlautert: ,Fragen rund um: Wo lasse ich
mich operieren? Welche Kompetenzzentren gibt es?
Wo bekomme ich eine Zweitmeinung her? Wer sind
wirklich gute Behandler? Wir flihren die Frauen nicht
nur zu den Fachleuten, sondern zeigen ihnen auch:
Du bist nicht allein mit der Erkrankung, es gibt eine
Community und es gibt Wege. Denn gerade dann,
wenn die Diagnose niederschmetternd ist, braucht
es eine gute Starkung und einen Riickhalt.”

Wann ist der richtige Zeitpunkt fiir eine
Onkolotsin?

Onkolotsen sind breit aufgestellt und konnen
zu jedem Zeitpunkt der Therapie - ob in der Erst-
diagnose, in der Rezidivsituation oder auch in der
palliativen Phase - die nachsten Schritte begleiten.
Den Zeitpunkt und die Haufigkeit der Unterstiitzung
bestimmt die Patientin selbst. Viele Frauen begleitet
Ulrike Filippig Uber einen langeren Zeitraum, da sich
mit dem Behandlungsverlauf die Themen, Frage-
stellungen und Bediirfnisse andern und wieder neu
bewertet und hinterfragt werden durfen. Es sei
wichtig, dass sich die Frauen gesehen fiihlen, ihre
Bediirfnisse offen ansprechen diirfen und wieder
Vertrauen in sich und ihre Fahigkeiten finden konnen.

Was kostet die Beratung einer Onkolotsin?

Die Vergutung ist nicht einheitlich geregelt. So
kdnnen Krebspatient:innen mit einem Pflegegrad
in Sachsen, Schleswig-Holstein, Hessen, Nordrhein-
Westfalen, Bayern und Baden-Wiirttemberg die
Unterstiitzung der Onkolotsen Uber ihre Pflegekasse
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abrechnen lassen. Fiir alle anderen ist die Beratung
eine sogenannte IGeL-Leistung (individuelle Gesund-
heitsleistung), die selbst getragen werden muss. Es
gibt aber auch Einrichtungen (z. B. Kliniken, Selbsthil-
fegruppen), welche die Unterstlitzung durch Onko-
lotsen kostenlos anbieten. Ulrike Filippig empfiehlt
daher jedem, der sich beraten lassen mochte, erst ein-
mal mit einem Onkolotsen Kontakt aufzunehmen und
dann zu besprechen, wie die Finanzierung ermoglicht
werden kann.

Wo finde ich eine Onkolotsin?

Eine gute Ubersicht tiber aktive Onkolotsen -
sortiert nach Bundeslandern - bietet die Seite
www.onkolotse.de der Sachsischen Krebsgesell-
schaft. ,Leider wissen noch zu wenige, dass es On-
kolotsen gibt und wo sie zu finden sind“, sagt Ulrike Fi-
lippig. ,Und leider sind wir auch noch nicht so haufig
vertreten, dass man uns an jeder Klinik finden kdnnte.
Aber wir werden immer mehr.“ Viele Onkolotsen
bieten ihre Beratung zudem standortunabhéangig an,
online oder telefonisch. Fiir Ulrike Filippig steht fest,
dass es noch mehr Onkolotsen braucht: ,,Ich wiinsche
mir, dass das Angebot allen zur Verfligung stehen
kann, die es in Anspruch nehmen mochten. m

Das Projekt wurde 2010 von der Sachsischen
Krebsgesellschaft gestartet und wird seitdem
kontinuierlich - auch aufgrund der grofen bun-

desweiten Nachfrage - weiterentwickelt.
Mehr Informationen unter: www.onkolotse.de

QUALIFIZIERUNG ZUM ONKOLOTSEN

Wenn Sie selbst Onkolotsin werden machten,
finden Sie hier Informationen iiber das aktuelle
Kursangebot:
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An einem grauen Novembermorgen sitzen
wir in einem Leipziger Bistro, bestellen
Kaffee. Noch bevor dieser liberhaupt serviert
wird, sind wir schon mitten im Gesprdch.
Matthias Seidel spricht offen, ohne Scheu.
Erst vor wenigen Monaten hat er seine Frau
an den Eierstockkrebs verloren.

Und doch ist splirbar: Hier sitzt ein Mann,
der fest im Leben steht - und gleichzeitig
noch dabei ist, auszuloten, wie dieses Leben
ohne die gemeinsame Zukunft mit seiner
Frau weitergehen wird. ,Claudia war einfach
eine tolle Frau®“, sagt er. Ein schlichter Satz -
und doch trdgt er die ganze Geschichte ihres
gemeinsamen Lebens.

,Liebe auf den ersten Blick“

Kennengelernt haben sich Matthias und Claudia
im September 1989 auf einer Party in der ,,Ersten
Oberschule“ in Halle-Neustadt: ,Es war flir uns beide
Liebe auf den ersten Blick®, erzahlt er mit einem L&-
cheln und man merkt, dass dieses Fundament bis
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zuletzt getragen hat. Claudia - Berlinerin, Jahrgang
1963, Deutsch- und Musiklehrerin. Attraktiv, lebens-
bejahend, voller Energie. Mental sehr stark, wie er
mehrfach betont. ,,Sie hatte eine unglaublich positive
Ausstrahlung. Und sie hat an das Leben geglaubt.”
Die beiden bauten sich ein gutes Leben zusammen
auf, hatten tolle Jobs, ein Haus, zwei S6hne, die das
Leben bereicherten und die Familie komplett mach-
ten. ,,Claudia bliihte auf, wenn wir alle zusammen
waren. Sie liebte es, flir unsere Familie da zu sein.“

Ein Team bleibt ein Team

2018 der Einschnitt. Diagnose Eierstockkrebs. Der
lange Weg der Therapie begann - Operation, Chemo.
sIch warimmer an Claudias Seite, war bei jedem Ter-
min dabei, habe sie keinen Moment allein gelassen®,
erinnert sich Matthias. Gliicklicherweise sprach Clau-
dia gut auf die Behandlung an. Das brachte Stabilitat
und machte Mut, so dass sie 2019 auch in ihren Beruf
zuriickkehren konnte.

Im Frithjahr 2020 jedoch die erniichternde Nach-
richt: Rezidiv. Es folgten erneute OP, Chemo und
wieder ein Neustart. ,,Aufgeben? Das war fiir Claudia
nie ein Thema. Sie hat ihrem Krebs sogar einen Na-
men gegeben - ,Horst“ - das war ihre Art, das Ganze
nicht tiber sich bestimmen zu lassen.“ Und sie blieben,
wie er sagt, ,ein cooles Team®. Selbst in schweren
Zeiten. Sie gingen segeln, fuhren zu ihrer Oase in den

Spreewald - ein Ort, der noch heute ein Fixpunkt fiir
Matthias und die beiden Sohne ist. Ein Ort, der tragt.

Was es heil’t, an der Seite zu sein

»Eigentlich waren wir sehr privilegiert®, sagt er. Als
Pharmareferent weil} er, wovon er spricht, wenn er
erzahlt, dass sie Zugang zu Wissen hatten, viele neue
medizinische Informationen erhielten, Uber ein gutes
Netzwerk verfligten und viel Unterstutzung erfuhren.
»Das hat zwar die Krankheit nicht kleiner gemacht,
aber an der einen oder anderen Stelle das Leben
erleichtert, weil man informierter war.”

Als der Krebs aggressiver wurde, als der Darm be-
troffen war und 2023 eine groRRe Operation notwendig
wurde, folgte ein Alltag, der kaum noch Alltag war.

Der Diinndarm wurde nach 1,20 m Lange nach aufden
gelegt und Claudia erhielt einen lleostoma.

,Das war hart. Wir haben beide lernen miissen,
damit umzugehen. Ich erinnere mich noch, wie un-
sicher Claudia oft war, dass etwas auslauft, dass es un-
angenehm riecht. Aber auch das haben wir hinbekom-
men. Es war fiir mich nie die Frage, diese Aufgaben an
irgendwen abzugeben. Es war flir mich immer klar,
dass wir das zusammen durchstehen. Ein Team.“ Und
so lernte Matthias - Stiick fiir Stiick, Aufgabe fiir Auf-
gabe: Port versorgen, Stoma versorgen, parenterale
Ernahrung vorbereiten, nachts aufstehen, Bettwasche
wechseln, wenn der Stomabeutel doch mal verrutscht
war ... ,Ich habe mich in alles reingefuchst. Es war
immer die Frage: Wie kriege ich diese Aufgabe gelost?“

Seine Fiirsorge war umfassend und liebevoll. ,Wie
geht es dir? Hast du Schmerzen? Kannst du schlafen?
Das habe ich sie immer gefragt. Ich hatte alle Hebel in
Bewegung gesetzt, um es ihr ertraglicher zu machen.”

Die Versorgungsroutinen, sagt er heute, haben
nicht nur Claudia geholfen. ,,Die Struktur hat auch
mich gehalten. Sie hat mir Halt gegeben in einer Zeit,
in der sonst vieles weggerutscht ist.

Claudias Starke - lhr Lebenswille

Der Krebs wurde unnachgiebiger. Er raubte Claudia
mehr und mehr Energie und belastete den Korper.
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Claudia (Mitte) mit ihren beiden Séhnen
und deren Freundinnen wdhrend eines

Segelurlaubs auf Hiddensee.

Und dennoch waren sie nach wie vor aktiv, reisten im
Caravan, segelten mit den S6hnen und schafften sogar
gemeinsam einen Umzug in eine moderne Wohnung
in Leipzig - ebenerdig, mit Garten. ,,Claudia richtete
die Wohnung mit grof3em Eifer ein, gestaltete sie um.
Im Nachhinein wirkt es fast so, als wolle sie mir einen
Ort hinterlassen, der mich tragen kann, wenn sie mal
nicht mehr ist, blickt Matthias zurtick. Auch wenn sie
bis zuletzt nie Gber das Sterben sprach. ,,Sie war immer
positiv eingestellt. Sie hat den Tod nicht thematisiert.”

Im Dezember 2024 ein kleiner Hoffnungsschim-
mer. Claudia bekam als erste Patientin in einer Nie-
derlassung in Deutschland das neue Medikament
Mirvetuximab. Es gehort zu den sogenannten Antikor-
per-Wirkstoff-Konjugaten (ADC), die einen hochprazi-
sen Antikdrper mit einem starken Zellgift verbinden
und es direkt zu den Tumorzellen bringen - wie eine
Art gezielte ,,medizinische Zustellung®. Doch die
Krankheit war weiter fortgeschritten, als die Medizin
sie einholen konnte. Ende April 2025 ist Claudia im
Beisein ihrer Familie gestorben. Fiir Matthias bleibt
vor allem das Gefiihl, dass sie bis zuletzt von Liebe
umgeben war und ihren ganz eigenen, starken Weg
gegangen ist.

Ein erstes Weihnachten ohne sie -
und dennoch zusammen

Wie geht es weiter? Diese Frage begleitet Matthias.
Nicht drangend, aber stetig. Das erste Weihnachten
ohne Claudia steht kurz bevor. ,Nattrlich gehen wir
drei Manner unterschiedlich mit dem Verlust um, aber
wir halten zusammen®, sagt er. ,,Die Jungs, ihre Freun-
dinnen, ich - wir passen aufeinander auf.“ Man hort,
wie wichtig ihm diese Verbindung ist. Dass sie Halt
gibt. Dass sie tragt, gerade jetzt.

Flir andere Angehorige: eine Botschaft

Im Laufe unseres langen Gesprachs wird klar:
Matthias mochte nicht nur seine Geschichte erzahlen,
er mochte vor allem anderen Angehodrigen Mut
machen. Mut, da zu sein. Mut, dranzubleiben. Mut,
im Schatten der Krankheit nicht selbst zu verschwin-
den. ,Man kann viel schaffen, wenn man zusammen-
halt, sich vertraut®, sagt er. Es ist ein Satz, der bleibt.
Ein Satz, der aus seiner Geschichte wachst - und
der vielen Angehorigen vielleicht genau das Gefiihl
gibt, das Claudia in ihrem Leben so selbstverstandlich
ausgestrahlt hat: Lebenswille. m

29



LEBEN MIT KREBS

Krebs Campus —

Bildungsplattiform fir

Krebs—Patient:inF n

campus J

J—

CAMPUS J

Die Leipziger Start-up-Griinder Babett
Baraniec und Sebastian Miedtank setzen
sich mit ihrer digitalen Lern- und Austausch-
plattform dafiir ein, dass Krebspatient:innen
durch Wissen und Verstdndnis aktiv ihre
Therapie mitbestimmen konnen.
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KREBSCAMPUS.ORG

»Ohne mein Fachwissen ware ich langst tot, und
das sogar mehrfach®, schreibt Babett auf ihrer Web-
seite krebscampus.org und wenn man tiefer in die
Geschichte der 49-Jahrigen eintaucht, wird schnell
klar, woftir sie sich gemeinsam mit ihrem Partner
Sebastian stark macht.

Dr. Babett Baraniec ist promovierte Biologin
und forschte viele Jahre im Bereich der Neuro- und
Immunbiologie an Universitatskliniken - bis sie
schwanger wurde und durch die Hormone an Leber-
krebs erkrankte. 12 Jahre liegt die Diagnose zurlick
und in dieser Zeit haben sich die Therapiemoglich-
keiten, dank der Forschung, enorm entwickelt.
So gehort sie zu den ersten Leberkrebspatientinnen,
die von der Immuntherapie profitieren konnten und
bis heute profitiert. Doch ohne Babetts medizinisches
Fachwissen ware sie heute - als metastasierte Patien-
tin - nicht mehr hier, da ist sie sicher.

»,Daich aus der Forschung komme, war ich
immer sehr interessiert an neuen Papers und war
teilweise besser informiert als die Arzt:innen. Nicht
weil die Arzt:innen einen schlechten Job machen,
sondern weil die gar keine Zeit haben, sich fiir alle
Patient:innen zu informieren®, so Babett. Als ihre
Arzt:innen die Immuntherapie aufgrund eines Tumor-
fortschreitens, medizinisch Progress, abbrechen woll-
ten, legte sie ihnen die eigenen Auswertungen ihrer
Blutwerte vor. Sie hatte den Verdacht, dass es sich um
eine sogenannte Pseudoprogression handeln konnte.
Ein Phanomen, das in der Immuntherapie auftreten
kann und bei dem der Tumor auf der Bildgebung ver-
grolert scheint, obwohl er im weiteren Verlauf auf die
Therapie anspricht. Babett wollte noch zwei Zyklen

KREBS CAMPUS

i + austausch
1# % - downloads
8 & - videokurse
fa & - workshops
42 13 - wochenplan

v THERAPIE
8 & - immuntherapie
f& / - chemotherapie
£ & - krebsarten

L Eierstockkrebs

L Brustkrebs

L Darmkrebs

L Hautkrebs

L Lungenkrebs

Immuntherapie und eine Bildgebung abwarten,
bevor sie die Therapie wirklich abgebrochen hatte.
Nach zwei Monaten bestatigte sich ihr Verdacht:
Es war ein Pseudoprogress.

Die Immuntherapie blieb nicht die letzte Situati-
on, in der die Biologin ihren Arzt:innen auf den Zahn
flihlte und das Gesprach suchte, weil sie von anderen
Fakten Uberzeugt war. Eins war ihr aber bewusst:
Dieses Fachwissen rund um Zellen und Blutwerte
kann man nicht bei jedem Menschen voraussetzen.
Ab diesem Punkt sah Babett das Gesundheitssystem
mit anderen Augen. Sie sah ein System, in dem Men-
schen an Grenzen kommen, wo Ressourcen knapp
sind und auch Fehler passieren. Sie sah auch, wie
immer mehr Falschmeldungen im Netz verbreitet
wurden und erkannte: ,Menschen sterben, weil sie
falsche Therapieentscheidungen treffen, da ihnen
das Wissen fehlt.“ Sie wollte etwas dagegen tun - und
so griindeten sie und Sebastian den Krebs Campus.

Krebs Campus - durch Bildung zur
Selbstwirksamkeit

Was vor drei Jahren mit einem Instagram-Post
begann, ist mittlerweile zu einer digitalen Lern- und
Austauschplattform mit 600 festen Mitgliedern aus
dem DACH-Raum herangewachsen. Fiir einen mo-
natlichen Mitgliedsbeitrag von 18 Euro erhalten an
Krebs erkrankte Menschen und Angehorige ein breites
Repertoire an Workbooks, Online-Seminaren und
Video-Kursen, gefiillt mit fundiertem Fachwissen zu
verschiedenen Krebsformen (auch Eierstockkrebs)
sowie auch zu uibergreifenden Themen wie Blut-
werte, Fatigue oder Sozialleistungen.
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Dr. Babett Baraniec
ebastian Miedtank
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> KREBSLEBEN Krebstherapie

BEI KREBS

Mit ihrem Ansatz stofen Babett und Sebastian
direkt in eine Versorgungsliicke: ,Wir bekamen
schnell sehr viel Zuspruch von Patient:innen, die
genau das brauchten: Orientierung und Wissen, was
verstandlich erklart wird - keine Informationspakete,
die liberfordern und didaktisch nicht gut aufbereitet
sind.“ Babett ist nicht nur Biologin, sondern auch
Medizinpadagogin und bildete mit Leidenschaft
Pflegeschiiler:innen am Klinikum aus. Sebastian ist
Diplom-Ingenieur fiir Medientechnik und arbeitete
einige Jahre als Lehrer fiir Naturwissenschaften.
Diese Kompetenzen vereint das Paar auf seiner Platt-
form. lhre Arbeit erreicht immer mehr Sichtbarkeit:
2024 wurden sie auf der YES!CON mit dem Shine
a Light Award ausgezeichnet, 2025 gewann Babett
den Sachsischen Griinder:innenpreis sowie den
SINN Innovationspreis.

Aber Babett und Sebastian wollen noch mehr
Menschen erreichen und ihnen durch gepriiftes Wissen
Orientierung bieten. ,Wir wollen den Campus ins Ge-
sundheitssystem integrieren und eine feste Versorgungs-
truktur schaffen®, beschreibt Sebastian die Vision. Dabei
sei ihnen wichtig, unabhangig zu bleiben und gesund
zu wachsen: ,Wir finanzieren uns tiber die Mitglieds-
beitrage. Also ja, wir denken unternehmerisch, aber im
sozialen Bereich. Wir sind nicht gewinnorientiert.”

Was ihnen dabei hilft? Kooperationen, Mitglieder
sowie Unterstiitzung auf den Social-Media-Plattformen:
kommentieren, teilen, Herzchen setzen. Denn eins
steht flir Babett und Sebastian fest: ,,Nur wenn wir uns
zusammenschlieflen - Vereine, Stiftungen, alle, die im
Krebsbereich aktiv sind - werden wir auch politisch
gesehen und konnen wirklich etwas bewegen.“ m
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https://www.
krebshilfe.de/shop/
artikel/kindersach-
buch-wie-ist-das-
mit-dem-krebs/

KREBS CAMPUS

Der Krebscampus hat fiinf auBer-
gewohnliche Begleiter entwickelt,
die Krebs-Patientinnen und Patienten
durch Therapie, Alltag und Erholung
fiihren. Ob Ernahrung, Lebergesund-
heit, Naturkraft, digitales Selbst-
management oder die strukturierte
Dokumentation der eigenen Behand-
lung - jedes dieser Biicher verbindet
fundiertes Wissen mit praktischen
Ubungen und alltagstauglichen Im-
pulsen. Sie sollen Orientierung geben,
Selbstwirksamkeit starken und Mut
machen, den eigenen Weg aktiv mit-
zugestalten. Drei der Biicher stellen
wir lhnen vor. Diese und ,,Waldbaden
gegen Krebs - Workbook durch

die vier Jahreszeiten“ und ,,Leber
starken bei Krebs - Die bewahrte
14-Tage-Challenge*

finden Sie unter:

https://krebs
campus.org/bue-
cher-gegen-krebs/

Verstandlich erklaren,
was sonst im Raum bleibt

Ein Buch, das Kindern Antworten gibt, wenn Krebs ins Leben tritt

Wenn Kinder mit einer Krebserkrankung in der Familie konfrontiert werden, tauchen
viele Fragen auf, die Erwachsene oft schwer in Worte fassen kénnen. Genau hier setzt
sWie ist das mit dem Krebs?“ an: Dr. Sarah Herlofsen erklart in kindgerechter Sprache,
wie Krebs entsteht, was im Korper passiert und wie Behandlungen wirken - ohne zu
liberfordern, sondern mit Warme und Klarheit. Kinder erfahren etwa, wie Zellen
krank werden und ,wie wir dem Kérper helfen kdnnen, wieder gesund zu werden*.
Gleichzeitig regt das Buch an, offen iiber Gefiihle, Angste und Wiinsche zu sprechen
und vermittelt so Hoffnung und Trost fiir die ganze Familie.

Blicher, die starken -
Wissen, das begleitet

Krebs Begleiter - Dein Therapie-Tagebuch gegen Krebs

Dieses Workbook ist mehr als ein Tagebuch - es ist ein Alltagswerkzeug, das Menschen
mit Krebs hilft, den Uberblick tiber Therapien, Blutwerte, Symptome und Nebenwirkun-
gen zu behalten. Die klare Struktur erlaubt es, Fortschritte sichtbar zu machen, Muster
zu erkennen und wichtige Beobachtungen systematisch zu dokumentieren. Gerade im
Austausch mit dem Behandlungsteam kann das die Kommunikation verbessern und
das Gefiihl von Selbstwirksamkeit starken.

KI Coach Gesundheit - Mit ChatGPT & Co besser durch die Erkrankung

In diesem Buch wird erklart, wie Kiinstliche Intelligenz (KI) - also Tools wie ChatGPT

und andere digitale Assistenten - zum personlichen Gesundheitscoach werden konnen.
In klarer, praxisnaher Sprache zeigt es, wie KI-Tools helfen kdnnen, komplexe medizi-
nische Informationen verstandlich zu machen, Arztgesprache vorzubereiten, Neben-
wirkungen besser zu verstehen oder Angste im Alltag zu reduzieren. Es geht nicht um
Technik-Faszination allein, sondern darum, wie Menschen mit gesundheitlichen Heraus-
forderungen mehr Orientierung, Selbstwirksamkeit und Ruhe gewinnen kénnen.

Keto bei Krebs - Workbook zur ketogenen Ernahrung

Dieses Workbook nimmt ein Erndhrungsthema in den Blick, das viele Betroffene beschaf-
tigt: die ketogene Ernahrung bei Krebs. Statt Mythen und pauschalen Versprechungen
liefert es wissenschaftlich fundiertes Wissen, das verstandlich erklart, was sich hinter der
Keto-Erndhrung verbirgt, wie sie sich von anderen Didten unterscheidet und welche
Effekte sie im Korper auslésen kann. Zusatzlich bietet das Buch praktische Alltagshilfen,
z. B. konkrete Lebensmittellisten, haufige Stolperfallen und tiber 90 alltagstaugliche
Rezepte, die auch im Therapiealltag leicht umzusetzen sind.

INFOBROSCHUREN UND -BUCHER

Von der Kunst,
schlechte
Nachrichten gut

zu iiberbringen

von Jalid Sehouli
ISBN 978-3-453-60688-3
thalia.de

HERDER

Himmelim Mund -
Heilsamer Genuss fiir
mehr Lebensfreude
Autor:innen: Teresa
Zukic, Prof. Dr. med.
Jalid Sehouli

20,00 Euro

ISBN 978-3-451-39173-6

Eat colourful,

feel better
Autorin: C. Kotke
20,00 Euro

ISBN-10: 3833891483

Libidoverlust nach
Krebs - Was tun,
wenn die Lust fehlt?
Infos und Bestellmog-
lichkeit: https://engage.
esgo.org/

PROF. DR
AL

ANDREAS MICH?

HEILEN

MIT DER KRAFT DER

NATUR

Heilen mit der Kraft
der Natur - Erweiter-
te Neuausgabe
Autor: Prof. Dr.
Andreas Michalsen
24,95 Euro

Insel Verlag
Bauchgefiihle - Leben
aus Leidenschaft
Herausgeber: Prof. Dr.
med. Jalid Sehouli,
Jutta Vincent
Bestellbar: bei der Dt.
Stiftung Eierstockrebs
Reinins Leben -
Kreative Wege aus
der Einsamkeit
Autor:innen: u.a.
Susanne Diehm,
Adak Pirmorady,
Jalid Sehouli
Bestellbar bei der
Deutschen Stiftung
Eierstockkrebs
Digitale Gesunheits-
kompetenz -

Ein Leitfaden fiir
Krebsbetroffene und
Angehorige
Bestellmoglichkeit
unter: https://stiftung-
eierstockkrebs.de
Unsere Energiekiiche -
Die besten Rezepte
gegen Erschopfung
und Miidigkeit
Autoren: Schwester
Teresa Zukic und Prof.
Dr. med. Jalid Sehouli
29,00 Euro

Kneipp Verlag Wien,
(ISBN 978-3-7088-
0837-6)

GESUND LEBEN

Schreiben fir Gesundheit
und Lebensfreude

Gesund leben.
Schreiben fiir
Gesundheit und
Lebensfreude
Autor:innen:
Susanne Diehm,
Adak Pirmorady,
Jalid Sehouli
Bestellbar bei der
Deutschen Stiftung
Eierstockkrebs

Krebs Kung Fu
Autorin: Anna
Faroqhi

Bestellbar bei der
Deutschen Stiftung
Eierstockrebs
Verhéngnis oder
Schicksal?

Autorin: Svetlana
Serdiuk

Download unter
www.stiftung-eierstock-
krebs.de

Mit Schreiben zu
neuer Lebenskraft -
Ein Ubungsbuch

fiir Frauen mit
Krebserkrankungen
Von: Susanne Diehm,
Jutta Michaud und
Prof. Dr. med. Jalid
Sehouli, mit Illustra-
tionen von Dr. Adak
Pirmorady

Bestellbar bei der Deut-
schen Stiftung
Eierstockkrebs

Website der
Deutschen Stiftung
Eierstockkrebs
www.stiftungeierstock-
krebs.de

-

Forum Gynikolo-
gische Onkologie
https://forum-gyn-
onkologie.de

Frauenselbsthilfe
Krebs - FSH Bundes-
verband e.V.
https://www.frauen-
selbsthilfe.de

Mammamia Online -
Eierstockkrebs
https://mammamia-
online.de/themen/
eierstockkrebs
MIKA-App - Mein
interaktiver Krebs-
begleiter
https://www.mitmika.
de/

FocusMe-App
https://focusme.health/
ger/index.html

DAS KWORT
https://daskwort.de/

DER KREBS PODCAST
Aktuelles Wissen rund
umdas

Thema Krebs -
spannend und
informativ
https://www.krebs-
podcast.de/

WIR MUSSEN

REDEN,
FRAV DokToR!

WIR MUSSEN REDEN,
FRAU DOKTOR!
Podcast von und mit
Dr. med. Yael Adler
https://podcast.argon-
verlag.de/podcasts/
wir-muessen-reden-
frau-doktor/

SCHWESTER
TERESA

WEISSBUNT

Podcast von und mit
Prof. Dr. med. Jalid
Sehouli
https://weissbunt.podi-
gee.io/7-juliaholz

Was ist Eierstockkrebs? Aufklar

. s

Ovarialkarzinom Rezidiv: Prof. ...

Yoga in seiner heilsamen Wirku...

MEDIATHEK
DERDEUTSCHEN
STIFTUNG
EIERSTOCKKREBS
Infofilme und
Vortriage
www.stiftung-eierstock-
krebs.de/informations-
filme/

Die zweite Stimme:
Eine Reise von
Hoffung zur
Wirklichkeit

Deutsche Stiftung
Eierstockkrebs
https://www.
youtube.com/
watch?v=9CfgPcOvStc

Weitere Veroffentlichungen, Internet-Tipps und

Inspirierendes finden Sie auf https://stiftung-eierstock
krebs.de und auf https://forum-gyn-onkologie
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Ev
Neues aus der B2

Mehr

Sichtbar werden Frauen, die in dieser Situation leben, bewaltigen
Angste, Nebenwirkungen, Riickschlage - und den-

Die neue Fotokam pagne noch begegnen sie dem Leben mit Mut, Humor,
BEYON D 1 t d | Verletzlichkeit und dem Wunsch, weiterhin sie selbst
IS a: Zu sein.

Genau diese Lebensrealitat macht BEYOND sicht-
bar. Die Bilder zeigen Frauen, die ihr Leben nicht dem
Krebs liberlassen, sondern die Rituale, Beziehungen
und kleinen Alltagsmomente festhalten wie einen
inneren Kompass. Sie zeigen, dass Lebensqualitat
nicht enden muss, nur weil eine Diagnose komplexer
wird. Dass Hoffnung neue Formen annehmen kann.
Und dass Starke etwas zutiefst Individuelles ist.

BEYOND versteht sich als Bewegung, die den
Blick verandert: weg von Stigmatisierung, weg von
der Vorstellung, dass ein fortgeschrittenes Stadium
nur aus Verlust besteht. Stattdessen hin zu Wiirde,
Sichtbarkeit und Respekt fiir jede einzelne Lebensge-
schichte.

Initiator dieser Kampagne ist Prof. Jalid Sehouli,
Gynakologe, Onkologe, Visionar und weltweit re-
nommierter Krebsforscher sowie Griinder der
Deutschen Stiftung Eierstockkrebs.

Eine der flinf Protagonistinnen, Elisabeth
von Ruden-Ali, lernen Sie in der Titelstory dieses
Magazins ausfiihrlicher kennen - ein Portrat,
das beriihrt und inspiriert. B

Am 27. September 2025 war es endlich so weit:
Die neue Fotokampagne BEYOND wurde offiziell

prasentiert - und kaum ein Umfeld hétte passen- BEYOND heisst die neue Kampagne Frauen begegnen tiglich Angsten
der sein kdnnen als das Bundestreffen / der Pati- Die Kampagne wird in diesem Jahr mit der Deutschen Stiftung Eierstockkrebs,  und Herausforderungen—und zeigen
entinnenkongress Eierstockkrebs in Berlin. Dort, e e e T el e diedie Lebensqualitat und Moglich- dabei Starke, Lebensfreude und
mitten unter Frauen, die selbst mit der Diagnose b - - - - keiten von Frauen mit fortgeschritte- die Kraft, ihre Wiinsche, Traume aber

i ie vi isti aren Fotografien erweitert. Sie befinden latinresistentem Eierstockkrebs auch ihren ganz normalen Allta
leben, erhlel.ten d.l.e V|er“Pr.otagon|st|fmen de'r sich auch in einer post-Platin-Phase (platin- f\e(rj“, p;\\’tt b . I t? S
zan?p:tgne eI(;lfehButll(nefftur thre Geschichten, ihre resistent) und méchten Teil unserer BEYOND- I e,

esichterund e fratt Aktion werden? Dann kontaktieren Sie uns E' E Die Deutsche Stiftung Eierstockkrebs steht fiir Information, Aufklarung
. . . . . . unter: info@stiftung-eierstockkrebs.de und Forschung zum Eierstock-, Eileiter- und Bauchfellkrebs. Unter Deustiel%:

BEYOND ist weit mehr als eine Fotoserie. Es ist ein . dem QR-Code finden Sie eine hilfreiche Checkliste rund um die Erkrankung. EierSt(!)C;EEEbS
tiefes, warmes Aufleuchten in einem Bereich der [=]¢ www. stiftung-eierstockkrebs.de German Ovarian Cancer Foundation
Erkrankung, der sonst oft im Schatten liegt: dem
fortgeschrittenen, platinresistenten Eierstockkrebs.
. cobvie fyimy R oo T 0

LANGZETUBERLEBEN
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Die Botschafterin

Nina Kunzendorf wird neue
Botschafterin der Stiftung

Die Schauspielerin und Sprecherin wird als promi-
nentes Gesicht und Stimme die Deutsche Stiftung
Eierstockkrebs als Botschafterin unterstiitzen, um
die Relevanz von Frauengesundheit und Entstig-
matisierung gynakologischer Krebserkrankungen
verstirkt in die Offentlichkeit zu bringen. Wir
freuen uns sehr auf die kommenden, gemeinsa-
men Aktivititen! B

Nominierung

Studienportal-Gyn fir Patient
Award nominiert!

Das Studienportal-Gyn ist, als eine von drei her-
ausragenden Aktivitaten fiir Patientinnen, fiir den
europaischen ENGAGe Patient Award nominiert
und darf auf dem ESGO Kongress im Februar 2026
in Kopenhagen vorgestellt werden. Wir freuen uns
sehr iiber diese Ehrung!

ENGAGe ist ein Netzwerk europaischer Patientenver-
tretungen, das 2012 von der ESGO gegrindet wurde
und alle gynakologischen Krebserkrankungen ver-
tritt, insbesondere Eierstock-, Endometrium-, Zervix-,
Vulva-, Vaginal- sowie andere seltene Krebsarten.
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Neue Broschuren: Mit Wissen
zur Selbstbestimmung

bl

Ein Leitfaden fir Ein Leitfaden fir Ein Leitfaden fiir Krebsbet  Ein Leitfaden fiir Krebsbetroffene
und Angehorige und Angehorige und Angehérige und Angehbrige

Es ist so weit! Die Deutsche Stiftung Eierstock-
krebs stellt vier neue Broschiiren vor: modern,
verstandlich und mit einem einheitlichen Design,
das Wissen jetzt noch zuganglicher macht.

Ganz neu erschienen (digital und als Print-Version):

> Erhaltungstherapie - eine hilfreiche Begleitung
fur die Zeit nach der Erstbehandlung, wenn viele
Fragen rund um Moglichkeiten, Wirkstoffe und
Alltag auftauchen.

> BRCA - alles Wichtige zu genetischen Veranderun-
gen, familiarem Risiko und den daraus entstehen-
den Therapieoptionen.

> Erstlinientherapie (Printversion ab 2026) - ein
klar strukturierter Uberblick dariiber, was nach
der Diagnose auf Patientinnen zukommt, welche
Behandlungen infrage kommen und worauf es in
den ersten Monaten besonders ankommt.

Aktualisiert:

> Eierstock-, Eileiter- und Bauchfellkrebs -
Ein Leitfaden fiir Krebsbetroffene und Angehdrige
Die bewahrte Einstiegsbroschiire erscheint nun
in neuer Gestaltung.

Alle vier Broschiiren wurden in einem einheitlichen

Design gestaltet: klar, freundlich, tibersichtlich,

damit Patientinnen und Angehorige sich sofort

zurechtfinden. Sie lassen sich miteinander kombinie-

ren, erganzen sich inhaltlich und bieten genau jene

Informationen, die Betroffene in unterschiedlichen

Phasen ihrer Erkrankung bendtigen. M

Kostenfreie Bestellung unter:

stiftung-eierstockkrebs.de/broschueren/

Veranstaltungsriickblick

11. Bundestreffen Eierstockkrebs in Berlin — Riickblick auf ein
Wochenende voller Starke, Verbundenheit und Anerkennung

Ein Wochenende voller Stirke, Verbundenheit und
Anerkennung. Am 26. und 27. September 2025
war die Charité Mitte einmal mehr ein besonderer
Ort: Ein Ort voller Information, Begegnung und
gelebter Gemeinschaft. Zum 11. Bundestreffen
Eierstockkrebs kamen zahlreiche Patientinnen,
Angehorige, Expert:innen und Unterstiitzer:innen
zusammen. Zwei Tage lang wurde intensiv gespro-
chen, zugehort und voneinander gelernt.

Der Kongress bot einen einzigartigen Raum, in
dem medizinische Informationen und persénliche
Erfahrungen gleichwertig nebeneinanderstanden.

In Vortragen, Workshops und offenen Gesprachs-
runden konnten Betroffene alles fragen, was ihnen
im Alltag begegnet: zu Therapien, Nebenwirkungen,
neuen Studien, Umgang mit Angst oder familiaren
Herausforderungen.

Ein besonderer Hohepunkt war die feierliche
Verleihung des Goldenen Pokals - einer Auszeich-
nung, die in Deutschland bisher erst ein einziges Mal
vergeben wurde. Nach Professor Andreas du Bois
im Jahr 2019 erhielt nun Professor Dr. Jalid Sehouli
gemeinsam mit seinem Team diese auRergewohnliche
Ehrung. Die ESK-Gemeinschaft wiirdigte damit seinen
unermudlichen Einsatz fiir Patientinnen mit Eierstock-
krebs: die medizinische Exzellenz, die Begleitung
Uber viele Jahre hinweg und die wissenschaftliche
Innovationskraft. Bereits 2007 griindete Professor
Sehouli das erste Europadische Kompetenzzentrum
fir Eierstockkrebs. Aus der Uberzeugung, dass Frau-
en mit Eierstock-, Eileiter- und Bauchfellkrebs eine

DIE ZWEITE STIMME | Das Eierstockkrebs-Magazin 02/2025

Herslich
kil

hochspezialisierte Versorgung benétigen, entstand
ein Zentrum, das bis heute MalRstabe setzt. Denn die
Qualitat der Behandlung ist der wichtigste Prognose-
faktor — und entscheidet {iber Uberleben, Perspekti-
ven und Lebensqualitat.

Bei der Preisverleihung machte Professor Sehouli
deutlich, dass diese Auszeichnung nicht nur ihm gilt,
sondern allen, die taglich an der Seite der Patientin-
nen stehen. ,Dieser Preis gehort meinem gesamten
Team. Wir verstehen ihn als Anerkennung fiir die tag-
liche Arbeit an der Seite unserer Patientinnen - und
zugleich als Auftrag, weiter fiir bestmogliche Versor-
gung, Forschung und Menschlichkeit einzutreten.”
Deshalb waren auch viele Kolleg:innen seines Teams
fiir Vortrage, Workshops und Gesprache mit dabei, wie
Dr. Woopen, Dr. Armbrust, Dr. Grabowski, Dr. Balint,
Dr. Lee und Dr. Renz sowie weitere Expertinnen der
Charité wie Dr. Hilhnchen, Dr. Pirmorady und Dr. Wittke.

Das 11. Bundestreffen zeigte eindrucksvoll, wie
kraftvoll eine starke Gemeinschaft sein kann. Wie
wichtig Austausch ist, wenn Worte fehlen. Und wie
sehr Solidaritat tragt, wenn die Tage schwer werden.
Es war ein Wochenende, das Mut gemacht hat und
zeigte: Frauen mit Eierstockkrebs haben eine Zukunft.

Ein herzliches Dankeschon an alle, die mitihrer

Offenheit, ihren Fragen und ihren Geschichten dieses
besondere Treffen méglich gemacht haben! B
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Ausgezeichnet

Eine Auszeichnung,
die Verantwortung
sichtbar macht

Prof. Dr. Jalid Sehouli erhalt das
Bundesverdienstkreuz

Am 14. Januar wird Professor Dr. Jalid Sehouli mit
dem Bundesverdienstkreuz der Bundesrepublik
Deutschland ausgezeichnet. Aus Sicht der Deutschen
Stiftung Eierstockkrebs wiirdigt diese Ehrung ein
Lebenswerk, das die Versorgung von Frauen mit Eier-
stockkrebs in Deutschland nachhaltig verbessert hat.

Bereits 2007 griindete Professor Sehouli das erste
zertifizierte Eierstockkrebszentrum in Deutschland.
Zu einer Zeit, in der spezialisierte Versorgungsstruk-
turen noch nicht selbstverstandlich waren, setzte er
sich konsequent flir Zentralisierung, interdisziplinare
Zusammenarbeit und klare Qualitatsstandards ein.

Diese friihe Weichenstellung trug maRgeblich
dazu bei, dass spezialisierte Strukturen heute als
unverzichtbar gelten. Vor diesem Hintergrund
griindete Professor Sehouli gemeinsam mit Carolin
Masur und Sven Olek die Deutsche Stiftung Eier-
stockkrebs, die medizinische Expertise, wissen-
schaftliche Evidenz und die Perspektive der
Patientinnen zusammenfihrt.

Sein berufliches Wirken ist gepragt von dem
Verstandnis, Medizin als Verantwortung gegentiber
dem einzelnen Menschen und der Gesellschaft zu
begreifen. Forschung, klinische Exzellenz und Empa-
thie sind fur ihn untrennbar miteinander verbunden.
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Das Bundesverdienstkreuz wiirdigt aus Sicht der
Stiftung nicht nur eine personliche Leistung, sondern
den nachhaltigen Einsatz fuir eine bessere und ge-
rechtere Versorgung von Frauen mit Eierstockkrebs.
Wir gratulieren Professor Dr. Jalid Sehouli herzlich
zu dieser Auszeichnung, fiir seine Weitsicht, seine
Beharrlichkeit und sein Verantwortungsbewusstsein -
damals wie heute.

»Der TREFFpunkt Eierstockkrebs ist ein neues
Live-vor-Ort-Angebot, geleitet von einem erfahrenen
Team, um aktuelle Themen der Betroffenen gemein-
sam zu diskutieren, Fragen an die Behandler:innen
vor Ort zu stellen und sich zur Therapie sowie den
Versorgungsmoglichkeiten zu informieren.
Termine: stiftung-eierstockkrebs.de und
auf Instagram @stiftung_eierstockkrebs

Kommende
Veranstaltungen

BRCA-Termine 2026

Marz | Juni | September | Dezember
Genaue Termine bald unter:
www.brca-infotour.de

Studientag 2026
29.01.2026

Mamma Mia! Kongress
07.+ 08.02.2026

Kreativtour-Termine 2026 - offen
Genaue Termine bald unter:
stiftung-eierstockkrebs.de

Welteierstockkrebstag 2026 mit Parade
09.05.2026

Yes!Con 2026
19. +20.06.2026

Bundestreffen
Patienteninnenkongress Eierstockkrebs
25, +26.09.2026

BUNDESTREFFEN
INFORMATIONS- UND MOTIVATIONSSTAGE

25./26. September 2026

Campus 9
Universitatsklinikum OWL,
Klinikum Lippe
in Detmold

Prof. Ataseven & Team
Frauenklinik

oJ2

r —
Ot LY
Stiftung
Eierstockkrebs

B Forum Gyn
Onkologie

Deutsche
Stiftung
Eierstockkrebs

Das Forum Gyn Onkologie und die Deutsche Stiftung Eier-
stockkrebs planen und realisieren in enger Kooperation mit
ihren Netzwerkpartnern Projekte fiir Frauen mit Eierstock-
krebs, Gebarmutterkrebs, Gebarmutterhalskrebs, Brust-
krebs und gynékologischen Sarkomen. Dabei verfolgen Sie
eine gemeinsame Mission:

AWARENESS
EMPOWERMENT
UND EDgCATION

INFORMATION
AUFKLARUNG
UND FORSCHUNG

www.stiftung-eierstockkrebs.de www.forum-gyn-onkologie.de

Die Gesundheit
von Frauen
liegt uns am
Herszen

SPENDENKONTO

Deutsche Stiftung Eierstockkrebs
Bank fiir Sozialwirtschaft
IBAN: DE78 1002 0500 0001 2065 00
BIC: BFSWDE33BER
forum-gyn-onkologie.de
stiftung-eierstockkrebs.de

Sie kénnen die Arbeit des Forums Gyn Onkologie und der Deutschen
Stiftung Eierstockkrebs mit einer Spende unterstiitzen und erhalten auf
Wunsch eine Spendenbescheinigung.




Danke!

Wir danken folgenden Unternehmen und Institutionen,

die das Magazin »Die zweite Stimme« mit ihren Beitragen

unterstiitzen. Die Unternehmen und Institutionen nehmen

keinen Einfluss auf die Inhalte der Zeitschrift oder die Arbeit
der Redaktion.

obbvie

abbvie.de

GSK

gsk.com/de

oharmo &

pharmaand.com

HERAUSGEBER
AVISOmed medizin+tmedia
Friedelstr. 56

12047 Berlin
www.avisomed.de

VISDP

Susanne Fechner
(Geschaftsfuhrerin
AVISOmed medizin+media)

Prof. Dr. med. Jalid Sehouli

(Direktor der Klinik fiir Gynakologie

der Charité - Universitatsmedizin Berlin
[Campus Virchow-Klinikum],

Leiter des Europdischen Kompetenz-
zentrums flr Eierstockkrebs)

REDAKTION

Susanne Fechner,
Nicole Menzel
Juliane Dylus

KORREKTORAT | LEKTORAT
Karin Spura

GESTALTUNG
Silke Stadtkus



