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Brennpunkt

Das sog. CA 125 (CA-125) ist ein
Zucker-Eiweiss-Molekdl und gilt als
bedeutender Tumormarker fur den
Eierstock-, Eileiter- und Bauchfell-
krebs. Dieser Tumormarker kann aber
— trotz seines Namens — auch bei
Nicht-Krebserkrankrankungen, — wie
Bauchfellentziindung oder Leberer-
krankungen erhoht sein und erlaubt
nie alleine die Diagnose einer Krebs-
erkrankung.

Der wichtigste Einsatz dieses Markers
ist die Beurteilung der Wirksamkeit
wahrend einer Chemotherapie. Fur
viele Patientinnen ist diese Tumor-
markerbestimmung die wichtigste
Untersuchung im Rahmen der Tu-
mornachsorge, welche aber auch mit
den gréBten Angsten verbunden ist.
Das zeigte jlngst die bisher groB-
te Umfrage' der NOGGO* und der
AGO* an Uber 1.000 Patientinnen
mit Ovarialkarzinom in Deutschland.
Ziel der CA-125-Bestimmung in der
Nachsorge ist, ein Rezidiv mdglichst
frihzeitig zu erkennen und es recht-
zeitig behandeln zu kénnen — in der
Hoffnung, dass sich dadurch auch
die Lebenserwartung der Betroffenen

Tumormarker CA-125 in der Diskussion

erhoht. Doch letzteres scheint einer
neuen grossen europdsichen Studie?
zufolge nicht der Fall zu sein. Die Stu-
die an Uber 500 Patientinnen zeigte,
dass zwar durch die CA-125-Bestim-
mung das Wiederauftreten friher er-
kannt wird, sich das GesamtUberleben
trotz des friheren Therapiebeginns
aber nicht verlangert hatte. Die Pati-
entinnen, bei denen regelmaBig das
CA-125 erhoben wurden, wurden im
Durchschnitt fiunf Monate friher mit
einer Chemotherapie behandelt, aber
ohne dass die Therapie einen Vorteil
fur das Uberleben gebracht hatte.

Das unterstreicht nochmals, dass
eine alleinige CA-125-Erhéhung bei
fehlenden Beschwerden oder Tumor-
nachweis nicht als einziges Kriterium
fur den Beginn einer weiteren Chemo-
therapie herangezogen werden sollte.
Manchmal ist Abwarten besser — selbst
bei erhdhten Tumormarkern.

! Oskay-Ozcelik G et al. J Clin Oncol
27:15s, 2009 (suppl; abstr 5522)

2 Rustin GJ et al. J Clin Oncol 27:18s,
2009 (suppl; abstr 1)

Aktuelle Studie

Seit kurzem ist eine neue Immunthe-
rapie mittels eines in Deutschland
entwickelten Antikorpers, dem Catu-
maxomab, zur Behandlung von Aszi-
tes (Bauchwasser) bei Patienten mit

bosartigen (epithelialen) Tumoren
zugelassen.
Diese immunologische  Substanz

wird in vier Einzelgaben im Abstand
von je 3 Tagen direkt in den Bauch
verabreicht.

Um diese innovative Therapieoption
weiter zu entwickeln, wurde eine eu-
ropaische Studie (CASIMAS) gestar-
tet, die in Deutschland in verschie-

CASIMAS — Neue Studie zur Antikorper-
therapie bei malignem Aszites

denen Zentren zur Teilnahme offen ist.
Diese Studie untersucht die Vertrag-
lichkeit, Sicherheit und Effektivitadt der
Behandlung von Aszites-Patientinnen
mit Catumaxomab bei gleichzeitiger
Gabe eines Corticosteroids.

Ob Sie fir diese Studie geeignet sind,
hangt von verschiedenen Faktoren,
wie Allgemeinzustand, Tumorbefall-
muster und Vortherapien ab, und wird
von den Arzten der Studienzentren de-
tailliert Uberpruft.

Sprechen Sie bei Interesse mit lhrem
behandelnden Onkologen / onkologi-
schen Gynékologen!
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Wie beurteilt Frau
Dr. G. Oskay-
Ozcelik, Klinik far

Frauenheilkunde

und Geburtshilfe
der Charité, diese
Studie?
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Gut versorgt?

Woran lasst sich
Therapiequalitat
erkennen?

Das bisher einzig messbare Kriteri-
um far die Frage, ob Patientinnen
mit Ovarialkarzinom bestmoglich
versorgt werden, ist der Aspekt
Studienklinik/Studieninstitution:  Es
zeigte sich, dass allein die Tatsache,
dass eine Institution an Studien teil-
nimmt, die Chance der Patientin auf
das zwei- bis vierfache erhoht, so-
wohl operativ als medikamentés die
notwendige Standardtherapie zu
erhalten. Das konnte in einer inter-
national sehr beachteten Untersu-
chung aus Deutschland eindrucks-
voll gezeigt werden. Studien sind
also ein Qualitatsmerkmal. Nicht
nur deshalb sollten sich Frauen mit
Eierstockkrebs stets nach der Még-
lichkeit einer Studienbehandlung bei
ihren Arzten erkundigen.
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Selbsthilfe |

Information, Erfahrungsaustausch,
Lebenshilfe, Zuwendung

Was Patientinnen sich wiinschen,
was die Selbsthilfe leisten kann

Frau Mittermair, mit welchen
Anliegen wenden sich Patientinnen
mit Eierstockkrebs an Sie?

Die Anliegen der Frauen, die sich an
uns wenden, sind ganz unterschiedlich.
In erster Linie wird nach , handfesten”
Informationen zur Erkrankung, zu The-
rapiemdglichkeiten und deren Neben-
wirkungen gefragt. Viele Patientinnen
haben hier ein Informationsdefizit. Zum
einen sind die Arzte unter Stress und
konnen oft eine umfassende, zeitinten-
sive Aufkldrung gar nicht leisten, zum
anderen haben Patientinnen gegentber
dem Arzt haufig eine Scheu nachzufra-
gen, wenn sie etwas nicht verstehen. Oft
wollen sie es auch ,lieber gar nicht so
genau” wissen. Das arztliche Informa-
tionsgesprach erfolgt direkt nach Be-
kanntgabe der Diagnose ,Krebs"”, also
zu einem Zeitpunkt, zu dem die betrof-
fene Frau zutiefst erschittert und nahe-
zu paralysiert ist. Die Aufnahmefahigkeit
ist dann quasi Null. Erst, wenn sich der
.Schock” der Diagnose gesetzt hat,
kommen die Fragen...

Kann die Selbsthilfe denn die
arztliche Information ersetzen?

Nein, keinesfalls! Wir sind keine Medi-
ziner. Wir konnen nur flankierend und
unterstitzend tatig sein. Neupatien-
tinnen versorgen wir mit gutem Infor-
mationsmaterial, und nattrlich kénnen
wir aus unserem Wissen und unserer
Erfahrung heraus vieles erklaren. Oft
sind es ja gerade die einfachen Fragen,
die die Patientin dem Arzt nicht stellen
mag, die aber beantwortet sein mussen,
damit weiterflihrende Gesprache mit
dem Arzt sinnvoll sind. Neben diesen
fachlichen Informationen interessieren
besonders die Erfahrungswerte der an-
deren. Der personliche Austausch unter
Betroffenen ist in vieler Hinsicht wertvoll:
So erféhrt und erlebt man beispielsweise
in direkter, konkreter Anschauung, dass
bestimmte Begleiterscheinungen der
Therapie zwar individuell unterschiedlich
stark auftreten kdnnen, ansonsten aber

»nhormal” sind. Man hort und sieht, was
anderen in ahnlicher Situation hilft oder
wie sie damit umgehen. Das starkt den
Mut und das Durchhaltevermogen.

Sie leisten also ein Stlck weit
konkrete Lebenshilfe?

Jal Wir teilen unsere Erfahrung und tau-
schen uns konkret dartiber aus, was in
einer bestimmten Situation der einen
oder anderen geholfen hat. Unsere
Selbsthilfegruppe ist eine ,Erfahrungs-
borse”. Wir geben praktische Hilfestel-
lungen, z.B. durch Tipps bei der Suche
nach einer geeigneten Reha-Klinik oder
bei der ErschlieBung von Hilfsquellen.
Aber auch die inneren Energiequellen
starken wir durch Dinge, die Spal3 ma-
chen, Freude und Bewegung bringen,
Kreativitdt wecken. Darlber hinaus ver-
suchen wir die Frauen auch emotional
.aufzufangen” und zu begleiten, ihre
Angste zu relativieren.

Nach dem Motto , geteiltes Leid ist
halbes Leid"?

Wir sind alle betroffen — bei uns seine
Angste und Sorgen zu offenbaren, ist
etwas anderes, als mit Nicht-Betroffenen
dartiber zu reden, wo man bestenfalls
Mitleid, schlimmstenfalls Unverstand-
nis erntet. Betroffene verbindet ein tie-
fes Verstandnis flreinander, sie konnen
sich daher gegenseitig Halt geben. Es ist
moglich, innerhalb der Gruppe Gber Din-
ge zu sprechen, die auch fursorglichste
Angehorige nicht verstehen konnen.
Manchen Frauen, denen ein liebevol-
les Umfeld fehlt, die z.B. alleinstehend
sind, tut es gut, wenn sie mit uns reden
— auch einmal weinen — kdnnen, wenn
sie Mitgefuhl erfahren. Wichtig hierbei
ist die absolute Diskretion, mit der alles
behandelt wird, was wir untereinander
besprechen.

Gibt es auch Grenzen — oder anders:
Was kann eine Selbsthilfegruppe
nicht leisten?

Natlrlich gibt es Grenzen. Viele Frau-

- Rosemarie Mittermair

Tel. 030/8599 51 30

en erleben im Laufe der Erkrankung
ernsthafte Depressionen, da ist dann
professionelle, psychoonkologische Hil-
fe gefragt. Wenn wir bemerken, dass
jemand intensivere Betreuung bendtigt,
ermuntern wir die Betroffene, psycho-
logische Hilfe in Anspruch zu nehmen.
Selbstverstandlich machen wir keine
Therapievorschldge. Zu medizinischen,
sozialen, rechtlichen Fragen verweisen
wir grundsatzlich an seriése und kom-
petente Stellen und Ansprechpartner.

Wias ist lhre Botschaft? Was ist das
Grundanliegen, aus dem heraus Sie
die Selbsthilfegruppe gegriindet
haben?

Ich wurde vor 9 Jahren konfrontiert mit
der Diagnose: Eierstockkrebs im fortge-
schrittenen Stadium mit sehr unglnsti-
ger Prognose. Heute geht es mir relativ
gut, und die vergangenen Jahre waren
wichtig und lebenswert. Ich will die Er-
krankung nicht kleinreden und falsche
Hoffnungen wecken. Die Prognose bei
Eierstockkrebs ist nach wie vor schlecht
und die Therapie anstrengend. Aber
Krebs sofort mit Tod, Schmerzen und
Siechtum gleichzusetzen, wie das im-
mer noch der Fall ist, und die Krankheit
als undberwindbares, unentrinnbares
Schicksal darzustellen, finde ich nicht
richtig. Es totet jede Hoffnung und
nimmt jegliche Lebensfreude. Beides
aber brauchen wir, um in der verblei-
benden Zeit unser Leben trotz mancher
Einschrankung selber zu gestalten und
bewusst zu leben. Mein ganz personli-
ches Anliegen ist es daher, die Krankheit
Krebs zu enttabuisieren und zu entda-
monisieren.

{ Selbsthilfegruppe Eierstock-
und Gebarmutterkrebs, Berlin

E-Mail: rosemarieck@acor.de
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Filmtipp: ,, Die zweite Stimme hat Premiere”

.Die zweite Stimme”, der erste Auf-
klarungsfilm zum Thema Eierstock-
krebs, hat Premiere.

Der Dokumentarfilm prasentiert das
Thema  Eierstockkrebs einflihlsam
und gibt die Krankheit authentisch
wieder. Der Film mochte den Betrof-
fenen und Angehdérigen Mut und Zu-
versicht schenken und verdeutlichen,
dass trotz der dramatischen Diagnose
ein neuer hoffnungsvoller Lebensab-
schnitt beginnen kann.

Mit geflihlvollen Bildern und persénli-
chen Geschichten betroffener Frauen
gibt der Film Einblick in die Angste
und Hoffnungen nach einer Krebs-
diagnose. Es werden mit viel Feinge-

fuhl Losungsansatze vorgestellt, die
Frauen helfen kénnen, trotz der Diag-
nose ein erfilltes, positives Lebensge-
fuhl zu entwickeln.

Patientinnen mit Eierstockkrebs kann
dieser Film beim Kampf gegen die
eigene Erkrankung unterstitzen, au-
Berdem kann er eine sinnvolle Vorbe-
reitung flr das Gesprach mit dem be-
handelnden Arzt darstellen. Um auch
Frauen mit Migrationshintergrund zu
erreichen, wurde der Aufklarungsfilm
in turkischer, arabischer und engli-
scher Sprache synchronisiert.

Initiator des Projekts ist die ,Stiftung
Eierstockkrebs” unter Leitung von
Professor Dr. Jalid Sehouli von der

Berliner Charité. Fur den Film, der als
Benefizprojekt auf die Beine gestellt
wurde, konnten zudem der Regisseur
Dr. Martin Berg und der Gewinner des
Deutschen Fernsehpreises 2008 Karim
Sebastian Elias (Bericht siehe unten)
gewonnen werden. Der Film wird
erstmals am 28. Februar in der Astor
Film Lounge in Berlin gezeigt

Einen ausfuhrlichen Bericht zur Film-
premiere finden Sie in der nachsten
Ausgabe!

Ab Mérz ist der Film , Die zweite Stim-
me” auch als DVD bei der Stiftung
Eierstockkrebs zu erhalten (www.
stiftung-eierstockkrebs.de).

Deutscher Fernsehpreistrager
Karim Sebastian Elias zur Entstehung der
Filmmusik zu , Die zweite Stimme"”

Mit Karim Sebastian Elias konnte einer der renommierten deut-
schen Filmkomponisten fur die Vertonung des Dokumentarfilms
zu Eierstockkrebs , Die zweite Stimme” gewonnen werden. Der
Kunstler, der bereits fir verschiedenste TV-und Kinofilmproduk-
tionen die Musik schuf und mit zahlreichen Preisen — 2008 auch
mit dem Deutschen Fernsehpreis — geehrt wurde, hat sich da-
mit auf bis dato unbekanntes Terrain gewagt. Karim S. Elias ist
zwar mit dem Genre ,,Dokumentarfilm” bestens vertraut und
war in verschiedenen Filmprojekten zu gesellschaftlichen und
historischen Fragestellungen eingebunden, aber mit dem Film
.Die zweite Stimme" bearbeitete er nun erstmals ein medizini-
sches Thema gemeinsam mit seinem Musikeditor Olaf Hoger-
meyer. Auf die Frage, warum das Thema ,,Krebs”, insbesondere
JEierstockkrebs” sein Interesse geweckt hat, antwortet Elias,
dass es in seinem engeren Familien- oder Freundeskreis zwar
glucklicherweise keine Krebsfalle gébe, er aber durchaus wisse,

dass das heutzutage eine Seltenheit sei. ,Krebs ist ein groBes
Problem in unserer Gesellschaft. Wir miissen die Offentlichkeit
dafur sensibilisieren, Moglichkeiten der Friherkennung bekann-
ter machen sowie die Bereitschaft, an ihnen teilzunehmen, er-
hohen. Das halte ich fur eine wichtige gesellschaftliche Aufga-
be, an der ich mitwirken mochte”, so Elias. Daher habe er auch
spontan zugesagt, als er die Anfrage fur diesen Film erhielt.

.Jede Geschichte verlangt nach
einer dramaturgischen Gewichtung,
die ich dann mit der Musik setze”

Doch wie ndhert man sich als Komponist und Kinstler dem
schwierigen Thema ,Eierstockkrebs”? Natlrlich habe er sich
erst einmal ein wenig eingelesen, aber der eigentliche kreative
Prozess begann mit der Sichtung des Filmmaterials. Elias lasst
die Bilder und Handlung auf sich wirken. ,Jede Geschichte ver-
langt nach einer dramaturgischen Gewichtung, die ich dann mit
der Musik setze. Ich verstarke die visuell vermittelte Stimmung
durch den Ton.” Die Kunst dabei sei, trotzdem ,Raum” fir die
Geschichte zu lassen — zu verstarken, aber nicht zu dominieren.
So untermale und intensiviere er Gefuihle wie Trauer, Wut oder
Freude durch korrespondierende Melodien oder verstarke die
Aufmerksamkeit der Zuschauer durch spannungsgeladene Pas-
sagen. Manchmal setze er auch bewusst Kontrapunkte, ,Stille
ist mitunter eine starke Musik”. Die Arbeit an dem Film ,Die
zweite Stimme” war flr ihn eine neue Herausforderung: ,Ich
musste mir das Themenfeld ,Krebs” erschlieBen, mich in die
Schicksale der betroffenen Frauen einfiihlen und die Vielschich-
tigkeit der Emotionen in Musik Ubersetzen”, erldutert er. Dass
ihm das gelungen ist, hort jeder, der den Film sieht.

Mehr Informationen zu Karim Sebastian Elias finden Sie

unter www.eliasfilmmusik.de
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4 Stiftung

Aufgaben und Ziele der Stiftung

Eierstockkrebs

Informieren e Aufkldren e Forschung stirken

Frauen mit Eierstockkrebs zu helfen,
ihnen mit Beratung und Information
zur Seite zu stehen und so fir eine
bestmogliche Therapie zu sorgen,
sieht die Stiftung Eierstockkrebs eben-
so als ihre origindre Aufgabe wie die
Enttabuisierung der Erkrankung und
die Forderung wichtiger Forschungs-
projekte zur Verbesserung der Hei-
lungschancen.

INFORMIEREN

Die Stiftung mochte eine kompe-
tente Begleitung der Patientinnen
leisten. Die Basis dafir bildet eine
gute, aktuelle und neutrale Infor-
mation der betroffenen Frauen Uber
die Erkrankung und Therapie. Das
leistet die Stiftung ganz konkret mit
diesem vierteljdhrlich erscheinenden
Patientinnenmagazin sowie mit zahl-
reichen Materialien, u.a. auch einem
Informationsfilm. Um auch Frauen
mit Migrationshintergrund zu errei-
chen, bemiht sich die Stiftung um
eine Ubersetzung aller Materialien
in verschiedene Sprachen (turkisch,
arabisch, englisch), da naturlich das
sprachliche Verstehen immer die Basis
far eine gelungene Kommunikation
und Information darstellt. Auch der
Film ,Die zweite Stimme"” wurde in
tlrkischer, arabischer und englischer
Sprache synchronisiert.

Patientinnen-Umfrage

Expression Il Ovar

Patientinnenumfrage: Ihr Feedback
ist gefragt!

AUFKLAREN

Ein weiteres Ziel der Stiftung ist die
Schaffung einer gesellschaftlichen
Awareness” bzw. eines Bewusstseins
fur diese Erkrankung. Eierstockkrebs
findet bis dato in den Medien nicht
statt und ist nach wie vor mit Tabus
belegt. Ziel der Stiftung ist es, diese
Tabus zu brechen und durch Aufkla-
rungsarbeit Eierstockkrebs in den Fo-
kus der gesellschaftlichen Wahrneh-
mung zu rlcken.

FORSCHUNG STARKEN
Eierstockkrebs ist zwar eine recht
seltene Tumorerkrankung, aber sie
ist mit einer hohen Sterblichkeit ver-
bunden, was Fortschritte in Therapie
und Versorgung dringend notwen-
dig macht. Es ist ein Anliegen der
Stiftung, dieser Tumorindikation zu
einer starkeren ,Lobby” zu verhelfen
und neue Forschungsprojekte anzu-
stoBen. Auch wenn der Stellenwert
der Operation beim Ovarialkarzinom
unangefochten bleibt, insbesondere
auch hinsichtlich der Prognose der
Patientin (optimalerweise sollte durch
die Operation eine tumorrestfreie Si-
tuation erreicht werden) —, so mussen
dennoch Mdéglichkeiten der Therapie-
optimierung weiter erforscht werden.
Mehr erfahren Sie unter
www.stiftung-eierstockkrebs.de

-

Welche Erwartungen und Wiinsche haben Patientinnen (mit Eierstock-, Eileiter-

und Bauchfellkrebs) bezuglich Therapiemanagement und Arzt-Patientinnen
Kommunikation? Dariber soll nun eine groBe europaweite Patientinnenumfra-
ge Aufschluss geben. Darin werden die Erwartungen und Winsche der Patien-
tinnen an das Therapiemanagement erfasst und konnen dann zur Verbesserung
genutzt werden. Die Umfrage kann online durchgefiihrt werden, stehtaberauch
als Papierversion zur Verfligung. Durch Ihr Feedback kdnnen Sie zur Verbesserung
des Therapie-managements beitragen. Mehr Informationen finden Sie unter
https://rde-med.alcedis.de/web/expression3

Ovarialkrebsmonat

Obama erklart
September zum
Ovarialkrebsmonat

= Am 1. September letzten
Jahres erklarte der ameri-
kanische Prasident Barack
Obama den September of-
fiziell zum , Aktions-Monat”
gegen Eierstockkrebs. Ziel
sei, die betroffenen Frauen
und ihren Familien in ihrem
Kampf gegen die Erkrankung zu unterstit-
zen und die Pravention von Eierstockkrebs
in den Vordergrund zu rlcken. Das Enga-
gement des Prasidenten in dieser Frage hat
einen ganz persénlichen Hintergrund: Seine
Mutter starb 1995 im Alter von 53 Jahren an
den Folgen der Eierstockkrebserkrankung.

Rat und Tat fur Patientinnen

mit Eierstockkrebs

Arzt-Patientinnen-Hotline

Sie haben Fragen und benétigen medizini-
schen Rat? Sie erreichen die Arzte der Hotline
von Montag - Freitag (8.00 - 16.00 Uhr unter
030/ 450 664 600

Beratungstelefon , Patienten

helfen Patienten”

Das Onkologische Patientenseminar Berlin-
Brandenburg e.V. hat ein Beratungstelefon
eingerichtet, wo Sie kompetent von anderen
Patienten beraten werden.

Tel. 030/ 450 578-306 oder -316

Schriftliche Zweitmeinung

Das Européische Kompetenzzentrum Eier-
stockkrebs (EKZE) bietet Patientinnen den
kostenlosen Service einer schriftlichen Zweit-
meinung zu ihrer gynékologischen Tumorer-
krankung. Weitere Informationen erhalten Sie
von Dr. Jessica Schwarz, Tel. 030/ 450 664 376
bzw. jessica.schwarz@charite.de

Selbsthilfegruppe Eierstock- und
Gebarmutterkrebs

Die offene Selbsthilfegruppe trifft sich immer
am ersten und dritten Mittwoch jeden
Monats zum Informations-, Gedanken- und
Erfahrungsaustausch.

Die Teilnahme ist kostenlos und unverbindlich.
Ansprechpartnerin: Rosemarie Mittermair,

Tel. 030/85 99 51 30,

E-Mail: rosemarieck@acor.de
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