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Von der ,,sorglosen* zur sorgsamen Nachsorge

Wann kommt der Paradigmenwechsel in der Nachbeobachtung von Frauen mit Brustkrebs?

Nicht alle Frauen haben genaue Vorstel-
lungen von dem, was die ,Nachsorge*
nach Abschluss der Erstbehandlung von
Brustkrebs ist und sein sollte. Unbekannt
ist vielen Frauen auch der Wandel, den
die Nachsorge inden letzten 10 Jahren er-
fahren hat: Vom programmierten, appa-
rativen Metastasen-Screening zur medi-
zinischen Intervention erst beim Auftre-
ten erster Beschwerden.

Entsprechend sind auch die Erwartungen
von Patientinnen an ihre Nachsorge stark
von ihren jeweiligen Informationsquellen
bestimmt: Die einen mdchten die Erkran-
kung erfolgreich verdriangen, andere wol-
len maximale Sicherheit und Kontrolle,
wieder andere mdchten eine ihrem Risiko
angepasste Nachsorge. Aber - dies zeigte
eine Umfrage von mamazone anldsslich
ihres Jahreskongresses ,Projekt Diplom-
patientin 2004“ - keine Patientin mdchte
erst auf Symptome warten (Abb. 1).

Im Jahr 2002 lebten in Deutschland rund
360 000 Frauen mit Brustkrebs nach
Ende ihrer Ersttherapie in der Nachsorge.
Die Art und Weise, wie Frauen mit Brust-
krebs in diesem oft langen Zeitraum beo-
bachtet und begleitet werden sollen,
wird in jlingster Zeit kontrovers disku-
tiert. Denn, gemessen am Aufwand, mit
dem rein prophylaktisch (adjuvant)
Brustkrebszellen bekampft werden, die
nach der Operation noch im Koérper ver-
blieben sein kdnnten, scheint die Folge-
beobachtung und Folgebetreuung von
Frauen mit Brustkrebs medizinisches
Mittelalter. Die derzeitige Nachsor-
ge-Praxis iibersieht, dass Brustkrebs viel-
fach bereits im Keim eine chronische Er-
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krankung mit persistierenden Tumorzel-
len im Knochenmark (Minimale Rest-
krankheit) ist, die einer langen , Inkubati-
onszeit* bediirfen, bis zu dem Moment,
wo sie als Metastasen offenkundig wer-
den.

Erste Hin- und vielleicht auch Beweise
fiirden Nutzen einer ,,zweiten* und , drit-
ten adjuvanten Therapie“ liefern die Da-
ten der neuen Aromatasehemmer-Studi-
en ATAC, MA-17 und IES 031. Angesichts
des Erfolges sequenzieller endokriner
Langzeittherapien bei hormonsensiblen
Brustkrebszellen, liegt die Annahme na-
he, dass auch Frauen mit rezeptornegati-
vem Brustkrebs in der langen Zeit der
»Nachsorge“ von Langzeittherapien oder
sequenziellen Therapiewiederholungen
(Antikérper, Bisphosphonate, orale
Low-Dose-Chemotherapeutika) profitie-
ren kdnnten.

So stellt der diagnostische und therapeu-
tische Wandel im Zeitalter der Moleku-
larmedizin den Begriff ,Nachsorge“
selbst in Frage und damit auch seine bis-
herige Praxis. Die offenen Fragen miissen
im Interesse der Patientinnen durch eine
grofRe prospektive multizentrische Stu-
die beantwortet werden.

Dariiber berit derzeit eine ,Arbeitsgrup-
pe Nachsorge Mammakarzinom"“ der
Deutschen Gesellschaft fiir Senologie
(DGS) und anderer Fachgesellschaften,
der die Autorin dieses Beitrags als Patien-
tinnenvertreterin angehort. Die Tatsache,
dass die ,Nachsorge“ jetzt aus ihrem
Schattendasein in der Diskussion um die
Verbesserung der Versorgung von Frauen
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Wiinsche der Patientinnen an die Nachsorge (229 Antworten)
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Abb. 1 Umfrage von mamazone e.V. 2004 unter Brustkrebspatientinnen (Mitglieder und

Nicht-Mitglieder.)

mit Brustkrebs in Deutschland heraus-
tritt, ist nicht zuletzt auf das von der Pa-
tientinnen-Initiative mamazone - Frauen
und Forschung gegen Brustkrebs e.V. —im
Februar 2003 gegriindete ,Netzwerk
Neue Nachsorge (NNN)“ und dessen For-
derungen zuriickzufiihren. Die Datenlage
fiir das, was heute noch ,,Nachsorge* ge-
nannt wird, ist schlecht - und die aktuelle
wissenschaftliche Evidenz drztlichen
Handelns 10 Jahre alt. Deshalb wird welt-
weit das Dogma zur Nachsorge von Frau-
en mit Brustkrebs bis zum Beweis des Ge-
genteils weiterhin heiRen:

Frauen mit Brustkrebs leben gleich lan-
ge, egal, ob die Metastasen friiher oder
spdter entdeckt werden, grofler oder
kleiner sind.

Dabeisind die bisherigen — immer wieder
zitierten - Studien in mehrfacher Hin-
sicht {iberholt:

- Die Studien-Teilnehmerinnen wur-
den nicht in Risikogruppen eingeteilt.

- Die Studien-Medikation entsprach
dem Standard von vor 10 Jahren.
Neue Chemotherapien, neue An-
ti-Hormontherapien und Antikor-
per-Therapien wurden nicht bertick-
sichtigt.

- Neue Techniken und Methoden - wie
die Frithentdeckung und Behandlung
eines Riickfalls nach Brustkrebs mit
Hilfe neuer bildgebender Verfahren
(PET-CT), neue Verfahren der inter-
ventionellen Radiologie und Chirurgie
(Thermoablation und operative Ent-
fernung einzelner Metastasen), thera-
peutische Fortschritte in der Nuklear-
medizin (Behandlung mit radioaktiv

markierten Tracersubstanzen) sowie
neue labordiagnostische Analysen in
Ergdnzung zu den klassischen Tumor-
markern (Tumorzellen in Blut und
Knochenmark, experimentelle Se-
rummarker wie HER2-neu, Ep-CAM
oder die Bestimmung des DNA-Me-
thylierungsprofils) - konnten in die
alten Nachsorge-Studien nicht ein-
flieBen, wiirden jedoch heute mogli-
cherweise wichtige Uberlebensdaten
im Follow-up von Frauen mit Brust-
krebs liefern.

Gerade deshalbkannesin der derzeitigen
Nachsorge-Diskussion nicht darum ge-
hen, einen Aufguss des starren und - aus
heutiger Sicht — sogar manchmal stumpf-
sinnig anmutenden apparativen Nach-
sorge-Screenings von vor 1994 zu for-
dern. Eine Neuauflage des flichende-
ckenden, programmierten ,Metasta-
sen-Screenings“ von vor 10 Jahren mit
teils tiberholten bildgebenden, diagnosti-
schen und therapeutischen Tools er-
scheint uns als Verschwendung von Res-
sourcen und ist nicht zielfiihrend.

Die ,Neue-Nachsorge-Studie“ soll vor
dem Hintergrund zeitgemafer Erkennt-
nisse aus Tumorbiologie und Tumorthe-
rapie iiberpriifen, ob ein intelligentes, in-
dividuelles, interdisziplindres und inter-
ventionelles Monitoring von Brustkrebs
als - oft spdt metastasierende - Langzei-
terkrankung das Gesamtiiberleben der
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betroffenen Frauen zuverldssig verlin-
gern kann.

Die derzeitige Verteidigung des Nachsor-
ge-Konzeptes wird unter anderem mit
der Bewahrung der Patientinnen vor
Schaden begriindet. ,Ein solcher Scha-
den“ - schreibt der Hamburger Professor
Ulrich Kleeberg, einer der Viter der deut-
schen Nachsorge-Leitlinien - ,,...beinhal-
tet die Gefahr, dass die vorzeitige Doku-
mentation einer systemischen Metasta-
sierung zum vorzeitigen Einsatz thera-
peutischer Interventionen und einer
hieraus resultierenden vorzeitigen Resis-
tenz gegeniiber endokrinen und zytosta-
tischen BehandlungsmaRnahmen fithren
kann.“

Auch die Bereitschaft, viel Geld in die Kld-
rung dieser existenziellen Fragestellung
fiir Frauen mit Brustkrebs zu stecken, hdlt
sich bei Teilen der deutschen Wissen-
schaftsgemeinde eher in Grenzen. Pro-
fessor Matthias W. Beckmann, Chef der
Uni-Frauenklinik Erlangen, gehort zu den
wenigen Protagonisten der Fachgesell-
schaften, die den Mut haben, die Dinge
beim Namen zu nennen und ein Ressour-
cenproblem anzusprechen: ,Ich wiirde
nicht gerne Geld in die Nachsorge ste-
cken“, schldgt er vor, ,ich wiirde lieber
mehr Geld in die richtigen Medikamente
in der Ersttherapie stecken. Dann brau-
chen wir auch keine detaillierte Nachsor-
ge mehr, weil die Heilungschancen gro-
Ber sind; wir kénnen nicht sowohl als
auch - das Geld ist nicht im System.“

Die Logik leuchtet ein. Nur nicht den
360 000 Frauen, die heute in der alten,
symptomorientierten Nachsorge leben.
Nicht unbedingt patientinnenorientiert
ist hingegen die Begriindung, mit der ein
international bekannter deutscher Gynd-
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kologe und Gutachter im kleinen Kreis
die Forderung nach Finanzmitteln fiir
eine Nachsorge-Studie kommentierte:
,Keine gute Idee-- fiir dieses Geld sollte
man lieber jeder Frau in der Nachsorge
eine Flasche Rotwein spendieren.”

Und dennoch wiirde sich der finanzielle
Aufwand fiir eine gut konzipierte Nach-
sorge-Studie lohnen: Denn nur dadurch
konnen die wissenschaftlichen Grundla-
gen fiir eine nachhaltige ,Neue Nachsor-
ge“ von Brustkrebs in diesem Jahrhun-
dert gelegt und in einem ndchsten Schritt
die Langzeitbehandlung molekularer und
nicht nur bildgebender Befunde der chro-
nisch gewordenen Krankheit Brustkrebs
etabliert werden.

Einige wenige Mitstreiter stehen offen auf
der Seite der Patientinnen, wenn es um die
Forderung nach einer neuen Nachsorges-
tudie geht. Darunter der Onkologe PD Dr.
Volker Heinemann, IIl. Medizinische Kli-
nik im Uni-Klinikum Grof8hadern, Miin-
chen, die Labordrztin Dr. Petra Stieber, Lei-
terin des Forschungsbereichs ,Onkologi-
sche Labordiagnostik“ am Institut fiir Kli-
nische Chemie, Uni-Klinikum Grof$ha-
dern, Miinchen, der Nuklearmediziner
Professor Richard P. Baum, Chef des
PET-Zentrums im Zentralklinikum Bad
Berka und der Onkologie-Professor Sieg-
fried Seeber, Direktor der Inneren Klinik
fiir Tumorforschung, Essen. Die derzeitige
Nachsorge-Praxis ist nach Uberzeugung
Seebers ,vollig tberholt und zudem
ethisch nicht gerechtfertigt“. Denn: ,Es
mehren sich Fidlle, dass Patientinnen mit
Leber- oder Lungenmetastasen lange
iiberleben kénnen*, sagt der Experte. Vor-
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PONS

Die Patienten Orientierte Nachsorge-Studie
(Unter kontinuierlicher Begleitung und Bewertung durch die Psychoonkologie)
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Abb. 2 Struktur der PONS

aussetzung sei, dass die Metastasierung
labordiagnostisch und bildgebend friih-
zeitigerkannt und umgehend mit einer fiir
jede Patientin malfgeschneiderten Tu-
mortherapie durch Spezialisten auch au-
Berhalb zugelassener starrer Behand-
lungsschemata angegangen werde. Dabei
verweist er auf Untersuchungen im Aus-
land, etwa am M.D. Anderson Hospital in
Houston, aber auch auf seine eigenen Er-
fahrungen am Tumorzentrum in Essen.

Mamazone hatin Zusammenarbeit mit Ex-
perten im Klinikum GroBhadern PONS -
die Patienten Orientierte Nachsorgestudie,
eine Studie in 2 Phasen - konzipiert und ei-
nen ersten Entwurf in der Sitzung der , Ar-
beitsgemeinschaft Nachsorge Mammakar-
zinom" der DGS vom 10. Dezember 2004
zur Diskussion gestellt (Abb. 2).

Phase 1 - Beobachtungsphase

Die Patientinnen werden nach abge-

schlossener Ersttherapie in 2 Gruppen

randomisiert. Die Patientinnen-Gruppe

A wird alle 3 Monate wie bisher iiblich

nachgesorgt. Zusatzlich werden in ei-

nem zentralen Studienlabor

- alle 6 Wochen die Tumormarker CEA
und CA-15-3 nach definierten Kriteri-
en bestimmt,

%

Zeit

Falls klinisch oder bildgebend Anhalt fiir
Progression=>individualisierte Therapie

Phase 2

- alle 3 Monate wird ein Fragebogen
zum klinischen Zustand der Patien-
tinnen erhoben,

- alle 6 Monate wird eine Computerto-
mographie des Abdomens und des
Thorax durchgefiihrt.

Die Patientinnen-Gruppe B wird eben-
falls alle 3 Monate wie (iblich
(konsensusorientiert) nachgesorgt, ohne
jedoch eine Tumormarker-Diagnostik zu
erheben.

Phase 2 - Interventionsphase

Die Patientinnen der Gruppe A erhalten

im Falle eines vorab festgelegten

- Anstiegs der Tumormarker ein
PET-CT.

- Bei bildgebendem Nachweis einer
Metastasierung erfolgt eine individu-
alisierte Therapie mit der optimalen
zu diesem Zeitpunkt zur Verfiigung
stehenden Behandlungsform. Die
gleiche individualisierte Therapie er-
folgt — unabhdngig vom Tumormar-
keranstieg — im Falle von klinischen
Beschwerden und/oder einem Nach-
weis einer Metastasierung innerhal-
der 6-monatigen CT-Untersuchung.

- Bei unauffilligem PET-CT-Befund
wird eine CT-Kontrolle in 3 Monaten
angeschlossen.
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Spdterkennung des Riickfalls - Wohlbefinden in Anfiihrungszeichen

Meine ,,Blaue Bibel“, das Manual des Tu-
morzentrums Miinchen: die Lektiire des
Kapitels ,Nachsorge“ hat mich in Panik
versetzt. Bei einer Sitzung in Berlin, im
Februar 1994, haben Fachleute beschlos-
sen, dass die Art der Nachbetreuung von
Frauen mit Brustkrebs kiinftig anders ab-
laufen soll: Das feste Untersuchungspro-
gramm in den ersten fiinf Jahren nach der
Operation, vor allem durch aufwendige
Apparate, wurde abgeschafft. Keine re-
gelmdRige Rontgenaufnahme der Lunge,
kein Ultraschall der Leber, keine Untersu-
chung des Knochenskeletts, keine Be-
stimmung von Tumormarkern im Blut.
Nur bei Schmerzen oder irgendwelchen
anderen Anzeichen fiir einen Riickfall
sollte der Arzt mit Apparaten in Aktion
treten und versuchen, den Feind durch
Kontrastmittel oder Schichtaufnahmen
aufzuspiiren, irgendwo im Korper. An-
sonsten sei es vollig ausreichend, wenn
eine Frau mit Brustkrebs sich immer wie-
der selbst untersucht; alle drei Monate zu
ihrem Arzt geht; von ihm an der Narbe
und an der Brust abgetastet wird; von
ihm abgehort wird; von ihm gefragt wird,
wie sie denn so zurechtkomme mit ihrer
Krankheit und mit ihrem Leben.

Diese Experten in Berlin hatten mit Si-
cherheit noch nie Brustkrebs in ihrem Le-
ben.

,Durch die Analyse neuen Wissens ist in
den letzten Jahren klar geworden, dass
der technische Nachsorgeaufwand ge-
geniiber fritheren Empfehlungen deut-
lich reduziert werden kann“, steht in der
,Blauen Bibel“. Die Begriindung ldsst
mich schaudern: ,,Zahlreiche Hinweise in
der Literatur gehen davon aus, dass eine

routinemadf3ige apparative Nachsorge fiir
die Patientinnen keinen Vorteil im Sinne
einer Verbesserung der Heilungschan-
cen, einer Verbesserung der Uberlebens-
zeit oder einer Verbesserung der Lebens-
qualitdt ergibt.”

Verstanden. Egal, ob die Tochterge-
schwiilste in meiner Leber, in meiner
Lunge, in meinem Gehirn oder in meinen
Knochen noch klitzeklein oder schon zu
richtig groBen Bollermdnnern herange-
wachsen sind - sind sie erst einmal da,
wird die Lebensuhr gnadenlos auf den
Tod hinticken. Und diese Todesstunde er-
rechnet sich auch nicht nach Millimetern
oder Zentimetern Tumormasse. Sie
schldgt mir in jedem Fall, und das genau
zum selben Zeitpunkt.

Ich will es nicht glauben. Ich mag nicht
glauben, dass es bei einem Riickfall vollig
unerheblich ist, ob es gilt, nur ein paar
Minimetastasen in Schach zu halten oder
gleich eine ganze Schar von Tochterge-
schwiilsten. Das muss doch einen Unter-
schied ausmachen. Zumindest in der
Dauer des Uberlebens. Drei Monate mehr
oder weniger Lebenszeit sind nicht zu
verachten, wenn man zu friih stirbt.

Ohnmadchtige Wut steigt in mir auf. Erst
auf den Krebs, dann auf die Experten aus
dem Tumorzentrum Miinchen, die diesen
Bericht verfasst haben.

Die einfach niichtern feststellen, dass
»Patientinnen” ... ,psychologisch so ge-
fithrt werden sollten, dass sie verstehen,
dass bei Beschwerdefreiheit aufwendige
apparative Untersuchungen nicht erfor-
derlich sind“ - ich verstehe, das mag fiir
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andere gut sein; ich bin nicht der Typ, der
sich fithren lassen will; ich mochte selber
gehen.

Die einfach kiihl behaupten, dass ,friih-
zeitig aufgespiirte Herde... nur zu einer
Vorverlegung der Erkennung*
Riickfalls fithren, ,wodurch die Zeitspan-
ne mit dem subjektiven Gefiihl der Si-
cherheit (des ,Wohlbefindens*) verkiirzt*
und entsprechend die Krankheitsphase
verldngert wird.

eines

Aha - Wohlbefinden in Anfiihrungszei-
chen. Ich habe verstanden. Alles nur eine
Farce. Die Nachsorge von Brustkrebs - ein
Possenspiel mit dem obersten Prinzip,
sich nur keine Sorgen zu machen, weil im
Falle eines Riickfalls ohnehin alles gelau-
fen ist. Frauen mit friih erkanntem Brust-
krebs iiberleben auch ohne grofen Nach-
sorgeaufwand. Frauen mit ungiinstigen
Befunden sterben auch trotz groRem
Nachsorgeaufwand. Eigentlich ganz lo-
gisch. Deshalb Augen zu und durch: die
Kosten fiir die Todgeweihten in Grenzen
und diese bei Laune halten.

Aus: Ursula Goldmann-Posch. Der Knoten
iiber meinem Herzen. Goldmann Verlag, Miin-
chen 2004.
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