Ohne Schilddruse leben e. V.

Bundesverband Schilddrusenkrebs - www.sd-krebs.de

Freitag, 27. April 2012, 14.00 - 15.30 Uhr
Halle 4.1, Jahrestagung der DGN, Bremen

Arzt-Patienten-Symposium:

REHA fiir Schilddriisenkrebspatienten.
Notwendig oder Geldverschwendung?
Qualitatskriterien fur REHA-KIiniken

Podium:

REHA-Anforderungen aus Patientenperspektive:
Persoénliche Erfahrungen und Fragenkatalog an die REHA-KIliniken
Beate Staude, Leiterin der SHG Schilddrusenkrebs Dusseldorf

Anforderungen an die REHA aus psycho-sozialer Perspektive
PD Dr. Susanne Singer, Universitat Leipzig,
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REHA aus Sicht der Nuklearmedizin. Lebensqualitat von Schilddrii-
senkrebspatienten jenseits von Unterfunktion und rhTSH-
Diskussion
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Qualitatssicherung von REHA-MaRRnahmen
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+AHB oder REHA brauchen Sie nicht. Bei Ihrer
Prognose ist das nicht notwendig.*

.,Da sind Sie nur mit ,echten’ Krebspatienten zu-
sammen, denen es richtig dreckig geht. Da fiihlen
Sie sich hinterher schlechter als vorher.*

Solche und ahnliche Satze hoéren Schilddriisenkrebs-
patienten noch immer von Arzten, auch von Nuklear-
medizinern. Denn weil Schilddriisenkrebspatienten in
der Regel weder Chemotherapie noch externe
Bestrahlung ertragen mussen, sehen sie meist nach
kurzer Zeit wieder ,gut* aus, haben weder Haarausfall
noch aulere Verbrennungen. Doch was man nicht
sieht: Viele leiden dauerhaft unter Schmerzen und
Bewegungseinschrankungen im  Schulter-/Nacken-
bereich, Ausfallen von Muskeln oder Nerven nach aus-
gedehnten Lymphknoten-Entfernungen, Rekurrens-
parese, Hypoparathyreoidismus, Problemen mit der L-
Thyroxin-Einstellung, andauernden Magenschmerzen,
Storung oder Ausfall der Speichel- oder Tranendriisen,
tumorbedingter Fatigue oder anderen Konsequenzen
aus der Krankheit und ihrer Behandlung.

Zudem schockiert die Diagnose Krebs, denn in der
allgemeinen Wahrnehmung ist sie mit akuter Lebens-
bedrohung verbunden. Und auch die oft gute bis sehr
gute Prognose andert nichts an der Progredienzangst
der Betroffenen.

Auf der anderen Seite gibt es auch Patienten, die die
physischen und psychischen Belastungen der Krank-
heit verdrangen oder nicht wahrhaben mdchten und
glauben, dass eine AHB oder REHA fir sie nicht
notwendig sei.

~LAus Angst, meine Kundschaft zu verlieren,
verzichtete ich nach der Radioiodtherapie auf eine
AHB. Da die RIT unter rhTSH stattfand, hatte ich
praktisch keine Unterfunktionssymptome. So fing
ich kurz nach Ende der Primédrbehandlung langsam
an, wieder zu arbeiten®,

erinnert sich Karl-A. Rinast aus dem Mitgliederbeirat
von Ohne Schilddriise leben e.V. an seine eigene
Situation.

Tatsachlich jedoch kénnten AHB oder REHA den
Genesungsprozess der meisten Schilddrisenkrebs-
patienten deutlich beschleunigen oder sogar erst in
Gang setzen. Fur etliche ist eine solche MalRhahme
sogar unverzichtbar, um wieder ins Arbeitsleben
zurick finden zu kénnen.

.Nach einem Jahr waren meine ,Batterien’ komplett
leer. Zwei Operationen in kurzer Folge, die Radio-
iodtherapie, der supprimierte TSH, eine Stimm-
bandldhmung, dazu viele, viele Arztbesuche und
Therapiestunden sowie die Angst, der Krebs kénn-
te wieder kommen — die Summe der vielen Kleinig-
keiten hatte heftige Spuren hinterlassen”,

so die Erfahrung von Rinast. Er beantragte eine onko-
logische REHA und bekam erst durch diese Gelegen-
heit, sich kdrperlich zu regenerieren und seine Krank-
heit auch psychisch aufzuarbeiten. Vielen anderen
Schilddrusenkrebspatienten geht oder ging es ahnlich.

Fragenkatalog an die REHA-Kliniken -
Qualitatskriterien

Wahrend es fur haufiger auftretende Krebserkran-
kungen Leitlinien fur die REHA gibt, fehlt eine solche
spezielle Leitlinie fir die REHA nach Schilddrisen-
krebs. Welche MalRnahmen und Voraus-setzungen —
tiber das fiir die onkologische REHA allgemein Ubliche
hinaus — speziell fir die REHA von Schilddriisenkrebs-
patienten wichtig und richtig sind, wird bislang nicht
definiert. Ein paar wenige Kliniken versuchen durch die
Erstellung eines eigenen Therapiekonzepts, diesen
Mangel zu beheben. Vielfach existiert jedoch noch
nicht einmal ein solch eigenes Therapiekonzept - mit
zum Teil fatalen Folgen.

.Nach meiner Schilddriisenablation empfahl mir
der REHA-Arzt allen Ernstes, ich mége am Meer
spazieren gehen — wegen der jodhaltigen Luft”,
berichtet Jan de Vries, Vorsitzender des Bundes-
verbandes Schilddriisenkrebs.

Mit dem Ziel, Qualitatskriterien fir REHA-Kliniken flr
Schilddrusenkrebspatienten zu entwickeln, hatte eine
Projektgruppe des Bundesverbandes Schilddriisen-
krebs Ohne Schilddrise leben e.V. einen Kreis von
Spezialisten aus der Schilddrisenkrebstherapie, Fach-
leuten aus der REHA und Betroffenen zu einem
Arbeitstreffen eingeladen. Anhand von Kriterienlisten
und Fragen aus Patientensicht, die die Projektgruppe
vorbereitet hatte, entwickelten die Teilnehmer einem
umfangreichen Fragenkatalog, der ein erster Schritt in
Richtung Uberprifbarer Kriterien darstellt, anhand
derer Schilddrisenkrebspatienten in absehbarer Zeit
Empfehlungen fir geeignete REHA-Kliniken bekom-
men sollen.

Mehr zu Informationen zu unserem Fragenkatalog an die REHA-Kliniken sowie zu den
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