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Leben mit Krebs:
Erfahrungen und Tipps

DIPEx-Projekt der MHB: Wie Betroffene ihren Alltag meistern. Neue
Berichte auf krankheitserfahrungen.de

Brandenburg an der Havel, 03. Mai 2024

Laura Filip (Pseudonym) bekam im Alter von 33 Jahren die Diagnose Darmkrebs. Sie
lebt derzeit mit einem kinstlichen Darmausgang und muss sich einer
Chemotherapie unterziehen. Auch, wenn sie sich dadurch sehr fremdbestimmt
fahlt, versucht Laura Filip zum Beispiel durch Wochenendausfliige die schonen
Seiten des Lebens zu geniefden und ist dankbar fiir die Unterstitzung in ihrem
sozialen Umfeld. Vor der Diagnose hat sie vieles mit sich selbst ausgemacht, aber
Laura Filip hat friih beschlossen, dass Krebs und seine Folgen ein zu grofies Thema
sind, um nicht dariber zu sprechen. Deshalb beteiligte auch sie sich mit Ihrer
Geschichte am MHB-Projekt krankheitserfahrungen.de. Auf dieser Website werden

nun neue Erfahrungen zum Leben mit Krebs verdffentlicht.

Eine Krebsdiagnose kann erhebliche Auswirkungen auf Betroffene und ihr Umfeld
haben. Der Alltag muss haufig an Behandlungen angepasst werden, hinzu kommen
Schmerzen, Nebenwirkungen von Therapien und psychosoziale Belastungen. Das
Leben verandert sich von heute auf morgen, ebenso die eigene Persénlichkeit und
Ziele. Wie lerne ich, mit der Erkrankung umzugehen? Wie kann ich trotz und mit
Erkrankung meine Lebensqualitdt aufrechterhalten? Was hilft und wo finde ich
Hilfe? Auf der Internetseite krankheitserfahrungen.de erzdhlen Menschen von
ihrem Leben mit Krebserkrankungen und weiteren Krankheiten, von ihren
Erfahrungen mit der Medizin, von Verdnderungen in ihrem Alltag und von der
Unterstitzung, die sie erhalten.

Datenbankprojekt Individueller

Die Webseite dem

Patient:innenerfahrungen Deutschland (DIPEx Germany) an, das am Institut far

gehort

Sozialmedizin und Epidemiologie der Medizinischen Hochschule Brandenburg

Theodor Fontane (MHB) angesiedelt ist und zurzeit von der Krebsallianz gefordert
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wird. Das Hauptziel der Webseite ist, ein niedrigschwelliges und wissenschaftlich fundiertes
Informations- und Unterstiitzungsangebot Ffir Betroffene, Angehdrige sowie medizinisches
Fachpersonal oderim Gesundheitswesen Tétige, zum Beispiel Arzt:innen und Pflegefachpersonen, zu
bieten.

Neue Erfahrungsberichte zu Brust-, Darm- und Prostatakrebs

Die Erfahrungsbereiche zu Brustkrebs, Darmkrebs und Prostatakrebs auf krankheitserfahrungen.de,
die bereitsseit 2012/2013 auf der Webseite veréffentlicht sind, wurden jetzt mithilfe einer Férderung
der Krebsallianz mit neuen Erfahrungsberichten aktualisiert. Dafiir wurden Interviewpartner:innen
aus ganz Deutschland ausgesucht, um iber ihr Leben mit Krebs zu berichten. Sie sprechen unter
anderem Uber ihren persénlichen Umgang mit der Erkrankung, Gber ihre Versorgungserfahrungen
und Auswirkungen auf ihr soziales Umfeld.

Alina Schiller erhielt beispielsweise 2018 im Alter von 25 Jahren eine Brustkrebsdiagnose. Heute ist
sie krebsfrei und mochte im Rahmen ihrer Selbsthilfearbeit ein Bewusstsein fiir Krebs im jungen
Erwachsenenalter schaffen. Jorg Runde erkrankte im Alter von 42 Jahren an Prostatakrebs, worauf
nach einer erfolgreichen Therapie ein Riickfall und Metastasen folgten. Durch Inkontinenz ist er im
Alltag heute stark eingeschrankt und dadurch auch psychisch belastet. Er bleibt jedoch hoffnungsvoll,
dass die zuklinftige Forschung zu einer Verbesserung seiner Situation beitragen kann. Eine ,,Bucket-

List” mit Dingen, die er in seinem Leben noch machen moéchte, motiviert Jorg Runde.

Alle Gesprache mit Betroffenen wurden wissenschaftlich ausgewertet und kénnen auf der Webseite
(https://www.krankheitserfahrungen.de) nachgelesen, angehdrt oder angeschaut werden. Dort
berichten nun insgesamt 50 Brustkrebspatient:iinnen, 47 Darmkrebspatient:innen und 49
Prostatakrebspatienten von ihrem Leben mit Krebs.

Zehn Themenbereiche auf der Website

Die Erfahrungsbereiche zu Krebs sind nur drei von zehn bereits bestehenden auf dem Portal. Dort
finden sich auRerdem umfangreiche Informationsangebote zu den Themen AD(H)S bei Kindern und
Jugendlichen, Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen, Chronische Schmerzen, COVID-19,
Diabetes Typ 2, Epilepsie, Essstorungen: Anorexie und Bulimie und medizinische Reha. Die Webseite
bietet insgesamt eine groRe Bandbreite an Erfahrungen und praktischen Tipps sowie Hilfen fir den
Alltag, die betroffenen Menschen auch eine Mdglichkeit der Auseinandersetzung und Orientierung
bieten. Dariber hinaus findet sich dort eine Sammlung an anderen Informationsquellen zu

medizinischen Aspekten von Krebs und Unterstiitzungsangeboten.
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Betroffene, Angehorige und Fachkrafte im Gesundheitssektor profitieren

DIPEx Germany ist Mitglied des Dachverbands DIPEx International (www.dipexinternational.org).
Dieser Dachverband und seine Mitgliedsorganisationen haben sich zum Ziel gesetzt, das Verstandnis
der Menschen fir Krankheit und Gesundheit zu verbessern. Dazu werden Erfahrungen nach
einheitlichen wissenschaftlichen Standards erhoben, analysiert und einer breiten Offentlichkeit zur
Verfligung gestellt. Betroffene und ihre Angehérigen kdnnen davon ebenso profitieren, wie
Fachkrafte im Gesundheitssektor, politische Entscheidungstrager:innen und Forschende. Durch die
internationale Zusammenarbeit entsteht eine einzigartige Erfahrungssammlung, die
landervergleichende Analysen erméglicht.

Wissenschaftlicher Kontakt:

Prof. Dr. Christine Holmberg,

Institutsleitung Institut Sozialmedizin und Epidemiologie der MHB
Telefon: +49 3381 41 1281

E-Mail: christine.holmberg@mhb-fontane.de
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