VON REGINE WARTH

TUBINGEN. Ralf Rambach hat ihn erlebt:
diesen Augenblick, in dem der Arzt ihn iiber
seine Krebsdiagnose und die weiteren The-
rapien aufklédrte—und er kein Wort verstand.
Er sall seinem Arzt gegeniiber, der grofle
Schreibtisch zwischen ihnen. , Alles war so
abstrakt®, sagt Rambach.

Er habe zwar die Informationen gehort,
aber sie nicht mit seiner Person in Verbin-
dung bringen konnen. ,Da habe ich ihn ge-
beten, er solle mir die Diagnose und alles,
was damit zusammenhingt, bitte so erkla-
ren, wie er es seinem Sohn erkldren wiirde.
Da hat auch der Arzt sein Verhalten gedn-
dert: Er stand auf, legte Rambach die Hand
auf die Schulter, fiihrte ihn zu zwei beieinan-
derstehenden Sesseln —und fing an,ihm aus-
fithrlich seine Situation zu erkliren.
,2Dann“ sosagtes Rambach, ,,hatesauch bei
mir Klick gemacht

Es ist eine dieser kleinen Episoden aus
Ralf Rambachs Leben, die der heute 74-Jdh-
rige gerne erzidhlt, wenn es darum geht zu
verdeutlichen, was in der modernen Krebs-
medizin noch gewaltig schieflauft: ,Sie
orientiert sich immer noch zu sehr daran,

,Patienten
haben einen
tiefergehenden
Einblick, welche
Erwartungen in
die Krebsmedizin
gesetzt werden.“

Lars Zender,
Arztlicher Direktor
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den Krebs zu besiegen — aber kiimmert sich
leider wenig darum, wie es den Patienten da-
bei geht! Teils stehen Kklinische, wissen-
schaftliche und gesundheitssystembedingte
Prioritdten im Vordergrund und nicht unbe-
dingt die Bediirfnisse der Betroffenen.

Inzwischen kann Rambach das sehr gut
beurteilen: Vor knapp 20 Jahren ist er an der
chronisch lymphatischen Leuké&mie er-
krankt, einer Form von Blutkrebs. Seit ein
paar Jahren sitzt der Wangener als einer der
sogenannten Patientenvertreterim Vorstand
des Comprehensive Cancer Center der Uni-
klinik Ulm. ,,Wenn es dort irgendwelche In-
novationen gibt - seien es neue Medikamen-
te, die erprobt werden sollen, bis hin zu ir-
gendwelchen Umbauten oder Neugriindun-
gen von medizinischen Strukturen —, werden
wir als ehemalige Krebspatienten gefragt,
ob das tiberhaupt im Sinne der Betroffenen
ist“,sagt Rambach.

Was im Comprehensive Cancer Center
(CCC), dem onkologischen Spitzenzentrum
ander Uniklinik in Ulm, gelingt, soll nun zu-
sammen mit dem Zentrum Tiibingen-Stutt-
gart verstarkt und ausgeweitet werden: Im
vergangenen Jahr wurde das CCC Tiibingen-
Stuttgart zusammen mit dem CCC Ulm zu
einem Schwerpunkt der Krebsmedizin zu-
sammengeschlossen. Das Tumorforschungs-
zentrum Siid-West in Ulm und Tiibingen ist
zusammen mit dem Robert-Bosch-Kran-
kenhaus in Stuttgart damit einer von bun-
desweit sechs Standorten des Nationalen
Centrums fiir Tumorerkrankungen. Fiir die-
ses Nationale Centrum fiir Tumorerkran-
kungen Siid-West (NCT SW) werden nun
weitere ehrenamtliche Patientenvertreter
gesucht. ,Diese sollen auf Augenhohe iiber
die Richtung der klinischen Forschung mit-
entscheiden, an der Planung von Studien
neuer Therapien teilhaben und auch in allen
anderen Gremien, die bislang hauptséchlich
Arzten und Wissenschaftlern vorbehalten
waren, beteiligt werden*, erklart der Tiibin-
ger Onkologe und Sprecher des NCT SW,
Lars Zender, das Projekt.

Was hierzulande noch als gro3e Neuerung
gilt, ist in anderen Léndern schon gut er-
probt: So zeigen Studien in den USA, dass

rauf oder runter

Erkrankte Lebensqualitit, Nebenwirkun-
genund Nutzen-Risiko-Balance oft ganz an-
ders bewerten, als Arzte und behordliche
Mitarbeiter dies annehmen. ,Gleichzeitig
haben Patienten oft durch ihre Arbeit in
Selbsthilfegruppen oder Online-Medien
einen umfangreichen und tiefergehenden
Einblick, welche Erwartungen in die Krebs-
medizin gesetzt werden und welche Bedurf-
nisse dabei unerfiillt bleiben“, so Zender, der
als Arztlicher Direktor die Abteilung fiir
Medizinische Onkologie und Pneumologie
der Uniklinik Tiibingen leitet.

»Im Krankenhaus haben sie
um mein Leben gekdmpft, also
war fiir mich klar: Ich will mich
jetzt fiir andere einsetzen.

Ralf Rambach,
Patientenvertreter

Die grofle Schwierigkeit besteht nun da-
rin, an diese Gruppe heranzukommen: Denn
die Erfahrung, Krebs zu haben, reicht bei
Weitem nicht aus, sagt Rambach. ,Man muss
sich einbringen wollen Bei ihm war es die
Erkenntnis, dass er nicht mehr als Unter-
nehmensberater arbeiten konnte. ,Ich lag
aufgrund meiner Krebserkrankung lange im
Krankenhaus“, sagt er. ,Es war das volle
Programm: Luftrohrenschnitt, Koma, meh-
rere Hochdosis-Therapien, schlieBlich die
Stammzelltransplantation Danach musste
er mit Anfang 50 schmerzlich feststellen,
dass sein Leben nicht mehr dasselbe ist wie
vor der Erkrankung. Er hatte zwar wieder
versucht, im Berufsleben Fufl zu fassen.
Doch ein Zusammenbruch wies ihm seine
Grenzen auf: ,Man ist ein anderer —und man
ist nicht mehr so leistungsfahig!

Gleichzeitig konnte Rambach aber auch
nicht so recht raus aus seiner Haut: ,,Ich bin
kein Typ, der gerne im Garten werkelt oder
verreist®, sagt der ehemalige Berufsoffizier
und Unternehmensberater. ,,Am liebsten
packeich Dinge an“ Je komplexer,umso bes-
ser. Zudem gab es diesen Wunsch, etwas zu-

reicht nicht

In der Krebsforschung sollen die Bediirfnisse der
Betroffenen starker einbezogen werden.
Flr das Tumorforschungszentrum Siid-West
werden daher Patientenvertreter gesucht.

So machen Patienten mit

= Patientenvertreter Das NCT SW mochte

ab sofort ehemalige Krebspatienten dafiir
gewinnen, die Krebsforschung mitzuge-
stalten — etwa bei der Konzeption von
klinischen Studien oder bei der Entwick-
lung von Zukunftsthemen. Zudem gibt es
die Gelegenheit, Fachleuten die unge-
schonte Sicht der Betroffenen in der Krebs-
medizin nahezubringen. Wichtig ware es,
wenn Interessierte gerne wissenschaftsnah
denken und iiber gute englische Sprach-
kenntnisse verfiigen. Wer weitere Informa-
tionen zu der ehrenamtlichen Tatigkeit als
Patientenvertreter wiinscht, kann sich bei
Susann Walter via E-Mail melden: su-
sann.walter@med.uni-tuebingen.de. Es
gibt auch einen Telefonkontakt:
07071/2983675.

= Spitzenzentrum In den Kliniken des Na-

tionalen Centrums fiir Tumorforschung
(NCT) arbeiten Wissenschaftler sowie Arzte
unter einem Dach zusammen. Die Patien-
ten sollen im Mittelpunkt stehen und
mafdgeschneiderte Therapien nach neu-
esten Forschungserkenntnissen erhalten.
Neben den NCT-Kliniken Heidelberg und
Dresden gibt es nun das NCT Siid-West in
Tibingen, Ulm und Stuttgart, sowie in
Berlin, KdIn und Essen. Auch in Wiirzburg
zusammen mit Erlangen, Regensburg und
Augsburg ist ein NCT entstanden. Das
Bundesforschungsministerium fordert
jeden Standort mit 13 Millionen Euro jéhr-
lich. Das jeweilige Sitzland stellt ein Ge-
baude und beteiligt sich ebenfalls an der
jahrlichen Finanzierung.

= NCT Siid-West Das NCT Siid-West betreut

insgesamt mehr als acht Millionen Ein-
wohner aus Baden-Wiirttemberg und
Bayern mit 26 000 neuen Krebsdiagnosen
im Jahr. Drei Schwerpunktbereiche habe
man sich gemeinsam vorgenommen:
Krebsimmuntherapie, funktionelle Bildge-
bung und funktionell abgeleitete moleku-
lare Therapien. (wa)

Mal eben eine politische Vereinigung griinden und dann an der Bundestagswahl teilnehmen — so einfach geht es nicht.

BERLIN. Bis zur Bundestagswahl sind es
zwar noch elf Wochen hin - fiir die DKP ist
sie aber schon fast gelaufen. Denn die Deut-
sche Kommunistische Partei — 1968 gegriin-
det und damit fast schon ,,traditionsreich“
zu nennen — hat kaum noch Chancen, daran
teilnehmen zu kénnen. Der Bundeswahlaus-
schuss verweigerte ihr am Donnerstag die
Anerkennung als Partei, was die Vorausset-
zung fir die Wahlteilnahme wire. Zuzu-
schreiben hat sich die DKP dies selbst — ge-
nauer ihrer Schlampigkeit. Seit Jahren
reicht sie ihre Rechenschaftsberichte mit
langer Verzogerung ein und missachtet die
gesetzlichen Vorgaben. ,Fristen sind Fris-
ten“, kommentierte Bundeswahlleiter Georg
Thiel die Sachlage.

Zwei Tage lang kdmpft sich der Bundes-
wahlausschuss durch die Anmeldungen von
87 kleineren Parteien und Gruppierungen
zur Wahl am 26. September. Das Gremium
mit dem Bundeswahlleiter an der Spitze,

dem unter anderem auch zwei Richter des
Bundesverwaltungsgerichts angehoren,
muss priifen, ob die Bewerber die Kriterien
des Parteiengesetzes erfiillen und als Partei-
en anerkannt werden konnen.

Manchmal kamen dem Ausschuss doch er-
hebliche Zweifel. Etwa bei der Gruppierung
GRAL (Ganzheitliches Recht auf Leben).
Deren Vorsitzender Gerhard Olinczuk versi-
cherte zwar, GRAL habe inzwischen ein paar
mehr Mitglieder als die bislang bekannten
vier. Trotzdem musste er sich von Ausschuss-
mitglied Michael Brenner fragen lassen:
,, Wie wollen Sie denn mit unter zehn Mitglie-
dern an der politischen Willensbildung des
Volkes mitwirken, wie es ja Artikel 21 des
Grundgesetzes vorsieht?”“ Olinczuks Ant-
wort: ,,In erster Linie geht esum Inhalte. Und
dass alles seine Zeit braucht. Es geht nicht
um die Zahl der Mitglieder” Das sah der
Ausschuss dann doch anders und senkte den
Daumen - keine Anerkennung als Partei.

Dieses Prozedere bleibt etablierten Par-
teien erspart. Denn wer im Bundestag oder
in einem Landtag seit deren letzter Wahl
aufgrund eigener Wahlvorschlédge ununter-
brochen mit mindestens fiinf Abgeordneten
vertreten ist, kann seine Wahlvorschlige di-
rekt bei den Landes- und Kreiswahlleitun-
gen einreichen. Das gilt diesmal fiir CDU,
CSU, SPD, FDP, Linke, Griine, AfD, Freie
Wahler und die Brandenburger Vereinigten
Biirgerbewegungen/Freie Wéhler.

Fiir alle anderen gibt esnach der Anerken-
nung als Partei durch den Bundeswahlaus-
schuss eine weitere Hiirde, um wirklich auf
den Wahlzettel zu kommen. Sie miissen ge-
niigend Unterstiitzer-Unterschriften vorle-
gen. Allerdings gab es in diesem Punkt coro-
nabedingt im Juni noch eine Erleichterung:
Die Mindestzahl wurde auf ein Viertel des
bisherigen Wertes gesenkt. Fiir Landeslisten
sind es jetzt maximal 500, fiir Kreiswahlvor-
schléage einheitlich 50 Unterschriften.

,und fiir den
Scheifd hab i
jetzt niichtern
bleiben miissen.
Danke dafiir.“

Andreas Reiter,
Vorsitzender der APPD,
der Anarchistischen
Pogo-Partei
Deutschlands

Beim Ge-

sprach mitdem

Arzt verstehen viele
Patienten nicht alles.
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rlickgeben zu wollen: ,,Ich habe eine Krebs-
behandlung im Wert eines Einfamilienhau-
ses hinter mir“, sagt er. ,Im Krankenhaus
haben sie um mein Leben gekdmpft, also war
fiir mich klar: Ich will mich jetzt fiir andere
einsetzen

Aus seinem fritheren Engagement in der
Deutschen Krebsselbsthilfe weill Rambach,
dass er damit nicht alleine ist. Vielleicht ein
Zehntel der Krebspatienten bringt sich ak-
tiv in Gremien oder Selbsthilfegruppen ein.
Das bedeutet, dass es noch sehr viele Betrof-
fene gibt,die sich womoglich fiir ein Engage-
ment interessieren — und noch berufliche
Kompetenzen mitbringen, die sie als Patien-
tenvertreter geradezu ideal erscheinen las-
sen. Rambach denkt da beispielsweise an
Pharmazeuten, Juristen oder Mediziner.
,Letztendlich kann es aber auch jeder ande-
re sein, der sich fiir Gremienarbeit interes-
siert”, ergdnzt der Tiibinger Onkologe Lars
Zender.

So plant das NCT SW, eine Art Patienten-
akademie aufzubauen: Bis 2027 soll dafiir in
Tiibingen ein neues Geb&ude errichtet wer-
den. Dort sollen Schulungen stattfinden, in
denen Freiwillige lernen, sich schnell in die
Gremien einzuarbeiten. ,Beispielsweise soll
gezeigt werden, wie Studien entstehen und
welche Vertrdge dabei abgeschlossen wer-
den — zudem werden die Vertreter geschult,
auch englischsprachige Studien zu verste-
hen“ sagt Zender. Aber auch Arzte lernen in
Seminaren, wie eine Gesprachsfithrung ge-
lingen kann, so dass sich Patienten verstan-
den, ernst genommen und in die Entschei-
dungsprozesse einbezogen fithlen. Zudem
sollen Informationen patientenfreundlicher
verfiigbar gemacht werden, ergénzt Ram-
bach. ,,Und zwar so, dass kiinftig Patienten
den Medizinern gleichberechtigt begegnen
konnen .

Auch er hat das erst lernen miissen. Ob-
wohl Rambach gewohnt war, ein Heer von
Soldaten zu kommandieren, fiel es ihm an-
fangs schwer, in einem Gremium mit Chef-
arzten das Wort zu erheben. ,, Ich dachte erst,
die schmeiflen mich raus, wenn ich denen wi-
derspreche. Tatséchlich trat das Gegenteil
ein: ,,Sie horten zu - und bedankten sich

Dariiber muss sich freilich die APPD —die
Anarchistische Pogo-Partei Deutschlands —
keine Gedanken mehr machen. Denn auch
diese Gruppierung, die mit dem Slogan
»Arbeit ist Scheille” im Internet auftritt, er-
hielt keine Zulassung. Der iippig im Gesicht
gepiercte Vorsitzende Andreas Reiter fiel
aus allen Wolken, als ihm der Bundeswahl-
leiter mitteilte, dass die Ankiindigung, an
der Wahl teilnehmen zu wollen, nur online
eingetroffen sei. Was nicht ausreicht. Erhabe
alles fristgerecht eingereicht, versicherte
Reiter in breitem bayerischem Akzent, um
sich nach der Entscheidung motzig zu ver-
abschieden: ,, Und fiir den Scheif3 hab i jetzt
niichtern bleiben miissen. Danke dafiir

Eine Chance bleibt der APPD, genauso wie
der DKP: Gegen die Entscheidungen des
Bundeswahlausschusses konnen sie binnen
vier Tagen Beschwerde beim Bundesverfas-
sungsgericht einreichen. Dies kiindigte DKP-
Chef Patrik Kobele umgehend an. (dpa/StN)



