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Trotz beeindruckender Behandlungserfolge haben Immuntherapien auch Risiken

Ca, 60% der PatientInnen mind. 1

“Immunrelated Adverse Event” (IrAEs) 

zwischen 10 und 30% der IrAEs
Grad ≥3 (CTCAE)

Ipilimumab (anti-CTLA-4)

Ca. 80% mind. 1

“Immunrelated Adverse Event” (IrAEs) 

zwischen 12 und 20% der IrAEs
Grad ≥3 (CTCAE)

Nivolumab (anti-PD-1)

Ca. 95% mind. 1

“Immunrelated Adverse Event” (IrAEs) 

Ca. 55% der IrAEs
Grad ≥3 (CTCAE)

Nivolumab (anti-PD-1)
+

Ipilimumab (anti-CTLA-4)

Haanen JBAG, Carbonnel F, Robert C, Kerr KM, Peters S, Larkin J, et al. Management of toxicities from immunotherapy: ESMO Clinical 
Practice Guidelines for diagnosis, treatment and follow-up†. Annals of Oncology. 1 juill 2017;28(suppl_4):iv119-42.
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IMMUNTHERAPIEN: NUTZEN UND RISIKEN
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Anti-CTLA-4 Anti-PD-1 Anti-CTLA-4 + anti-PD-1

Viele Nebenwirkungen treten
nach 4-6 Wochen auf

Der Grad der Toxizität ist im Vergleich
tendenziell tiefer

Viele Nebenwirkungen treten
vor 6 Wochen auf

Der Grad der Toxizität ist im Vergleich
tendenziell höher

Martins F, Sofiya L, Sykiotis GP, Lamine F, Maillard M, Fraga M, et al. (2019) Adverse effects of immune-checkpoint inhibitors: epidemiology, 
management and surveillance. Nat Rev Clin Oncol [Internet]. 

CHECKPOINT-INHIBITOREN: VERLAUF DER NEBENWIRKUNGEN

Entwicklung der Nebenwirkungen / Toxizität im Behandlungsverlauf
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CHECKPOINT-INHIBITOREN: HÄUFIGE NEBENWIRKUNGEN

Nebenwirkungen, die PatientInnen kennen müssen, wenn sie Immuntherapien

erhalten

https://www.esmo.org/content/download/133758/2490221/1/DE-ESMO-Patientenleitlinie-Immuntherapie-bedingte-
Nebenwirkungen-und-ihr-Management.pdf
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CHECKPOINT-INHIBITOREN: PATIENTENPERSPEKTIVE

Unsicherheit: ein zentrales Thema im Umgang mit Immuntherapien

Unsicherheit:

• im Umgang mit Immuntherapien

• die Entwicklung der 
Krebserkrankung

• die Familie,

• Entscheidungsfindung
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CHECKPOINT-INHIBITOREN: PATIENTENPERSPEKTIVE

Unsicherheit: ein zentrales Thema im Umgang mit Immuntherapien

Ich mache mir Sorgen darüber, wie es 
weitergeht. Spielen wir ein bisschen 

russisches Roulette, warten und 
beobachten, was passiert? 
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• die Entwicklung der 
Krebserkrankung

• die Familie,

• Entscheidungsfindung

7

CHECKPOINT-INHIBITOREN: PATIENTENPERSPEKTIVE

Unsicherheit: ein zentrales Thema im Umgang mit Immuntherapien

Ich hätte nicht gedacht, dass ich 
Weihnachten schaffen würde. Ich 
habe ein Boot gekauft. Samstags 

fahre ich wieder. Das ist die 
Krux... Ich kaufe kein Boot, wenn 

ich sterben werde, oder?



Unsicherheit:

• im Umgang mit Immuntherapien

• die Entwicklung der 
Krebserkrankung

• die Familie,

• Entscheidungsfindung
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CHECKPOINT-INHIBITOREN: PATIENTENPERSPEKTIVE

Unsicherheit: ein zentrales Thema im Umgang mit Immuntherapien

Irgendwann versuchten wir, ein weiteres 
Kind zu bekommen... mein... das 

Melanom kam zurück, und ich sagte, wir 
müssen wirklich noch einmal darüber 
nachdenken, ob wir ein weiteres Kind 

bekommen wollen, denn... ich weiß nicht, 
was in meinem Leben vor sich geht. 



Unsicherheit:

• im Umgang mit Immuntherapien

• die Entwicklung der 
Krebserkrankung

• die Familie,

• Entscheidungsfindung
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CHECKPOINT-INHIBITOREN: PATIENTENPERSPEKTIVE

Unsicherheit: ein zentrales Thema im Umgang mit Immuntherapien

Es ist ein so neues Gebiet 
[Immuntherapie], dass es, wenn man... 
ohne spezielle Kenntnisse hereinkommt, 

irgendwie schwierig ist, etwas anderes zu 
tun, als zu sagen: "Ja, Sir, machen wir 

das."



• Umgehen mit (akuten) 

Behandlungseffekten

• Verhaltensänderungen für eine 

gesunde Lebensweise zur 

Verringerung der Risiken von 

Spätfolgen

• Umgang mit Komorbiditäten

• Umgang mit Polypharmazie

• Umgang mit psychosozialen 

Auswirkungen
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SELBST-MANAGEMENT: ANFORDERUNGEN

https://www.coloplast.ch/Global/Switzerland/Colopl

ast%20Stomatag%20-

%2030.10.2016/Dialog%20mit%20meiner%20Seel

e.pdf

Selbst-Management bezieht sich nicht nur auf das Management von Therapien

Howell D., et al for the Global Partners for Self-Management in 

Cancer. (2020) Management of cancer and health after the clinic 

visit: A call to action for self-management in cancer care. Journal 

of the National Cancer Institute. Übersetzung durch M. Eicher

https://www.coloplast.ch/Global/Switzerland/Coloplast%20Stomatag%20-%2030.10.2016/Dialog%20mit%20meiner%20Seele.pdf


FÖRDERUNG DES SELBST-MANAGEMENTS

Selbst-Management Förderung des Selbst-Managements

Fähigkeit einer Person, mit den 

Symptomen, der Behandlung, 

den physischen und 

psychosozialen Folgen und den 

Veränderungen im Lebensstil 

umzugehen, die das Leben mit 

einer chronischen Erkrankung 

mit sich bringen.

Interventionen oder Programme, 

die die Kompetenzen der 

Patienten verbessern: 

• Zielsetzung und 

Aktionsplanung 

• Unterstützung der 

Selbstwirksamkeit 

• regelmäßige Bewertung der 

Fortschritte 

• Unterstützung bei der 

Problemlösung
Barlow JH. Wright C, Sheasby J, Turner A, 

Hainsworth J. Self-management approaches for

people with chronic conditions: a review. Patient Educ

Counsel. 2002;48:177-187. Übersetzung durch M. 

Eicher

Howell D., et al for the Global Partners for Self-

Management in Cancer. (2020) Management of 

cancer and health after the clinic visit: A call to action 

for self-management in cancer care. Journal of the 

National Cancer Institute. Übersetzung durch M. 

Eicher
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IMMUNTHERAPIEN: UNTERSTÜTZUNG FÜR PATIENTEN

Informationen zu neuen Immuntherapien, die für Patienten entwickelt wurden

https://www.esmo.org/content/download/133758/2490221/1/DE-ESMO-Patientenleitlinie-Immuntherapie-bedingte-
Nebenwirkungen-und-ihr-Management.pdf
https://www.krebsinformationsdienst.de/service/iblatt/iblatt-immuntherapie.pdf
https://www.krebsliga.ch/landingpages/medikamentoese-tumortherapie/

https://www.esmo.org/content/download/133758/2490221/1/DE-ESMO-Patientenleitlinie-Immuntherapie-bedingte-Nebenwirkungen-und-ihr-Management.pdf
https://www.krebsinformationsdienst.de/service/iblatt/iblatt-immuntherapie.pdf
https://www.krebsliga.ch/landingpages/medikamentoese-tumortherapie/
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INFORMATION UND SELBST-MANAGEMENT?

Auszug aus Empfehlungen zum Verfassen von Patienteninformationen

• Schreiben Sie immer aus der Sicht des Patienten und gehen Sie immer davon aus, 
dass Sie nur wenig Kenntnisse über das Thema haben. 

• Verwenden Sie Alltagssprache, ohne bevormundend zu sein - vermeiden Sie 
Jargon und Akronyme.

• Verwenden Sie patientenfreundliche Texte - Personalpronomen wie "wir" und 
"Sie". 

• Vermeiden Sie die Verwendung medizinischer Begriffe wie 'Nuklearmedizin', 
erklären Sie, was die einzelnen Begriffe bedeutet.

• Erklären Sie Anweisungen, z.B. warum ein Patient sechs Stunden lang nichts essen 
sollte.

• Helfen Sie den Menschen, Entscheidungen zu treffen, indem Sie ihnen Fakten 
über Risiken, Nebenwirkungen und Nutzen vermitteln.

• Teilen Sie den Menschen mit, welche weiteren Informationen, Unterstützung und 
Ressourcen zur Verfügung stehen. Wenn möglich, den Namen einer Person 
angeben, an die sie sich wenden können, z.B. eine benannte Pflegefachperson.

https://improvement.nhs.uk/documents/2139/patient-information.pdf

https://improvement.nhs.uk/documents/2139/patient-information.pdf
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FÖRDERN BROSCHÜREN DAS SELBST-MANAGEMENT?

CHECK: ESMO Patienteninformation zu Immuntherapien

• Schreiben Sie immer aus der Sicht des Patienten und gehen Sie immer davon aus, 
dass Sie nur wenig Kenntnisse über das Thema. 

• Verwenden Sie Alltagssprache, ohne bevormundend zu sein - vermeiden Sie 
Jargon und Akronyme.

• Verwenden Sie patientenfreundliche Texte - Personalpronomen wie "wir" und 
"Sie". 

• Vermeiden Sie die Verwendung medizinischer Begriffe wie 'Nuklearmedizin', 
erklären Sie, was die einzelnen Begriffe bedeutet.

• Erklären Sie Anweisungen, z.B. warum ein Patient sechs Stunden lang nichts essen 
sollte.

• Helfen Sie den Menschen, Entscheidungen zu treffen, indem Sie ihnen Fakten über 
Risiken, Nebenwirkungen und Nutzen vermitteln.

• Teilen Sie den Menschen mit, welche weiteren Informationen, Unterstützung und 
Ressourcen zur Verfügung stehen. Wenn möglich,  den Namen einer Person 
angeben, an die sie sich wenden können, z.B. eine benannte Pflegefachperson
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GESUNDHEITSKOMPTENZ: VORAUSSETZUNG

Gesundheitskompetenz ist eine zentrale Voraussetzung für das Verstehen von 

Informationen

Soerensen et al. (2015) European Journal of Public Health, Vol. 25, No. 6, 1053–1058

• Circa 50% der europäischen 

Bevölkerung schätzt sich 

selbst als eingeschränkt 

gesundheitskompetent ein (29 

- 62%). 

• Finanzielle Probleme sind der 

stärkste Einflussfaktor auf eine 

geringe 

Gesundheitskompetenz, 

gefolgt von sozialem Status, 

Bildung und Alter.
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GESUNDHEITSKOMPTENZ UND KREBS

Was verstehen manche Patienten beim Wort «Chemotherapie»

Pentz, R. D., Lohani, M., Hayban, M., Switchenko, J. M., Dixon, M. D., DeFeo, R. J., Jr, Orloff, G. M., Jani, A. B., & Master, V. A. (2019). 
Videos improve patient understanding of misunderstood chemotherapy terminology. Cancer, 125(22), 4011–4018. 
https://doi.org/10.1002/cncr.32421

• Eine Behandlung, um den Körper zu 
stärken

• Schmerzbehandlung / Medikamente 
zur Schmerzbehandlung

• Eine Behandlung, die die schlechten 
Zellen wegspült. 

• Einbringen von Giftstoffen, um 
Unreinheiten zu entfernen. 

• Eine Behandlung, die ich für den Rest 
meines Lebens haben werde. 

• Arztbesuche und medikamentöse 
Behandlung.

• Eine Behandlung, um den Körper zu 
stärken

• Schmerzbehandlung / Medikamente 
zur Schmerzbehandlung

• Eine Behandlung, die die schlechten 
Zellen wegspült. 

• Einbringen von Giftstoffen, um 
Unreinheiten zu entfernen. 

• Eine Behandlung, die ich für den Rest 
meines Lebens haben werde. 

• Arztbesuche und medikamentöse 
Behandlung.



17

GESUNDHEITSKOMPTENZ UND KREBS

Was verstehen manche Patienten beim Wort «Blutbild»

• Das Maß, um zu sehen, ob der 
Blutdruck hoch oder niedrig ist.

• Ein Blutbild wird gemacht, weil die 
Chemo Blutzellen abtötet. 

• Ein Test, um zu sehen, in welchem 
Stadium sich mein Krebs befindet

• Das Maß, um zu sehen, ob der 
Blutdruck hoch oder niedrig ist.

• Ein Blutbild wird gemacht, weil die 
Chemo Blutzellen abtötet. 

• Ein Test, um zu sehen, in welchem 
Stadium sich mein Krebs befindet

Pentz, R. D., Lohani, M., Hayban, M., Switchenko, J. M., Dixon, M. D., DeFeo, R. J., Jr, Orloff, G. M., Jani, A. B., & Master, V. A. (2019). 
Videos improve patient understanding of misunderstood chemotherapy terminology. Cancer, 125(22), 4011–4018. 
https://doi.org/10.1002/cncr.32421



ELEKTRONISCHE TOOLS ZUM MONITORING VON NEBENWIRKUNGEN

Warrington L, Absolom K, Conner M, Kellar I, Clayton B, Ayres M, Velikova G, et al 
(2019) Electronic Systems for Patients to Report and Manage Side Effects of Cancer Treatment: A Systematic Review

Unterstützung der Behandlung / Pflege :

► Monitorisierung der Patienten, insbesondere Nebenwirkungen(24/41, 58%) 
► System zur Benachrichtigung von Ärzten / Pflegenden bei ernsten Symptomen (17/41, 

41%) 

2019: 41 verschiedene Systeme publiziert

Unterstützung der Patienten:

► Möglichkeit für Patienten, ihre Symptomverlauf zu überwachen/überprüfen (z.B. mit
Grapfiken) (19/41, 46%)

► allgemeine Patienteninformationen über Krebsbehandlung und Nebenwirkungen (17/41, 
41%)

► maßgeschneiderte automatisierte Patientenberatung zur Symptom Selbst-Management 
(12/41, 29%)

► Funktion für Patienten zur Kommunikation mit dem Behandlungsteam (6/41, 15%)
► Forum für die Kommunikation von Patienten untereinander (4/41, 10%). 
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► Möglichkeit für Patienten, ihre Symptomverlauf zu überwachen/überprüfen (z.B. mit
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► allgemeine Patienteninformationen über Krebsbehandlung und Nebenwirkungen (17/41, 
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► Funktion für Patienten zur Kommunikation mit dem Behandlungsteam (6/41, 15%)
► Forum für die Kommunikation von Patienten untereinander (4/41, 10%). 

Bisherige Studien haben selten einen Fokus auf die 
Effekte bezüglich der Förderung des 

Selbstmanagements
Bisher fehlt es an Studien zu elektronischen Tools im

Bereich der Immuntherapien



► …«man seine Krankheit nicht nicht managen kann» – die Frage ist wie.

► die Unterstützung des Selbstmanagements eine zentrale Aufgabe der 
Onkologiepfegenden ist und mit Immuntherapien noch komplexer wird.

► Informationsabgabe derzeit der Standard ist, aber dieser reicht aber nicht aus, um
das Selbstmanagement der Patienten und ihrer Angehörigen effektif zu fördern. 

ICH GLAUBE DASS...
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