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EDITORIAL



Liebe Leserin, lieber Leser, »Der Tod hat auf mich ein Auge geworfen« schreibt Rose Ausländer in ihrem Gedicht »Blindlings«. Mit der Diagnose Krebs drängt sich Erkrankten diese Erkenntnis als angstvolles Bevorstehnis auf, unabhängig von Prognose und Verlauf der Erkrankung. Für das Jahr 2014 erwarteten Wissenschaftler des Robert-Koch-Instituts rund 500.900 Krebs-Neuerkrankungen. Eine halbe Million Einzelschicksale, die für die Betroffenen und ihre Zugehörigen Krise, Leid und Trauer bedeuten. Die Diagnose Krebs ist eine existenzielle Krise im Leben eines Menschen, die das Leben erschüttert und Leid mit sich bringt. Gerade am Anfang fehlen vielen Erkrankten und ihren Nahestehenden die Zeit und der Blick, um zu verstehen, dass dieser Weg auch Verlust und Trauer bedeutet. Mit der Diagnose Krebs ist nichts mehr so, wie es war. Das Leben muss neu geordnet und definiert werden. Dies geht nicht von jetzt auf gleich, sondern ist oft ein leidvoller Prozess, mit unbestimmtem Ausgang. Die Erkrankung Krebs kann einerseits zu der Paradoxie »Zurück in ein neues Leben« führen, das durch die einschneidende Erfahrung – wie viele Betroffene beschreiben – für immer anders ist.



Oder andererseits – wenn die Erkrankung nicht mehr heilbar ist – dazu aufrufen, sich mit dem nahenden Lebensende auseinandersetzen zu müssen. Wohin der Weg auch gehen mag, immer braucht es Neuorientierung. Die Vergangenheit ist nicht mehr. Die Zukunft ist ungewiss. Was bleibt, ist das JETZT, das gelebt werden will. Mit dieser Ausgabe des »Leidfaden« wollen wir Ihnen Gedanken und Hilfen zum Umgang mit an Krebs erkrankten Menschen und deren Angehörigen anbieten und dazu beitragen, dass Menschen dem, was auf sie zukommt, nicht nur mit Angst begegnen, sondern auch mit Hoffnung. Wir möchten aufzeigen, wie Betroffene im Fremdland der Erkrankung Möglichkeiten finden, JETZT mit der Diagnose Krebs LEBEN zu können.



Sylvia Brathuhn



Thorsten Adelt



Wir möchten Peter Herkenhoff an dieser Stelle ganz herzlich danken. Der 48-Jährige hat nach einer Ausbildung zum Polizeibeamten im Bundesgrenzschutz Volkswirtschaftslehre studiert, parallel die Kölner Journalistenschule absolviert und anschließend mehr als zehn Jahre im In- und Ausland als Wirtschafts- und Politikredakteur für verschiedene Printmedien geschrieben. Wir haben ihn während eines Seminars im Rahmen seiner Ausbildung als ehrenamtlicher Mitarbeiter bei einem Hospizverein in Düsseldorf kennengelernt und freuen uns, dass er uns beim Redigieren der Manuskripte unermüdlich unterstützt hat.
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Hoffnung – ein virtueller gedanklicher Raum Thomas Schopperth Unser Leben ist ein ständiges Auf und Ab von kleinen, zuweilen auch gewaltigen Herausforderungen, von Gelingen und Scheitern, von Problemstellung und dem Versuch der Problemlösung. Unser zentrales Problem: Wir Menschen leben – und wir wissen gleichzeitig von unserem zukünftigen Sterben. Wir wissen nicht, wann, wir wissen nicht, wie, wir wissen nur sicher, dass wir einmal sterben. Diese Gewissheit lässt uns grandiose Konstrukte erfinden, um uns eine Zeit lang darüber hinwegzutrösten … Als einzige Kreatur auf Erden sind wir aufgefordert, unseren Lebensplan selbst zu entwerfen, getragen von der Hoffnung auf ein gelingendes Leben. Wir richten uns häuslich auf diesem Planeten ein, um irgendwann doch wieder zu gehen … Wir haben ein Bewusstsein von unserem Ende und leben doch froh und heiter. Manchmal, häufig, wie es gerade gelingt. Wir Menschen machen uns Sorgen, wir Menschen haben Sorgen. Wir suchen Halt und streben nach Sicherheiten, wohl wissend, dass es lediglich scheinbare sind, gleichsam welche auf Widerruf. Wir versichern uns – gegen Sturm und Hagel, und wir versichern uns gegenseitig unserer Liebe und unserer Solidarität. Wir wissen vom Sterben und hoffen, dass alles gut wird, hoffen auf Leben, und viele von uns glauben und hoffen auf ein ewiges Leben. Wir halten uns und wir halten zusammen. In Lebenskrisen treten unsere Ängste mit Macht in den Vordergrund. So werden bei einer schweren Erkrankung die Fragilität und die Vergänglichkeit unseres Seins plötzlich spürbar. Lebensgefahr! Gefahr für Leib, Leben und Seelenheil. Verzweiflung greift Platz, wo vorher Hoffnung war. Unsicherheit und Angst um das nackte Dasein



überlagern vieles. Es kann einsam werden um uns herum. Das Leben da draußen geht weiter seinen gehetzten Gang, getaktet nach Leistung, Gesundheit und Wohlstand. Da ist wenig Raum für persönlichen Kummer, und manch einer droht gar, verloren zu gehen. Zweifeln und Verzweifeln rücken näher zusammen; wo einst Mut war, wachsen Resignation und Schwermut. Fragen nehmen überhand und beherrschen unsere Sinne. Als Mitmensch und Helfer fragen wir uns: Wie viel enttäuschte Hoffnung verträgt der Mensch? Ist Depression die Summe der Verluste von Hoffnung? Und was können wir entgegensetzen? Was kann lindern oder gar Hoffnung stiften? Können wir Hoffnung in Gang setzen, unabhängig von real Erreichbarem? Ist Hoffnung haben zu können eine Eigenschaft, eine Fähigkeit, eine Fertigkeit? Braucht es dazu Talent, Veranlagung oder Übung? Braucht es zur Hoffnung ein Gegenüber? Wie viel Hoffnung ist eigentlich normal? Muss Hoffnung realistisch sein? Hoffnung auf Heilung zum Beispiel? Oder darf Hoffnung Grenzen überschreiten, muss Hoffnung Grenzen überschreiten, um fühlbar Hoffnung zu sein? Kann Hoffnung Grenzen verschieben, sich Ziele selbst geben, Ziele verändern? Was also ist Hoffnung? Eine imaginäre Welt, um Vergänglichkeit erträglich zu machen? Ist Hoffnung der Weg oder das Ziel? Braucht Hoffnung ein Ziel? Wie lernt ein Mensch Hoffnung, wer lehrt uns Hoffnung? Die Eltern, die Freunde, die Geistlichen? Das Leben? Dürfen wir jemandem in Not die Hoffnung nehmen? Oder ist Hoffnung ein Menschenrecht? Ist das Recht auf Hoffnung unantastbar? Wie die Würde? Ist Hoffnung Teil der Würde? Oder ist Würde Teil von Hoffnung?
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Hoffnung möchte ich mir vorstellen als einen virtuellen gedanklichen Raum, in dem all unsere Gefühlslagen und Denkwelten erlaubt sind, um unser Dasein zu tragen, um Halt und Geborgenheit zu finden. Hoffnung ist dieser Raum, öffnet diesen Raum, entgrenzt den Ort, holt Akteure hinein, reale und neu erschaffene. Sie geht hinaus in eigens erschaffene Welten. Hoffnung inszeniert subjektive Heilsgeschichten, überschreitet Dimensionen und Zeitachsen, Gewohnheiten und Gesetzmäßigkeiten. Hoffnung erzeugt Wohlklang und löst Bedrängnisse auf. In ihr leben Glaube und Zuversicht, Optimismus und Heilsversprechen. Mit Hoffnung haben das Hier und das Jetzt eine gute Zukunft. Hoffnung hält sich an Regeln nicht und schon gar nicht an Gesetze. Hoffnung ist keiner Autorität unterworfen, ist nicht zu fassen und nicht zu verbieten. Wir Menschen brauchen Hoffnung wie die Luft zum Atmen. Hoffnung auf Getragensein, Hoffnung auf Gesehenwerden, auf Erkanntwerden, auf Getröstetwerden. Wir hoffen auf Hilfe in der Not.



Joseph Mallord William Turner, A Rainstorm at Sea (w/c on paper) /  Private Collection / Photo © Agnew’s, London / Bridgeman Images



Hoffnung möchte ich mir vorstellen als einen virtuellen gedanklichen Raum, in dem all unsere Gefühlslagen und Denkwelten erlaubt sind, um unser Dasein zu tragen, um Halt und Geborgenheit zu finden.



Hoffnung lebt nicht nur von Erreichbarem, vielmehr von der Freiheit des Erwünschtwerdendürfens. Hoffnung kann eigentlich jeder Mensch zu jeder Zeit, an jedem Ort inszenieren, hinter Mauern, unter Wasser, Tag und Nacht. Hoffnung hilft Lasten tragen und Qualen zu erdulden, Hoffnung ist Autonomie und Macht. Hoffnung lässt sich nicht lumpen und nicht korrumpieren, Hoffnung ist Recht und Freiheit. Hoffnung überwindet Trübsal und Angst, Verlorenheit und Aussichtslosigkeit. Hoffnung schützt Seelen vor Grausamkeit und Bitternis. Hoffnung schützt Autonomie in trostloser Zeit. Und doch gelingt Hoffnung allzu oft nicht. Was können wir beitragen, diese Hoffnung zu stiften? Gerade dann, wenn sie schwerfällt oder unmöglich erscheint? Wie also geht Hoffnung? Was braucht es dazu? Hoffnung braucht ein Selbst und manchmal ein Gegenüber. Und manchmal stärkt das Gegenüber das Selbst, würdigt das Leid und stärkt damit Würde. Erkennt das Leid, redet nicht klein, geht nicht darüber hinweg, lässt es so groß sein, wie
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es der Leidende spürt. Das ist das Maß. Das will erkannt werden. Die Anerkenntnis der Not anerkennt den Menschen, erkennt den Menschen in seinem Sein. Erkanntwerden tröstet, ermutigt, erheitert, heilt – zumindest die Seele. All das stärkt das verwundete Selbst und die Hoffnung, veränderte Ziele zu setzen und sich gedanklich auf den Weg zu machen. Das Du, dieses Gegenüber, kann jeder sein: geh mit oder bleib einfach da. Sag nichts oder sprich, wie es grad’ geht. Nimm dir Zeit, höre hin, schaue an, halte fest, lass wieder los, lächle oder weine,



wie es beliebt. Sei da, sei du, sei dieses Du. Zuwenden statt weghören, dableiben statt wegzulaufen. Einer (er-)trage des anderen Last. Einer (er-)höre des anderen Not. Einer (er-)kenne des anderen Ich. Wie oft schon haben wir es – auch in Fachkreisen – gehört: das Wort von der »falschen Hoffnung«. Ein großes Wort – dahergesagt von Gesunden für die Erkrankten. Gesprochen von der vermeintlich sicheren Seite aus. Wie kann Hoffnung falsch sein? Hoffnung lebt davon und gründet geradewegs darauf, dass ein aktueller Zustand (Fakten, Befindlichkeiten, Bedrängnisse, Kummer, Sorgen, Angst, Not) sich verwandeln lässt in einen Zustand der anderen, der erwünschten Art. Dieser Akt des Herbeisehnens, des Vorstellens und Wünschens ist dadurch gekennzeichnet, dass er keine Vorbedingung kennt, keine Regel, kein Gesetz und keine Limitierung durch die Realität. Im Hoffen wird ein Mensch frei, lediglich getragen von seiner Vorstellungskraft und Phantasie. Es steht niemandem zu, diese Freiheit zu reglementieren, nicht einmal wertend zu kommentieren. Wo der Geist die Grenzen gedanklich verschiebt und trägt, da ist kein »richtig« und kein »falsch«.



© Gaby Merkl



Hoffnung ist die Schwester des Lichts: sie trägt, sie tröstet, sie löst, sie hält, sie lässt aushalten.



Das Du, dieses Gegenüber, kann jeder sein: geh mit oder bleib einfach da. Sag nichts oder sprich, wie es grad’ geht. Nimm dir Zeit, höre hin, schaue an, halte fest, lass wieder los, lächle oder weine.



Lasst uns nicht knausern beim Stärken von Hoffnung. Dr. rer. medic. Thomas Schopperth, Medizinwissenschaftler, Psychoonkologe, ist Geschäftsführer der Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz e. V., Koblenz, und Vorsitzender der Deutschen Arbeitsgemeinschaft für Psychosoziale Onkologie e. V. (dapo), Ludwigshafen. E-Mail: [email protected]
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Lebenskrise – die Krise leben … eine schmerzhaft gewonnene Erkenntnis



Kathrin Spielvogel Normalerweise werden Krisen nicht so unmittelbar dokumentiert, weil viele Menschen während der Aufnahmen dabei sind und der Protagonist nicht das sagt, was er wirklich fühlt. Oft werden in Interviews gesellschaftliche Konventionen bedient und unangenehme Gefühle wie Wut, Verzweiflung, Angst und Trauer im Gespräch relativiert. In meinem Fall gab es diesen eingebauten Filter nicht. Es gab nur mich, den Moment, in dem ich die Kamera anmachte und das rauslassen konnte, was mich unmittelbar bewegte. Keine Rücksichtnahme auf ein weinendes Gegenüber. Keine Zensur der Gefühle, weil ich dies und jenes doch so nicht sagen darf.



Foto: georgetown media



Auf meinen Vorträgen werde ich immer wieder gefragt, wie ich den Moment der Diagnose erlebt habe. Ich saß am Schreibtisch vor dem Fenster, die Sonne schien warm auf mein Gesicht. Meine Ärztin, die mich zwei Jahre lang mit einem hochsensiblen Ultraschallgerät engmaschig überwacht hatte, rief mich an. Sie sagte, dass das Ergebnis der letzten Stanz-Biopsie meiner rechten Brust nun endgültig ein sehr aggressives invasives Karzinom war. Und ich? Ich schaltete innerlich ab, saß regungslos, emotionslos da und dachte: »Nun ist es also soweit.« Ich holte meinen Arzt-Aktenordner hervor, den ich seit zwei Jahren akribisch führte. Es gab nichts mehr nachzulesen, keine Diagnosen zu verstehen, keine Panik, keine Hektik mehr. In diesem Moment hatte ich den Kampf um meinen Körper verloren und drückte auf den Startknopf für die bevorstehende Mastektomie und alle weiteren Therapien, die nötig waren. Im Alter von 34 Jahren an metastasiertem Brustkrebs zu erkranken, löste bei mir eine große Krise aus. Es war nicht die erste in meinem Leben. Erst drei Jahre später wurde mir klar, dass ich in dieser traumatischen Ausnahmesituation, intuitiv eine richtige Entscheidung getroffen hatte. Ich wollte meine Erlebnisse, mein Leben in dieser Situation festhalten. Ich wollte nicht schreiben, ich wollte es unmittelbarer, schneller dokumentieren. Also lieh ich mir von meinem besten Freund eine kleine Handkamera und begann mich selbst zu filmen. Ich filmte mein Leben in der Krise. Und drei Jahre später strahlte »Spiegel TV« den daraus entstandenen Film »Ich will ja leben, oder?« im Fernsehen aus.



Es gab nur mich, den Moment, in dem ich die Kamera anmachte und das rauslassen konnte, was mich unmittelbar bewegte. Keine Rücksichtnahme auf ein weinendes Gegenüber. Keine Zensur der Gefühle.
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Heute, acht Jahre später, kann ich sagen, dass mir der damalige Impuls, die Kamera in die Hand zu nehmen, ein neues Leben ermöglicht hat. Ich war nach der Diagnose und während der gesamten Therapie in einer sogenannten »Notfallreaktion« gefangen. Alle Energien waren auf mein Überleben gerichtet. Ängste brachen zwar hier und dort mal an die Oberfläche, aber gefühlt oder verstanden habe ich in dieser Zeit gar nichts. Ich war wie abgeschaltet. Ein halbes Jahr danach merkte ich, dass ich noch immer im luftleeren Raum lebte. Es gab kein Verständnis von mir für das, was passiert war, aber mich erreichte die Erkenntnis, dass ich nicht weitergehen konnte, ohne aufzuarbeiten, ohne zu verstehen. Durch meine Aufnahmen hatte ich die Möglichkeit, genau das zu tun. Dorthin zurückzugehen, wo ich als Patientin zwar funktioniert hatte, aber als Mensch kaum etwas empfand. Aus diesen Aufnahmen ist der Dokumentarfilm entstanden, der mir bis heute ein neues Arbeitsfeld beschert. Wir wurden für den Grimme-Preis nominiert und ich halte inzwischen deutschlandweit Vorträge zu den Themen: Leben nach Brustkrebs; Krebs und Sexualität; Arzt und Patient – zwei Welten ein Dialog, wie der Austausch besser gelingen kann. Der Umgang mit der Diagnose, die mich fast mein Leben gekostet hätte, lässt mich heute am Leben teilnehmen. Nimmt man die Chance aus der Krise – wird sie zur Gefahr. Nimmt man die Angst aus der Krise – wird sie zur Chance. (Chinesische Volksweisheit) Was bedeutet das Wort Krise? Der altgriechische Begriff crisis bezeichnet einen »Wendepunkt zu Gesundheit oder Tod«. »Ein als Krise empfundener Zustand steht im Zusammenhang mit einem emotional bedeutsamen Ereignis oder mit einer bedeutsamen Veränderung der Lebensumstände. Es handelt sich dabei um einen akuten, zeitlich begrenzten Zustand, der vom Betroffenen als
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8   K a t h r i n S p i e l v o g e l



Was eine Krise mit uns macht, ist das Ergebnis dessen, was wir mit der Krise machen. Das ist schmerzhaft und befreiend zugleich. bedrohlich wahrgenommen wird und der seine Bewältigungsmöglichkeiten in diesem Moment überfordert« (Berger und Riecher-Rössler 2004, zit. nach D’Amelio 2010). Die Diagnose Krebs als Auslöser einer Krise stellt dabei eine besondere Herausforderung dar. Denn der zeitlich begrenzte Zustand, durch den eine Krise unter anderem definiert wird, erstreckt sich hier über einen langen Zeitraum. Je nach Diagnose und Therapie können das zwischen sechs Monaten und zwei Jahren sein. Währenddessen befindet sich der Krebspatient in einem dauerhaften Ausnahmezustand, der traumatische Züge haben kann. Krebspatienten werden als chronische Patienten bezeichnet, da sie sich in einer Langzeit-Stressphase befinden. Dieser physische und psychische Druck lastet schwer auf den Patienten und beeinflusst das Denken, das Fühlen und das Handeln weit über das Ende der Therapie hinaus. Die Diagnose Krebs trifft mich passiv, ich bin ihr ausgesetzt. Wie ich mit ihr umgehe, wie ich der Erkrankung begegne, das ist eine aktive Entscheidung. Ob ich die Krise als Möglichkeit zur Veränderung wahrnehme oder ein Leben lang mit dem Erlebten hadere und in der Verletzung verharre, liegt in meinem Ermessen. Im ersten Moment fühlt sich das für die meisten Menschen nur nicht so an. Die Umstände, die eine Krise hervorrufen, sind meistens nicht zu ändern. Trotzdem kämp-
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fen wir erstmal dagegen an. Ohne Erfolg. Die Umstände bleiben das, was sie sind. Wie lange die Schockstarre anhält, wie viel Zeit wir brauchen, um uns daraus zu befreien, wird nicht von anderen oder durch einen statistischen Mittelwert bestimmt. Das ist abhängig vom Auslöser und der individuell erlebten Intensität der Krise. Wenn diese Phase durchlebt wird, können wir langsam wieder darüber entscheiden, wohin wir gehen wollen. Gerade in Situationen, die völlig aussichtslos erscheinen und in denen wir das Ruder unseres Lebens aus der Hand geben mussten, bleibt eine Erkenntnis bestehen: Was eine Krise mit uns macht, ist das Ergebnis dessen, was wir mit der Krise machen. Das ist schmerzhaft und befreiend zugleich. Denn es bedeutet, dass wir dem Schicksal nicht ausgeliefert sind und dass wir uns nur selbst an die Hand nehmen können. Selbst mit großer Unterstützung von außen bestimmen wir allein, wohin uns eine Krise führt. Im Chinesischen setzt sich der Begriff für Krise zusammen aus zwei Schriftzeichen, wobei eins dem Doppelzeichen für »Gefahr« und das andere dem Doppelzeichen für »Chance« entstammt. Genau da können wir ansetzen. Aus einer traumatischen Erfahrung kann eine neue Aussicht werden. Wir können jederzeit unseren Blickwinkel auf das Geschehene verändern. Wie in einem Kaleidoskop, das je nach Perspektive das Bild, das wir sehen, in einem anderen Licht erscheinen lässt. Nach einer schmerzhaften Trennung kann ich damit anfangen, darauf zu schauen, was mir gut tut, anstatt mich über das Verhalten anderer aufzuregen. Damit kann ich zum Beispiel vermeiden, in der Verletzung zu bleiben. Mit einer lebensbedrohlichen Diagnose kann ich das Schicksal verfluchen, immer wieder die Warum-Frage stellen oder mich dafür entscheiden, meinen Fokus zu ändern. Ich kann mich fragen: Was stärkt mich? Was brauche ich jetzt, um mich besser zu fühlen? Wer kann mir helfen? Wir können entscheiden, ob wir der Gefahr erliegen oder die Chance zur Veränderung wahrnehmen.



Anscheinend tun wir Menschen uns mit (Ver-) Wandlungen sehr schwer. Neues Terrain verunsichert uns erst einmal, wir kommen uns hilflos vor und möchten die Kontrolle über unser altes Leben zurück. Uns zu hinterfragen erscheint anstrengend. Entscheidungen zu überdenken erscheint uns zeitaufwendig, ausgetretene Pfade zu verlassen erscheint uns zu gefährlich. In der Diagnose Krebs eine Chance für Veränderung zu erkennen, ist schmerzhaft. Ich habe erst sechs Jahre nach dem Befund langsam angefangen, das zu sehen und anzunehmen. Manchmal bin ich traurig über die Leichtigkeit, die ich ein Stück weit verloren habe, die Unbedarftheit, die der Chemotherapie zum Opfer fiel. Manchmal freue ich mich über meine gewonnenen Erkenntnisse, mein Bewusstsein über die Dinge des Lebens, die ich vorher nicht so gesehen habe. Ich freue mich über die Menschen, denen ich auf meinem Weg begegnen durfte. Nichts ist absolut. Weder die Krise noch das Glück. Einzig der Umgang mit dem, was mir widerfährt, macht den Unterschied aus; für mein Leben und für die Menschen, die um mich sind. Kathrin Spielvogel arbeitet seit 15 Jahren als Schauspielerin und Sprecherin im Film und auf der Bühne. Zuschauer kennen Sie vor allem aus den Serien »Samt und Seide« und »Forsthaus Falkenau« sowie aus zahlreichen Fernseh© Tom Mennemann filmen. 2010 veröffentlichte sie den Dokumentarfilm »Ich will ja leben, oder?«, der von ihrem Weg durch eine Brustkrebserkrankung handelt. E-Mail: [email protected] Literatur D’Amelio, R.: Studienbrief: Krise und Krisenintervention. Version 2010. Universitätskliniken des Saarlandes.



Weitere Informationen zur Autorin und die DVD zum Film erhältlich unter: www.ichwilljaleben.de www.hs-hh.de
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Breaking bad news: »Sie werden an der Krankheit sterben« Marcus Ebke Was bedeutet das für mich als Arzt, einem Menschen diese Mitteilung zu machen? Blick zurück vor fünfzehn Jahren am Beginn der Weiterbildung an einer Klinik für Neurologie mit einem zwanzig Jahre älteren Patienten. Sechs Monate Begleitung mit Aufs und Abs. Seine Erkrankung ein Glioblastom (Hirntumor): operiert, bestrahlt, Chemotherapie. Mit ihm zusammen eine vierzigjährige Frau, zwei Kinder, zehn und zwölf Jahre alt. Und nun nach all den Hoffnungen und Versuchen, den Alltag mit Schule, Beruf und Lebensperspektive in den Vordergrund zu stellen, im Tumorboard die Diagnose Rezidiv des Glioblastoms. Schlagartiger Übertritt von der sachlichen Abwägung von Wahrscheinlichkeiten in die Welt der Ängste, Unsicherheit und Trauer: Breaking bad news – was bin ich jetzt? Arzt für die Diagnose? Ratgeber? Freund? Ich erinnere mich heute noch an diese Angst von damals, gespiegelt in den Augen des Patienten, gespiegelt von mir, etwas Falsches zu sagen, unwiederbringlich. Geht mir das heute anders? Wie lange ist es her, auf dem Krankenhausflur, quasi zwischen Tür und Angel in einer Fluchtsituation das Gespräch zu suchen? Und wie groß ist der Spagat heute, in Respekt vor Gefühlen und der Furcht der Patienten ein offenes Gespräch zu suchen? Wir wollen doch heilen, helfen und begleiten auch bei schwierigen Diagnosen mit ungutem Ausgang. Wir, das sind wir Ärzte mit unseren Ängsten, unbewussten Abwehrstrategien, unserem Rollenverständnis als Mediziner, vielleicht als Vater, als Sohn und als Mitmensch. Wir, das ist der Patient mit seinem Wunsch nach Heilung, seiner Ableh-



Das Ansprechen von Gefühlen ist oft eine Entlastung für beide Seiten. Die Wahrheit sollte nicht zu lange unausgesprochen bleiben.



nung des Todes, seinem Wunsch nach Ehrlichkeit, verbunden mit dem Hören, dem Nicht-Hören wie dem Verstehen und dem Nicht-Verstehen. Es gibt viele Fragen und wenige Antworten. Ist es Aufgabe des Arztes, den Patienten zu trösten? Forschung zeigt, diese Rolle fordert der Patient gar nicht. Trost erfährt er von Angehörigen und Freunden. Ältere Menschen haben bereits schwierigere traumatische Situationen erlebt, Strategien der Bewältigung dabei entwickelt. Doch sicherlich gibt es Menschen, die gerade jetzt den Trost suchen. Nur welche? Wie das Gespräch führen? Eine ruhige Atmosphäre schaffen; genügend Zeit einplanen; nach spätestens drei Minuten hören die Patienten auf zu reden; eine Unterbrechung ist nicht notwendig; der Arzt braucht nicht zu fürchten, dass die Schilderung ausufern könnte; nur, ist das immer so? Viele Patienten reagieren
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heftig auf die Diagnose, doch selten mit Suizid. Wann ist selten? Wie sind wir darauf vorbereitet? Natürlich sollen Emotionen, die ohnehin im Raum stehen, nicht übergangen werden. Das Ansprechen von Gefühlen ist oft eine Entlastung für beide Seiten. Die Wahrheit sollte nicht zu lange unausgesprochen bleiben, bei emotional schweren Situationen dürfen wir nicht sofort auf die Sachebene ausweichen. Sätze wie: »Das ist wahrscheinlich sehr schwer auszuhalten«, »Ich kann mir vorstellen, dass das, was ich Ihnen gerade gesagt habe, Angst macht«, »Ich möchte jetzt gemeinsam mit Ihnen den Behandlungsplan für die nächste Zeit besprechen«, »Wie gesagt, gehen wir zum jetzigen Zeitpunkt nicht mehr davon aus, dass wir die Krebserkrankung heilen können«, »Wir werden aber alles in unserer Macht Stehende tun, damit Sie möglichst gut leben können.«



Ist das nicht Sachebene? Ist das nicht ausweichen? Wir, Patienten und Ärzte, sollten ehrlich zu uns sein. Natürlich sind wir unvorbereitet, natürlich sind wir unsicher. Im Gegensatz zu unseren Patienten gehört der Tod zu unserem Berufsalltag ebenso wie der Druck, etwas falsch zu machen. Wir sollten daher diese Situationen im Gespräch trainieren, wie wir eine Behandlung mit Medikamenten trainieren. Breaking bad news – Gespräche als Teil unserer Ausbildung – lebenslang. Dr. Markus Ebke, Jahrgang 1965, ist Chefarzt der Neurologie der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik. E-Mail: [email protected]
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Diagnose Brustkrebs – wie sage ich das meiner Patientin? Christine Solbach Vor der Diagnose steht die Abklärung eines Befundes. Klingt so einfach. Das Warten auf einen Termin. Ungewissheit. Manchmal gibt es einen Tastbefund, manchmal nur eine Veränderung in der Mammographie oder der Ultraschalluntersuchung und leider manchmal auch immer noch einen Befund, der nicht zu übersehen ist. Das erste Gespräch. Schon hier ergeben sich völlig unterschiedliche Situationen. Ich versuche herauszufinden, wie die Frau, die mir gegenüber sitzt, allein oder in Begleitung, die Lage selbst einschätzt. Durch das Fragen nach Vorerkrankungen, anderen Operationen, der Familiensituation, wie der Befund entdeckt wurde und so weiter, versuche ich im Gespräch einen ersten Eindruck zu gewinnen. Es folgen Untersuchungen, die Bewertung der Befunde und eine Gewebeentnahme zur Sicherung der Diagnose. Es gibt Frauen die jetzt schon genau wissen, dass es Brustkrebs ist, andere, die es zu diesem Zeitpunkt nicht wissen wollen. Erstere stellen noch vor der gesicherten Diagnose ganz gezielte Fragen zur Behandlung, Letztere machen einen Termin und gehen. Wieder Warten – auf das tatsächliche Ergebnis. Die Zeitspanne zwischen »da ist was« und dem Wissen, was es ist, erleben die meisten Frauen als sehr belastend und beschreiben es häufig selbst als die schlimmste Zeit. Wie geht es mir in dieser Phase? Unterschiedlich. Ich bin nicht frei von subjektiver Wahrnehmung und Emotionen. Besonders junge Frauen, besondere Lebenssituationen und manchmal nur die Person selbst berühren mich unterschiedlich. Es gibt Befunde, die sehr sicher auf eine Krebserkrankung hindeuten, andere sind unklar und einige sehen gutartig aus, ergeben dann aber ein



bösartiges Ergebnis. Auch wenn man lange im Beruf ist, erlebt man Überraschungen – im negativen wie positiven Sinn. Unser Team – Arzthelferinnen wie Ärzte – bespricht jeden Morgen die neuen Histologien, so dass wir uns mit dem Ergebnis im Vorfeld eines Gesprächs mit der Patientin auseinandersetzen und das weitere Vorgehen besprechen können. Das ist im Grunde unsere tägliche »Balintgruppe«, in der wir unsere Emotionen austauschen und offen aussprechen können. Das Gespräch mit der Patientin. Wir sind alle froh, wenn die Patientin in Begleitung kommt. Dann hilft alles nichts – ich formuliere sachlich, dass der untersuchte Befund bösartig ist und dies bedeutet, dass die Diagnose »Brustkrebs« lautet. Diese Aussage muss klar und unmissverständlich sein. Wo lernt man das? Nicht im Studium; vielleicht in der Ausbildung, durch gemeinsame Gespräche mit erfahrenen Kollegen. Konkret, indem ich es dauernd mache. Jeder muss, glaube ich, einen eigenen Weg hierfür finden, eigene Ängste und Befangenheit überwinden, und mit der Zeit geht es einfacher. Ich habe vor allem durch Reaktionen meiner Patientinnen gelernt, was ich wie besser formuliere. Die Reaktionen der Frauen sind sehr unterschiedlich. Viel häufiger, als wir erwarten würden, ist diese sehr gefasst und bestätigt die Vorahnung der Frau, unabhängig davon, wie sie sich im Rahmen der Abklärung verhalten hat. In einigen Fällen reagieren Frauen sehr emotional, weinen und zeigen offen ihre Verzweiflung, so dass ein Gespräch zunächst nicht möglich ist und man ihnen Zeit gibt – und man selbst Zeit bekommt, sich zu sammeln. Dennoch wird auch in diesen
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Georg Schrimpf, Hockende, 1923 / akg-images



Mit Situationen, in denen Patienten sehr emotional auf die Diagnose reagieren, versucht man trotz allem professionell umzugehen. Es hilft der Frau nicht, eine Ärztin vor sich sitzen zu haben, die mitheult.
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Sylvia Brathuhn, JETZT! LEBEN mit Krebs Als mir die Diagnose Brustkrebs eröffnet wurde, sah ich schon meinen geöffneten Sarg vor mir. Inzwischen sind 14 Jahre e: ag Fr 4    C hmein r i s t iLeben n e S oinl bWellen a c h ablief, Angst vergangen,1in denen e di uf wechselte sich mit Zuversicht und schöner Normalität ,a d ie w ab. Die Tiefs sind im Laufe der Zeit immer kürzer eu N e geworden, die Hochs länger. Ich lebe bewusspp ru G s, ter, nehme meine Grenzen an und wenn eb Kr Frauenärzte von der Diagnose über die Operah andere sich ärgern, schon wieder ein c na e f tion und die Therapie (Chemotherapie etc.) die il Jahr älter geworden zu sein, freue th bs « el en? Patientin versorgen. Auch nach abgeschlossener ich mich über jeden Geburtss n b ue u le a r Therapie bestehen häufig weiterhin Kontakte und z tag, den ich erleben darf. rF s e eb s d Kr au ose en n Fällen nachfolau ag Fr r Di n e de t gend immer eine k it an kr ZT m r ausführliche Beratung s e ET eb , J Kr Sie durchgeführt, in der man an r n es fü o die weiteren Schritte und anv n tet rte deu o stehenden Therapiemaßnahmen e tw b An as bespricht; jede Frau will in dieser SiW »



Mechtild Jacobi, 65 Jahre, Neuwied



tuation wissen, wie es weitergeht. Die Patientin erhält einen Ablaufplan für die nächsten erforderlichen Untersuchungen, in der Regel das Angebot für eine psychoonkologische Betreuung und einen Folgetermin. Es gibt Situationen, in denen wir unmittelbar unsere Psychoonkologen für eine akute Intervention einschalten – dennoch stellen diese eher Ausnahmen dar. Mit Situationen, in denen Patienten sehr emotional auf die Diagnose reagieren, versucht man trotz allem professionell umzugehen. Es hilft der Frau nicht, eine Ärztin vor sich sitzen zu haben, die mitheult  – auch wenn es mir danach tatsächlich manchmal ist. Die Konzentration auf die sachlichen Fakten und ein Plan, wie es weitergeht, helfen fast immer. In dieser Phase haben Patientinnen häufig zunächst nicht den Wunsch einer psychoonkologischen Betreuung, sondern es geht vielmehr um die praktischen Dinge: Wie sage ich es meiner Familie? Wie geht es in meinem Job weiter? Wie stehe ich das alles durch? Die Folgetermine, in denen eine Arzt-Patienten-Beziehung entsteht, sollten dazu führen, dass sich ein Vertrauensverhältnis aufbaut. Dies gelingt nicht immer und deshalb entscheiden sich Frauen auch für eine Behandlung durch einen anderen Arzt. Die sehr komplexe und zum Teil bis zu einem Jahr dauernde Behandlung des Brustkrebses führt in der Regel dazu, dass sich ein intensives und persönliches Verhältnis zwischen Arzt und Patientin entwickelt. Dies liegt in Deutschland vor allem an der Tatsache, dass wir



viele Frauen wenden sich bei neuen Problemen oder Wiedererkrankung an den Arzt der Erstbehandlung. Dies gehört zu den Besonderheiten in meinem Beruf, dass ich Frauen über Jahre begleiten darf und miterlebe, wie sie die Krankheit und ihre Lebenssituationen meistern, mit lebensbedrohlichen Situationen umgehen und leider auch manchmal an dieser Erkrankung versterben. Dazu gehören Urlaubskarten, kleine Briefe oder eine Mail, ein Gruß einer ehemaligen Patientin über eine neue Patientin – ich freue mich wirklich sehr über diese kleinen Nachrichten. Es ist schön zu sehen, dass es Frauen nach dieser Erkrankung wieder gut geht. Das ist das Ziel, was wir uns alle wünschen – unsere Motivation. Und es ist nicht einfach, einer Frau sagen zu müssen, dass sie Metastasen hat, die Behandlung nicht anspricht oder sie an der Erkrankung versterben wird – ich kann nur da sein und versuchen, sie in diesen Situationen zu begleiten. Dazu gehören meine fachliche Kompetenz, aber auch meine Empathie. Einen Menschen bis zu seinem Tod zu begleiten ist eine intensive und sehr traurige Erfahrung. Es ist vor allem aber etwas sehr Besonderes: Ich durfte dabei etwas kennenlernen, was den meisten Menschen, bis sie selbst mit dem Tod konfrontiert sind, unbekannt bleibt. Je länger ich in diesem Beruf arbeite, umso größer werden mein Respekt und meine Achtung vor jeder Frau, die diesen Weg gehen muss. Dr. med. Christine Solbach hat eine Professur für Onkologische und operative Senologie an der Universität Frankfurt/Main. Sie leitet dort den Bereich Senologie und das Brustzentrum. E-Mail: [email protected]
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Frauen mit der Diagnose Mammakarzinom zwischen Trauer und Hoffnung Psychoonkologische Überlegungen entlang Erkrankungsphasen



Als Psychoonkologin in einem Brustzentrum bin ich Teil der »Akutlogik« des Krankenhauses. Für diesen Artikel denke ich mit ehemaligen Patientinnen über Trauer- und Hoffnungsprozesse im Krankheits- und Behandlungsverlauf nach. Ausgangspunkt ist folgende These: Eine Frau mit Brustkrebs1 befindet sich im Trauer- und Hoffnungsmanagement. Je nach Phase der Erkrankung beziehungsweise Behandlung fordert sie dieses Management immer wieder neu heraus. Da sich Familie, Freunde und Behandelnde auf die Förderung der Hoffnung konzentrieren (sollen), kommt das Zulassen der Trauer oft zu kurz, oder die an Brustkrebs erkrankte Frau durchlebt sie allein, fühlt sich einsam. Trauer ist eine seelische Reaktion auf Verlust. Was erlebt eine Frau mit einem Mammakarzinom als Verlust? Sechs Zeiträume (vgl. Kappauf und Gallmeier 2002) markieren den Verlauf einer Krebserkrankung: 1. Zeitraum unmittelbar vor und nach der Diagnose 2. Zeit der kurativen oder palliativen tumorspezifischen Behandlung 3. (Frühe) Zeit nach erfolgreicher Behandlung 4. Situation bei erfolgloser Primär therapie oder einem Rückfall 5. Zeitraum des Fortschreitens der Krankheit bis zum Tod 6. Situation der »Nachsorge«, längere Zeit nach der Primärbehandlung



Auguste Rodin, Detail of Eve After Fishing (Modesty), c.1897 (marble) / Private Collection /  Photo © Christie’s Images / Bridgeman Images



Anja Hermann in Zusammenarbeit mit (ehemaligen) Brustkrebspatientinnen



Viele Frauen trauern um ihre Unschuld, um das Lebensgefühl, sich unverwundbar, ja unsterblich zu fühlen.
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Diagnostik und Diagnose Was verliert und betrauert eine Frau, wenn sie erfährt, dass sie an Brustkrebs erkrankt ist? Das selbstverständliche Lebensgefühl, dass Krebs immer die anderen bekommen und nicht mich (be-) trifft. Der Diagnoseschock schützt zunächst vor der damit verbundenen Trauer. Frauen und Paare können oft etwas damit anfangen, wenn ich ihnen sage, dass ein Mensch mit der Diagnose Krebs seine Unschuld verliert. Auch wenn mit der Behandlung zunächst Tumorfreiheit erreicht werden kann, weiß die Frau nun, dass sich in ihrem Körper Krebs ausbreiten konnte, oft ohne dass sie es bemerkt hat und beeinflussen konnte. Sie erfährt Kontrollverlust und fürchtet: Dies kann mir wieder passieren. Viele Frauen trauern um ihre Unschuld, um das Lebensgefühl, sich unverwundbar, ja unsterblich zu fühlen. Behandlung In der Primärbehandlung betrauern Frauen den Verlust ihres Alltags. Das Leben als Mutter, Hausfrau, Berufstätige oder Rentnerin – was vor der Erkrankung normal war, ist nun anders. Wer gearbeitet hat und nun lange krankgeschrieben ist, wer aufgrund von Nebenwirkungen gezwungen ist, einen neuen Lebensrhythmus zu finden, dem fehlt in der Phase der Primärbehandlung die Selbstverständlichkeit des Gewohnten. Frauen betrauern in der Chemotherapie den Verlust ihrer Haare und damit eines sichtbaren Ausdrucks ihrer Weiblichkeit. Die Operation an der Brust kann das Körperbild und das Körpergefühl verändern, wenn die Brust in ihrer Form verändert wurde und Narben bleiben, wenn sich die Frau für einen Wiederaufbau oder dagegen entscheidet. Durch das Entfernen von Lymphknoten kann es, auch später noch, zu Lymphstau und damit zu einem dickeren Arm kommen. »Ich wollte am Anfang auch, dass man alles wegschneidet, was mit dem Krebs zu tun hat. Aber ich kenne das Gefühl der Versehrtheit des Körpers, die



riesige Narbe, der nervende Port, die doch langen Nachwirkungen der beidseitigen Strahlen. Und (…) dann frage ich mich, gibt es Heilung, ist es nur ein gewisses Verzögern der Tödlichkeit oder ist man sein Leben lang Krebspatientin? Ich sitze hier und heule, nein, es laufen mir beim Schreiben ständig die Tränen.« Frauen, die vor der Menopause an Brustkrebs erkranken, können durch die Behandlungen in die Wechseljahre geschickt werden. Sie
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belastende Inflexibilität meiner geistigen Fähigkeiten. Aber noch ist es mir nicht möglich, dies immer zuzugeben. Wie sollte ich es auch nach außen hin zugeben, wenn ich es selbst nicht wahrhaben will. Auch diesbezüglich ist es noch ein weiter Weg bis zur Fitness.«



Die Erkrankten können vom Gedankenkreisen um das Sterbenmüssen Abstand nehmen, wenn sie anerkennen, dass sie immer noch leben.



© Sylvia Brathuhn



Nachsorge



leiden unter den damit verbundenen Symptomen und trauern ihrer Fruchtbarkeit nach, vor allem wenn eine antihormonelle Therapie über Jahre geplant ist. Hinzu kommt, was Frauen »Chemodemenz« nennen – kognitive Einschränkungen, die nicht sofort nach Beendigung der Chemotherapie verschwinden: »Ich war früher eigentlich immer in der Lage, die Gedanken anderer zu verstehen, und merke jetzt eine gewisse, mich beunruhigende und



Nach Abschluss der Primärtherapie vermissen manche Frauen die Sicherheit des regelmäßigen Kontakts zu ihren Behandlern, fühlen sich unsicher und mit der neuen Freiheit überfordert. »Progredienzangst« (vgl. Herschbach 2011) und die ständige Interpretation des körperlichen Zustands, Fragen wie: »Sind das noch Nebenwirkungen?«, »Sind das Hinweise auf ein Fortschreiten der Erkrankung?« und »Sind das körperliche Wehwehchen, wie sie jeder Mensch hat?« bestimmen die ersten Jahre in der Nachsorge. In dieser Zeit ist das Trauer- und Hoffnungsmanagement besonders zerbrechlich. Die Behandlung ist abgeschlossen, Körper, Geist und Seele sind jedoch nicht gesund (genug) und der Alltag kann nicht nahtlos wieder aufgenommen werden. Das Leben geht weiter, jedoch anders als vor der Erkrankung. Das Bild, das ich von einer verheirateten jungen Frau mit zwei kleinen Kindern für diesen Zeitraum gefunden habe, ist folgendes: Sie schaut besorgt und kraftlos in den Himmel und sieht dunkle Wolken heranziehen. Ihre Kinder spielen und interessieren sich nicht für das Wetter. Ihr Mann schaut in den Himmel und sagt: »Was für ein schöner Tag. Die dunklen Wolken werden vorbeiziehen, ich bin mir ganz sicher. Sei doch nicht immer so pessimistisch, bei uns hat es schon genug gewittert.« In unserem Gespräch verändert die Frau das Bild noch einmal: »Nein, mein Mann schaut in den Himmel und sieht die dunklen Wolken gar nicht. Er sagt, das bilde ich mir nur ein. Da sind keine. Alles ist seiner Meinung nach wie früher.«
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Meine Brustkrebserkrankungen waren 2009 links und 2012 rechts. Ging ich 2009 durch die OP, Chemo und Bestrahlung wie nichts, war ich beim zweiten Mal doch psychisch sehr angeschlagen. Ich hatte nicht damit gerechnet, so schnell wieder zu erkranken. Außerdem musste ich um meinen Arbeitsplatz kämpfen, was ich mit Hilfe von einem engagierten Behandlerteam auch geschafft habe. Inzwischen habe ich einen neuen Arbeitgeber und mache etwas total anderes. Habe ich früher für eine Versicherung gearbeitet und musste oft schlechte Nachrichten wie »das ist leider nicht versichert« überbringen, kann ich heute den Urlaubsgästen in Neuwied die Schönheit unserer Heimat näher bringen in der Tourist-Information Neuwied. Außerdem leite ich seit September eine Reha-Sportgruppe »Sport in der Krebsnachsorge«. Die Gruppe gibt mir selbst so viel und ich hoffe, dass ich auch meinen Teilnehmern viel zurückgeben kann. Ich denke, ohne den Krebs wäre ich nicht die, die ich heute bin – und das ist gut so. Stefanie Rämer



Antworten von an Krebs erkrankten Frauen aus der Frauenselbsthilfe nach Krebs, Gruppe Neuwied, auf die Frage: »Was bedeutet es für Sie, JETZT mit der Diagnose Krebs zu leben?«
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Wie trauert man, wenn Partner, Angehörige, Freunde, Kollegen, aber auch Behandler Verlorenes tendenziell verneinen und stattdessen die Notwendigkeit von neuer Energie für den Alltag und die Zukunft heraufbeschwören? Viele Frauen vernachlässigen die Trauer um Verlorenes und konzentrieren sich mit ihrem Umfeld auf Hoffnung und Zukunft. In meinen Gesprächen geht es oft darum, dass die an Krebs Erkrankten Angst und negative Gedanken nicht verhindern beziehungsweise nicht loswerden können. Manchmal erkennen Erkrankte: »Die Angst verliert ihren Schrecken, wenn ich wage herauszufinden, wovor ich eigentlich Angst habe und was ich brauchen würde, wenn eintritt, wovor ich Angst habe. Verlorenes erscheint weniger bedrohlich, wenn ich ihm einen Namen gebe; wenn ich mir erlaube, es als Verlorenes zu betrauern und ihm einen Platz in meinem Leben zu geben.« Frauen, bei denen in der Primärtherapie Tumorfreiheit erreicht werden konnte, leben mit diesem Schatz, der so vieles beinhaltet: die Möglichkeit, weiter tumorfrei zu leben; gesammelte Lebenserfahrungen während der Therapie;



eine andere Wahrnehmung der Umwelt und des eigenen Lebens. Wie das Management zwischen Trauer und Hoffnung aussehen kann, illustrieren folgende E-Mail-Ausschnitte: »Während des Krebses hatte ich die selbst gestellte Aufgabe, gesund zu werden. Und jetzt geht es mir eigentlich gut, und ich weiß dies nicht zu schätzen.« »Auch spüre ich im Moment eine Angst, das bisher Erreichte der Normalität zu opfern. Ob gewollt, sei dahingestellt. Ich will, oder besser, ich möchte so gern vieles in mein normales Leben mit hinüberretten, Erfahrungen, die ich sammeln durfte, und Einsichten, die ich gewinnen durfte. Ich habe Angst, dass alte Gewohnheiten sich wieder breit machen, bestimmte Verhaltensmuster wieder auftreten.« »Krebs zu haben ist eine Katastrophe. Auch wenn man als körperlich in Ordnung eingestuft wird, so wird man ihn nie wieder los. Die Angst bleibt. Nicht immer vordergründig, aber sie ist latent da. Da kneift es mal und zwickt dort und die Panik kommt. Die Schwester einer meiner Kolleginnen hatte auch Brustkrebs, jetzt sind noch die Knochen dazu gekommen. Die Aussage‚ ›wie bei 80 Prozent aller Patientinnen ist jetzt Knochenkrebs ausgebrochen‹ hat mich fast in den Wahnsinn getrieben. Glücklicherweise habe ich meine Hotline zu meiner ambulanten Gynäkologin, die meine Neurose ›behandelt‹ und nach wie vor meinen Revuekörper unter ihren Fittichen hat. Im Juni muss ich meinen Schwerbeschädigtenausweis zurückschicken. Nach dem Amt bin ich jetzt wieder so wie vor dem Krebs. Wenn es nicht so traurig wäre, könnte man darüber lachen. Der normale Mensch würde sagen: Rege dich nicht darüber auf, so sind die Gesetze – aber ich kann nicht einfach ›abschalten‹.« Rezidiv und Metastasen Wird bei einer Frau ein Rezidiv festgestellt, werden Ängste wahr und Behandlungsphasen müssen erneut durchlaufen werden.
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Sind Metastasen im Körper der Frau identifiziert worden, ist eine neue Auseinandersetzung zwischen Trauer und Hoffnung gefordert: Wie kann es in der palliativen Situation gelingen, sich nicht der Angst vor Verschlimmerung und dem Sterben auszuliefern, sondern jetzt zu leben, zu hoffen und zu trauern, Verantwortung zu übernehmen und abzugeben? Viele Frauen können in dieser Zeit – geschockt und in Angst vor Leid und Sterben – wenig Aufmerksamkeit auf das Jetzt und die Lebensspanne, die vor ihnen liegt, lenken. Oft konzentrieren sie sich auf den Schutz ihrer Angehörigen. Die Erkrankten können vom Gedankenkreisen um das Sterbenmüssen Abstand nehmen, wenn sie anerkennen, dass sie immer noch leben. Sie sind erneut erschüttert, wenn die Metastasen weiter wachsen, und beginnen von vorn mit Schock, Angst, Trauer und Hoffnung. In dieser Phase scheinen mir ein guter Kontakt zum behandelnden Arzt und ein belastbares soziales Umfeld besonders wichtig, um Trauer und Hoffnung für ein Leben im Jetzt auszubalancieren. Eine Frau, die zur Behandlung ihrer Aszites (Flüssigkeitsansammlung in der Bauchhöhle) im Krankenhaus war, sagte zu mir: »Ich dachte immer, wenn es ans Sterben geht, müsste ich immer nur daran denken. Das ist aber gar nicht so. Ich habe einen Partner, der mich auf Händen trägt, ich weiß, dass er mit meinen Kindern in Kontakt bleiben wird, wenn ich nicht mehr bin. Ich freue mich auf die nächste Zeit zu Hause.« In einem Telefonat sagte eine Frau nach der Mitteilung der Ärztin, dass ihre Metastasen trotz Therapie gewachsen seien: »Ich habe bei Frau Dr. gesessen und geweint. Sie sagte, die Tränen müssen auch mal raus. Ich solle sie fließen lassen. Ich bin froh, dass ich die Möglichkeit habe, weiter stundenweise arbeiten zu gehen, wenn es mir einigermaßen geht. Das bringt mich unter Leute und lenkt mich ab. Ich war immer tätig und brauche das. Frau Dr. unterstützt mich darin.«



Was ist mit der Hoffnung? Eine Frau sagte mir einige Jahre nach ihrer Behandlung des Rezidivs an der Brust: »Ich empfand deine lebensfrohe Ausstrahlung auf der Station als eine Unverschämtheit. Ich dachte, was strahlen ihre Augen so, ich habe Krebs, ich leide. Aber jetzt denke ich, du hast mir damit eine Tür zur Hoffnung aufgemacht, indem du mein Leiden zwar ernst genommen hast, aber eingeordnet in Mögliches. Ich wollte ja weiterleben und war doch ganz verstrickt in das Entsetzen, wieder erkrankt zu sein.« Was lerne ich von den Frauen, die an Brustkrebs erkrankt sind und die ich während ihrer Behandlung und Nachsorge im Brustzentrum begleiten darf? Die Überbetonung oder einseitige Unterstützung von Hoffnung oder Trauer durch professionelle Helfer vernachlässigt immer eine Seite. Statt Einseitigkeit braucht die Frau ein Angebot von »sowohl als auch« für Hoffnung und für Trauer. Behandelnde können der betroffenen Frau ein Gegenüber sein und ihr in Angst, Hoffnung und Trauer helfen weiterzuleben. Dr. Anja Hermann ist Psychoonkologin im Brustzentrum des Klinikums Ernst von Bergmann in Potsdam. E-Mail: [email protected]



Literatur Dietz, S., Diegelmann, C., Isermann, M.: Psychoonkologie – Schwerpunkt Brustkrebs. Ein Handbuch für die ärztliche und psychotherapeutische Praxis. Stuttgart 2006. Herschbach, P.: Progredienzangst. In: Best Practice Oncology, 2011, Volume 6, Issue 2, S. 33–39. Kappauf, H., Gallmeier, W. M.; Nach der Diagnose Krebs – Leben ist eine Alternative. 3. Auflage der überarbeiteten Neuausgabe. Freiburg. Waadt, S. (2010), Progredienzangst. Stuttgart 2002. Anmerkung 1 Ich beziehe mich in diesem Artikel ausschließlich auf Frauen mit Brustkrebs, da sich Männer, wenn sie an Brustkrebs erkranken, in einem anderen Trauer- und Hoffnungsmanagement befinden.
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Das Körperbild Seine Veränderungen und die Bedeutung in der Onkologie



Martina Kern Unser Körperbild verändert sich im Laufe des Lebens immer wieder. Besonders deutlich ist dies in der Kindheit und Jugend oder während einer Schwangerschaft. Oftmals geschieht die Veränderung unmerklich und Veränderungen werden erst im Rückblick deutlich, etwa beim Betrachten von Fotos. Dies ist ein normaler Prozess, der alle Menschen betrifft, an den wir uns in aller Regel gewöhnen und anpassen können. Bei onkologischen Erkrankungen geschieht die Körperveränderung plötzlich und unvorbereitet, zum Beispiel durch Wunden, Narben und Haarausfall. Die Krankheit wird offensichtlich. Es fehlen die Zeit und »Coping«-Strategien, um sich an die neue Situation anzupassen. Das Körperbild besteht nicht nur aus dem äußerlich Sichtbaren, sondern setzt sich aus der Körperrealität, dem Körperideal, der Körperpräsentation (Price 1995) sowie der Körperwahrnehmung zusammen. Häufig richtet sich der Fokus der Behandlung auf die Körperpräsentation. Brustaufbauten, Implantate und Perücken verfolgen das Ziel, das äußere Bild wiederherzustellen. Die Körperwahrnehmung wird häufig vernachlässigt. Mögliche Folgen sind Einsamkeit und Entfremdung vom eigenen Körper, vom Partner, Sprachlosigkeit sowie fehlende innere Akzeptanz des veränderten Körperbildes. »Mir war egal, was die anderen denken, und jetzt traue ich mich nicht mal mehr tanzen zu gehen« Frau Schmitt (Name geändert) ist eine 32 Jahre alte Patientin, die ich im Rahmen einer Wundbehandlung kennenlernte. Nach einer Bestrah-



lung traten Verbrennungen an der Brust auf, die schlecht heilten. Sie berichtete von ihrer Erkrankung, einem Mammakarzinom, das vor einem Jahr diagnostiziert worden war, der Operation, von Metastasen in der Achselhöhle, die eine zusätzliche Bestrahlung und eine Chemotherapie erforderlich machten, von ihrer fünf Jahre alten Tochter, die in den Kindergarten geht, und von ihrem Ehemann, der sie intensiv unterstützt. Sie wirkt kraftvoll, erzählt, wie sie den Kampf gegen den Krebs aufgenommen hat, sich nicht hat unterkriegen lassen. »Ich habe auch keine Perücke getragen. Es war mir egal, was die anderen denken. Oft bin ich mit meiner Freundin in die Disko gegangen, wenn es mir zwischen den Chemo-Zyklen gutging.« Als ich sie bitte, mir die Wunde an der Brust zu zeigen, zögert sie. Scheu dreht sie sich weg von mir, öffnet ihren BH langsam und sagt leise: »Das musste nicht auch noch sein.« Ich untersuche die Wunde, während Frau Schmitt mich sehr genau beobachtet. »Und, was sagen Sie? Wie sieht die Wunde aus?« Ich erkläre ihr die Wundsituation, dass der Wundbefund gut aussieht, es Geduld benötigt zum Abheilen. »Und dennoch ist es wahrscheinlich unvorstellbar, was mit Ihnen alles geschehen ist in dieser kurzen Zeit …«, ergänze ich. Sie sucht nach Worten. »Hat die Erkrankung Ihre Partnerschaft verändert?«, frage ich. Frau Schmitt beginnt zu weinen, berichtet, dass sie große Sehnsucht nach Zärtlichkeit hat. »Manchmal wünsche ich, dass er mich einfach in den Arm nimmt und streichelt. Aber ich frage nicht. Wir funktionieren nur noch. Er macht den Haushalt, kümmert
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sich um die Kleine und auch rührend um mich. Einen Kuss gibt es auch immer. Aber von unserer Leidenschaft ist nicht viel übrig geblieben … Die Krankheit steht im Mittelpunkt unseres Lebens und damit irgendwie zwischen uns. Irgendwie waren wir nur mit Kämpfen beschäftigt. Ob er mich noch liebt mit den Narben? Und mit dem dicken Verband auf der Brust? Er hat meine langen Haare immer bewundert.« Ich bin versucht, ihr zu sagen, wie hübsch sie ist mit dem markanten Gesicht und dem zarten nachwachsenden Haar, dass man die Narben doch kaum sieht, halte mich aber zurück und frage sie stattdessen, was sie hindert, den ersten Schritt zu tun. Sie erzählt über den Anfang ihrer Beziehung, dass ihr Mann ein zurückhaltender und verständnisvoller Mann sei, sie aber immer den ersten Schritt getan habe. Ich versuche ihr Mut zu machen, die körperliche Nähe zu ihrem Mann zu suchen und auch hier den ersten Schritt zu tun, so wie sie es früher auch getan hat. Als wir uns verabschieden, sagt sie: »Ich hasse es, wenn alle sagen, wie gut ich aussehe mit den kurzen Haaren. Und welches Glück ich habe, dass man brusterhaltend operiert hat und dass man von den Narben nichts sehen wird. Ich fühle mich trotzdem wie ausgeweidet.« Beim nächsten Kontakt schaue ich mir zunächst die Wunde an, die gute Heilungstendenz zeigt. Während ich mit dem Verbinden beschäftigt bin, berichtet Frau Schmitt, wie sie sich auf das Gespräch mit ihrem Mann vorbereitet hat. »Und dann haben wir uns einfach nur angeschaut und sind uns in die Arme gefallen, und dann war der Bann gebrochen. Er hat die Brust ganz zart berührt. Es war eigentlich ganz einfach und es ist ein bisschen wie neu verliebt sein. Die letzte Bestrahlung ist auch vorbei. Nun gelte ich als geheilt.« Dann zögert sie: »Meine Freundin möchte mit mir tanzen gehen und das Leben feiern. Ich kann das nicht. Möchte mich am liebsten verstecken. Und verstehe mich selber nicht. Ich, die
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Häufig richtet sich der Fokus der Behandlung auf die Körperpräsentation. Brustaufbauten, Implantate und Perücken verfolgen das Ziel, das äußere Bild wiederherzustellen. Die Körperwahrnehmung wird häufig vernachlässigt.



ohne Haare kein Problem hatte, mich in der Öffentlichkeit zu zeigen, traue mich nun nicht mehr raus.« Wir sprechen darüber, dass sie im vergangenen Jahr gegen den Krebs gekämpft hat, die Arztpraxis fast zu einer zweiten Heimat geworden war, wie sich die Patienten gegenseitig Mut gemacht haben. Sie war in der Welt der Kranken zu Hause. Es war eine eigene Welt, zu der die Gesunden nur einen begrenzten Zugang haben. »Das kann ja eh keiner verstehen, der da nicht drinsteckt.« »Und nun, da Sie geheilt sind, fühlen Sie sich in der Welt der Gesunden sicher noch nicht wieder angekommen?«
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Sylvia Brathuhn, JETZT! LEBEN mit Krebs Was sich seit meiner Brustkrebsdiagnose 2011 verändert hat? Ich – und meine Sicht auf das Leben. Galt es anfangs, alle verbleiben2    M a r t i n a einzusetzen, Kern den Kräfte2zum Über-Leben so lebe ich nun jeden e: ag mir geschenkten Tag bewusster und bin um einiges gelasFr e di sener geworden. Mit dieser neuen Lebenseinstellung uf ,a d ie stecke ich auch andere an und versuche gleichzeiw eu N e tig, das Thema »Krebs« aus der Tabuzone zu pp ru G ten wäre, nach der Punktion mit ihrem Mann rücken, in der es leider immer noch bei , bs re K zu schlafen, wenn der Bauch wieder etwas flavielen steckt. Und ich bin mutiger gech na cher ist. Beim nächsten Krankenhausaufente worden, weil mir das Bewusstsein, f il sth ?« b halt bedankt sie sich mit den Worten: »Unser l diese Erkrankung erfolgreich se en en leb u Gespräch hat mir Mut gemacht und wir haa u bekämpft zu haben, zeigt, Fr s z er reb d ben es getan.« wie stark ich bin. us e K a s en no au ag Fr r Di n »Ich bin irgendwo te de nk mit a r T k dazwischen«, sagt sie r Z s e ET eb ie, J r nachdenklich. Sie lebt in K S an r n es fü einer Zeit großer Unsichero v n et te eut r heit, in der ihr Selbstwert so zart o d tw be An as ist wie der nachwachsende Flaum »W



Miriam Lauk, 43 Jahre



auf ihrem Kopf, sie sich gern zurückzieht, nicht mehr wild und stark ist wie während der Chemotherapie, sie Geduld und Zartheit auch mit sich selbst braucht, jetzt irgendwo dazwischen die Zeit ist, sich selbst auch körperlich neu zu entdecken und annehmen zu lernen.



»Mein Bauch ist wie in der Schwangerschaft« Frau Weber, eine 54-jährige Patientin mit einer Flüssigkeitsansammlung in der Bauchhöhle (Aszites), die regelmäßig punktiert wird, fragt, während sie beim Waschen unterstützt wird: »Schwester, sehen Sie mich doch an: Wird das noch was mit mir?« Ich schaue sie an und frage sie, ob sich ihr Körper durch die Erkrankung verändert habe. Sie zeigt mir Fotos, auf denen sie mit ihrem Mann abgebildet ist. »Sie sehen beide so verliebt aus.« Sie nickt heftig und sagt: »Nichts ist mehr wie früher.« Auf meine Frage, welche Wünsche und Sehnsüchte sie habe, schaut sie mich an und sagt: »Wir sind uns körperlich so fern geworden. Manchmal würde ich gern noch einmal mit ihm schlafen. Aber mit diesem Bauch … wie in der Schwangerschaft.« Auf meine Nachfrage, ob sie in der Schwangerschaft Geschlechtsverkehr gehabt habe, antwortet sie: »Na klar, nur anders.« Wir überlegen pragmatisch, dass es am einfachs-



»Ich habe mir immer Kinder gewünscht« Frau Meier (65 Jahre alt) ist an Eierstockkrebs erkrankt. Sie hat einen Aszites und liegt aufgrund von Schmerzen auf der Palliativstation. Auf die Frage, was es für sie bedeutet, einen solchen Bauch zu haben, antwortet sie: »Einen solchen Bauch habe ich mir mein Leben lang gewünscht. Ich wollte immer schwanger werden und es hat nicht geklappt. Nun habe ich einen solchen Bauch und nur der Tod ist drin.« Ich schweige und ringe um Fassung. Nach einer Weile sagt sie: »Sie sind die Erste, die mich danach gefragt hat. Es tat mir gut, dies aussprechen zu dürfen«, und sie drückt meine Hand. Die drei Beispiele zeigen die Auswirkung von Körperbildveränderungen bei onkologischen Patientinnen in unterschiedlichen Lebensphasen und die damit verbundenen individuellen Lebensthemen. Aufmerksamkeit im Gespräch, Wissen um die Bedeutsamkeit, Mut, dies behutsam zu thematisieren, Erschütterungen anzusprechen und auszuhalten können zu einer körperlichen Integrität beitragen. Martina Kern, Gesundheits- und Krankenpflegerin, ist Leiterin des Zentrums für Palliativmedizin am Malteser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg; Leiterin von ALPHA Rheinland, der Ansprechstelle des Landes NRW zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehörigenbegleitung. E-Mail: [email protected] Literatur Price, B.: Assessing altered body image. In: Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing, 1995/2, S. 169–175.
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Von Angesicht zu Angesicht Psychoonkologische Begleitung als existenzielle Begegnung



Frank Schulz-Kindermann Die Begegnung mit dem anderen Menschen in unserer Nähe enthüllen uns, dass sie an Krebs erkrankt sind. Die wenigsten haben dies selbst festgestellt; es wurde ihnen von Experten mitgeteilt. Nach dieser Mitteilung erleben sie ihre Umgebung in einem anderen Licht. Die Wahrnehmung verändert sich wie durch einen Schleier, das Körpergefühl wandelt sich. Ein mehr oder weniger sich selbst sicheres Erleben, eingefasst in Chronologie und Kontext, fällt aus dem Alltag, die Leibhaftigkeit wird brüchig und eine »grundlegende Sorge« (Schütz 1932) – dass mein Leben begrenzt ist und ich eines Tages sterben werde – schiebt sich vor die Wahrnehmung. Als sei das Leben hier und jetzt bedroht, fast schon beendet. Gleichzeitig wird das veränderte Erleben konfrontiert mit der Notwendigkeit medizinischer Maßnahmen – seien sie kurativ oder palliativ. Wir psychosozialen Helfer verlieren uns in dieser Situation zuweilen selbst in einem Angebotsdschungel. Reduziert auf die existenzielle Grundlage dieser Begegnung stellen sich aber weitere, tiefergehende Fragen: Wer kann ich für mein Gegenüber sein? Wie weit reichen meine Einfühlung und mein Mitgefühl? Was liegt hinter dem Wollen? Was wird aus meiner eigenen »grundlegenden Sorge«? Der erste Moment dieses Kontakts kann entscheidend sein: Lasse ich zu, dass ein Element in die Begegnung tritt, das über den Austausch verbaler und nonverbaler Zeichen hinausgeht? Wertschätzung als Respekt vor den eigenen Lösungen des Gegenübers verzichtet auf Ermunterung, Ermutigung, Training, Aufforderung, Erziehung. Die erste Begegnung wird umso



authentischer sein, je mehr sie mit dem Gefühl persönlicher Wahrheit assoziiert ist. Und diese Wahrheit kann nur heißen: Ich habe nichts hinzuzufügen, ich kann »nur« da sein. Begleitung auf dem Weg durch Krankheit und Behandlung In der Psychoonkologie sprechen wir nicht voreilig von diagnostizierbaren Ängsten oder Depressionen (schon gar nicht von stabilen Störungsmustern); wir sprechen von »Disstress«. An Krebs erkrankte Menschen geraten in einen Strudel sich aufschaukelnder Belastungen: Alles ordnet sich der neuen, existenziellen Perspektive unter, Alltagsrollen verschieben sich, Ziele werden relativiert, Beziehungen reißen ab, die Haut wird dünn und die Patienten sehen sich ökonomischen Zwängen des Gesundheitssystems ausgesetzt. Der Teufelskreis sich aufschaukelnder Belastungen in der Zeit der Diagnose und der ersten Behandlungen macht atemlos und blind für das Wesentliche: sich selbst treu zu bleiben. Das soll nicht heißen: Alles auf Anfang. Sondern: Anschauen des Aufgedeckten, Erstaunen vor dem Unbekannten, Atemlosigkeit bei der Konfrontation mit eigener Angst, die kreativ und entzündlich sein kann. Patienten »lagern« sich um dieses Feuer der Ängste, sie können kaum anders, als in die Flammen zu schauen, ohne sich abzuwenden. Diese innere Konfrontation aber ist bereits eine wichtige Voraussetzung, um Ängste zu entgiften, sie zu Ende zu denken, auch vor der Todesangst nicht zurückzuschrecken und deutlich zu spüren, dass es um ein Um-Gehen (damit) und kaum um ein Löschen dieses Feuers geht.
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DIG, Close view of the head of a garden sculpture at Mottisfont Abbey /  INTERFOTO / National Trust Photo Library / Stuart Cox



Wie stabilisieren, wenn Menschen derart zerrissen und verängstigt erscheinen und sie sich aus ihrer eigenen Mitte gestoßen fühlen? Zunächst geht es darum, diesen entstandenen Freiraum zu würdigen, denn die Verletzung liegt außerhalb dieser inneren Mitte. Diese Distanz zum eigenen Kern, zur eigenen Identität bietet eine Chance, sich mit ihr auseinanderzusetzen, ein Gegenüber zu haben und diese monströse Gestalt kennenzulernen. Supportive Psychotherapie im Erkrankungsund Behandlungsverlauf umfasst ein aktives Mittragen und Unterstützen bei großen medizinischen und psychosozialen Anforderungen. Ein tatsächliches Abnehmen von Lasten und ein Be-



gleiten in Situationen, die überfordern können. Eine konkrete Aufgabenteilung bei Herausforderungen, die übergroße emotionale und intellektuelle Kraft erfordern. Ein ständiges Zutrauen und Vertrauen in die Kräfte des Patienten und eine Vertretung und Anwaltschaft für diese Kräfte. Eine Bekräftigung und Ermutigung der Kraftquellen also, die Patienten und Angehörige zuweilen nicht mehr sehen beziehungsweise schwinden sehen. Ein ständiges und unbeirrtes nach »Verbündeten« suchen, das heißt ein aufmerksames Registrieren und sorgfältiges Katalogisieren von hilfreichen Unterstützern, die auch in Extremsituationen zur Integrität der Patientin beitra-



Wie stabilisieren, wenn Menschen derart zerrissen und verängstigt erscheinen und sie sich aus ihrer eigenen Mitte gestoßen fühlen?
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gen (Schulz-Kindermann 2013). Dabei droht immer wieder Selbstentfremdung und die Seele zieht sich – als naheliegende Lösung und Rettung – zurück, um die belastenden Therapien aushalten zu können. Für uns geht es jetzt um Übersetzungsarbeit und leibhaftige Begleitung, Vorbereitung auf Maßnahmen, Neuordnung des sozialen Netzes, um alte Ressourcen wieder oder neue, nun notwendig gewordene Kraftquellen zu entdecken. Wenn aber alle Therapien abgeschlossen sind und die Menschen das alles mehr oder weniger glimpflich, mit mehr oder weniger guten Chancen auf ein Weiterleben überstanden haben, meldet sich die Seele wieder zurück. Nachdem jede Aktivität auf das schiere Überleben gerichtet war, verstehen viele Betroffene erst jetzt, vielleicht ein Jahr oder länger nach der Erstdiagnose oder dem Rezidiv, was sie hinter sich gebracht haben. Neben die Erleichterung, weniger auf Ärzte und Pflegende angewiesen zu sein, treten Trauer über
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Mich schreckt der Gedanke der Vergänglichkeit, aber gleichzeitig brauche ich ihn, um das Unendliche erleben zu können. Die Köstlichkeit des Seins glitzert nur, wenn ihr Verlust in die Nähe rückt. Trauer über den vorgestellten Seinsverlust kann jetzt Patient und Therapeut ergreifen.



Verlorenes – zum Beispiel der körperlichen und seelischen Intaktheit – sowie Versuche, an alte Lebensfäden anzuknüpfen und neue zu spinnen. Grundlegende Lebensthemen, wie der Umgang mit sich und den anderen oder mit der Bedeutung von Zeit, können nun neu geordnet werden. Die Spur des anderen Wenn die Erkrankung fortschreitet, die Kraft nachlässt und die Vitalität schwindet, kann sich tiefe Sorge über alles legen. Sie ist von der Depression abzugrenzen, denn diese tiefe Sorge kennt ihren Grund und ihre Stimmung (hat aber einige Verwandte: Schlafstörungen, Traurigkeit, Niedergeschlagenheit, Entmutigung). Eine Änderung der Behandlung – von kurativ zu palliativ – trifft nicht selten auf Widerstand der Patienten. Ein erfreutes »Wir brauchen diese Chemo jetzt nicht mehr« kann als ein Fallengelassen verstanden werden. Wie aber ist Lebendigkeit in dieser Phase zu gewinnen? Vielleicht genau so, dass Vitalität in der Niedergeschlagenheit erfahren wird. Dass Tiefe ausgelotet wird und das Brüchige seine spannungsvolle Kraft zeigt. Das geht kaum jemals allein – »gute Mächte« gehören unbedingt dazu. Wenn ich selbst nur noch wenige Jahre zu leben hätte, Monate, vielleicht nur noch Wochen oder gar Tage … Zuweilen gerate ich mit in die Zeitfalle meines Gesprächspartners: Ich begegne jemandem, dessen Tumor wächst und sich ausbreitet. Mein Gegenüber aber spricht von seinem Wunsch, noch lange zu leben. Ich gerate mit ihm in eine Zeitfalle, weil zwei Impulse gleichzeitig spürbar sind: Als Therapeut wehre ich mich gegen den Anspruch der Unsterblichkeit, während mein Inneres eben diesen Anspruch festhalten will. Mich schreckt der Gedanke der Vergänglichkeit, aber gleichzeitig brauche ich ihn, um das Unendliche erleben zu können. Die Köstlichkeit des Seins glitzert nur, wenn ihr Verlust in die Nähe rückt. Trauer über den vorgestellten Seinsverlust kann jetzt Patient und Therapeut ergreifen. Für den Patienten: meine kleine Tochter
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