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Vorwort
Cancer Survivors sind tiberall

Menschen, die Krebs {iberlebten, finden sich in Fabriken
und Biiros, im Jachtclub und im Yoga, in Werkstitten und
auf Wandertouren. Sie haben Partnerinnen und Partner,
Kinder und Geschwister, Eltern, Nachbarn, Kollegen und
Vorgesetzte. Sie leben in vielfiltigen Beziigen, doch ihre
Krankheitserfahrungen sind selten ein Thema.

Uber vier Millionen Menschen allein in Deutschland sind
an Krebs erkrankt. Doch im deutschsprachigen Raum kén-
nen wir immer noch nicht gut mit Krebs umgehen:

* Krebs wird als grofitmégliches Unheil fiir den Einzelnen
bezeichnet, als Schrecken und lebenslange Hypothek.
Der Glaube, dass danach nichts mehr gut werden kann,
ist weit verbreitet.

* Gilt man nach erfolgreicher Therapie als »geheilt, ver-
halten sich der Gesundheitsapparat und das persénliche
Umfeld so, als hitte man es mit einem Gipsbein zu tun

gehabt: Alles wieder gut.
Es wird Zeit, dass wir uns schlau machen und schlauer wer-
den. Eine Krebsdiagnose zerschneidet das Leben in vorber

und nachher. Die Konsequenzen fiir Leib, Psyche und Leben
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sind differenziert, vielfiltig und oft derart belastend, dass es
dringend nétig ist, mehr Unterstiitzung zu bieten.

Zum Gliick gibt es sie zahlreich — Frauen und Minner, die
den Krebs vor 20, 30 oder 40 Jahren besiegt haben. Mich in-
teressiert schon seit langem, ihnen eine Stimme zu geben
und zu erfahren: Wie kommen sie durch ihr Leben?

Cancer Survivors konnen davon erzihlen, wie man Krisen
meistert und extreme Belastungen aushilt, wie Menschen
Sinn und Wiirde finden angesichts schwerer Krankheit und
wie das Leben nach dem Schrecken weitergeht. Sie konnen
von Metamorphosen berichten, davon, wie man nach einem
existenziellen Einbruch einen Neuanfang wagt und das be-
schidigte Leben als eine Art Durchgang erkennt, um sich
der Krankheit nicht restlos auszuliefern. IThre verbleibende
Lebenszeit ist eine Zeit von ganz anderer Qualitit: Sie ist
unverfigbar geworden, nicht mehr kalkulierbar. Das gibt
Raum fiir ungeahnte Entwicklungschancen: Sich mit der
Krankheit zu arrangieren, heifdt selbst bestimmen, welche
Bedeutung der ungebetene Gast fiir das eigene Leben be-

kommt.

Der Krebs bleibt dann kein Beweis fiir die absolute Sinn-
losigkeit des Lebens, sondern dafiir, dass in hochster Not
innere Ressourcen zutage treten, von denen die Betroffenen
nicht einmal ahnten!

Die Langzeitiberlebenden sind die grofite denkbare
Hoffnung und Inspiration fir jeden Menschen, der neu an
Krebs erkrankt. Hoffnung ist eine rettende Ressource. Die
Kernfrage des Uberlebens lautet: Lebst du oder wartest du auf
deinen Tod?

Mein Dank gilt deshalb den mutigen Uberlebenden von
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Krebs, die sich fiir dieses Buch geoffnet haben und mir ihre
Geschichte erzihlten — oft unter groflem Kraftaufwand und
seelischer Anstrengung. Viele von ihnen sagen: »Es ist wich-
tig, dass endlich jemand dariiber schreibt, wie wir uns fith-
len.« Die Uberlebenden zeigen eindrucksvoll, dass Mensch-
sein sehr viel mehr ist als das, was wir in unseren glanzvollen
Zeiten daftr halten. Als Gesunde sind wir fixiert auf unsere
Leistungs- und Funktionsfihigkeit, stolz auf unseren Status.
Wias aber trigt wirklich und wer bin ich, wenn ich nicht
mehr produktiv sein kann?

Es ging mir nicht darum, moglichst viele drastische Fille
zu schildern, sondern Menschen zu zeigen, die iber ihr Leid
hinausgewachsen sind und Strategien fiir ihr Uberleben
gefunden haben. Alle Menschen, die in diesem Buch ihre
Geschichte erzihlen, haben sich mutig tGber eine schmerz-
volle Gegenwart gerettet und sich in einem vollig offenen
Raum neu eingerichtet. Dabei haben sie die Schrecken der
Krankheit in der Regel sehr genau angeschaut. Einige von
ihnen haben sogar Rezidive und Zweittumore tiberlebt — die
grofite Angst vieler ehemaliger Krebspatienten. Sie haben
mit ihrem Beispiel fantasievoll und kreativ bezeugt, dass
Heilung bei Krebs oft nicht einfach nur darin bestehen kann,
den urspriinglichen Zustand wiederherzustellen.

Das alles darf nicht dariiber hinwegtiuschen, dass es in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz bisher erschre-
ckend wenig Unterstlitzung gibt und viele »Geheilte« mit
ihren Beeintrichtigungen meist allein gelassen werden: vom
Gesundheitssystem, von Arbeitgebern und Kollegen, oft ge-
nug vom personlichen Umfeld, das — zugegeben — die Folgen
von Krebs nicht genau (er)kennen kann oder damit tiberfor-
dert ist.

Cancer Survivors sind iiberall 13



Ich werfe einen schonungslosen Blick auf die blinden
Flecke und die Mentalitit des Ignorierens, die in der Politik
und im Gesundheitswesen nach wie vor gilt. Dort dominie-
ren Perspektivlosigkeit, Destruktivitit und Negativitit. Das
lihmt die Handlungsfihigkeit und macht jede Kreativitdt
zunichte. Doch gerade die brauchen wir, um Krankheiten
und die Widrigkeiten in den Institutionen des Gesundheits-
wesens zu Uberwinden. Wir brauchen dringend Hoffnung.
Eine Haltung der prinzipiellen Offenheit, um das beste-

hende Gesundheitswesen zu reformieren.

In den letzten Jahren habe ich viele engagierte Einzelper-
sonen getroffen, die sich konstruktive Gedanken tber die
nétigen Reformen machen. Es werden immer mehr und ich
habe die Hoftnung, dass die kritische Masse bald grof} genug
ist, um wirksame Verinderungen einzuleiten. In anderen
Lindern hat sich zum Glick schon einiges mehr getan.
Héchste Zeit also, dass Deutschland, Osterreich und die

Schweiz nachziehen.
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TEIL I

Warum »vorbei« nicht
vorbei ist —

Was eine Krebsdiagnose

fur die Betroffenen bedeutet

Beinahe jeder Krebspatient wiinscht sich
sein altes Leben zurtick.
Doch das gibt es nicht mebr.



1 Sterbe ich jetzt? -
Der Kampf ums Leben

April 1990. Im Krankenhaus zeigt mir der freundliche In-
ternist die Rontgenaufnahme meines Brustkorbs. Er fuch-
telt mit seinem Kugelschreiber iber den blumenkohlartigen
Abbildungen und sagt: »Das ist wahrscheinlich ein Mor-
bus Hodgkin. Wir tberweisen Sie in die Uniklinik Tubin-
gen.«

Morbus Hodgkin. Zwei fremdartige Worte, die ich nie
zuvor gehort habe. Aber ich bin ohnehin viel zu erschépft,
um mir noch Sorgen zu machen, und habe Miihe, mich
berhaupt auf den Beinen zu halten. Zugleich bin ich er-
leichtert: Seit drei Wochen liege ich matt im Krankenhaus.
Endlich scheint klar, was ich habe.

Der Krankenwagen bringt mich nach Tibingen. Hier
werde ich durch die diagnostische Muhle gedreht. Unzihlige
Untersuchungen, deren Sinn ich nicht verstehe: Skelett-
szintigrafie, Knochenmarkbiopsie ... was hat das mit meiner
Schwiche zu tun? In diesen paar Tagen wichst mir am Hals
ein hihnereigrofles Gewichs. Im Krankenbett werde ich in
den Horsaal geschoben und Studenten vorgestellt mit dem
Argument: »Der Hodgkin ist etwas Seltenes, das ist so ein
interessanter Falll«

Schlieflich wird die Geschwulst am Hals herausoperiert

und eine Gewebeprobe entnommen. Am Abend fahre ich
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mit dem Infusionsstinder tber den Flur. Eine junge Frau,
Sabine, lidt mich auf einen Spaziergang im Park ein. Sie
fragt mich ein wenig aus und sagt dann: »Du hast dasselbe
wie ich. Du hast Krebs.« Plotzlich bin ich hellwach. Ich
sehe die Umrisse der Pflanzen von solcher Schirfe, als hitte
sie jemand mit einem Schwert aus ihrer Umgebung heraus-
gehauen. Alles, was Sabine erzihlt, ist mir vertraut. Nacht-
schweif}, Gewichtsverlust, Andmie, Appetitlosigkeit, Schwi-
che —ich habe das alles. Aber Krebs? Kann das wirklich sein?
Ich bin doch erst 21!

2 Die Diagnose hebt das

Leben aus den Angeln —
Schock, Starre, Todesangst

Am nichsten Tag teilt mir eine junge Arztin im Praktikum —
nur wenige Jahre dlter als ich — auf dem Klinikflur »offiziell«
meine Diagnose mit. »Setzen Sie sich erst mal. Ich muss
Thnen etwas sagen, oder nein, Sie wissen es ja schon. Sabine
hat mir gesagt, Sie hitten gestern miteinander geredet. Ja,
Sie haben Krebs, aber Sie haben Glick: Noch vor ein paar
Jahren hitten wir gar nichts fir Sie tun kénnen.«

Sie erldutert mir, welche Therapie vorgesehen ist und dass
ich ein paar Tage nach Hause darf — auf Urlaub: »10 bis
15 Prozent in diesem Stadium schaffen es. Sie miissen kimp-
fen, dann wird es schon.« Mit wehendem Arztkittel eilt sie

davon.

Meine genaue Diagnose hiefl: Morbus Hodgkin III B/
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fraglich IV B — also Lymphdriisenkrebs im Spitstadium.
Lokalisiert im Hals, umfangreich im Mediastinum als »bulky
disease« (Tumor grofer als fiinf Zentimeter), in den Leisten,
Verdacht auf Herde in Milz und Leber, gemischtzelliger Typ
plus Risikofaktoren.

Der Schock kam bei mir erst spiter, als es mir nach der
ersten Chemotherapie und Bluttransfusionen so weit besser
ging, dass ich die Gefahr, in die ich geraten war, iiberhaupt
realisieren konnte. Krank wird jeder mal, aber mit einer
Krebsdiagnose ist auf einmal das Leben bedroht. Im nor-
malen Alltagsbewusstsein verleugnen wir die Existenz des
Todes und die Tatsache, dass wir sterben miissen. Wir wollen
ewig leben, der Tod bleibt abstrakt und wird in irgendeiner
fernen Zeit stattfinden. Fiir Tumorkranke wird das Sterben-
missen plotzlich ganz real. Sie verlieren diesen naiven Glau-
ben an ihre Unsterblichkeit. Die Diagnose wird meist als
Todesurteil erlebt, als Krankheit, die — unbehandelt — ihren
Triger umbringt.

Krebs ist nicht gleich Krebs. Bei Brust- und Prostatakrebs gibt es
umfangreiche VorsorgemaRnahmen. Das hat zu einer deutlichen
Zunahme der Diagnosen gefiihrt. Die Friitherkennung spiirt auch
»schlafende« und »trage« Tumore auf, die manchmal unnétig be-
handelt werden. Otis Brawley, der ehemalige Direktor der ameri-
kanischen Krebsgesellschaft, sagt: »Ein Drittel der Frauen haben
lokalisierte (eng begrenzte) Formen von Brustkrebs, die wie Krebs
aussehen, diese Frauen aber niemals umbringen werden.«* Viele
Frauen wiirden liberfliissig bestrahlt oder bekdmen sogar die Brust
abgenommen. Auch sie kimpfen spater mit Langzeitschaden und

gegen die latente Todesangst.
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Bei Mdnnern wird nach Vorsorgeuntersuchungen haufig Prostata-
krebs diagnostiziert. Ab einem bestimmten Alter empfehlen man-
che Arzte abzuwigen, ob der Tumor oder die Therapie die Lebens-
qualitat starker beeintrachtigt. Die Grenzen der PSA-Werte sind
flieBend, ab wann jemand behandlungsbedirftig ist, umstritten.
Es dauert librigens sehr lange, bis aus einer gesunden Zelle zu-
nachst eine Krebszelle und schlieBlich ein Tumor wird. Das Wachs-
tum eines Tumors kann auch stocken und irgendwann stehen
bleiben. In sehr seltenen Fallen bildet sich ein Karzinom ohne Be-

handlung ganz zurtick.

Dabei sind Krebskrankheiten extrem unterschiedlich. Das
Spektrum reicht von Leukimien und Lymphomen, die in-
zwischen gut bis sehr gut geheilt werden kénnen, bis zu
Organtumoren mit duflerst drastischer Prognose. Typisch fiir
Karzinome ist ihr ungehemmtes Wachstum. Sie zerstéren
umliegendes Gewebe und streuen Tochtergeschwiilste in an-
dere Organe (Metastasen). Das Bild, das die meisten Men-
schen vor Augen haben, wenn sie das Wort Krebs horen, ist
ein qualvoller Tod. Darum zieht einem so eine Diagnose den
Boden unter den Fiflen weg: Verlust von Sicherheit, Kon-
frontation mit dem eigenen Tod, vielschichtige emotionale,

korperliche und soziale Belastungen.

»Ich bin aggressiv, aber eigentlich bin ich tot. Heute
Abend konnte ich wirklich mit einem Knippel durch
die Stadt laufen und alles kurz und klein schlagen. Ich
bin so beleidigt, so dermafien beleidigt und verletzt von
diesem Ding.«*

Christoph Schlingensief
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Allein mit dem Aussprechen der Diagnose geraten viele
Menschen in eine Art Problemhypnose, die ihnen schon
vor Behandlungsbeginn psychischen Schaden zufiigt. Da-
rin wurzeln — meist unbeachtet — spitere Schwierigkeiten,

die sich unterschiedlich manifestieren. Schauen wir niher

hin:

Der Verlust von Sicherheit — Jeder Mensch erlebt seine
Krebsdiagnose als Schock. Gewissheiten wie »die Welt um
mich herum ist ein sicherer Ort« fallen von einem Moment
auf den nichsten in sich zusammen. Vorbei. Aus einer ge-
schiitzten, geordneten Welt wird eine chaotische Umbruch-
situation mit offenem Ausgang. Die existenzielle Krise
kommt mit voller Wucht und stellt das bisherige Leben
komplett infrage:

* Wie geht es weiter? Habe ich iberhaupt eine Zukunft?

* Und wenn ja, wie sieht sie aus?

* Was wird aus meinen Kindern/dem Partner/den Eltern ...?
* Kann ich weiterhin fiir meine Familie sorgen?

* Wias ist mit meiner Arbeit, meinen Verpflichtungen?

Dieser Gedankenstrudel entwickelt eine solche Sogkraft,
dass er den Patienten gnadenlos mitreif3t. Natiirlich spielen
bisherige Bindungserfahrungen, die eigene Personlichkeit
und das soziale Umfeld eine grofle Rolle dabei, wie Men-
schen diesen initialen Schock verdauen. Doch in der ersten
Phase bricht alles tiber den Kranken herein.

Sicherheit ist nach der bekannten Maslowschen Pyramide
das zweitwichtigste Grundbediirfnis: Wir fithlen uns wohl
und sicher mit dem, was wir kennen, und schitzen Stabilitit.

Doch plotzlich scheint nichts mehr verlisslich und bere-
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chenbar. Der Krebs sickert tberall ein und beginnt, den
Menschen zu dominieren: Seine Gedanken, Gefiihle, die
Beziehungen zu anderen, seine Gewohnheiten und Lebens-
umstidnde. Hinter allem stehen Fragezeichen, begleitet von

durchdringender Angst.

Die Konfrontation mit dem eigenen Tod — Diagnosen wie
HIV/Aids, Diabetes oder Herz-Kreislauf-Erkrankungen
wirken sich auf das Leben der Betroffenen ebenso gravierend
aus. Doch Krebs ist der »Konig aller Krankheiten«.? Kein an-
deres Leiden scheint so gefihrlich, mit einem kollektiven
Trauma, Mythen und zahlreichen Tabus belastet. Jede Dia-
gnose scheint besser zu sein als diese. Urplétzlich steht der
Tod im Raum. Es ist méglich, dass die Behandlung erfolglos
ist. Wie ist das fiir mich, wenn ich jetzt sterben muss? Viel-
leicht sogar nach lingerer Krankheit? Die meisten Patienten
winschen sich einen Aufschub. Gedanken wie »ich will
meine Kinder aufwachsen sehen« oder »wenigstens noch ein
Jahr« sind Versuche, den Tod wegzuschieben. Deshalb sind
sie sehr kooperativ und nehmen alle Risiken bereitwillig auf
sich. Krebspatienten mochten die Therapie meist muster-
gultig absolvieren, alles richtig machen, um am Leben zu
bleiben. Die entfachte Widerstandskraft erlahmt, wenn sich
die Befunde verschlechtern, Chemotherapie ausfallen muss
oder lieb gewonnene Mitpatienten sterben.

September 1990. Sabine stirbt nach einer Knochenmark-
transplantation im Alter von 22 Jahren. Noch auf dem Weg
zur Isolierstation spricht sie mir Mut zu: »Wir schaffen das,
du wirst es sehen.« Lachend zeigt sie mir mit ihren Fingern
ein Victory-Zeichen, ehe sie durch die Schleuse geht. Nach
eineinhalb Wochen kommt die Todesnachricht. Mich ver-
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lasst die Zuversicht. Wie soll ich iiberleben, wenn nicht ein-
mal Sabine das schafft?

Vielschichtige korperliche, emotionale und soziale Belas-

tungen — Gerade in der Anfangsphase von Diagnose und

Therapie bringt der Krebs eine gewaltige Lawine an Konse-

quenzen mit sich:

* Korperlich: Schmerzen, Erschépfung, Ubelkeit, Appetit-
losigkeit, Schlaflosigkeit — teilweise als Symptome von
Krankheit und Therapie, aber auch psychischen Ursprungs.

* Emotional: Sorgen, Angste, Traurigkeit, Hilflosigkeit,
Griibeln — etwa ein Drittel der Tumorpatienten ist laut
Studien so beeintrichtigt und belastet, dass sie die
Kriterien einer psychischen Stérung erfiillen, etwa einer
Depression. Verdeckt kénnen sich emotionale Schwierig-
keiten auch in Antriebsschwiche oder Konzentrations-
problemen duflern. Die niederschmetternde seelische
Belastung fordert ihren Tribut.

* Sozial: das Zusammenleben mit Partnern, Kindern,
Familie, Freunden und Kollegen. All das muss neu orga-
nisiert werden. Alltagsroutinen werden durcheinander-
gewirbelt: Wer bringt die Kinder in den Kindergarten?
Wer kann sich um den Haushalt kimmern? Welche
Unterstiitzung bezahlt die Krankenkasse? — Ein oft
lingerer Krankenhausaufenthalt oder die Routine der
Chemotherapiezyklen trennt von vertrautem Umfeld
und wichtigen Bezugspersonen. Fir kranke Eltern ist es
besonders schwer zu ertragen, hiufig abwesend zu sein.
Studien belegen, dass Familienangehorige von Krebs-
patienten immens belastet sind. Kinder, die nicht gut
betreut werden, entwickeln haufig Verhaltensauffillig-
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keiten. Die Furcht davor, die Situation auf die Schnelle
nicht gut auffangen, die Sorgen der Kinder nicht lindern

zu konnen, bringt neue Kiimmernisse mit sich.

Es ist brigens nicht vorhersehbar, wie jemand auf eine
Krebsdiagnose reagiert. Prigend sind die Erfahrungen, die
ein Mensch in seinem bisherigen Leben gemacht hat. Ist
eine Person sicher und beschiitzt aufgewachsen, emotional
gut versorgt, geht man davon aus, dass sie sich nach einiger
Zeit an die neue Situation anpasst. Je dlter ein Mensch ist
und je mehr Krisen er in seinem Leben bewiltigt hat, desto
mehr Strategien im Umgang mit Leid und Belastung kennt
er meist, auf die er zurlickgreifen kann. Das gilt sowohl fiir
die Betroffenen selbst als auch fiir ihre Angehérigen. Den-
noch leiden selbst stabile und kimpferische Menschen nach
diesem einschneidenden Ereignis unter diversen Folgen.
Diese gehen weit tiber die korperliche Heilung von Krebs

hinaus. Folgen, fiir die sich kaum jemand zustindig fiihlt.

3 Hoffnung auf Heilung

»Die Exaktheit der Diagnose hat, verglichen mit der
Ungewissheit des therapeutischen Erfolges, etwas Ab-
surdes. Wie ein Film, der im Zeitlupentempo einen
Autounfall oder einen Flugzeugabsturz darstellt. Man
sieht alles ganz genau, aber man kann nichts dagegen
machen.«*

Peter Noll
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Die Therapie ist nur auf ein einziges Ziel ausgerichtet: den
Krebs vernichten. Wenn es um Leben oder Tod geht, wird al-
les andere zweitrangig. Ab dem Zeitpunkt der Diagnose geht
es deshalb Schlag auf Schlag. Jetzt tibernimmt der medizini-
sche Apparat, der verlangt, zu vertrauen und sein Schicksal
in die Hinde von Unbekannten zu legen. In der Krebsthera-
pie werden neben Stahl, Strahl und Gift auch Angiogenese-
hemmer verwendet, welche die Blutversorgung des Tumors
storen, auflerdem die Immuntherapie und die Antihormon-
therapie. Keine dieser Methoden hilft zu 100 Prozent sicher
gegen Krebs, es gibt kein Versprechen auf Heilung. Doch
mit der Kombination verschiedenster Verfahren — mit lang-
fristigen, komplexen und multimodalen Therapien — errei-
chen die Arzte heute, dass etwa jeder zweite Tumorpatient
zumindest linger lebt. Menschliche Kérper werden dafiir
sorgfiltig nach den Zustindigkeiten der Fachirzte aufge-
teilt, die sich von Kopf bis Fuf8 durcharbeiten. Die medizini-
schen Fortschritte haben diese Fragmentierung der Behand-
lung erst moglich gemacht. Krebstherapie ist heute geprigt
vom Blick der Spezialisten auf einzelne Organe, auf Blut-
oder Lymphsystem, Laborbefunde, Ergebnisse bildgebender
Verfahren. Allein der Tumor oder die Krebszellen als sicht-
bare »Feinde« bestimmen den érztlichen Fokus. Je kleiner
der Tumor ist, wenn er entdeckt wird, desto grofler sind die
Chancen des Patienten, vollstindig zu genesen. Allein der
Tumor ist deshalb der Gradmesser fiir Erfolg. Der Mensch
als Ganzes gerit dabei aufler Acht.

Im 20.Jahrhundert haben sich zwei édrztliche Dogmen in
der Onkologie herauskristallisiert, die bis heute giltig sind:
Das Dogma »Bekimpfe den Krebs friih, schnell und hart«
und das Dogma der Radikalitit — beides fokussiert aus-
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schliefflich auf den Krebs. Die Betroffenen haben kaum eine
Wahl und sind der Situation ausgeliefert. Die abweisende
Klinikatmosphire und die Kilte des medizinischen Betriebs
sind von Sprachlosigkeit, ja sogar Kommunikationsunfihig-
keit geprigt. In allen Gesprichen geht es um den Tumor und
die Therapie, nur selten um den Menschen hinter der Krank-
heit. Interdisziplindre Tumorboards beschiftigen sich mit
Befunden, wenig mit dem Befinden. Alles konzentriert sich
darauf, Tumorzellen zu vernichten. So richtig dieser Ansatz
ist, um die Krankheit zurtickzudringen, so kurzsichtig ist er
auch. Die Patienten tibernehmen diese mechanistische Sicht
und denken erst einmal: »Was kiimmert es mich, was in zehn
oder 15 Jahren sein konnte? Augen zu und durch.« Aber die
Realitit einer Krebstherapie muss erst einmal ausgehalten

werden.

In die Patientenrolle gedringt: Die Krankheit dominiert —
Von einem Moment auf den nichsten ist man gezwungen,
»ins Reich der Krankheit zu emigrieren und dort zu le-
ben«.’ Die eigene Welt wird kleiner. Sobald Menschen ihr
Krankenbett bezogen haben, verdndert sich ihr Verhalten.
Mit der Therapie beginnt eine Zeit der Fremdverfigung
im medizinisch-pflegerischen Apparat. War der Betroffene
eben noch ein Mensch, der sein Leben im Griff zu haben
schien, verliert er nun die Kontrolle iiber das, was mit ihm
geschieht. Termine richten sich nach den Maschinen, nicht
nach den Menschen. Von 7 bis 17 Uhr haben sich Patienten
bereitzuhalten: Blutabnahme, Warten auf den Laborbefund,
auf Blutkonserven, auf Zytostatika, auf einen Termin zum

Ultraschall, zur Computertomografie und so weiter ...
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»8. AUGUST. CHEMIE UND WAHNSINN

Hitze, die mich einhiillt
Chemie, die mich abfiillt
Hitze, die mich aufheizt
Chemie, die mich aufreizt,
Hitze, die mich eindampft
Chemie, die mich klein stampft
Hitze, die mich matt macht
Chemie, die mich platt macht
Hitze von Auflen

Chemie von Innen:

Moge die Bésere gewinnen. «®
Robert Gernbardt

Gerade jetzt wire ein schiitzendes, sicheres Umfeld nétig.
Doch das Gegenteil ist der Fall: Die Anonymitit in einer
groflen Klinik und der hiufige Personalwechsel erschweren
den Aufbau einer vertrauensvollen Arzt-Patienten-Bezie-
hung. In einer besonders verletzlichen Phase mussen Kranke
einen hohen emotionalen Aufwand betreiben. Es kostet
Kraft, sich immer wieder auf neue Menschen einzustellen —

seien es noch so engagierte Mediziner, Therapeuten, Pflege-

krifte.

Bezeichnenderweise heif3t die Sozialisation in der Patientenrolle
in der englischen Wirtschaftssoziologie Stripping Process. Ge-
nauso fihlt es sich auch an: Sobald die Alltagskleidung ab- und
die »Anstaltskleidung« angelegt ist, wechselt der Betroffene vom
Subjekt zum Objekt. Es ist nun nicht mehr Frau Maier, die Abtei-
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lungsleiterin im Konzern X, sondern »der Magenkrebs auf Zimmer
123«. Viele Tumorpatienten sind in dieser Phase tief verunsichert.
Beinahe jeder hat die Hoffnung: Vielleicht haben sich die Arzte ge-
irrt oder meine Blutprobe verwechselt. Vielleicht ist es eine andere
Krankheit, viel harmloser als Krebs, und alles stellt sich als Miss-

verstandnis heraus. Leider nicht. Ab jetzt sind Sie Krebspatient!

Verbunden mit diesem Etikett der Depersonalisation ist eine
vorausgesetzte Auskunftsfreude tiber Appetit, Stuhlgang,
Befinden, Menstruation und vieles mehr. Patienten haben
kaum Moglichkeiten, sich gegen die Datensammelwut und
Totalverfiigung zu wehren — oder sie mussen mit einge-
schnappten Arzten und Sanktionen rechnen. So weit lisst es
natirlich fast niemand kommen. Stattdessen passen sich die
Kranken oft in Windeseile an ihren neuen Status an. Hochst
selten widersprechen sie dem, was Arzte und Pflegekrifte
fordern. Ihre Todesangst ist meist so grof3, dass sie uneinge-
schrinkt kooperieren. Die Onkologen werden schon wissen,
was sie tun.

In Krisen fallen Menschen in lingst tiberwundene Ich-
Zustinde zuriick, um die schmerzhafte Situation auszuhal-
ten. Dabei geraten sie in eine kinddhnliche Rolle, weil die
hierarchische Bezichung zum Arzt keine Gleichrangigkeit
und selten ein Gesprich auf Augenhéhe zulisst. Hier der
Tumorspezialist, dort der medizinische Laie. Leidende tiber-
tragen ihre Hoffnungen auf den Menschen im weifen Kittel.
Sie erwarten, dass er sie nach bestem Wissen und Gewissen
und mit grofiter Sorgfalt therapiert. Oder sie agieren kind-
liche Gefiihle aus und lassen sich vom Krankenhauspersonal

»bemuttern«.
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Grenzen sind ohnehin ein schwieriges Thema. Die Intim-
sphire und der personliche Raum sind stark eingeschrinkt.
Das hiufige Ausziehen bringt die Kranken bald in eine ent-
personlichte Haltung. Gesehen wird der Befund, weniger der
Mensch. Offiziell wird zwar »der mindige Patient« propa-
giert, im Klinikalltag stort er aber eher mit seinen Fragen,
Wiinschen und Bedurfnissen. Allzu individuell kann er ohne-
hin nicht behandelt werden, obendrauf kommen festgelegte
Besuchszeiten und eingeschrinkte Bewegungsfreiheit.

Nach Erving Goffman ist das Krankenhaus eine »totale
Institution«. Es reglementiert und diszipliniert die Patien-
ten — tibrigens auch die Arzte und Pflegekrifte, die vieles
selbst als Missstand sehen und oft lieber anders machen
wiirden. Die Abrechnung nach diagnosebezogenen Fallpau-
schalen (DRG-Budgetierung = Diagnosis Related Groups)
seit 2004 stellt ihren Arbeitsalltag unter den Primat der
Okonomie. Aus meiner Titigkeit als Supervisorin kenne ich
die wirtschaftlichen Zwinge und den Druck auf die Ange-
stellten in den Krankenhéusern nur allzu gut. Verwaltungen
schreiben Kennzahlen vor, iiberwachen und sanktionieren.
Krankheitsbilder sind definiert, Behandlungen und Abliufe
vorbestimmt, die Verweildauer festgesetzt. Hochleistungs-
medizin hat Vorrang. Standardisierung an sich ist nichts
Schlechtes. Sie soll garantieren, dass eine spezielle Krebs-
erkrankung in Flensburg mit derselben Therapie behan-
delt wird wie in Minchen. In der Praxis interpretieren die
Mediziner die gleichen Befunde dennoch voéllig unter-
schiedlich.

Weil die Budgetierung drztliche und pflegerische Tatig-
keit immens verdichtet und beschleunigt hat, kommen

Fursorge, Zuwendung und vertrauensvoller Kontakt zu kurz.
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Arzte sollen gute, messbare Leistungen erbringen. Die ho-
here Transparenz fordert die Konkurrenz untereinander.
Seitdem spezielle Tumorzentren ausgewiesen wurden — etwa
Brustzentren —, konkurrieren Kliniken mehr denn je um
die Kranken. Die Behandlungsbedingungen haben sich da-
durch nicht unbedingt verbessert. Arzte beklagen, dass sie
Patienten, die noch nicht 1oo-prozentig ausgeheilt sind,
entlassen miissen, weil die DRG-Budgetierung dies vor-
schreibt; Frauen werden heute beispielsweise vier Tage nach
der Brustkrebs-OP aus der Klinik entlassen. Hiufig fithrt
das zu Komplikationen. Genesungsprozesse miissen aufler-
halb des Krankenhauses stattfinden, das belastet Angeho-
rige und niedergelassene Mediziner zusitzlich. Zertifizierte
Krebszentren miissen psychoonkologische Versorgung nach-
weisen, in der Regel ist es eine halbe Stelle. Ist das Kranken-
haus aber fiir Brustkrebs zertifiziert, diirfen Darmkrebs- oder
Prostatakrebspatienten diese Beratung gar nicht in Anspruch
nehmen — eine vollkommen absurde Situation! Zwischen-
menschliche Kommunikation kann nach DRG iiberhaupt
nicht abgerechnet werden. Arzte und Pflegekrifte haben
kaum Zeit, sich mit den Kranken zu befassen, weil die Perso-

naldecke tiberall sehr diinn ist.

»Warum kommt denn keiner und streichelt mich,
wischt mir das Gebrochene vom Hals und aus den
Haaren, tropft ein bissel Tee in den Mund, schaut mir
in die Augen und sagt: >Ich weif, wie Sie sich fiihlen,
aber das vergeht« ...«

Maxie Wander
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Deutschland ist beim Personalschliissel in der Kranken-
pflege Schlusslicht in Europa. »Pflegenotstand« bedeutet
zunehmende Biirokratie, unterbezahlte und {berforderte
Mitarbeiter, Stress und Erschépfung, Frustration, mangelnde
Wertschitzung und das Gefiihl permanenten Gehetztseins.
Uberstunden sind fiir die Beschiftigten in Krankenhiusern
lingst die Regel, weil die Dienstpline anders oft nicht mehr
besetzt werden kénnen. Nirgends bleiben vakante Stellen so
lange unbesetzt wie in der Pflege. Eine traurige Tatsache, die
die Situation immer weiter verscharft: Psychische und psy-
chosomatische Leiden bei Pflegekriften nehmen dramatisch
zu. Die tbrigen reagieren hidufig mit innerer Kiindigung,
Dienst nach Vorschrift und Zynismus. Die Tiren stehen fiir
strukturelle Gewalt weit offen: Wer keine Zeit hat, weil er
nachts zwei Stationen parallel versorgen muss, pumpt Pati-
enten schneller mit Beruhigungsmitteln voll, damit sie still
sind — dabei wire ein Gesprich oft hilfreicher.

Der Betroffene verliert: Er muss sich vertrauensvoll in
eine Maschinerie begeben, die ihm das Leben retten soll.
Doch er spirt natiirlich die Folgen, die das derzeitige Ge-
sundheitssystem auf seinem Riicken austrigt. Gerade in den
Monaten der Therapie wire der Patient auf ein gut funktio-
nierendes Unterstitzungssystem angewiesen: auf gesunde
Arzte, Pflegekrifte und Therapeuten. Viele Menschen su-
chen deshalb ihr Heil woanders. Sie gehen zu Heilpraktikern,
Wahrsagern und Schamanen, suchen spirituelle Begleiter.
Hoffnung ist ein gutes Geschift. Viele Betriiger nutzen diese
innere Not aus und versprechen, den Krebs mit Haifischknor-
peln, durch Handauflegen oder mit einseitigen Diédten zu hei-
len. All das wurde mehrfach durch Studien widerlegt. Den-

noch ist es fiir viele der Strohhalm, an den sie sich klammern.
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: Weigern Sie sich, ein »richtiger Patient« zu werden! i
Arztpraxen und Krankenh&user haben ihre Abldufe. Fiir Arzte steht
der Befund im Vordergrund. Es gibt angezeigte Behandlungs-
schritte, bei denen Sie darauf vertrauen miissen, dass sie in lhrem
Sinne sind. Aber ordnen Sie sich bitte nicht einfach so unter.

Es ist Ihr Leben. Es ist lhre Krankheit. Es geht um Sie! Hier fiinf

Tipps, wie Sie sich lhre Selbstbestimmung bewahren — und Ent-

scheidungen aktiv treffen kénnen:

1. Denken Sie mit, informieren Sie sich und kontrollieren Sie, was
mit lhnen gemacht wird. Es gab schon Patienten, die ihren
Onkologen darauf aufmerksam machen mussten, dass die
falsche Chemotherapie auf ihrem Tablett liegt.

2. Fragen Sie nach und lassen Sie sich alles so lange erklaren, bis
Sie verstanden haben, was mit lhnen geschieht und welche
Ziele die Arzte damit verfolgen.

3. Ubernehmen Sie so viel Initiative und Verantwortung fur sich
selbst wie moglich: Bleiben Sie aktiv und beteiligen Sie sich an
allen Entscheidungen, die lhre Gesundheit betreffen.

4. Archivieren Sie alles, was Uiber Sie geschrieben wird. Lesen Sie
jeden Arztbrief und machen Sie sich eine Kopie davon.

5. Folgen Sie Ihrem Instinkt und greifen Sie ein, wenn Sie es
fir notig halten. Scheuen Sie sich nicht vor dem Etikett
»schwieriger Patient«. Es ist eine Auszeichnung. Es bedeutet,

dass Sie ernst genommen werden.

Wihrenddessen dndert sich der Blick von aufien auf die Per-
son. Egal, ob Familienangehorige, Freunde, Kollegen oder
Kunden: Wer von der Krebsdiagnose weif3, sieht jetzt in erster

Linie den Schwerkranken. Damit beginnt die Selbstzensur:
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* Was darf ich dem anderen zumuten?
* Wie offen darf ich iiber meine Krankheit reden?
* Womit darf ich ihn belasten?

Heute scheint es auflerdem so, als ob jeder tber Krebs und
die »richtige« Therapie Bescheid weif’. Einige werden durch
wohlmeinende Ratschlige tbergriffig: »Also der Freundin
meiner Bekannten ihrem Cousin hat geholfen ...« Oder sie
haben kiirzlich gehort, dass es nun ein ultimatives Mittel
geben soll, das unbedingt auszuprobieren ist. Auch das
Konzept der »Krebspersonlichkeit« ist nicht totzukriegen:
Demnach sollen psychische Faktoren wie Depression, Stress
und Trauma mitverantwortlich fiir ein Karzinom sein.
Mehrere Studien haben das widerlegt. Trotzdem ist dieser
Mythos so entlastend fiir das Umfeld, dass er weiterhin
kolportiert wird. Jeder darf dann denken, »ich bin ja nicht
depressiv oder traumatisiert — also bekomme ich auch keinen
Krebs«. Mitnichten.

Ganz schlimm sind esoterische Weisheiten wie: »Du hast
dir den Krebs selbst ausgesucht, weil deine Seele wachsen
will« — reiner Firlefanz. Oder religiés verbramte Lebensweis-
heiten, die dem Kranken suggerieren, Gott verfolge schon
irgendeinen bewussten Plan mit der Krankheit.

Angehorige, Freunde oder Kollegen tragen durch Mitleid,
Uberfiirsorglichkeit oder Besserwisserei leider oft unbe-
merkt zum Verlust der Selbstbestimmung bei. Je stirker ein
Patient bevormundet wird, desto kleiner und hilfloser wird
er. Die gut gemeinte Frage »Wie geht’s dir?« und positive
Durchhalteparolen prasseln von allen Seiten auf den Betrof-
fenen ein. Beides zwingt ihn, immer wieder zu erzihlen und

auf Fragen, Mutmacherspriiche und euphorisches Anfeuern
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zu reagieren. Auch wenn das niemand beabsichtigt: Es ist

unangenehm und oft sehr lastig.

Ubrigens gibt es auf onkologischen Krankenhausstationen ein
paar ungeschriebene Verhaltensmaximen. Keiner libermittelt sie,
niemand spricht tber sie und trotzdem halten sich fast alle daran.
Dazu gehoren: Sei stark, sonst musst du sterben. Kein Selbstmit-
leid. Nicht jammern. Andere Patienten nicht runterziehen. Opti-

mismus verspriihen — bis zuletzt.

Aber es gibt Krebskranke, die sich dauerhaft ohnmichtig
tuhlen. Sie sind dngstlich, frustriert und wiitend. Weder die
Mitpatienten noch die Arzte wollen mit ihnen viel zu tun
haben. Sie werden an die Pflegekrifte abgeschoben, die sich
um sie kiimmern sollen. Dabei ist Ohnmacht ein Gefihl, das
jedem vertraut ist, es bedeutet Kontrollverlust und Stress.
Arzte und Patienten wollen aber genau diesen bedrohlichen
Zustand vermeiden. Sie brauchen das Geftihl, den Lauf der
Dinge beeinflussen zu konnen und alles im Griff zu haben.
Vielleicht werden Menschen, die ihre Ohnmacht ausleben,
in der Klinik deshalb so ausgegrenzt. Sie zeigen eine Seite
des Systems, die dies nicht sehen will: Ohnmacht ist ein
Tabu in der modernen Krebstherapie und im Selbstbild von
Medizinern.

Die Kranken reagieren deshalb schnell mit »sozial er-
wiinschten Antworten«, um ihr Gegentiber zu beruhigen
oder sogar zu trosten: »Ich komm schon durch«, »Klar,
schaff ich das!«, »Ich bin doch ein Stehaufminnchen ...«
Das flihrt dazu, dass Betroffene ihre wahren Gefiihle, Sor-
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gen und Zweifel oft aus Riicksicht auf andere verbergen —
und damit allein gelassen sind. Manche Menschen ver-
heimlichen ihre Krebsdiagnose sogar vor ihren nichsten
Angehorigen, um moglichst lange »ganz normal« weiterle-

ben zu konnen.

Die Nebenwirkungen von Chemotherapie und Bestrah-

lung — Sobald die Behandlung beginnt, tauchen Nebenwir-

kungen auf.
Mégliche Nebenwirkungen der Chemotherapie:

* Haarausfall, Nagelschidden, Schleimhautprobleme

* Appetitlosigkeit

* Durch beschidigte oder fehlende Leukozyten (weifle
Blutkérperchen) herabgesetzte Immunfunktion, dadurch
sehr hohe Infektionsgefahr

+ Ubelkeit/Erbrechen

* Neurotoxizitit (Nervenschiden/Stérungen der
Feinmotorik)

» Kardiotoxizitit

* Vorzeitige Wechseljahre, eingeschrinkte Fruchtbarkeit

* Midigkeit, Erschépfung, Depression

Mogliche Nebenwirkungen der Strahlentherapie:
* Appetitlosigkeit

* Mudigkeit

* Kopfschmerzen

* Hautschiden

+ Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall

* Schiden an Schleimhaut in Mund und Rachen,

Verdauungstrakt, Blase, Geschlechtsorganen
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