,Lebensqualitit - Schlagwort oder Strategie?

Interview mit einer Betroffenen, nach Operation und Chemotherapie

Zundchst méchte ich lhnen, Frau K.
dafiir danken, dass Sie uns fiir dieses
Interview zur Verfligung stehen.
Frage: Die Diagnose einer Krebserkran-
kung—die Notwendigkeit einer Chemo-
therapie, was waren da zundchst lhre
Empfindungen, Sorgen oder Angste?
FrauK.: Bei der Diagnose ,,Brustkrebs*
hat mich zuerst nur der Gedanke be-
schéftigt, musst du jetzt sterben? Dann
tauchten die Fragen auf, mit denenich
mich auseinander setzen musste: Was
mache ich dagegen? —Was habe ich fiir
Moglichkeiten? —Wie gefdhrlich ist
mein Tumor iberhaupt?

Im Gespréch mit meinen Arzten, insbe-
sondere mit meinem Onkologen, der
mir die verschiedenen Therapievor-
schlage erklarte, entschied ich mich fiir
eine Chemotherapie mit 4 Zyklen einer
anthrazyklinhaltigen Zellgiftmischung.
Eigentlich habe ich —retrospektiv be-
trachtet—in der ganzen Zeit des Krank-
seins und des Wiedergesundwerdens
nur agiert, unter Druck gestanden. Erst
als alles bewaltigt war, binich zur Ruhe
gekommen und habe mir Gedanken
tiber mich gemacht. Wer bin ich eigent-
lich und wie sollich damit umgehen?
Wahrend meiner Krankheitsphase habe
ichviele negative Erfahrungen gemacht.
UminZukunft anderen Frauen diese Er-
fahrungen zu ersparen, engagiere ich
michin einer Patientinnen-Initiative mit
dem schénen Namen BH (Breast Health—
bewusst handeln gegen brustkrebs e.V.)

Ich mochte Frauen helfen die richtigen
Fragen zustellen.

Frage: Die richtigen Fragen? Welche
sind das aus Ihrer Sicht?

FrauK.: Auf jeden Fall die Fragen nach
Nebenwirkungen, Auswirkungen oder

Dauerschaden, die diese oder jene The-

rapie mit sich bringt. Welche Auswir-
kungen sind fiir mich auch in der weite-
ren Zukunft zu erwarten? Denn aus die-
ser Information konnen wieder neue,
wichtige Fragen entstehen, wie bei-
spielsweise: Was tun Sie gegen diese
Nebenwirkungen? Gibt es Behand-
lungsalternativen?

Ganz wichtigist mirauch, dass Arzte
mich als vollwertige Patientin, also als
miindige Patientin ansehen.

In unserem Verein haben wir, wie ich
glaube, einen guten Begriff dafiir ge-
pragt, namlich die aufmiindige Patien-
tin.

Frage: Was war wéhrend Ihrer Krank-
heitsphase das Wichtigste fiir Sie? Was
hat Sie wieder soweit aufgebaut und
Ilhnen die Kraft, den Mut gegeben z. B.
auch heute hier zu stehen?

FrauK.: Das war mein Sport!! Ich bin
vor meiner Erkrankung intensive Jog-
gerin gewesen und als ich meine Che-
motherapie soweit iberwunden hat-
te, und nicht mehr kurzatmig war,
habe ich mich sozusagen auf die
Socken gemacht und bin gelaufen ...
bin wieder meine geliebten Strecken

gelaufen und habe mich tber die klei-

nen Dinge gefreut, Blumen, das griine
Gras, Blatter—also tiber die Natur ge-
freut, und dariiber, dass ich Teil dieser
Natur sein kann, das war mir ganz
wichtig.

Frage:,, Lebensqualitét“ und Verbes-
serung von ,Lebensqualitdt“ das ist
ein Begriff bzw. ein Ziel in Forschung
und Behandlung, von dem wirimmer
wieder hdren. Was bedeutet,,Lebens-
qualitdt“ aus lhrer Sicht, oder wo se-
hen Sie Unterschiede in der Sicht-
weise von Lebensqualitdt zwischen
Arzten und Patienten?

Frau K.: Lebensqualitat, das ist eben
auch dieses Ernstnehmen von Frauen
mit Brustkrebs oder generell von Pati-
enten, besonders wenn sie lebensbe-
drohliche Erkrankungen haben. Mir zu-
zuhdren, wennich iber Beschwerden
klage und diese nicht einfach zu baga-
tellisieren. Mich nicht monatelang im-
mer wieder dasselbe sagen zu lassen,
um irgendwann mit der Bestatigung
herauszuriicken: Ja, ja das ist schon
eine Folge der Chemotherapie, das ist
moglich.

Ich erwarte doch als Patientin kein
Wunder von einem Arzt, er kann mir die
Krankheit nicht wegzaubern, das habe
ichauch nichtvonihm erwartet. Ich
mochte wissen, was auf mich zu-
kommt, womit ich rechnen sollte. Dann
kannich nach Begleitbehandlungen
fragen oder—wenn es keine gibt, mich
aufdiese Beschwerden einstellen und



besser damit umgehen. Dann kannich
sagen, o. k., ich habe Muskel- und Ge-
lenkschmerzen, die mich zwingen,
langsamer zu gehen. Aberich lebe ja!
Frage: Also, bedeutet das, fiir Sie ist die
Tatsache wichtig, dass Sie sich damit
auseinander setzen kénnen und be-
wusst damit umgehen kénnen und sa-
gen, das ist eine Folge von... und da-
rum kann ich damit leben, brauche we-
niger Medikamente oder habe weniger
Angste?

FrauK.: Ja,dasistso! Ichkann bei-
spielsweise, wenn ich einen FuBmarsch
plane, der mirviel Freude macht, ein
Medikament gezielt einnehmen, dass
ichvon meinem Arzt erhalten habe —
und zwar in einer von mir bestimmten
Dosis. Dann habe ich Freude daran!
Natiirlich kannich das aber nur errei-
chen, wenn man offen mit mir spricht.
Frage: Warlhnen in Bezug aufLebens-
qualitét vielleicht auch wichtig, wie die
Umgebung ist, in der Sie behandelt
wurden?Denn in Kliniken sind doch
manchmal gerade Behandlungsrdume
fiir eine Chemotherapie sehr kahl oder
dunkel, so dass sie einem méglicher-
weise sogar Angst machen kénnten.
FrauK.: Das,,Schlimmste“, dasich
diesbeziiglich erlebt habe, war die
Chefvisite an einem Freitagmorgen, bei
deralle Arzte der Station in einem 6-
Bett-Zimmer an mein Bett standen, und
mir mitgeteilt wurde: Ja, Frau K., sie ha-
ben Brustkrebs. Ich hatte keinen
Schutz, keine Fluchtmdoglichkeit, so
frisch operiert. Obwohlich tiefin mei-
nem Inneren gespiirt habe, dass diese
Diagnose auf mich zukommt fand ich
diese Art der Mitteilung einfach taktlos!
Ich hatte mir gewiinscht, man hatte
mich gebeten aufzustehen, mirin mei-
nen Bademantel geholfen und mir die
schaurige Tatsache unter vier Augen
mitgeteilt—wenn es auchin einem
noch so kleinen Kdmmerchen gewesen
ware. Einfach auch, um die Moglichkeit
zu haben, zusammenzubrechen—zu
weinen—zu schreien: Ich will es nicht
und was gibt es fiir Moglichkeiten! Aber

die Offentlichkeit des 6-Bett-Zimmers
forderte: Sei beherrscht, verliere nur
nicht die Fassung.

Frage: Was widire aus lhrer Sicht in die-
ser Beziehung noch ein Ziel, oder wo
kénnten Sie sich Verbesserungen, (iber
den bereits bis hiervon Ihnen geschil-
derten Teil hinaus, vorstellen?

Frau K.: Was mir besonders wichtig
ware, ist Transparenz und Qualitdtim
Gesundheitswesen.

Dass Qualitdt eingefordert und gepriift
wird, diese Informationen dann auch
transparent gemacht werden und auch
z.B. iiber Sie, die Presse, der Offentlich-
keit bekannt werden.

Frage: Wenn Sie an drztliche Bera-
tung/Betreuung, an stationdre Behand-
lung, psychosoziale Betreuung den-
ken, gibt es danoch Dinge, (iberdie
Forderung nach Transparenz oder der
Qualitdt im Bereich des Gesundheits-
wesen hinaus, wo sie sagen, da miisste
es besserwerden oder das ist mir expli-
Zit wichtig?

Frau K.: Wichtig wére die psychosoziale
Betreuung schon am Krankenbett,
gleich nach der Diagnosestellung. Ich
habe heute einen kompetenten, lie-
benswerten Onkologen, den hatte ich
gerne gehabt wahrend meiner Diagno-
sestellung und Chemotherapie. Ich hat-
te damals einen grofen Profiin punkto
Chemotherapie und fiir die Bekdmp-
fung meiner Tumorzellen war er sicher
derrichtige, aber fiir mich als Frau K.,
als Person, war er nicht der richtige. Wir
haben uns einfach nicht verstanden,
die menschliche Komponente kam zu
kurz. Und wenn Arzte das nicht kdnnen,
miissen sie sich von Psychologen un-
terstiitzen lassen.

Frage: Sehen sie da Moglichkeiten,
kénnte daz. B. Ihre Organisation ande-
ren Betroffenen helfen?

FrauK.: Ja! Und zwar dadurch, dass wir
Patientinnen ermutigen, ihre Arzte
»festzunageln®. Zuerst mit Fragen:
»was gibt es fiir Nebenwirkungen?*
Und dann nicht nur Nebenwirkungen zu
kennen, sondern auch weiter zu fragen:

»Was tun Sie dagegen?“ und aufeine
Antwort zu bestehen. Zu erfahren, wel-
che Behandlungsalternativen, ergén-
zende Therapien oder Medikamente es
gibt, die entweder die Nebenwirkungen
deutlich verringern oder den Behand-
lungserfolg erhdhen. Arzte und Patien-
tinnen sollten ein Team in Sachen
Krankheitsbewaltigung werden.

Frage: Wie ist es im familiciren Umfeld,
ist es da sowohl fiir die Betroffenen als
auch fiir das familidre Umfeld sehr
schwer, mit der Erkrankung umzuge-
hen?Gibt es da so etwas wie ein tiefes
Loch, weil oder wo die Familie nicht
weif3, wie sie mit ihrem von der Krank-
heit betroffenen Angehdrigen umge-
hen soll?

FrauK.: Ich habe da etwas ganz merk-
wiirdiges erlebt: Meine 5/ Jahre jiin-
gere Schwester und ich waren wahrend
der Therapiephase einfach ein tolles
Team. Und dann kam die Zeit, in derich
wieder gut aussah, in derich lebendig
wirkte, in derich mich trotzdem nicht
gesund und gut fiihlte. Auf diese Dis-
krepanz reagierte meine Schwester mit
der Aussage: ,,Mein Gott, nimm dich
doch so an, wie du bist, dann geht es dir
auch gut“. Diese Diskrepanz zwischen
»Schein“und,,Sein“ st fiir AuBenste-
hende schwer nachvollziehbar. Ich
kann inzwischen verstehen, dass meine
Schwester mich nicht versteht.

Frage: Weil ihr die Erfahrungen fehlen,
die Sie haben?

FrauK.: Ja! Aber es ist auch viel Abwehr,
die da zum Ausdruck kommt. Es ist nun
mal die Schwester, also ganz dicht, die
sieht, was ihre brustkrebskranke
Schwester erlebt hat. Und tiber ihr
konnte ja, auf Grund ihrer genetischen
Disposition, das gleiche Damokles-
schwert schweben. Ich verzeihe ihr,
aber erschreckt hat es mich zuerst ganz
flirchterlich.

An dieser Stelle darfich mich nochmals
ganz herzlich bedanken fiir die Zeit, die
Sie mir geschenkt haben, und fiir die
Offenheit, mit der sie meine Fragen be-
antwortet haben.



