Europa-Universitat Viadrina, Frankfurt/ Oder

Institut fur Transkulturelle Gesundheitswissenschaften

Komplementare Medizin — Kulturwissenschaften - Heilkunde

Masterarbeit
,Die Behandlung von Brustkrebs ohne Chemo- und Strahlentherapie -
Warum erkrankte Frauen diese Entscheidung treffen und wie das

soziale Umfeld reagiert”

1. Gutachterin: Dr. phil. Silke Kirschning

2. Gutachter: Prof. Dr. phil. Stefan Schmidt

Eingereicht von
Dr. med. Irmgard Schuppert
Matrikel- Nr. 31116

Bonn, Marz 2011



Danksagung

Frau Dr. Silke Kirschning und Herrn Prof. Dr. Stephan Schmidt danke ich fir die
Betreuung und ihre Unterstiitzung meiner Masterarbeit. Besonderer Dank gilt dabei
Frau Dr. Kirschning fiir die vielen interessanten und anregenden Gesprache im
Vorfeld und wahrend der Untersuchung. Danken méchte ich auch Frau Prof. Dr.
Beatrix Pfleiderer, mit der ich die ersten Gesprache zu meinem Thema fiihrte und

die aus gesundheitlichen Griinden meine Arbeit nicht weiter begleiten konnte.

Dank sagen mochte ich auch meinen Patientinnen fiir ihre Bereitschaft, ihr
Vertrauen und ihre Offenheit, wodurch ich Einblicke in einen Bereich bekommen
habe, der mir bisher verschlossen war und nur durch sie er6ffnet wurde. Ohne sie

hatte ich dieses Thema nicht bearbeiten kdnnen.

Frau Dana Ritters danke ich fiir die hilfreichen Tipps bei meiner Literaturrecherche.

Danken mdochte ich Frau Anette Monnerjahn fiir die segensreiche Hilfe und

Unterstitzung bei EDV-Fragen und der Textbearbeitung.

Ganz besonders mochte ich meiner Familie danken, ohne deren liebevolle

Unterstitzung die Erstellung dieser Arbeit nicht moglich gewesen ware.



,,Wie schon, wie hold bist du,
Geliebte, du Wonnevolle!
Wie du dastehst, gleichst du der Palme

Und deine Briste den Trauben.”

Hoheslied 7, 7-8



BN O U ittt ittt ee e e e et et et ee ettt eeeeeteeeeseseeeeeee s eeeteeeeseesenntereresreraeerrrnaas 5

Stand der FOrSChUNG ..veeeiiiiiiieiiiee et se e 6
MEthOAIK...eeieeiiieie i 10
Sechs Erfahrungsberichte......c.ueeieeiiiiiiiiiiiiisiieieeieeiei i 14
Die ENtSCREIdUNE t..veiiiiiiiiieiiie st se s 18
Die Reaktion des sozialen Umfeldes..........cueeiiiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieee i 25
ZUSAaMMENFASSUNG teivviiiiieieiiiiei ittt 42
ANNANG.. ittt 46




Einleitung

Das Mamma-Karzinom stellt mit jahrlich 57.970 Neu-Erkrankungen in Deutschland
im Jahr 2006 (Robert-Koch-Institut, Berlin 2011) die haufigste Tumorart aller
bosartigen Erkrankungen der Frau dar. Damit ist Brustkrebs mit 29% die haufigste
Krebs-Neu-Erkrankung bei Frauen. Weltweit starben laut WHO (2011) 2008 etwa
460 000 Frauen daran. Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes( 2011) starben
im Jahr 2009 in Deutschland 17 197 Frauen aufgrund eines Mamma-Karzinoms.
Ublicherweise werden betroffene Patientinnen nach Diagnosestellung operiert und
in der Folge mit einer adjuvanten Chemo- und Strahlentherapie behandelt.
Adjuvant bedeutet ,unterstitzen“ und wird in der Tumortherapie als die
Behandlung bezeichnet, die einer tumorreduzierenden oder —entfernenden
Operation folgt.

In unserer allgemeinmedizinischen Gemeinschaftspraxis mit onkologischem
Schwerpunkt stellen sich zunehmend Patientinnen vor, die an einem
Mammakarzinom erkrankt sind und bereits operiert wurden, die jedoch keine
Chemo- oder Strahlentherapie mochten oder die nach anfanglicher Chemo- und
Strahlentherapie die Behandlung abbrechen mdéchten bzw. abgebrochen haben. Die
Grunde dafiir sind sehr unterschiedlich. Entweder hatten sie grundsatzliche
Bedenken gegen diese Therapie oder haben sie abgebrochen, weil die

Nebenwirkungen unertraglich fir sie waren.

Die Frage, die sich mir stellt, ist, was es fiir die betroffenen Frauen bedeutet, wenn
sie sich gegen die offiziellen Empfehlungen der Arbeitsgemeinschaft Gynakologische
Onkologie stellen, die eine entsprechende Therapie nicht nur vorschlagt, sondern
dringend empfiehlt. Warum entscheiden sich Frauen gegen diese Therapie? Welche
Auswirkungen hat diese Entscheidung auf ihr soziales Umfeld? Tragt ein
Lebenspartner, die Familie und der Freundeskreis die Entscheidung mit oder wie

gehen sie damit um? Wie verhalten sich die behandelnden Arztinnen und Arzte?



Um diese Fragen zu kldren, wurden 6 Patientinnen, die in meiner Behandlung sind
und die sich postoperativ direkt oder im Verlauf der Behandlung gegen die
vorgeschlagene Therapie entschieden haben, interviewt. Ich habe dabei offene
Interviews durchgefiihrt und mich in der Methodik an die Grounded Theory

(Strauss/Corbin 1996) angelehnt.

Stand der Forschung

Eine umfangreiche Literaturrecherche wurde am 20.02.2011 durchgefihrt. Der
untersuchte Zeitraum umfasst die letzten 10 Jahre bis zum 3.03.2011. Gesucht
wurden alle Dokumente in englischer und deutscher Sprache. Beziiglich der
Patientengruppe erfolgte keine Einschrankung.

Die Suche wurde in folgenden Datenbanken durchgefiihrt:

- Literaturdatenbank Medline Uber http://www.pubmed.de

- The Cochrane Library Uber http://www.thecochranelibrary.com

- Google lber http://www.google.de

- Google scholar tUber http://www.google scholar.de

Als Recherchevokabular wurden folgende Begriffe verwendet:

breast cancer, breast neoplasm (MeSH Terms), drug therapy, chemotherapy,
radiotherapy, patient compliance, compliance, adherence, abandonment, patient
dropouts, discontinuation, treatment barriers, refuse, refusal, non-compliance.
Recherchestrategie und -Vokabular richteten sich nach den Mdéglichkeiten der
jeweiligen Recherchequelle und wurden jeweils modifiziert.

In der grofRten und umfangreichsten Datenbank Pubmed ergaben sich bei der
Eingabe der obengenannten Suchworter am 20.02.2011 466 Treffer.

Es handelt sich dabei um zahlreiche Untersuchungen, in denen beschrieben ist, dass
Frauen mit einer Brustkrebserkrankung die vorgeschlagene oder schon begonnene
Therapie abbrechen. So berichtet Balasubramanian et al.2003 von einer
Untersuchung bezliglich der Compliance bei Brustkrebspatientinnen in England.

Hier konnte eine non-Compliance von 22% festgestellte werden. Griinde und


http://www.google/
http://www.google.de/
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Erklarungen fir dieses Ergebnis wurden nicht genannt. Ma et al. beschreibt in
einem Artikel von 2008 ebenfalls die non-Compliance in der Brustkrebsbehandlung,
wobei er Angaben zu den unterschiedlichen Therapieformen macht. Bei der
Anwendung der Chemotherapie lag die non-Compliance bei 7%, bei der
Strahlentherapie bei 4% und bei der Anwendung von Tamoxifen bei 37%. Ma
konnte eine Korrelation zum Alter der Patientinnen feststellen. So lehnten die eher
alteren Patientinnen eine Chemo- und Strahlentherapie sehr viel haufiger ab als
jingere Patientinnen. Gleiches bestatigt auch Hancke et al. (2010) in einer
Untersuchung von 1922 Patientinnen. Bei der endokrinen Therapie mit Tamoxifen
waren es die jlingeren Patientinnen, die die Therapie abbrachen (Hadji P et al.2010;
Van Herk-Sukel MP et al. 2010). Verschiedene Studien haben dabei nach Griinden
und Umstanden dafiir gesucht (Itano J et al. 1983). Zum einen sind die
Nebenwirkungen dafiir verantwortlich, dass Frauen die Behandlung abbrechen.
Zum anderen wird dies auch mit einer unzureichenden Aufklarung im Vorfeld
begriindet. Dabei gibt es auch viele Untersuchungen soziodemographischer Art, in
denen eine Compliance im Zusammenhang mit Alter(Hadji P 2007) und
Bildungsstand der Patientinnen (Eaker S et al.) gebracht wird. Atkins beschreibt
2006 Uber die absichtliche und unabsichtliche Unzuverlassigkeit bei der Einnahme
der chemotherapeutischen Medikation. Es wird vieles Gber Coping-Strategien
(Schmidt G et al. 2007) bei betroffenen Patientinnen geschrieben und dariber, wie
man die Compliance der Patientinnen verbessern kann (Hadgi P et al. 2007). Dies
war der einzige Artikel, den ich gefunden habe (bei Google Scholar), indem dem
sozialen Umfeld eine Bedeutung beigemessen wurde. Hadgi schreibt, dass das
soziale Umfeld ,hemmend oder fordernd” auf die Compliance wirken kann.

Denois et al. (2010) kam mit seiner Fragestellung meiner Thematik am nachsten. Er
berichtet in einer qualitativen Studie Uber das Verhalten von 42 Patienten beziiglich
der Compliance bei einer oralen Chemotherapie. Es handelte sich dabei um
Patienten mit metastasiertem Brustkrebs oder mit einem Colon-Karzinom. In
diesem Artikel wird beschrieben, dass die empfohlene Dosis des

chemotherapeutischen Medikaments nicht nach Anweisung eingenommen wurde.



Dies mag daran gelegen haben, dass die Anweisungen nicht richtig verstanden
wurden. Eine vorsatzliche, bewusste Missachtung der Anweisungen wurde nicht
festgestellt. Als wichtigstes Ergebnis dieser Untersuchung wurde die Erkenntnis
beschrieben, dass die Patienten nicht in der Lage waren, wichtige Zeichen einer
toxischen Belastung und Nebenwirkung zu erkennen und zu melden.

Magai et al. (2007) untersuchte in einer Studie die psychosozialen Einfllsse bei
Brustkrebs-Patientinnen, bezog sich dabei jedoch vor allem auf das Brustkrebs-
Screening sowie auf die Zeit wahrend der Therapie.

Bickell et al. (2009) hat in einer Studie in New York Uiber die unzureichende
Inanspruchnahme der Adjuvanten Therapie bei Brustkrebs berichtet und dabei u.a.
das Wissen der Patienten und das Vertrauen in das medizinische System
untersucht. Sie kam dabei zu dem Schluss, dass Arzte die Nachsorge in der
Krebsbehandlung verbessern kénnen, indem die Vorteile dieser Therapie gut
prasentiert werden sollen, und nicht nur die Risiken einer solchen Behandlung.

In der Cochrane-Datenbank fanden sich am 20.02.2011 bei der Suchfrage ,,breast
cancer OR breast neoplasms in Title, Abstract or Keywords and chemotherapy OR
radiotherapy in Title, Abstract or Keywords and refuse OR refusal OR non
compliance OR non adherence OR abandonment OR dropout OR break off OR
discontinuation OR treatment barriers in Title, Abstract or Keywords, from 2001 to
2011 39 Treffer, wovon auch hier keine Veréffentlichung fiir meine Arbeit von
Bedeutung war.

In der allgemeinen Google-Suchmaschine, in der nicht nur wissenschaftliche Artikel,
sondern auch populdrwissenschaftliche Beitrdage, Patientenberichte und Foren zu
finden sind, fanden sich unter Eingabe von ,,(breast cancer OR breast neoplasms)
AND (chemotherapy OR radiotherapy)AND(refuse OR refusal OR non compliance OR
non adherence OR abandonment OR dropout OR break off OR discontinuation OR
treatment barriers)” am 3.03.2011 um 7.00 Uhr 17300 Treffer. Bei der Durchsicht
der ersten 100 Ergebnisse war kein interessanter Artikel fir meine Arbeit dabei.
Die recht unspezifische Eingabe der der Schlagwoérter ,,Brustkrebs AND

(Chemotherapie OR Radiotherapie) AND (Verweigerung OR Ausstieg OR Ablehnung



OR Abbruch)“ zeigte am 3.03.2011 um 7.30 Uhr 121 000 Suchergebnisse. Darunter
fand sich bei der Durchsicht der ersten 100 Ergebnisse kein relevanter Artikel fir
mich.

In der wissenschaftlichen Suchmaschine Google-Scholar, in der neben Artikeln aus
Fachzeitschriften, Dissertationen und Auszlige aus Blichern zu finden sind, fanden
sich unter Eingabe von ,(breast cancer OR breast neoplasms) AND ( chemotherapy
OR radiotherapy) AND ( refuse OR refusal OR non compliance OR non adherence OR
abandonment OR dropout OR break off OR discontinuation OR treatment barriers)”
am 3.03.2011 um 6.00Uhr 9970 Ergebnisse. Unter den ersten 100
Veroffentlichungen fand ich fir meine Fragestellung den Artikel von Hadji (2007)
interessant.

Die Kombination der Schlagworter ,,Brustkrebs AND (Chemotherapie OR
Radiotherapie) AND (Verweigerung OR Ausstieg OR Abbruch)” erbrachte am
3.03.2011 1380 Treffer. Auch hier passte kein Artikel unter den ersten 100 zu

meiner Untersuchung.

Mein Eindruck bei der Recherche ist, dass sich die Forschung und der Fokus auf die
Patientin richten, die an einer systemischen Chemotherapie, einer endokrinen oder
Strahlentherapie teilnimmt. Neben den Beobachtungen, welches
chemotherapeutische Medikamente in welcher Kombination mit anderen
Medikamenten und Therapien die besten Uberlebenschancen bietet, wird
beschrieben, welche Nebenwirkungen auftreten und wie man diese reduzieren
(Swenson KK et al. 2010; Zachariae R et al. 2007) und die Lebensqualitat verbessern
kann (Reimer T et al. 2010). Es ist ein Bewusstsein dafir da, dass viele Frauen die
empfohlene Therapie nicht an Anspruch nehmen, und Griinde werden dafiir in
einigen Untersuchungen erforscht. Ziel dieser Untersuchungen ist es jedoch immer,
die Compliance zu erhéhen und die Frauen damit wieder in die Therapie zurlick zu

holen, bzw. einen Therapieabbruch zu verhindern.



Nach meiner Untersuchung der Literatur, gibt es in den von mir durchsuchten
Datenbanken keine Untersuchung zu meinem Thema, namlich wie es den
Patientinnen ergeht, die sich im Sinne der Wissenschaft ,non-compliant” bzw. ,non-
adherent” verhalten, also aus unterschiedlichen, teilweise zwingenden Griinden, die
Therapie abbrechen mussten oder nicht in Anspruch nehmen konnten und wollten

und wie sich das soziale und arztliche Umfeld verhalt.

Methodik

1.1 Die Grounded Theory

Grundlage der vorliegenden Untersuchung ist die Grounded Theory, die in den 60-
iger Jahren von Glaser und Strauss wahrend einer Feldstudie entwickelt wurde.

Sie ist eine ,eine gegenstandsverankerte Theorie, die induktiv aus der
Untersuchung des Phanomens abgeleitet wird, welches sie abbildet. Sie wird durch
systematisches Erheben und Analysieren von Daten, die sich auf das untersuchte
Phanomen beziehen, entdeckt, ausgearbeitet und vorldufig bestatigt” (Strauss /
Corbin 1996: 7). Zu Beginn der Untersuchung steht keine Hypothese, die bewiesen
werden muss, sondern man stellt offene Fragen, um das Thema zu erforschen. Es
entwickelt sich im Laufe der Arbeit und Datenanalyse eine Theorie, die durch neues
Datenmaterial und dessen Aufbereitung immer wieder neu bearbeitet, reflektiert
und weiterentwickelt wird. ,,Am Anfang steht vielmehr ein Untersuchungsbereich-
was in diesem Bereich relevant ist, wird sich erst im Forschungsprozess
herausstellen” (ebd.: 8). Einfluss hat dabei auch die sogenannte ,theoretische
Sensibilitat” des Forschers. Darunter versteht man das Bewusstsein fiir die Feinheit
des Datenmaterials, die Fahigkeit die Bedeutung zu erkennen, Daten miteinander zu
verknlipfen, zu vergleichen, zu interpretieren und in einen Zusammenhang zu
bringen. Eine wichtige Rolle spielt dabei auch das eigene Kontextwissen, das der

Forscher aus seinem Literaturstudium, seinem Berufsleben und seinen personlichen
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Erfahrungen mit einbringt. Die theoretische Sensibilitat entwickelt sich wahrend des
Forschungsprojekts stets weiter.

Strauss zitiert in seinem Buch (Strauss / Corbin 1996:6) Selye: ,, Das Wesen
spezifischer Entdeckungen besteht nicht darin, etwas als erster zu sehen, sondern
tragfahige Verbindungen zwischen zuvor Bekanntem und dem bisher Unbekannten
zu kniipfen“. Die Methodik der Grounded Theory bietet hier einen Raum fiir ein
Wechselspiel von Kreativitat und wissenschaftlichem Datenerheben und
Analysieren.

Es handelt sich hierbei um ein Analyseverfahren qualitativer Daten, bei dem keine
strikten Regeln, Techniken oder Anweisungen vorliegen. Vielmehr ist die Grounded
Theory ,als ein Stil zu verstehen, nachdem man Daten qualitativ analysiert und der
auf einer Reihe von charakteristischen Merkmalen hinweist“, (Strauss in Striibing/
Schnettler 2004: 434) wie z.B. das Theoretical Sampling.

Nach der Datenerhebung sozialer Phanomene erfolgt ihre Analyse, das sogenannte
,Codieren”. Dabei werden einzelne Beobachtungen in kleinere Kategorien
eingeteilt, die beschrieben und interpretiert werden.

Neben einer kontinuierlichen Kodierung miissen ebenfalls von Anfang an
kontinuierliche analytische ,, Memos*“ verfasst werden. Dabei stellen die Memos
eine ,schriftliche Form unseres abstrakten Denkens liber die Daten dar“( Strauss A,
Corbin J 1996. S 170). Diese Memos werden nicht nur kontinuierlich geschrieben,
sie werden auch kontinuierlich bearbeitet, verandert und weiterentwickelt. Sie sind
ein wesentlicher Teil des analytischen Prozesses. Dabei handelt es sich um
subjektive Eindriicke und Zusammenhange, die der Forscher erkennt und verwertet
und die durch Erganzungen immer wieder verfeinert werden. Dabei ist es immer
wieder wichtig, auch eine Distanz zu den Daten zu haben, um dann bei einer
erneuten Betrachtung neue Erkenntnisse daraus ableiten zu kénnen.

Ich habe mich bewusst fiir die Methodik der Grounded Theory entschieden, da ich
den Eindruck hatte, dass durch andere Analyseverfahren sehr viele mir und den
Patientinnen wichtige Informationen, Emotionen und persodnliche Betroffenheit

verloren gegangen waren.
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1.2 Das Interview

1.2.1 Methodologische Voraussetzungen

Es wurden sogenannte , offene Interviews" gefiihrt, wobei ich hier die Sonderform
des fokussierten Interviews wahlte. Wie C.Hopf (Hopf C in Flick U et al. 2009: 349) in
ihrem Uberblick beschreibt, werden diese Interviews ,sehr offen auf der Grundlage
einiger weniger, vorab festgelegter Fragen oder Fragerichtungen gefiihrt”. Dabei
wurde im Vorfeld eine Interview-Leitfaden (s. Anhang) entwickelt, der jedoch nur
am Ende des jeweiligen Interviews genutzt wurde, um meinerseits zu Uberprifen,
ob alle wesentlichen Themen besprochen wurden.

Im fokussierten Interview, so beschreibt Hopf, wird ein Gesprachsgegenstand
vorgegeben. Dabei darf die ,,Problemstellung nicht zu eng” sein. Die befragten
Personen sollen danach die Méglichkeit haben, moglichst frei liber dieses Thema zu

berichten.

1.2.2 Die Auswahl der Interviewpartner

Es wurden 6 Patientinnen aus unserer Gemeinschaftspraxis gefragt, ob sie an
diesem Interview teilnehmen wollten. Alle interviewten Patientinnen befinden sich
in der Nachsorge ihrer Brustkrebs-Erkrankung in der Praxis. Davon waren 4
Patientinnen bereits in meiner Betreuung. Die anderen beiden werden von Kollegen
in der Praxis betreut, durch die ich auf diese beiden Patientinnen aufmerksam
gemacht wurde.

Alle befragten Frauen wiesen ein invasives Mamma-Karzinom auf, wurden

brusterhaltend operiert und sind derzeit sowohl tumor- als auch metastasenfrei.

1.2.3 Die Durchfiihrung der Interviews

Zu Beginn des Interviews wurde das Thema meiner Untersuchung erlautert. Es

entwickelten sich daraus sehr offene, vertrauensvolle, mitunter freundschaftliche
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Gesprache, in denen die Patientinnen von sehr persénlichen Erfahrungen
berichteten. Zum Teil wurden dabei Erinnerungen an Situationen bei
Untersuchungen und im Krankenhaus geweckt, die die Patientinnen emotional sehr
aufwihlten. Eine Patientin zitterte derartig, dass ich einerseits unsicher war, ob es
sinnvoll sei, derartige Interviews durchzufiihren. Andererseits lberlegte ich, das
Interview abzubrechen. Einige Patientinnen weinten bei den Gesprachen an
manchen Stellen. Aber es gab auch durchaus in allen Interviews Phasen, in denen
herzlich gelacht wurde und wenig Distanz zu spiiren war.

Alle Patientinnen hatten im Vorfeld bereitwillig ihre Teilnahme erklart und nahmen
sogar groBere Anfahrtswege dazu in Kauf. Die Interviews wurden dabei in den
Praxisrdumen aulRerhalb meiner Sprechstunde durchgefihrt.

Die Interviews wurden auf ein Tonband aufgenommen und anschlieRend
transkribiert (Steinke | in Flick et al. 2009: 319; Kowal S/ O’Connell ebd.: 437). Nach
den Interviews fertigte ich ein Protokoll Gber das Gesprach an, indem ich meine
spontanen Eindriicke bezliglich Atmosphare, Betroffenheit der Patientin und tber
den fir die Patientin wichtigsten Aspekt im Gesprach in meinem Arbeitstagebuch

festhielt.

Ich hatte den Eindruck, teilweise schon bei der Frage nach der
Teilnahmebereitschaft, dass die befragten Frauen froh waren, einmal sich ihre
Erlebnisse und Erfahrungen im Gesamtzusammenhang von der Seele reden zu
kénnen. Mir wurde dabei bewusst, wie wenig ich von diesen Erlebnissen bisher
erfahren hatte. Trotz des groRen Zeitrahmens, den wir in unserer Praxis den
Patienten fiir Gesprache zur Verfligung stellen, ergibt sich offensichtlich keine
Gelegenheit, Uber das personliche Erleben einer solchen Erkrankung zu sprechen.
Diese Erkenntnis hat mich sehr betroffen gemacht. So fiihren wir bei der Aufnahme
neuer Patientinnen und Patienten ein mindestens einstiindiges Aufnahmegesprach
und fiir die Folgetermine in der Ublichen Sprechstunde bieten wir 30-mintige
Termine an. Aber offensichtlich besteht bereits durch die tbliche Nachsorge ein

solcher Gesprachs- und damit Zeitbedarf, dass solche, wie hier gedulRerten,

13



wichtigen und belastenden Aspekte gar nicht berticksichtigt wurden oder werden

kénnen.

Sechs Erfahrungsberichte

Dargestellt werden sechs Patientinnen, die sich in unserer allgemeinmedizinischen
Praxis, der eine onkologische Tagesklinik angegliedert ist, zur Nachsorgebehandlung
vorstellten. Diese Patientinnen sind unterschiedlich lange schon in unserer
Behandlung. Sie werden im Folgenden einzeln vorgestellt mit einer kurzen
Beschreibung ihrer Lebenssituation. AnschlieRend wird kurz der Verlauf der
Krankheit und die vorgeschlagene Behandlung erlautert. Auch werden gravierende
Erlebnisse im Verlauf dieser Erkrankung beschrieben, die die Entscheidungen der
Patientinnen, die Therapie abzubrechen, entscheidend beeinflusst haben.

1. Frau B

Frau B ist 44 Jahre alt, als sie erkrankt, ist nicht verheiratet, kinderlos und arbeitet
als Angestellte. Sie hat ein enges Verhaltnis zu ihrer Mutter und ihren beiden
Bridern. Als sie im Februar 2008 einen Knoten in ihrer Brust tastet, denkt sie
anfangs, es sei eine Verhartung im Zusammenhang mit ihrer Menstruation. Als der
Knoten jedoch groBer wird, sucht sie einen Arzt auf. Von da an geht alles ganz
schnell. Das Ergebnis der Biopsie zeigt einen sehr aggressiven, bosartigen Tumor.
Eine sogenannte neo-adjuvante Chemotherapie wird vorgeschlagen. Dies ist eine
Chemotherapie, die man bereits vor der Operation eines Tumors einsetzt.
Ergebnisse haben gezeigt, dass dadurch eher brusterhaltend operiert werden kann
und die Sterblichkeitsrate sinkt (Untsch M. in ,,Neoadjuvante Therapie” in
Kreienberg R et al. , Mammakarzinom Interdisziplinar“2010: 175).

,Das habe sie sofort abgelehnt”, so Frau B. Sie nutzt die Zeit vor der Operation, um
sich intensivst zu informieren Gber die unterschiedlichen Therapieverfahren und
Behandlungskonzepte. Sie steht in gutem Kontakt zu dem sie operierenden
Chefarzt, den sie bittet, eine Gewebeprobe ihres Tumors in eine Speziallabor zu
schicken, um spater eine besondere Immuntherapie durchfiihren zu konnen. Nach

der Operation nimmt sie an einer Anschlussheilbehandlung teil, bei der sie sich
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jedoch nicht wohlfiihlt. Die vielen anderen schwerkranken Frauen und die
Bedingungen in der Klinik sagen Frau B nicht zu und sie zieht sich zurtick. In ihrem
Leben hat sie nach der Erkrankung viel verandert. Sie dandert ihre Lebensweise, sie
stellt ihre Erndhrung komplett um und verandert sich beruflich.

2. Frau S

Frau S ist 55 Jahre alt, als sie erkrankt. Sie ist verheiratet und hat eine verheiratete
Tochter, die als Arztin titig ist. Frau S hat friiher viele Jahre als Arzthelferin in einer
internistischen Praxis gearbeitet, ist aber vor ein paar Jahren aus dem Berufsleben
ausgestiegen. Sie sucht derzeit jedoch nach einem neuen Wirkungskreis im sozialen
oder karitativen Bereich.

Frau S geht alle zwei Jahre zur Mammographie und immer in dasselbe
Rontgeninstitut, das ist ihr wichtig. Im Juli 2008 wird eine Veranderung in der
rechten Brust festgestellt. Wenige Tage spater erfolgt eine Stanzbiopsie, deren
Ergebnis ihr 3 Tage spater telefonisch mitgeteilt wird. Ein bdsartiger Tumor wird
festgestellt, der jedoch sehr klein ist. In der sich anschlieBenden brusterhaltenden
Operation konnen keine bosartigen Zellen mehr festgestellt werden, sodass die
Gynakologen davon ausgeht, dass bereits durch die Stanze alles entfernt wurde.

In der Pathologie wird das Gewebe histologisch untersucht und festgestellt, dass
der Tumor hormonsensibel war. Das bedeutet, dass mit einer antihormonellen
Therapie, also einer regelmaRigen Medikamenteneinnahme, ein weiteres
Tumorwachstum verhindert werden kann. Dieses Konzept wird ihr von mehreren
Seiten vorgestellt und sie ist damit einverstanden. Fiir sie vollig unverstandlich wird
jedoch auch von mehreren Seiten immer wieder eine Strahlentherapie
vorgeschlagen, was wiederum andere Arzte kategorisch ablehnen, weil sie es als
vollig unnétig betrachten. Fiir Frau S ist diese Uneinigkeit der Arzte beziiglich ihrer
weiteren Behandlung sehr belastend.

3. FrauT

Frau T ist 63 Jahre alt als ein bdsartiger Tumor in der linken Brust festgestellt wird.
Sie hat Volkswirtschaft studiert und ist verheiratet. Sie hat 2 Tochter aus 1.Ehe und

3 weitere erwachsene Kinder aus der 1.Ehe ihres jetzigen Mannes. Vor wenigen
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Jahren hatte sie einen akuten Herzinfarkt, der sie psychisch mehr belastet hat als
der Brustkrebs, der im September 2009 diagnostiziert wird.

Es war damals kein Knoten tastbar und sowohl bei der sonographischen
Untersuchung als auch in der Kernspintomographie ist der Befund zunachst unklar,
sodass die Verdanderung nur beobachtet und 6 Monate spater erneut kontrolliert
wird. SchlieRlich entscheidet man sich zu einer Biopsie, die eine Bosartigkeit
bestatigt. Nach der Operation soll zunachst eine Chemotherapie und dann die
Bestrahlung durchgefiihrt werden. Beides lehnt sie ab. Monate spater wird ihr
bestatigt, eine Chemotherapie ware in ihrem Fall nicht sinnvoll gewesen.

4. Frau N

Frau N ist bei der Diagnosestellung 44 Jahre alt. Sie ist gelernte MaRschneiderin,
arbeitet jetzt aber in einem Biro. Sie ist verheiratet und hat keine Kinder.

Sie hat zunachst auf der rechten Seite einen Knoten getastet. Bei einer
Vakuumbiopsie werden jedoch nur Verkalkungen festgestellt. Kurze Zeit danach
tastet sie auf der linken Seite einen Knoten, der ebenfalls biopsiert wird und sich als
bosartig erweist. Nach der Operation ist anfangs unklar, wie es weitergeht.
Umfangreiche Untersuchungen folgen und ihr Fall wird zum zweiten Mal in der
Tumorkonferenz diskutiert. Danach steht fest, dass Frau N an einer Studie
teilnehmen soll. Ob sie dann 6 oder 8 Zyklen Chemotherapie bekommt, wird der
Zufallsgenerator entscheiden. Ob sie an der Studie teilnehmen méchte steht dabei
nicht zur Diskussion. Uber mégliche Nebenwirkungen gibt es ein Informationsblatt.
Die Projektleiterin kann keine fachlichen Fragen beantworten.

Diese Situation ist fir Frau N so belastend und irritierend, dass sie sich entscheidet,
nicht an dieser Studie teilzunehmen und andere Behandlungswege zu suchen.

5. Frau W

Frau W ist 49 Jahre alt, als sie erkrankt, ist verheiratet, hat einen Sohn und arbeitet
im Gemeindebliro. Als sie eines Morgens einen Knoten in der Brust tastet, ist sie
sich sicher, dass er bosartig ist. Innerhalb der nachsten Woche werden alle
Voruntersuchungen gemacht und die organerhaltende Operation erfolgt. Im

Krankenhaus fragt sie jeden Arzt, der ihr auf dem Flur begegnet, was sie tun soll.

16



Alle raten ihr zu einer Chemotherapie und anschlieRender Strahlentherapie, und sie

willigt ein. Sehr schnell stellen sich dramatischen Nebenwirkungen ein. Frau W

bricht die Behandlung ab.

6. Frau E

Frau E ist 50 Jahre alt als sie erkrankt. Sie ist verheiratet und hat eine 19-jahrige

Tochter. Sie arbeitet mit grofem Engagement als Lehrerin und setzt sich Gber die

Malen fiir ihre Schiler ein. Besonders Problemkinder liegen ihr sehr am Herzen. Bei

jedem Besuch in der Praxis berichtet sie mit leuchtenden Augen von ihren Schiilern.

Frau E leidet seit einigen Jahren an einer Fibromyalgie, einer Erkrankung, die mit

starken Muskelschmerzen einhergeht, die ihre Beweglichkeit sehr einschrankt. Um

ihren Alltag zu bestreiten nimmt sie regelmaRig Schmerzmittel.

Als eines Tages Blut und Eiter aus der Brust austreten, weiB sie sofort, dass etwas

Bosartiges dahinter steckt. Die Stanzbiopsie ist mit fiir sie sehr unangenehmen

Umstdnden verbunden. Auch in der Klinik fihlt sie sich nicht gut aufgehoben. Die

brusterhaltende Operation liefert ein niederschmetterndes optisches Ergebnis. Frau

E fUhlt sich verstiimmelt. Auch ihr Mann weint. Die , leichte Chemotherapie”, die ihr

empfohlen wird, bricht sie wegen unertraglichen und lebensbedrohlichen

Nebenwirkungen ab.

Tumorformel Operation Therapieempfehlung Entscheidung
Fr | pT2,pNO,pMx, brusterhaltend | Chemo vor der OP abgelehnt
B |LO,VO,R0,G3 Chemotherapie abgelehnt
Strahlentherapie abgelehnt
Fr | pTlc,pNx, brusterhaltend | Chemotherapie abgebrochen
E LO,VO,R0,G3 Strahlentherapie abgelehnt
Fr | pT1lc,pNO,pMx, | brusterhaltend | Chemotherapie/Studie | abgelehnt
N | LO,VO,R0,G3
Fr | pT1a,pNO,cMO, | brusterhaltend | Endokrine Therapie Endokrine
S RO,G1 Therapie
Strahlentherapie abgelehnt
Fr | pT2,pNx brusterhaltend | Chemotherapie abgelehnt
T | RO,LO,V0,G2 Strahlentherapie abgelehnt
Fr | pT2,pN1a(2/16) | brusterhaltend | Chemotherapie abgebrochen
W | RO,G3 Strahlentherapie nicht
diskutiert

Tab. 1 Tumorformel, Operationen, Therapieempfehlung und Entscheidung
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Die Entscheidung

Alle befragten Patientinnen haben sich, wenn auch zu unterschiedlichen
Zeitpunkten und auch aus unterschiedlichen Griinden, alleine dazu entschlossen,
sich weder einer Chemotherapie noch eine Strahlentherapie zu unterziehen und/
oder Strahlentherapie zu machen. Aufgrund des Malignitatsgrades eines G3-Tumors
wurde einer Patientin sogar eine neo-adjuvante Chemotherapie, also eine
Chemotherapie vor der Operation, vorgeschlagen. Dies lehnte sie bereits ab, und
schon vor der Operation verkiindete sie, dass eine konventionelle Therapie fir sie
auch postoperativ nicht in Frage kame.

»Aber es war von vornherein klar, Chemo auf gar keinen Fall. Also, das war in mir immer so.
Mein Vater hat Krebs gehabt, da war ich elf oder zw6lf Jahre alt, und der hatte
Lymphdrisenkrebs. Und der hat damals in den siebziger Jahren so eine Hammer-Chemo
bekommen. Dem ist es richtig dreckig gegangen. Keine Haare und Blut gespuckt, also ganz
schrecklich. Also war fiir

mich aus der Kindheit eine Erfahrung, wo ich immer gesagt habe: Niemals.”

Frau T hatte andere Griinde, die Chemo- und Strahlentherapie abzulehnen. Sie ist
Allergikerin und hatte Sorgen, dass sie liberreagiere. Nachdem sie vor wenigen
Jahren einen Herzinfarkt hatte und seitdem antikoaguliert wird, hatte sie bereits vor
der Operation in der Klinik schlechte Erfahrungen gemacht. Man wollte zligig eine
Stanzbiopsie machen. Niemand fragte nach einer Dauermedikation. Dank ihrer
eigenen Aufmerksamkeit wurde der Termin verschoben und das blutverdiinnende
Mittel, das sie sich morgendlich spritzt, abgesetzt. Jedoch wurde bei der Umstellung
auf Heparin die Dosierung falsch berechnet und nach der Biopsie kam es zu
massiven Einblutungen, die kaum zu stoppen waren. ,,Da bin ich in der Nacht richtig
maltratiert worden. Sie haben mir einen Bauchgurt zum Schluss umgespannt und
mit zwei Arzten darauf gesessen.” Sie selbst beschreibt den Zeitpunkt ihrer
Entscheidung so:

»Mein Ausloser dafiir, dass ich abgelehnt habe, war von vornherein, weil ich immer so
liberreagiere. Auf Narkosemittel reagiere ich besonders stark. Man hat jetzt gesehen, auf

Heparin reagiere ich besonders stark. Ich hatte also wirklich Sorge, dass sie die Berechnung
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nicht richtig machen und dann hab ich richtig "'nen Schaden. (...) Und ich mdchte nicht
nachher immer von Arzten héren:, Es tut uns leid".”

Ilhre Bedenken, Sorgen und Gedanken zu den moglichen Nebenwirkungen und
Folgen der Strahlentherapie diskutiert sie mit dem Chefarzt. In einem Gesprach mit
ihm duBert sie ihre Befilirchtungen bezliglich der Strahlentherapie und auf die
Beruhigung des Arztes, die Bestrahlung sei (iberhaupt nicht gefahrlich, wirft Frau T
ein:

,Und was ist mit den armen Frauen, die alle diese Bestrahlung bekommen haben und das
ist nachher noch schlimmer gewesen?“ , Ja, friiher haben wir die auch beballert mit groen
Dosen und das machen wir ja heute nicht mehr” Und ich sagte:“ In zehn Jahren sind Sie
vielleicht auch wieder schlauer und sagen: Jetzt haben wir die Frauen damit auch gequalt
und es war nicht nétig. Ich sehe nicht den Sinn ein, dass Strahlen, die ja eigentlich Krebs
auslosen, (...) jetzt fiir mich gut sein sollen.”

Zum anderen hatte sich Frau T in den Broschiiren der Krebsforschung tber die
Nebenwirkungen der Strahlentherapie informiert. Informationen von arztlicher
Seite habe sie nicht bekommen. Sie habe im Wesentlichen ,,Selbstaufklarung
betrieben”. Es habe ihr nicht gefallen, ,,dass da stand, es kdnnen Spatfolgen
kommen, die zum Zeitpunkt der Bestrahlung gar nicht zu sehen sind, sondern
Monate spater. Und da ja der Krebs hier sald und dort auch mein Herz sitzt und das
nun sowieso schon geschadigt ist...Es hieR da, da kdnne auch der Herzrand dann
verharten oder Schaden nehmen oder Herzprobleme auftreten. Nein, das muss
nicht sein.”

Andere Frauen wurden sehr verunsichert durch unterschiedliche Aussagen Uber die
postoperative Nachsorge, unterschiedliche Aussagen von verschiedenen Arzten
aber auch unterschiedliche Aussagen von ein und demselben Arzt.

So wurde bei Frau S ein sehr kleines Karzinom festgestellt, dass offensichtlich mit
der Stanzbiopsie vollstindig entfernt wurde. Von der Arztin, die diese Biopsie
durchfihrte und die auch den pathologischen Befund telefonisch mitteilte, wurde
eine antihormonelle Therapie vorgeschlagen. Und obwohl wahrend der Visiten im
Krankenhaus Frau S mehrfach auf die Notwendigkeit einer Strahlentherapie

hingewiesen wurde, empfahl der Onkologe im Abschlussgesprach in Anwesenheit
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des Ehemannes lediglich eine antihormonelle Behandlung und betonte, dass dies
ausreichend sei. Im Entlassungsbrief, den er der Patientin fir den Hausarzt, die
betreuende Gynakologin und in Kopie auch fiir die Patientin selbst mitgab, empfahl
er jedoch eine zusatzliche Bestrahlung. ,Das war eigentlich das allerschlimmste. Ich
flihlte mich so richtig betrogen. Damit fing dieser ganze Zweifel an.” Frau S erlitt
spater einen Nervenzusammenbruch. Die Zweifel, ob die Entscheidung richtig war,
haben sie phasenweise sehr belastet. Sie hatte oft ein ,,schlechtes Gewissen” sich
selbst gegeniber und hat immer gedacht ,,Es reicht nicht. Es reicht nicht, was du
machst”.

Frau N hatte keinen festen arztlichen Ansprechpartner, der sie begleitete und
betreute. Sie wurde, in den verschiedenen Phasen von unterschiedlichen Praxen mit
unterschiedlichen Versorgungsauftragen behandelt. So Giberwies die
niedergelassene Gynakologin an einen Radiologen, von dort ging es in ein
ambulantes Brustkrebszentrum, von dort in die Klinik, hier waren ,,alle Arzte zur
Tagung” weg, eine Projektleiterin gab Unterlagen zwecks Teilnahme an einer Studie
in die Hand und konnte Fragen zur Chemo- und Strahlentherapie nicht
beantworten, eine andere Arztin in einer anderen Praxis war dafiir wieder zustindig
usw.. Frau N war mit den unterschiedlichen Aussagen (iber die weitere Therapie
und Nachsorge so verunsichert, dass auch sie erst einmal sich gegen eine
konventionelle Nachsorge entschied. Vor allem wollte sie ihr Schicksal nicht dem
Zufallsgenerator liberlassen. Das Bewusstsein, durch die Teilnahme an einer Studie
sich flr die Dauer von 5 Jahren festzulegen und in dieser Zeit dadurch keine
Moglichkeiten zu haben, zusatzliche Therapien z.B. aus dem naturheilkundlichen
Bereich in Anspruch nehmen zu diirfen, lieBen sie Abstand von diesem
Behandlungskonzept nehmen. Auch ihre Mutter hat Brustkrebs gehabt. lhre Brust

wurde abladiert. Es folgten Chemotherapie und Bestrahlung. ,Ich hab meine Mutter
Mutti war jung, mit 54, ich erst 44, hatte ich nie damit gerechnet. Auf die Frage hin,

was ihr bei der seelischen Bewaltigung am meisten geholfen habe, antwortet sie:

»Am Anfang war ich am Boden zerstort. Chemo - nicht Chemo, machst du es jetzt
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richtig? Wie entscheidest du dich? Dann hab ich mir ‘ne CD aufgelegt und hab ich da
rumgehopst und rumgesungen und ,Komm, vorwarts, jetzt sagst du den Kampf an!
““und lacht aus vollem Herzen.

Andere Patientinnen hatten sich primar dazu entschlossen, mit der Chemotherapie
zu beginnen und durchliefen bereits den erste Zyklus, als sehr starke
Nebenwirkungen auftraten, die bei beiden Patientinnen den Entschluss reifen lielt,
die Chemotherapie abzubrechen.

Frau W berichtete, sie habe zu ihrem Mann gesagt, er konne in die Todesanzeige
schreiben: ,Krebs besiegt, an der Chemo gestorben”. Sie hatte wenige Tage nach
der 2. Infusion alle Haare verloren, die Schleimh&ute waren kaputt und als sie beim
Hausarzt im Wartezimmer sal3, ,,schoss mir das ganze Blut aus der Nase auf die
Zeitung”“. Ihre Leukozyten waren deutlich unterhalb des Normbereiches und
erforderten eine andere, offensichtlich wiederum auch mit starken
Nebenwirkungen verbundene Intervention, die dann Frau W zum Abbruch der
Therapie bewegten. Dem Vorschlag ihres Mannes, sich eine zweite Meinung
einzuholen, kam sie nach. Auch hier wurde die gleiche Behandlung vorgeschlagen.
Bei der Frage nach erganzenden MalBnahmen wie z.B. eine begleitende
Misteltherapie, damit sie vielleicht alles besser vertrage, hieR es ,Das Geld kdnnen
Sie auch gleich in den Gulli schmeifRen. Wir hauen Ihnen Ihr Immunsystem so
kaputt, dass Sie da gar nichts gegen tun kdnnen.” Frau W war schockiert. Diesen
Satz werde sie im Leben nicht vergessen und dachte sich ,Und das macht lhr eben
nicht. Entweder ich pack’s oder ich pack’s nicht. Aber so nicht [ mit Chemo. I.S.]“
Frau E hat irgendwann an einem Punkt nach dem 1.Chemotherapiezyclus
gesagt:“das darfst du nicht machen! Das darfst Du nicht machen!“ Nach der
brusterhaltenden Operation liber deren Ergebnis Frau E sagt, sie sei regelrecht
verstiimmelt worden, wurde ein Port gelegt, und zwar an einer uniiblichen Stelle im
Dekolleté, die das Tragen eines lblichen T-Shirts unmdoglich machen. Die sich
anschlieende Chemotherapie, auf Nachfrage als ,,ganz leichte Chemotherapie”
beschrieben, rief extreme Nebenwirkungen hervor.

,Auf der Heimfahrt schon wurde mir wahnsinnig kalt. Mir wurde wahnsinnig kalt. Und ich

fing unheimlich an zu zittern. (...) Und dann fehlen mir 3 Wochen, wo ich nur noch hell und
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dunkel unterscheiden konnte. Der Schmerz im Kérper war immens. Meine Knochen waren
aus gliihendem Eisen, mal tat mir die Gebarmutter wahnsinnig weh, wahnsinnig weh, wie
bei der Geburt.(...) Und dann kriegte ich so wahnsinnige Herzschmerzen und auch Kilte. Ich
konnte nichts mehr trinken, was nicht warm war, richtig warm war. Wenn das schon so
handwarm war, wenn ich es dann getrunken habe, habe ich am ganzen Korper gezittert.
Das war, als ob ich Eis in mir drin hatte. Essen konnte ich nach einer kurzen Zeit Giberhaupt
nichts mehr, gar nichts mehr. Ich konnte mir nicht die Zahneputzen, ohne dass ich mich
libergeben habe. Ich konnte nicht mehr alleine ins Badezimmer. Dann habe ich diese
Herzschmerzen bekommen und dieses wahnsinnige Herzrasen. (...) Ich sollte sofort in die
Klinik kommen und mein Mann sagte: Das schafft die nicht. Das schafft die gar nicht mehr.
(...) Mir fehlen wirklich 3 Wochen meines Lebens.(...) Meine Tochter hat so Angst um mich
gehabt. Das habe ich gar nicht mitbekommen, dass die in der Schule geschwénzt hat, dass
die nicht zur Schule gegangen ist, weil sie wahnsinnige Angst um mich hatte.”

Nach diesem ersten Zyklus stellte sich bei einer Untersuchung heraus, dass sie einen
massiven PericarderguB hatte, eine mogliche Nebenwirkung der kardiotoxischen
Chemotherapie, liber die Frau E zum einen nicht aufgeklart wurde und die ihr das
Vertrauen in die behandelnden Arzte und den Glauben an den Therapieerfolg
nahm. Die sich bei ihr eingestellten Nebenwirkungen waren nicht nur im Erleben
der Patientin, sondern auch in der Wahrnehmung ihres Mannes und ihrer Tochter
lebensbedrohlich und damit ein ausreichender und zwingender Grund, die Therapie
abzubrechen.

Bereut hat bisher keine der befragten Frauen ihre Entscheidung. Steht eine
Routineuntersuchung an, tritt immer eine grofRe Unruhe ein. Aus meiner Erfahrung
heraus unterscheiden sich diese Frauen an diesem Punkt jedoch nicht von den
Frauen, die der Therapieempfehlung gefolgt sind. Die Angst vor der Entdeckung
eines Rezidivs steigert sich bei allen Krebspatienten vor den Untersuchungen. Auch
ist die Kérperwahrnehmung durch die Krebserkrankung verdandert. ,Wenn ich
irgendwelche Schmerzen, Unwohlsein oder irgendetwas, was ich nicht zuordnen
kann, habe,(...)dann gehe ich eher schon mal zum Arzt und sag :,Mensch, da ist
irgendwas, kdnnen Sie mal kontrollieren, was da los ist.” Was ich friiher nicht
gemacht hatte und gedacht hatte: das ist in 3 Tagen wieder weg. Da ist so 'n

bisschen "'ne andere Sensibilitdat”, berichtet Frau W.

22



Auch Frau S hat Angst vor den Kontrollen. ,,Wenn ich diesen Rontgentermin habe,
von da an habe ich Angst...und auch ein schlechtes Gewissen...(...) ein schlechtes
Gewissen mir gegenliber.” Sie macht sich viele Gedanken. In ihrem Fall ,sei ja eh
alles prophylaktisch”, denn sie ist ja seit der Biopsie tumorfrei. ,,Die Bestrahlung
darf man ja eigentlich gar nicht Therapie nennen. Die ist ja auch nur 'ne
Prophylaxe”.

Auch Frau T hat manchmal ,,bléde Gedanken. (...) Andere werden so gequalt und du
machst das nicht...Hoffentlich kriegst du da nicht die Rechnung...also manchmal
traue ich mir, traue ich dem Ganzen nicht...weil, die anderen haben auch wirklich
schlimme Zeiten durchgemacht, aber leben jetzt immerhin 12 Jahre. Hoffentlich
geht das gut.” Sie geht regelmaRig zum Brustultraschall und zum MRT. Eine
Mammographie mochte sie nicht mehr mache lassen. Riicken diese
Untersuchungen naher, denkt auch sie , hoffentlich kommt da nicht wieder was“.
Was ein Rezidiv betrifft, so ist sie recht entspannt. ,Wenn wieder ein Krebs kime,
konnte man ja wieder operieren. Nur Metastasen waren vielleicht nicht so lustig.
Und wenn man dann liest, wie qualend die Menschen gestorben sind... (...) aber die
Gedanken haben die Bestrahlten auch.”

»Wenn ich so nach dem Bauchgefiihl gehe, so hab ich immer gewusst, das ist der
richtige Weg" sagt sich Frau B wenn Zweifel in ihr hoch steigen. Der Onkologe in der
Reha hatte ihre Daten in ein Computer-Programm eingegeben. Das Resultat war,
dass Frau B mit der Durchfiihrung einer Chemotherapie 8% mehr
Uberlebenschancen habe. Frau B lacht: ,fiir 8% kann er mir mit seiner
Chemotherapie gestohlen bleiben!”

Bereut hat Frau W ihre Entscheidung noch nie. Sie habe schon einmal gedacht, was
denn ware, wenn noch mal etwas ausbrechen wiirde. Wiirde sie sich dann sagen,
sie hatte es besser doch anders gemacht? ,, Aber dann beruhige ich mich mit dem
Gedanken: Das kann bei jedem anderen auch heute oder morgen anders sein. Und
wenn ich es anders gemacht hatte, hatte ich auch keine Garantie, dass es nicht
wiederkommen kdnnte.” In einem Gesprach mit Frau W, dass nach dem Interview

stattfand, sagte sie, sie sei sich immer sicher gewesen und sei dies auch jetzt noch,
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dass diese Entscheidung und dieser Weg flr sie personlich der einzig Richtige
gewesen ware. Wenn sie die Chemotherapie weitergemacht hatte, hatte sie dies
nicht Gberlebt.

Insgesamt scheint jedoch eine Veranderung der Persdnlichkeiten der befragten
Patientinnen mit der Entscheidung und der damit verbundenen Konsequenz
einherzugehen. So empfinde ich all diese befragten Frauen als sehr
personlichkeitsstark und selbstbewusst. Ein gewisses Risiko sind sie mit dieser
Entscheidung eingegangen und sind sich bewusst dariiber, dass sie alleine die
Verantwortung dafiir tragen. Diese Verantwortung macht sie jedoch stark. Alle
haben sich sehr informiert Giber das Wesen ihrer Krankheit und die Gefahren, die
darin bestehen. Aber sie haben sich auch tGber mogliche Griinde der Entstehung
informiert und haben einiges in ihrem Leben gedndert. Sie haben sich auch tber
alternative und komplementare Behandlungsmoglichkeiten informiert und nehmen
einiges davon in Anspruch. Allen ist bewusst, dass eine konventionelle Therapie, so
wie es allen empfohlen wurde, keine Garantie dafiir gewesen ware, einem Rezidiv
oder einer Metastasierung vorzubeugen. lhnen ist bewusst, dass sie diese
Entscheidungen fir sich getroffen haben und das dies kein Weg fiir alle betroffenen
Frauen sein muss. Von ihrer Seite aus scheint eine groRere Toleranz bezliglich der
Therapiewahl und —freiheit zu bestehen, als dies auf der anderen Seite zu finden ist.
Ihnen ist bewusst, dass jede Frau eine Entscheidung fiir sich treffen muss, mit der
sie im Frieden ist und die ihrer eigenen inneren Uberzeugung entspricht. Sie kénnen
akzeptieren, dass andere Frauen den konventionellen Weg gehen. ,Sie haben eben
einfach einen anderen Weg genommen. Aber es war einfach nicht meins“, so Frau
W.

Ahnliches beschreibt Andrea Schumacher, eine Mitarbeiterin von Rolf Verres
(Verres 2003:141). Sie beschreibt ebenfalls am Beispiel Brustkrebs-kranker Frauen,
»dass bestimmte Formen der Krankheitsbewaltigung auch zur psychischen
Weiterentwicklung und weiteren Reifung eines Menschen fiihren kénnen, also
sogar einen wesentlichen Zugewinn gegeniiber dem psychischen Zustand vor der

Erkrankung mit sich bringen kénnen“.
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Bei allen interviewten Frauen hatte ich den Eindruck, dass sie ihre Entscheidung
gegen den konventionellen Therapievorschlag nicht einfach ,,aus dem Bauch
heraus” gemacht haben. Alle waren sehr gut informiert und argumentierten sehr
differenziert. Keine von ihnen hatte etwas von der ,renitenten Zicke“, zu der man
Frau T machen wollte. Verres zitiert in seinem Buch (Verres 2003:155) den
Psychologen Gerhard Strittmacher, der Stellung nahm zu einem Patienten, der
ebenfalls die schulmedizinische Behandlung ablehnte. Dieser analysiert in diesem
Zusammenhang die Bedeutung der Verweigerung einer vorgeschlagenen Therapie.
Seiner Meinung nach setzt eine Verweigerung eine klare Realitatswahrnehmung
voraus. Verweigerung sei ,eine in Selbstverantwortung getroffene, bewusste(...)
Entscheidung und habe ,ein positives Ziel, namlich die Erhaltung bzw. Schaffung

elementarer Werte wie z.B. bewusster leben, Freiheit, Selbstandigkeit”.

Die Reaktion des sozialen Umfeldes

1.3 Die Reaktion der Lebenspartner

Die Ehemanner spielen sehr unterschiedliche Rollen in der Begleitung ihrer Frauen.
In unterschiedlicher Intensitat wird von ihnen und ihrer Reaktion gesprochen.
Teilweise sind sie sehr mit involviert und es wird spontan von ihrer Betroffenheit,
ihren Angsten und Sorgen, ihrer Suche nach Gespriachen und Beratung gesprochen.
Teilweise sind sie vollig Giberfordert mit der Situation und scheinen sich eher zuriick
zu ziehen. Teilweise wird ihre Reaktion erst auf Nachfragen beschrieben.
Moglicherweise kann man Riickschliisse auf die Art der Partnerschaft ziehen. Bei
einigen habe ich den Eindruck, dass sie die Erkrankung und die méglichen
Konsequenzen der Entscheidung gemeinsam tragen und dass eine intensive
Kommunikation zwischen den Partnern besteht. Bei anderen Patientinnen habe ich
den Eindruck, dass sie relativ alleine sind und stark sein miissen, vielleicht die
dominantere Rolle in der Beziehung spielen.

So berichtet Frau S:

25



,Bei meinem Mann ist das so, dass er mehr darunter leidet oder gelitten hat als ich.
Der nimmt sich das so zu Herzen, dass er mit mir da nicht so kommunizieren kann.
Er fangt dann an zu heulen. (...) Das hat ihn so schwer mitgenommen und getroffen,
dass er von daher (...) mir nicht so eine sonderlich groRe Hilfe war, sondern dass er
froh ist, dass es jetzt so lauft wie es lauft”. Als sie den Entlassungsbrief 6ffnet, in
dem steht, dass nun statt einer alleinigen antihormonellen Therapie, wie von
mehreren Arzten geraten, eine Bestrahlung empfohlen wird, ,,da ist er mit mir quasi
zusammengebrochen”,

Eine nicht offene Kommunikation oder Tabuisierung der Erkrankung bedeutet keine
emotionale Distanzierung. So beschreibt Verres (1986:143), dass das ,,Zugehen auf
den Kranken und das Weinen auch Kommunikation“ darstellt, , die gewiss den
Kranken” erreicht, ,selbst wenn auf der sprachlichen Ebene, vordergriindig

betrachtet, kein offener Ausdruck der eigenen Geflihle moglich war”.

Frau N erwahnt ihren Mann erst, als die Operation, die nachfolgenden
Untersuchungen fiir das Tumor-Staging und die Vorgesprache mit der
Projektleiterin der Studie schon abgeschlossen sind. Erst als sie sich eine zweite
Meinung in einer anderen Stadt holen will, taucht er in ihrer Beschreibung auf und
begleitet sie dorthin, unterstitzt sie dann aber sehr in ihrer Wahl, eine
komplementdre Behandlung zu nutzen. Gegenliber Freunden und einzelnen
Verwandten, die versuchen, Frau N doch zu einer konventionellen Therapie zu
Uiberreden und Bedenken anmelden, tritt er nun vehement auf und bittet, seine
Frau in Ruhe zu lassen. Mit einem klaren ,WIR haben uns entschieden, dass so zu
machen”, weist er die Einwande zurilick und steht hinter der Entscheidung seiner
Frau. Auch im Kollegenkreis hat er von der Anderung des Therapieplans seiner Frau
berichtet und bekommt seinerseits hier Unterstlitzung, die ihn wiederum beruhigt
und stark macht, wovon seine Frau profitiert. Bei ihm kommt noch hinzu, dass seine
GrolBmutter ebenfalls vor sehr vielen Jahren an Brustkrebs erkrankte und damals

zwar abladiert wurde, es erfolgte jedoch damals keine weitere Therapie, ,,nur "ne
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Kur, sonst nichts”. Und sie lebt heute noch, rezidivfrei, sodass er aus dieser
Erfahrung heraus nicht angstbesetzt ist und seiner Frau zur Seite steht.

Ilhre Frauen unter der Chemotherapie leiden zu sehen, war fiir die begleitenden
Ehemanner eine besonders schwere Herausforderung. Hilflosigkeit, teilweise
existentielle Angst und Filirsorge pragten ihr Handeln. So rief Herr W behandelnde
Arzte an, kiimmerte sich um Termine fiir eine Zweitmeinung, sah ein, ,dass es so
nicht ging”. Er rief in seiner Not, als seine Frau wahrend der Chemotherapie nur
noch 600 Leukozyten/ml hatte, bei einer bekannten Beratungsstellen fir
Krebspatienten an, um sich dort Rat zu holen und bekam die ,patzige Antwort”,
seine Frau solle sich ,nicht so anstellen.“Sie selbst habe auch nur noch 200 Leukos

gehabt. Da miisse man eben durch.

Herr E ergriff ebenfalls die Initiative und rief in der Klinik an, als er miterlebte, wie
seine Frau unter massiven Herzproblemen und veranderten Bewusstseinszustanden
litt. Wie lebensbedrohlich die Situation seiner Frau war, duf3erte er - bewusst oder
unbewusst - bei einem telefonischen Kontakt mit der Klinik und der Aufforderung
von dort, seine Frau moge sofort in die Klinik kommen: ,,Das schafft sie gar nicht
mehr.” Als seine Frau unertragliche Schmerzen hatte, die selbst von
schmerztherapeutischer Seite nicht einzudammen waren, machte er sich auf den

Weg, um seiner Frau Haschisch zu besorgen, was endlich half.

Bei Frau T leidet der Ehemann ,,wie Hund“ nach den Gesprachen mit dem
betreuenden Chefarzt, weil sie sich weigert, in die vorgeschlagene Therapie
einzusteigen und der Chefarzt sie wie ,,ein bockiges Gor” darstellt. Der Ehemann
leidet und muss nach jedem Arzttermin wieder aufgebaut werden. Auch er macht
sich grol3e Sorgen um das Leben seiner Frau. ,Ich brauche Dich noch. Du kannst
jetzt noch nicht sterben. Uberleg es Dir noch einmal. Ich will, dass Du wieder gesund
wirst” sind Satze, die seine Note und Bedenken widerspiegeln. Andererseits wird er
von Seiten des Chefarztes, dessen Kompetenz von befreundeten Kollegen geschatzt

wird, an dieser Stelle auch instrumentalisiert. Bei den Gesprachen wusste dieser ihn
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,»Zu packen” und war er ,,der Kumpan des Chefarztes”. Bei diesen Gesprachen
entstand flr die Patientin eine ungute Stimmung: , die beiden Manner...zwei
Akademiker unter sich...“. Sie kam sich als ,renitente Zicke” vor, , die immer nein
sagt”. Fiir ihren Mann ist es keine leichte Situation. Es gibt enge Freunde, auch Arzte
dabei, die sich mit ihren ebenfalls an Brustkrebs erkrankten Ehefrauen aus
entfernten Gegenden der Republik regelmaRig zur Kontrolle und Nachsorge bei
diesem Chefarzt vorstellen. Diese Frauen haben alle die vorgeschlagenen Therapien
durchfiihren lassen. Ernste Gesprache wurden von diesen Freunden mit dem
Ehemann geflihrt mit dem Ziel, seine Frau doch noch Uberreden zu kénnen. Auch er
begleitet seine Frau zu weiteren Arzten, um noch andere Meinungen einzuholen.
Nach eindringlichen Gesprachen auch mit seinen Kindern aus erster Ehe, lasst er
sich Uiberzeugen und steht nun auch seinen Freunden gegentiber hinter seiner Frau.
,» A hdtte das nicht ertragen. Sie ware darunter eingegangen und deshalb steh ich
voll hinter ihr”. Auch er tritt ab dann vehement auf. Eine Freundin, die ebenfalls
unter massiven Nebenwirkungen der Chemotherapie gelitten hat, weist er in ihre
Schranken. ,, Hor jetzt auf, D.! Wir haben uns entschieden und jetzt bohr nicht
weiter. (...) Willst du uns verunsichern oder was?“ Auch hier entwickelt sich ein WIR.
Aus den Entscheidungen, die die Frauen primar alleine fir sich getroffen haben,
wird nach einiger Zeit der Beratung ein festes ,WIR haben uns entschieden®, was

die Frauen in ihrem Gefuhl der Richtigkeit ihrer Entscheidung starkt und stabilisiert.

1.4 Die Reaktion der engeren Familie

Im folgenden Abschnitt wird die Reaktion der engeren Familie auf diese
schwerwiegende Entscheidung beschrieben.

Das Verstandnis und die Unterstitzung durch nahestehende Verwandte und
Familienmitglieder waren allen Patientinnen sehr wichtig.

»Wie in allen Lebenskrisen erweist sich auch hier das gefiihlsmaRige Dasein
wichtiger Bezugspersonen als enorm hilfreich (Tschuschke 2002: 120). Alle
befragten Patientinnen hatten einen engen Kontakt zu einer oder mehreren

Personen aus dem engsten Familienkreis, die den Erkrankungsverlauf beobachteten
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und die Patientinnen in ihrer Entscheidung unterstiitzten, der Therapieempfehlung
nicht nachzukommen bzw. die Therapie abzubrechen und nach neuen Wegen zu
suchen.

So berichtete Frau B ,meine Familie hat da sehr hinter mir gestanden, weil mein
Bruder und meine Schwester auch von Chemotherapie nicht viel halten, meine
Mutter auch nicht.” Auch ihre Brider waren in frither Kindheit mit der
Krebserkrankung des Vaters und der mit starken Nebenwirkungen verbundenen
Chemotherapie konfrontiert worden. Ahnlich ging es den Geschwistern von Frau N.
Hier war die Mutter im Alter von 54 Jahren an Brustkrebs erkrankt. ,,Und dann
haben wir es ja bei meiner Mam gesehen, das ging ruckzuck. (...) Und von daher
wissen die ja: Chemo- und Bestrahlung..und es hat ja auch nichts gebracht.” Und so
haben die Briider gesagt ,,wenn du das machen mochtest.., das ist deine
Entscheidung und das klingt gut. Wir wiirden dir nie dagegen reden. Wir ziehen das
durch und alles wird gut”, obgleich Frau N weil3, dass ihre eigene Erkrankung den
Briidern ,,an die Nieren geht”. Beide Familien haben die Erfahrung mit krebskranken
Eltern und den Folgen einer Chemotherapie gemacht. Beide Eltern haben unter
enormen Nebenwirkungen gelitten, gestorben sind beide kurz darauf.

Frau S’s Tochter ist Arztin und arbeitet in der Kinder- und Jugendpsychiatrie. Auch
sie steht der erkrankten Mutter sehr nahe und fangt sie auf, als diese einen
Nervenzusammenbruch hat. Sie informiert sich tGber die Erkrankung ihrer Mutter
und sucht nach Behandlungsmoglichkeiten. Die Entscheidung der Mutter, sich nicht
bestrahlen zu lassen, akzeptiert sie. ,Egal, wie du dich entscheidest, wir werden dir
nie Vorwirfe machen, wenn doch mal was ist.” Frau S schatzt diese Unterstlitzung
sehr. Jedoch ist sie sich bewusst darliber, dass ihre Tochter ihr die Entscheidung
nicht abnehmen kann und ihr auch nicht wirklich raten kann. ,Aber sie weil es ja
auch nicht” sagt sie mehrmals, und schlieRlich driickt sie mit dem Satz ,,man steht
doch eigentlich alleine da“ ihr Empfinden aus. Die Verwandtschaft war von diesem
Erkrankungsfall vollig Gberrascht, es traf sie ,wie ein Donnerschlag. Krebs ist bei uns
kein Thema®“. Niemand hatte bisher eine Krebserkrankung. ,Da war ich die

allererste”. Die Verwandten kannten diese Krankheit wiederum nur von Freunden
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oder aus der Presse und fiir alle war klar, wer Krebs hat, bekommt eine Chemo- und
Strahlentherapie, sowie man es im Fernsehen sieht, ,wenn die Prominenten an
Brustkrebs erkranken®. Hier wurde die Schlussfolgerung gezogen: wer keine Chemo-
und Strahlentherapie macht, kann auch keinen Krebs haben. ,,Wenn du das alles gar
nicht brauchst, vielleicht war es ja gar kein bdsartiger Tumor”. Weil man sie ,,nicht
leidend” gesehen hat, nimmt man sie nicht ernst. Bei einer Geburtstagsfeier erzahlt
jeder von seinen Krankheiten, Banalitaten im Vergleich zu dem, woran Frau S leidet.
,Hatten sie doch mal so was gehabt wie ich, dann wiirden sie jetzt nicht so bléd
rumlabern” sagt sie verargert. Es ist ihr bewusst, dass der Familien- und auch der
Freundeskreis tiberfordert sind, auch wenn sie sich mehr Unterstiitzung gewiinscht
hat. ,Selbst wenn man erzahlt, was es flir ein Tumor gewesen ist... man kann es

nicht erwarten...vom Fachlichen her...sie wissen es ja auch nicht...”

Frau T hat zwei erwachsene Tochter, die sehr unterschiedlich auf die Entscheidung
der Mutter reagiert haben. ,Meine dltere Tochter stand immer hinter mir, weil sie
ist auch...sehr esoterisch, im positiven Sinne. Sie beschaftigt sich sehr mit solchen
anderen Ebenen. Meine jingere Tochter(...) ist das ganzliche Gegenteil. Und sie
sieht die Geschichte...naja, soll Mutter mal machen. Aber gut findet sie es nicht. Sie
wirde lieber sehen, dass ich den harten Weg gehe. Wer mich sehr unterstiitzt hat,
waren die 3 Kinder meines Mannes. Die haben also immer lange mit dem Papa
gesprochen und haben gesagt: wenn A diesen Weg gehen will, dann unterstiitz sie.
Sie weild intuitiv, dass das besser fir sie ist. Und mach sie nicht immer unsicher”.
Dieser Riickhalt tut ihr gut. Die Unterstitzung der Kinder ist Frau T sehr wichtig.
Gerade in der alteren Tochter hat sie eine bedeutsame Gesprachspartnerin, mit der
sie lebensphilosophische Dinge bespricht.

Angst ist das dominierende Gefiihl in Frau E’s Familie, weil schon mehrere
Familienmitglieder an Krebs erkrankt und rasch verstorben sind. So erkrankten kurz
nach ihrer eigenen Diagnosestellung beide Eltern und verstarben, der Vater an
Bauchspeicheldriisenkrebs. Mehrere Geschwister leben in der Nahe und

beobachten den Krankheitsverlauf der Schwester. ,Die haben alle Angst, die haben
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alle Angst”. Frau E bricht die Chemotherapie wegen der starken Nebenwirkungen
ab. ,Und als ich dann sagte, ich mach das nicht mehr, ich mache keine Chemo
mehr....die haben aufgeatmet. Die haben aufgeatmet. Weil die mich haben leiden
sehen (...) und irgendwie haben die mitbekommen, ich geb nicht auf, und ich
beschéftige mich damit. (...) Und irgendwie haben sie meine Kraft bewundert,
meinen Mut.”

Frau N’s Verwandte fragten als erstes, ob sie Angst um ihre Haare habe, als sie die
Chemo-Therapie ablehnte. Verstandnis und Akzeptanz will hier nicht einkehren.
Man macht sich Sorgen und sie ,rufen permanent an. Die haben friher nicht so oft
angerufen, wie jetzt. Und man hat echt das Gefiihl, dass wenn man sagt: Mir geht es
gut, dass es erschreckt”. Frau N hat das Gefiihl, sie kdnnen nicht mit der Situation

umgehen. Auch ein klarendes Gesprach hat an der Einstellung nichts geandert.

1.5 Der Freundeskreis

Der Freundeskreis reagierte zum gréten Teil mit Unverstandnis und Entsetzten auf
die Entscheidung der Patientinnen. Kannten doch alle nur das konventionelle
Schema.

Tschuscke (2002:119) beschreibt Untersuchungen von Krischke und Dunkel-
Schetter, in denen Tumorpatienten nach der sozialen Unterstitzung wahrend ihrer
Erkrankung befragt wurden.

Bei den Untersuchungen gaben 96,1% der Betroffenen Tumorpatienten auf die
Frage ,,Welcher Mensch ist bezogen auf die Krebserkrankung fiir Sie am
wichtigsten?” einen Freund oder eine Freundin als wichtigste Person an. Dies
konnte ich bei den Befragungen meiner Patientinnen nicht bestatigen. Keine der
befragten Patientinnen erwahnte eine Freundin, die sie begleitet oder ihr
beigestanden hatte wahrend der akuten Erkrankungsphase.

Einzig Frau W berichtet von einem ermunternden Telefonat mit einer befreundeten
90-jahrigen Nonne, die ihr von einer Mit-Schwester berichtet, die mehrere

Karzinomerkrankungen hatte und nie eine aggressive Therapie hat durchfihren
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lassen und immer noch ,,auf Reisen” sei. Sie gratuliert ihr sogar zu dieser
Entscheidung.

Als Frau B im Freundeskreis von ihrer Erkrankung nach der Operation berichtet und
mitteilt, dass sie eine Chemo- und Strahlentherapie nicht durchfiihren mochte,
reagieren Freunde mit Fragen wie ,,0b sie den schnell sterben wolle”. Auch die
Umstellung ihrer Erndahrung wird belachelt. Frau B zieht sich zurtick. Sie orientiert
sich um und sucht sich einen neuen Freundeskreis. Sie erklart das so, dass sie sich
durch die Krankheit weiterentwickelt habe ,,und die anderen bleiben auf dem Stand
stehen, was nicht schlimm ist,(...)mit vielen Leuten komme ich nicht mehr zurecht.
Es passt nicht mehr.”

Frau S hat sich therapeutische Hilfe geholt. Ahnlich wie ihre Verwandten, wollten
Freunde und Bekannt Frau S nicht ernst nehmen mit ihrer Erkrankung. Sie hatte
mehr Zuspruch und Verstandnis erwartet. Sie wiirde so gerne mit jemandem
sprechen konnen und flhlt sich alleine. Auch sie nimmt Abstand von einigen
Freunden, die ihr ,,nicht gut tun”.

Entsetzen ist die anfangliche Reaktion des Bekanntenkreises bei Frau E. Sie sehen
jedoch, dass es ihr nach Abklingen der chemotherapiebedingten Nebenwirkungen
sehr viel besser geht und andern ihre Meinung.

Frau T hat ebenfalls durch ihre Entscheidung erfahren missen, dass Freundschaften
»,einen Riss” bekamen. Eigentlich hat sie nur Bekannte, die an Brustkrebs erkrankt
sind. Es sei schon keine Uberraschung mehr gewesen, dass sie selbst nun auch
erkrankte. Bei einer Freundin habe sie ,,die ganzen Leidenswochen(...) mitgemacht.
Sie hat immer gesagt: ,Die vergiften mich. Ich hab das Gefihl, ich sterbe.” Aber
dadurch, dass ich es nicht machte, hatte sie jetzt keinen Gesprachspartner. Sonst
hdtten wir uns austauschen kénnen: wie war es denn bei dir und hast du auch so
gelitten.(...) Und ich hatte ja nichts zu erzahlen.(...)lch hab manchmal das Gefiihl, sie
sitzt da und wartet, dass mal endlich was kommt, damit sie recht hatte, dass das
nicht richtig war, was ich gemacht habe.” Andere Freundinnen sind auch an
Brustkrebs erkrankt und kommen mehrmals im Jahr aus einer Ecke Deutschlands,

mehrere hundert Kilometer entfernt, um sich beim gleichen Arzt wie Frau T in der
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Nachsorge betreuen zu lassen. Auch sie kénnen nicht nachvollziehen, dass Frau T
die Therapie verweigert. ,Ernste Gesprache” werden mit ihrem Mann gefiihrt.
Akzeptiert wird die Entscheidung nicht. Der entstandene ,,Riss in der Freundschaft

ist bis heute nicht gekittet”.

Mit Distanz betrachtet, habe ich den Eindruck, dass der Freundeskreis sehr
unterschiedliche Rollen spielt. Die Patientinnen scheinen sozial unterschiedlich
eingebunden zu sein. Der Freundeskreis ist teilweise nah dran, bei anderen findet er

kaum Erwahnung.

1.6 Die Rolle der betreuenden Gynakologen

In diesem Abschnitt werden die Gynakologinnen und Gynakologen beschrieben, die
die Patientinnen in ihren Praxen begleitet haben. Sie spielen unterschiedlich
intensive Rollen. Zwei der Patientinnen waren zum Zeitpunkt der Erkrankung erst
kurz vorher umgezogen und hatten noch keine intensive Bindung. Andere
Patientinnen waren seit Jahren in der gleichen Praxis und hatten eine sehr vertraute
Beziehung zu ihrer Frauenarztin.

Am eindrucksvollsten beschreibt Frau S ihre Frauenarztin. Sie ist schon sehr viele
Jahre in ihrer Betreuung. RegelmaRige Vorsorgeuntersuchungen werden
durchgefihrt. Auch die Mammographie wird alle 2 Jahre von hier aus in die Wege
geleitet. Eine Aufforderung zur Screening-Untersuchung hat Frau S schon einmal
bekommen; aber ihre Arztin legt Wert darauf, dass immer der gleiche Arzt den
Befund begutachtet. Als bei der Mammographie schlieRlich eine auffallige Struktur
gesehen wird, sucht Frau S erst einmal verzweifelt ihre Frauenarztin auf und hat ,,da
erst mal geheult”. lhre Arztin organisiert alles fiir ihre Patientin. Sie vereinbart einen
Termin in einem Brustzentrum zur Stanzbiopsie in einer anderen Stadt und schickt
vorab die Mammographie- und CT Bilder dorthin. Auch nach der Operation, als aus
dem Entlassungsbericht des Krankenhauses eine andere Therapieempfehlung an die
Gynakologin hervorgeht, als der Onkologe im Abschlussgesprach der Patientin

gegeben hat, sucht Frau S wieder ,heulend” ihre Frauenarztin auf, die emport ist
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Uber ihre Kollegen: ,Jetzt geht der Kampf los”. In Deutschland wiirde sowieso
,Ubertherapiert”. Frau S ist vollig verunsichert mit den unterschiedlichen
Empfehlungen. Bereits nach dem Ergebnis der Stanze hatte man ihr gesagt, dass
eine antihormonelle Behandlung tber 5 Jahre ausreichen wiirde, so wie es im
Abschlussgesprach im Krankenhaus auch hieR. Und nun hat das Krankenhaus
bereits einen Termin in einem Strahleninstitut fir sie gemacht.

Die Gynakologin schickt die Unterlagen zu einem weiteren Pathologen mit der Bitte
um Begutachtung. ,,Warum soll man gesundes Gewebe bestrahlen?” ist seine Frage,
als er das tumorfreie Gewebe untersucht.

In der Zwischenzeit hatte Frau S, eigentlich eher aus Neugier, ihren Termin in der
Strahlenklinik wahrgenommen. Heute kann sie dartber lachen. Damals kam ihr der
Strahlentherapeut ,wie ein Verkaufer” vor. ,Der wollte mir diese Bestrahlung
verkaufen”, berichtet sie. Damals war sie ,fix und fertig und sehr
niedergeschlagen®. Bei einem erneuten Besuch bei ihrer Frauenarztin kommentiert
diese den Vorfall: ,Sie miissen bedenken, das ist auch ‘ne grolRe Lobby. Damit kann
man noch Geld verdienen.” Sie scheint den gleichen Eindruck zu haben wie ihre
Patientin. Frau S erklart sich das: ,,Da ich Arzthelferin bin und die Note der Arzte...
und mit meinem Chef, das hat man damals mitbekommen, wie die zu kdmpfen
haben.(...) Mir kann da keiner was vormachen. Ich fand das sowas von schrecklich.
Das war ein Verkaufsgesprach!“ Aber der Zwiespalt, die Verunsicherung bleiben in
ihr. Sie ist froh und dankbar, dass ihre Gynakologin ihr die Entscheidung und die
Verantwortung abnimmt. Sie sagt klar: ,Wir machen es jetzt so: nur mit Tamoxifen®.
Das gibt Sicherheit.

Inzwischen hat die Gynakologin ihre Kassenarztliche Zulassung abgegeben. Frau S
war zunichst entsetzt, dass die Arztin, zu der sie solches Vertrauen aufgebaut hat,
nicht mehr zur Verfligung stehen wiirde. Aber ,wenn was ist, kann ich sie anrufen.
Sie will sich auch weiterhin fiir mich einsetzten. Sie ruft auch mich manchmal
zuhause an und fragt nach, wenn sie langer nichts gehort hat”.

Frau W ist eine von den Patientinnen, die neu zugezogen war. Als sie Knoten tastet

und sich daraufhin bei einem Gynakologen vorstellt, wird auch hier alles weitere an
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Untersuchungen schnell organisiert. Nach ihrer Erkrankung hat sie noch einmal
gewechselt und ist nun bei einer Frauenarztin, , die das immer nicht fassen kann,
was ich getan habe”. Hier wird auf regelmaRige Vor- bzw. Nachsorge geachtet. Aber
ganz wohl scheint sich die Gynakologin damit nicht zu fihlen.

Frau N’s Frauenarztin zogert nicht, ihre Patientin gleich ins Brustzentrum zu
schicken. Vier Wochen vorher war bereits eine Auffalligkeit an der rechten Brust
gewesen. Und nun tauchte ein verdachtiger Knoten an der linken Seite auf.
Nachdem das Ergebnis der Biopsie vorliegt und Frau N operiert ist, stellte sie sich
wieder bei der Gynakologin vor. ,Und dann hat sie gesagt, dass Chemo und
Bestrahlung ansteht. Uns Sie machen das bitte” habe sie mit Nachdruck und
Bestimmtheit gesagt. Frau N berichtet, sie sei fast in Ohnmacht gefallen. Nach der
Operation seien die Arzte bei ihr gewesen. Die Lymphknoten und der
Wachterlymphknoten seien nicht befallen gewesen. Das sei ein gutes Zeichen. Und
sie war danach” voller Optimismus, dass das nicht sein muss“. lhre Gynakologin
hingegen sagte: ,Frauen in ihrem Alter kriegen generell 'ne Chemo.” Frau N fragte
nach: ,,,Wie, jetzt, generell 'ne Chemo? Man kann doch nicht jedem "ne Chemo
verpassen?’“ Daraufhin hat ihre Frauenarztin geantwortet: ,Doch, in lhrem Alter,
weil die aggressiv sind, kriegt jeder 'ne Chemo!“. Dass Frau N nun weder das eine
noch das andere macht, hat sie mehr oder weniger kommentarlos akzeptiert.

Aus anatomischen Griinden ist die Durchfiihrung einer Mammographie bei Frau N
besonders schwer und schmerzhaft. Eine beratende Arztin in der Nachsorge-
Ambulanz hat ihr fir die weitere Nachsorge die Durchflihrung eines MRT's
empfohlen. Dariliber war ihre Frauenarztin sehr verargert. ,,so einfach ist das nicht,
jeder ein MRT...!” Frau N war dartiber emp0ért. Sie fuhlt sich nicht richtig
wahrgenommen. Die letzten Untersuchungen waren ein Alptraum fir sie. Sie sieht
nicht ein, dass es sichere Diagnoseverfahren gibt, die fiir sie besondere,
untersuchungstechnische Vorteile haben und ihre Gyndkologin sie in der
Inanspruchnahme nicht unterstiitzen mochte. Hier wird wenig Engagement und

Verstandnis von arztlicher Seite gezeigt.
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Auch Frau E hat das Vertrauen in ihre Frauenarztin verloren. Als sie die
Chemotherapie bekam, duBerte diese Frau E gegentiber: ,Sie sehen so blass aus!
Das ist ja auch nicht schén, wenn man in den Spiegel guckt und so aussieht. Gehen
Sie doch mal in’s Sonnenstudio.” Geistesgegenwartig iberlegte Frau E. ,Moment
mal, habe ich da gedacht, da hast du doch irgendwas gelesen...“ Der Besuch in
einem Sonnenstudio unter einer Chemotherapie hatte katastrophale Folgen gehabt
und ist absolut verboten. Frau E ist aul3er sich, als sie diese Begebenheit im
Interview erzahlt. Wut und Emporung kommen zum Ausdruck. ,,Da geh ich doch
nicht mehr hin! Von der lass ich mir doch nichts mehr sagen. In so ‘ner ernsten
Sache! Ich bin doch nicht die erste Frau, die Krebs hat. Da muss die doch Bescheid
wissen!“ Frau E wird nun von einer anderen Arztin gynékologisch betreut und fiihlt

sich bei ihr sicher und wohl.

1.7 Der Hausarzt

In diesem Abschnitt wird kurz die Reaktion der Hausarzte beschrieben. Die
Betreuung von Krebspatienten bedarf einer besonderen Aufmerksamkeit; denn
manchmal kdnnen banale Symptome erste Hinweise auf ein Rezidiv der
Tumorerkrankung sein.

Frau T kann sich gliicklich schatzen. Ihre langjahrige Hausarztin steht voll hinter ihr
und unterstitzt sie weiterhin. Die Entscheidung tragt die Hausarztin mit. Auch aus
ihrem Familienkreis haben Krebskranke sich fiir einen anderen Weg entschieden.
Frau S hatte auch an dieser Stelle Pech. Ihre langjahrige Hausarztin gab ihre
arztliche Tatigkeit kurz nach Erkrankungsbeginn ganz auf. Fiir die Griinde hatte Frau
S vollstes Verstandnis. Dies geschah gleichzeitig mit der Aufgabe der Kassenpraxis
ihrer Gynakologin. ,Jetzt verlassen mich alle” hat sie damals gedacht. Heute kann
sie darliber lachen. Sie hat inzwischen eine internistische Hausarztpraxis gefunden,
wo sie alles bekommt, was sie an Medikamenten braucht. Es ist eine grof3e Praxis
und als ehemalige Arzthelferin kennt sie den Ablauf in einer Praxis und hat
Verstandnis dafiir, dass ,fiir so ein Gesprach...da blieb eigentlich keine Zeit”, wenn

»im Wartezimmer 30 Leute mit Erkdltungen” sitzen.
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Frau B wird in unserer Praxis, ca. 70 Km von ihrem Wohnort entfernt, betreut. Sie
dachte, fiir ,kleinere Dinge“ wie einen Schnupfen ware es glinstig, einen Hausarzt
am Wohnort zu haben und suchte eine Arztin ,schrig gegeniiber” ihrer Wohnung
auf. Frau B ist sehr gut informiert und gewissenhaft. Fir ihre Nachsorge hat sie sich
ein Netzwerk von Arzten ihres Vertrauens aufgebaut, bei denen sie regelmaRig und
engmaschig kontrolliert wird. Als die Hausarztin bei der Erfragung der Vorgeschichte
erfahrt, dass sie sich gegen eine Chemo- und Strahlentherapie entschieden hat,
,war die schon mal gar nicht begeistert”. Frau B berichtet weiter: ,,Sie hat mir auch
gesagt, wenn ich nicht die normalen Routineuntersuchungen mache, wie eben eine
Mammographie und so weiter, alles was vorgeschlagen ist, nach dem Gesetzgeber,
wiirde sie mich als Patientin ablehnen.”

Als Frau W’s Hausarzt erfuhr, dass sie sich gegen die empfohlene Therapie
entschieden hat, bzw. sie abgebrochen hat, bemerkte er: ,Sie werden doch wohl

III

der Schulmedizin nicht den Riicken kehren!“ Sie erklarte ihm, dass dies nicht ihre
Absicht sei und erklarte ihm, was sie vorhatte zu tun. ,Aber er griiBte mich nicht
mehr und das war dann erledigt. Unsere S6hne waren in einer Klasse und wir sahen
uns manchmal, wenn wir die S6hne zu irgendeiner Busreise brachten. Er sah mich
nicht. Und ich hatte erwartet, dass er irgendwann mal sagt: ,Wie geht es lhnen
denn? Wie sind Sie denn damit klargekommen?’ Nein, ich existiere nicht mehr.”
Offensichtlich verunsichert es die betreuenden Hausarzte, wenn ihre Patienten die
empfohlene Therapie nach den Leitlinien nicht einhalten und sie wollen die
Verantwortung nicht Gbernehmen. Dabei ist die Durchfiihrung einer Chemotherapie

und Strahlentherapie kein Garant dafiir, dass nicht doch ein Rezidiv auftritt oder

eine Metastasierung erfolgt.

1.8 Erfahrungen im Krankenhaus

In diesem Abschnitt beschreibe ich beispielhaft und damit ausfihrlicher zwei
Erfahrungen der befragten Patientinnen, die in den Interviews einen grofRen Teil
einnahmen. Es waren dies Erlebnisse, die einerseits sehr belastend fiir die

Patientinnen waren, andererseits die Entscheidung mit beeinflusst haben.
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Nachdem im Vorfeld bei der Stanzbiopsie durch die Falschdosierung der
blutverdiinnenden Medikamente schon Komplikationen aufgetreten waren, kam
Frau T nun mit ihrem Mann zum Besprechungstermin. Das Ergebnis der Biopsie
sollte besprochen werden. Der Arzt, der bei ihr die Biopsie gemacht hatte,

Ill

Llimmelte sich in seinem Stuhl”. Als Frau T nach dem Ergebnis fragte, antwortete
er, es sei Krebs. Nun, Frau T wollte gerne etwas mehr lber die Art ihres Tumors
erfahren. ,,Das kann ich lhnen auch nicht sagen, das ist ein 0-8-15-Krebs.” Frau T
empfand diese AuBerung nicht als Trost. ,Selbst, wenn es ein 0-8-15-Krebs ist, fiir
jede Frau ist das etwas ganz Essentielles!” Danach bat sie den jungen Arzt, noch
einmal auf ihre Biopsiewunde zu schauen. Nachdem es nach der Untersuchung zu
massiven Einblutungen gekommen war, stand noch der erste Verbandswechsel an.
Frau T war sich unsicher und hatte gerne eine fachmannische Begutachtung dazu
gehabt. ,Das kénnen Sie auch selber machen”, war die Antwort des Arztes. Frau T
insistierte. ,Es ware mir lieber, wenn Sie da drauf gucken; denn ich weil ja nicht, ob
das alles in Ordnung ist“, warf sie ein. Der Arzt kam schlieRlich dem Wunsch nach
und bat die Patientin, sich frei zu machen. Dabei wurde die Patientin nicht in einen
separaten Untersuchungsbereich gebeten. ,,Mein Mann stand da, ich stand da, er
(der Arzt I.S.) stand da. Dann durfte ich mich oben freimachen.” Frau T hat diese
Situation als beschdamend und entwiirdigend erlebt.

Vor der Operation fuhrte der Chefarzt ein Gesprach mit seiner Patientin, in der er
ihr die Vorgehensweise wahrend der Operation erklarte. Er plante neben der
Entfernung des Brusttumors auch die Entfernung des Wachterlymphknotens und
die Entfernung der Achsellymphknoten. Wie Kiihn (Kiihn Th in Kreienberg et al.
2010: 145) in seinem Artikel schreibt, weit , die gesamte Brustdrise einschlieflich
der dariiber liegenden Haut einen einheitlichen und reproduzierbaren Lymphabfluss
Uber einen(oder wenige) Wachter-Lymphknoten” auf. Zu sagen ist, dass die sich der
Operation anschlieende Therapieempfehlung abhangig ist vom jeweiligen
Lymphknotenbefall und dem daraus erstellten Status. Wie Kiihn schreibt, galt
jahrelang die Entfernung von mindestens 10 axillaren Lymphknoten als

diagnostische StandardmaRnahme, um dann die weitere Therapie festzulegen.
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Dieses Verfahren wurde durch die Biopsie des Wachterlymphknotens ersetzt.
Lediglich bei Patientinnen, die keine Biopsie des Wachterlymphknotens erhalten
kénnen oder bei denen ein Befall des Lymphknotens nachgewiesen wurde, muss
eine Entfernung der Achsellymphknoten erfolgen.

Frau T stimmte im Aufklarungsgesprach einer Entfernung des
Wachterlymphknotens zu. Sie sprach sich gegen eine Entfernung der
Achsellymphknoten aus. Die Reaktion des Chefarztes war: ,,Wenn ich das eine nicht
darf, mache ich das andere auch nicht.” Der Wachterlymphknoten wurde wahrend
der Operation nicht entfernt (,,obwohl dies auf der Einverstandniserklarung als
Moglichkeit stand“)!

Nach der Operation und zur Nachsorge wurde Frau T weiterhin vom leitenden
Chefarzt betreut. Eine Nachbehandlung mit Chemotherapie und sich dann
anschliefender Bestrahlung lehnte Frau T ab. ,Dann sind Sie in 2 Jahren tot“, war
die Antwort des Arztes dazu. Bei einer sehr viel spateren Kontrolluntersuchung, als
sich Frau T weiterhin weigerte, eine Chemotherapie durchfiihren zu lassen, bat er
die anwesende Krankenschwester, ihm noch einmal die Akte von Fr St zu bringen.
,Chemo wiirde bei Ihnen gar nichts helfen. Deswegen brauchen wir sowieso keine
zu machen. Wir kénnen eigentlich nur bestrahlen.”

Dies sind Reaktionsweisen, die nicht sehr das Vertrauen in Arzte fordern. Dass der
Wachterlymphknoten nicht entfernt wurde, was dem aktuellen medizinischen
Standard entspricht, ist schon unglaublich. Fachliche Inkompetenz scheint dies hier
nicht zu sein; denn das Nichtentfernen war geplant und erfiillt sicherlich den
Tatbestand einer Unterlassung. Und das von einem Lehrkoérper einer
Universitatsklinik! Das finde ich schon empdérend. Die Entfernung der
Achsellymphknoten ware Gberhaupt nicht erforderlich gewesen. Dass sich die
Patientin dagegen entschied, geschah aufgrund ihres guten Informationsstandes.
Dass dann aber monatelang Druck auf eine Patientin ausgelibt, sie solle eine
Chemotherapie machen, um dann festzustellen, diese ware weder sinnvoll noch
notig gewesen, ist schon schwer nachzuvollziehen, sowohl als Patientin als auch als

Kollegin.
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Bei Frau N hiel es nach der Operation ,es ware schon, wenn Sie an einer Studie
teilnehmen kénnten”, aber dies sei aufgrund des Befundes eher unwahrscheinlich.
Es lag zu diesem Zeitpunkt nur eine vorlaufige Empfehlung der Tumorkonferenz vor.
Nachdem die notwendigen Untersuchungen abgeschlossen waren, wurde Frau N
erneut in der Tumorkonferenz vorgestellt. Danach hatte Frau N erneut einen Termin
in der Klinik. Nicht von einer Arztin, sondern von einer ,,Projektleiterin“ wurden ihr
Formulare ausgehandigt, die sie sich zuhause durchlesen sollte. Fragen von Seiten
der Patientin konnten nicht beantwortet werden. Einzig einen Termin fir die erste
Chemo sollte schon vereinbart werden. Den Port kénne man spater noch legen. Das
Ergebnis der zweiten Tumorkonferenz wurde Frau N zugeschickt. ,Und dann stand
drinne: Chemo laut Studie”. In den Unterlagen, die ihr ausgehandigt worden waren,
konnte sie zuhause lesen, dass ein Zufallsgenerator entscheiden wiirde, wie viele
Zyklen sie bekommen wiirde. Ob sie an der Studie teilnehmen wollte oder nicht,
wurde von keiner Seite gefragt. Auf dem Zettel, den sie erhielt ,,standen die ganzen

Nebenwirkungen, wenn sie alle drinstanden, drin“.

Im Februar habe ich selbst an einer Tumorkonferenz teilgenommen. Dabei wurden
keine Patienten aus unserer Praxis vorgestellt. Da unsere Praxis einen anerkannten
onkologischen Schwerpunkt hat, sind wir verpflichtet, regelmaRig an diesen
Konferenzen teilzunehmen.

An der Tumorkonferenz sind ein/e Pathologe/ Pathologin, ein/e
Onkologe/Onkologin und ein/e Strahlentherapeut/in sowie einige nicht-arztliche
Koordinatoren beteiligt. Hinzu kommen arztliche Kollegen. Dies sind zum einen die
niedergelassenen Arzte aus den onkologischen Praxen, deren Patienten/
Patientinnen hier vorgestellt werden. Zum anderen sind es Arzte aus den Kliniken.
Hier stellen entweder der Chefarzt oder die Oberarzte ihre Patienten vor. Die
Pathologin stellt die zu den Patienten dazugehdrigen Praparate als Photo vor.
Gemeinsam wird dann, soweit es noch nicht klar ist, das Tumorstadium nach der
TNM-Klassifikation diskutiert und erstellt. Aus diesem Tumorstadium ergibt sich die

onkologische Therapie nach den Vorgaben der Leitlinien. Mein Eindruck war, dass
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sehr konzentriert jeder Fall besprochen wurde, wenn auch der Zeitaufwand fir
jeden Fall erstaunlich gering war. Dabei wurde, je nach Tumorart und
Tumorstadium festgelegt, welches Chemotherapie-Konzept und ob eine
Bestrahlung empfohlen wurde. Einige Patienten/innen wurden dabei in Studien

aufgenommen und bestimmten Studien zugeordnet.

Was mich personlich erstaunt hat, war, dass fast alle Patientinnen wahrend des
Interviews duRerten, dass sie es gut finden, dass mehrere Arzte sich in einer
Konferenz zusammensetzten und diese Falle besprechen. Allen scheint bewusst zu
sein, dass hier Spezialisten fiir Tumorerkrankungen gemeinsam beratschlagen und
in jedem Fall versuchen, als auch in ihrem eigenen Fall, einen Therapieplan zu
erstellen. Dies scheint aber dann niemanden der Patientinnen weiter zu
beeindrucken; zwei der 6 Patientinnen sind zwar anfanglich der Empfehlung der
Konferenz gefolgt und haben mit der Chemotherapie begonnen, wenn sie auch
zligig abgebrochen wurde. Die anderen haben sich bereits vor Beginn der Therapie
dagegen entschieden.

Meines Erachtens liegt unter anderem der Grund dafiir darin, dass keine
Ubereinstimmenden Therapievorschlage von Anfang an und fiir die Patientinnen
verldsslich unterbreitet wurden. Aus unterschiedlichen Griinden bestand keine
Vertrauensbasis zwischen Arzt und Patientin, auf der das Gefiihl von
Therapiesicherheit, Verlasslichkeit, Verantwortung, Sorgfalt, Individualitat und
Zuversicht hatte wachsen kdnnen. So flihlten sich die Patientinnen nicht gut
betreut. Mal wurde die eine, mal die andere Therapie empfohlen. Zeit und Raum fir
personliche Gesprache, Beratung und Fragen schienen nicht ausreichend vorhanden
zu sein oder waren zumindest in der Wahrnehmung der Patientinnen nicht
ausreichend. In keinem Fall war etwas von einer arztlichen Fihrung im Krankenhaus
zu splren, die mit Empathie, Menschlichkeit, Verstandnis, Fachkompetenz und
Verantwortung die Betroffenen und ihre Angehorigen begleitet und geleitet hatte.
Auf der einen Seite wird damit gedroht, dass man in 2 Jahren tot sein wird, wenn

der Therapieempfehlung nicht gefolgt wird. Auf der anderen Seite sind die
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Patientinnen mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert. Sorgen, Fragen
und Angste entwickeln sich und stehen im Raum. Im Vorwort zu einem Buch von
Bartsch und Weis lber die ,,Gemeinsame Entscheidung in der
Krebstherapie“(Bartsch/Weis 2004) schreibt Prof. Dr. Sabine von Kleist, sie wolle
ihrer ,Hoffnung Ausdruck geben, dass das Verhaltnis zwischen behandelndem Arzt
und krebskranken Menschen von Vertrauen und gegenseitiger Achtung gepragt
bleibt und dass notwendige Entscheidungen in einem spannungsfreien Feld
getroffen werden”. Meine Erfahrung zeigt, dass wir an diesen Punkt erst einmal

kommen mussen.

Zusammenfassung

In der vorliegenden Arbeit wird am Beispiel von 6 an Brustkrebs erkrankten Frauen
beschrieben, warum sich diese Patientinnen nach erfolgter Operation gegen die
Empfehlung einer adjuvanten Chemo- und / oder Strahlentherapie entschieden
haben. Von Interesse ist hierbei, wie das soziale Umfeld sich zu dieser Entscheidung
verhalt. Es wird dargelegt, wie sich diese Entscheidung entwickelt hat und welche
fundierten Griinde es dafiir gab. So wurde in zwei Fallen die Chemotherapie wegen
lebensbedrohlicher Nebenwirkungen abgebrochen. In anderen Fallen waren
Patientinnen aufgrund von Erfahrungen in friiheren Jahren mit an Krebs erkrankten
und anschlieBend chemotherapierten Eltern sehr kritisch gegenliber einer
Chemotherapie eingestellt. Diese kritische bzw. ablehnende Haltung wurde durch
gleichdenkende Familienmitglieder gestitzt und die daraus folgende eigene
Entscheidung gegen eine Therapie entsprechend positiv aufgenommen. Auffallend
war, dass mehrere Patientinnen durch uneinheitliche Therapievorschlage
verschiedener Arzte sehr verunsichert waren. Dies bestitigt Untersuchungen von
Silke Kirschning(2001: 204). Sie schreibt, dass ,Betroffene (...) sich in einem
,Aneignungsprozess ‘die Bedeutung der medizinischen Informationen fir ihr
individuelles Leben erschlieRen” miissen und dabei wenig Unterstlitzung von
arztlicher Seite bekommen. Auch bestand Sorge, und dies bestatigte sich auch in

zwei Fallen, dass vorliegende Grunderkrankungen bezliglich Medikamentenwahl
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und —dosierung nicht oder nicht ausreichend berticksichtigt wurden. Hier kam es zu
einem massiven Vertrauensverlust gegeniiber den betreuenden Arzten, sodass auch
hier nicht in eine vorgeschlagene Therapie eingewilligt wurde. Alle Patientinnen
trafen diese Entscheidung alleine. Sie waren sich der Verantwortung, die sie
ibernahmen bewusst und entschieden sich nach reiflicher Uberlegung und
fundierter Information.

Die Ehemanner bzw. Lebenspartner taten sich teilweise anfangs schwer, diese
Entscheidung mit zu tragen. So gerieten sie teilweise durch den Freundeskreis und
durch Arzte in groRe Konflikte. In diesen Fallen standen die bereits erwachsenen
Kinder mehrheitlich zu der Entscheidung der Mtter und beeinflussten in diesem
Sinne die zogernden Vater. Schlielich wurde der Entschluss von allen Ehemannern
in dem Bewusstsein einer gemeinsamen Entscheidung gegen die vorgeschlagene
Therapie getragen.

Der Freundeskreis nahezu aller befragten Frauen war auffallend kritisch und
skeptisch gegeniiber der Entscheidung. Die Qualitat und Intensitat der
Freundschaften wurde dadurch in fast allen Fallen erheblich beeintrachtigt.

Die Reaktion der betreuenden Gynakologen und Hauséarzte war sehr
unterschiedlich. Wahrend die Gynakologen die Entscheidung ihrer Patientinnen
akzeptierten, teilweise sogar unterstitzten, standen die Hausarzte in fast allen
Fallen dem Entschluss kritisch gegeniber. In zwei Fallen wurde sogar die weitere

Betreuung abgelehnt.

Patientinnen, die in die vorgeschlagene Therapie einwilligen, werden im
medizinischen Sinne und in der Literatur als compliant bezeichnet. Compliance
bedeutet ,Einwilligung, Befolgung” (Langenscheidts Handworterbuch 2001), also
Therapietreue im medizinischen Kontext. Patientinnen, die, wie ich in meiner
Untersuchung dargestellt habe, aus verschiedenen Griinden nicht in eine adjuvante
Chemo- und/ oder Strahlentherapie einwilligen, werden als non-compliant, also als

»,2Zuwiderhandelnde, Sich-weigernde” (vgl. ebd.) bezeichnet. Diese Bezeichnung ist
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meines Erachtens sowohl sprachlich als auch inhaltlich nicht korrekt. Hier wird

vielmehr ein Verhalten, wie auch immer es begriindet ist, negativ bewertet.

Mein Eindruck ist, dass in der Onkologie ein Ziel angestrebt wird, und das besteht
darin, moglichst alle Patientinnen mit Brustkrebs Leitlinien-konform und in keinster
Weise individuell zu behandeln. Wird erkannt, dass sich Patientinnen nicht an die
Empfehlungen halten und sich demnach nicht compliant verhalten, so wird
erforscht, worin die Griinde dafiir bestehen und wie man die betroffenen Frauen
wieder in die Leitlinien-Behandlung zuriickholen kann. Welche wichtigen Griinde fir
die Frauen personlich hinter dieser Entscheidung stehen, scheint dabei nicht zu
interessieren.

Die Entscheidung gegen eine Chemo- und/ oder Strahlentherapie, die die an
Brustkrebs erkrankten Frauen in Eigenverantwortung getroffen haben, muss meines
Erachtens wertfrei akzeptiert werden.

Mir wurde wahrend meiner Untersuchung bewusst, und das hat mich sehr
erschittert, wie unzureichend und einseitig betroffene Frauen tber ihre Erkrankung
und die unterschiedlichen Therapiemoglichkeiten mit ihren Vor- und Nachteilen
aufgeklart werden. In jedem onkologischen Fachbuch und in jedem
Psychoonkologie-Buch wird umfangreich tGber die Diagnose-Mitteilung,
medizinpsychologische Aspekte, das Informationsbediirfnis von
Brustkrebspatientinnen und ihren Angehorigen sowie liber die Entscheidung zur
Therapie geschrieben. Die Realitat in meiner Sprechstunde sieht vollig anders aus,
und ich empfand die Schilderung meiner Patientinnen dramatisch und
niederschmetternd.

Hier wurde in allen Fallen versucht, Gber die Kopfe der Frauen zu entscheiden. Es
wurde in keinem Fall eine von den Frauen gewlinschte gemeinsame Entscheidung
erarbeitet, die fiir die Patientinnen akzeptabel gewesen ware und ihnen das Gefuhl
von Sicherheit und Unterstitzung gegeben hatte.

Dies weiter zu untersuchen, hatte den vorgeschriebenen Rahmen meiner Arbeit

gesprengt und wird im Zusammenhang mit dem Konzept der ,,shared decision” und
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der Frage, warum ein derartiges Interesse an einer leitlinienorientierten

Behandlung besteht, in folgenden Untersuchungen ergrindet.

Im Jahr 1979 veroffentlichte Fred Wander in dem Buch ,,Leben war” eine prima
Alternative” die Tagebuchaufzeichnungen seiner Frau Maxie Wander, die 1977 an
den Folgen ihres Brustkrebses starb. Mit einem Auszug aus diesem Buch méchte ich
meine Arbeit beenden. Es scheint sich in all den Jahren nicht viel gedndert zu haben.
,Mittwoch, 22.September

Diese Nichte, diese Angst und mein Griibeln tiber die Arzte, ihre Unsicherheit, ihr
Tappen im Dunkeln. Vielleicht miissen sie die Kranken belligen, nicht jeder ertragt
die Wahrheit. Aber dann sollten sie sich zusammensetzen und sich dariiber einigen,
was sie sagen. So erfahrt der Patient, der beobachtet und nachdenkt und Fragen
stellt, bohrende Fragen, erfahrt er nur ein Mischmasch von Andeutungen, halben
Ligen und Widerspriichen, aus denen die Hilflosigkeit und oft auch die menschliche
Unreife der Arzte spricht. Und dann ist der Kranke verunsichert und versinkt in
Angst. Angst, habe ich einmal gelesen, kommt aus Nichtwissen. Gewiss, Angst kann
auch aus Wissen kommen. Aber wann und was ein Kranker wissen soll, das miissten
die Arzte sorgfiltig bestimmen und verantworten kénnen. Aber sie interessiert nur

der Tumor, und das ist niederschmetternd.”
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Anhang

1.9 Transkription eines Interviews

("Frau E" ist die betroffene Patientin, "I" steht fir die Interviewerin)

(die groRgeschriebenen Worter wurden besonders betont)

Frau E: Das hat so angefangen, dass ich, eines Tages, aus der linken Brust ist
ausgetreten Blut und Eiter, so ganz wenig. Und ich hab schon einiges gelesen und
dachte ich, das konnte ein Hinweis sein. Du musst sofort zum Arzt. Und der
Hausarzt, den ich hatte, hat dann auch sofort eine Verbindung nach X, nein nach Y,
zur Untersuchung, und dann hatte ich auch ziemlich schnell den Termin. Und dann
sollte dort eine Mammographie gemacht werden. Die konnten aber auf der
Mammographie kein eindeutiges Ergebnis sehen, und haben dann zu einem MRT
geraten, dann ein MRT gemacht, auch das MRT brachte kein sicheres Ergebnis fiir
sie und dann hiel} es "Stanzen”.

Und das war die Geschichte, wo ich gefragte habe, ob mein Mann mit zur Stanze
reinkommen dirfte. Ja, und dann bin ich eben da rein gekommen und dann kamen
4 Arzte noch mit dazu, was mir vorher nicht gesagt worden ist, junge Minner, ne,
wo ich auch wirklich...ich bin genante, wo ich mich also wirklich total Gberrumpelt
gefuhlt habe und ich auch nicht mehr in der Lage zu sagen: Ich mdchte dann auch
meinen Mann dazu haben. Da kriegt ich auch schon Angst, und dann habe ich
gesagt: Ich habe Fibromyalgie. Ich bin sehr schmerzempfindlich. Kénnen Sie das
vorher betauben? Und dann kriegte ich, wirklich 2 Minuten, bevor die die Stanze
angesetzt haben, eine halbe Adumbran. Und dann habe ich gesagt: Ich weil3, dass
das nichts nutzt! Doch, doch, das wiirde was nutzen und die Stanze wiirde auch
Uberhaupt nicht wehtun.

Und dann habe ich da gelegen, und, wie gesagt, 5-6- Arzte iber mich gebeugt, und
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dann haben die geschossen. Und das hat sooo weh getan! Das hat sooo wehgetan!
Und dann habe ich denen das Gerat da wirklich aus der Hand geschlagen und dann
wollte die Arztin dann direkt noch mal stanzen und dann habe ich gesagt: Nein! Und
ich habe am ganzen Koérper gezittert, am ganzen Korper gezittert! Und niemand hat
sich um mich gekiimmert, nur eine, ich glaube, das war die Assistenzarztin, die hat
mir wirklich die Beine gestreichelt, und hat gemerkt, wirklich, wie aufgeregt ich war.
Ich konnte das nicht mehr unterdriicken. Ich hab am ganzen Kérper gezittert. Naja,
sagten sie, dann musste das gemacht werden mit ner Vollnarkose .

Und dann bekam ich einen Termin zur Vollnarkose und ich sollte dann auch direkt
hoch gehen, damit das eben besprochen wird. Mein Mann hat dann ne halbe
Stunde mit der Arztin gesprochen und ich musste dann, ich weil jetzt schon gar
nicht mehr, wo Uberall hin. Zu irgendwelchen Sachen, Narkosegesprach und alles,
Und ich fand es... alles was komisch. Ich fiihlte mich einfach nicht gut aufgehoben,
und hab dann auch gesagt "Ich komm nicht". Ich hab das abgesagt, diesen Termin
l.: Haben die das alles an einem Tag gemacht, Stanze, Gesprach wegen der
Narkose?

Frau E: Ja,ja.

Und dann bin ich zu einer Frauendrztin gegangen, und die hat gesagt: In P. der
Prof..., das ware ganz, ganz, toll und ich sollte dahin gehen. Gut. Dann bin ich dahin
gegangen, hab denen das erzahlt, und dann hat der gesagt: Gut, dann machen wir
direkt "ne Vollnarkose zum Stanzen. Dann haben die noch mal Ultraschall gemacht
und dann hat man gesehen, dass durch dieses Stanzen dieser Tumor, den hatte ich
ja auch vorher im Ultraschall gesehen, regelrecht doppelt so grol8 geworden ist. Der
ist wie geplatzt. Da habe ich auch Angst gekriegt. Da habe ich richtig Angst
bekommen. Und darauf wurde tberhaupt nicht drauf eingegangen.

Ich hatte dann die Operation. Da wurde dann ein, also gestanzt, eine Probe
entnommen. Und dann hiel8 es: immer noch nicht sicher. Wir miissen das
entnehmen.

Und dann wurde ich operiert .Und dann wurde der Tumor entnommen. Dann hat

der Professor gesagt: Nein, das war wahrscheinlich nichts. Es sah nicht so aus. Dann
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ging er so von Zimmer zu Zimmer, in der Klinik und sagte eben, es war bosartig, und
da misste eben operiert werden. Und dann wurde ich erst mal in Ruhe gelassen.
Also wurde uns gesagt, bosartig oder eben gutartig. Und dann weiB ich, man ging
dann raus aus dem Zimmer, und dann dieser ganz Gang entlang, der Professor war
weg, kamen die Frauen, die eben die schlechte Nachricht hatten, die kamen auf den
Flur. Und, wir guckten uns nur an: Getroffen? Ja. Am anderen Tag hiel} es direkt:
Operation vorbereiten und Termin geben lassen.- Ich konnte dann erst mal nach
Hause- fiir die Brust-OP. Und die sollte dann brusterhaltend gemacht werden. Ja,
der Professor, der macht das so schdn. Der ist ein Asthet, Sie haben dann nachher
der Brust, da kam man Brustaufbau machen ...schéner als vorher.

I.: Wer sagte das?

Frau E: Ne Schwester: Also, das ist ein ganz toller Mann, ein Asthet.

Und dann wurde ich bei der Aufnahme von ihm, und einem
Assistenzarzt......und...moment, ich hab einen Fehler gemacht...Der ist nicht ins
Zimmer gegangen Da wurde abends gesagt... wie war denn das ... Da hat er gesagt,
"da konnte was,... das sieht nicht gut aus... Und dann am anderen Tag, genau, da
wurde ich dann ins Biiro hoch gebeten und da war dann er, ein Assistenzarzt, und
die Schwester. Und ich wusste schon von den anderen: wenn die Schwester dabei
ist, dann sieht es nicht gut aus. Dann sieht es nicht gut aus. Und dann hat er, ja
genau, dann hat er mir gesagt, dass das eben Krebs ist. Und dann habe ich noch
gefragt: Kommt das von meinen starken Tabletten, die ich genommen habe? Ich
habe ja immer 800mg Tramal genommen. Nein, das hatte (iberhaupt nichts damit
zu tun... Ja, ich fing dann natdrlich an zu weinen und dann wurde ich mit dieser
Schwester rausgeschickt. Das war eben die Schwester fiir die ganzen psychischen
Dinge. Die wirde dann eben alles Weitere mit mir besprechen. Ich wollte die Frau
eigentlich gar nicht um mich haben. Ich hab eigentlich noch Ricksicht genommen
auf die, weil die hat mich dann gestreichelt und so, das wollte ich alles gar nicht. Ich
konnte aber nicht in dem Moment sagen: Gehen Sie, weil ich der auch irgendwie
nicht weh tun wollte, aber ich wollte eigentlich nur meinen Mann haben. Ich wollte

DIE Frau nicht um mich rum haben. Ich hatte sehr viele Fragen, aber das lief dann
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alles so. Ich hatte ANGST, aber ich war dann schon so in ner Maschinerie drin, so.
Dann und dann soll der Termin sein, zur brusterhaltenden OP und...das ja erst der
Krebs...das dann eben die OP ist, um den Tumor rauszunehmen ... Und dann fragt
ich noch: Muss ich jetzt sterben? Nein, sagte sie, Sie miissen nicht sterben. Heute
nicht. Und dann dachte ich, naja, danke. Wann dann? Wann muss ich denn dann
sterben? Die Frauen UBERLEBEN einige Jahre, viele (iberleben einige Jahre. Und
dann war ich ziemlich, ziemlich am Ende...

Dann kam diese brusterhaltende OP. Dann auch ziemlich schnell danach die erste
Chemao. Es hiel3: Sie konnen Fragen stellen. Ich hatte auch noch gefragt: Der Tumor
war nicht groR. Warum denn eine Chemo? Ja, er wollte ganz genau sein, damit da
auch nichts Gbrigbleibt. Auf jeden Fall “ ne Chemo und auf jeden Fall auch
Bestrahlung. Und ich frag noch: Muss das unbedingt sein? Ich hab gehort, die
Bestrahlung ist sehr belastend... Ja, das ist auf jeden Fall notwendig.

Ich kam dann zu der Chemo und ich wurde dann auch Gber die Chemo aufgeklart,
eben wie viel Zyklen ich dann bekdame, und alles Moégliche und ich weil3, dass ich
daraus gekommen bin und da war auch schon wieder einiges weg. Aber es hiel3: Sie
konnen jederzeit fragen. Als ich dann aber noch mal nachfragte, da hieR es: Das
haben wir lhnen doch alles schon erklart! Ich sagte: Was ist das denn fiir eine
Chemo? Das ist eine ganz leichte Chemo. Spater hat sich herausgestellt, es war eine
der hartesten Chemos, die ich bekommen habe. Dann habe ich dann die
Chemotherapie bekommen. Das waren mehrere Infusionen.

Auf der Heimfahrt schon wurde mir wahnsinnig kalt. Mir wurde wahnsinnig kalt.
Und ich fing unheimlich an zu zittern, und als ich dann nachhause kam, da konnte
ich sofort ins Bett. Und da fehlen mir ja regelrecht, mit fehlen 3 Wochen, wo ich
nur noch hell und dunkel unterscheiden konnte. Der Schmerz im Korper war
immens. Mal hab ich das Geflihl gehabt, meine Knochen waren aus gliihendem
Eisen, mal tat mir die Gebarmutter WAHNSINNIG weh, WAHNSINNIG weh, wie bei
der Geburt. Dann hab ich da angerufen. Ja, haben die gesagt, dann sollte ich
krampfl6sende Mittel nehmen. Ich weil jetzt nicht genau, was es war. Das wiirde

denn weggehen. Dann ist mir schlecht geworden.
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Und dann eines Tages kriegte ich ja so WAHNSINNIGE Herzschmerzen, und auch
Kalte. Ich konnte nichts mehr trinken, was nicht warm war, richtig warm war, wenn
das schon so handwarm war dann, wenn ich das dann getrunken habe, habe ich am
ganzen Korper gezittert da war als ob ich EIS in mir drin hatte. Essen konnte ich
nach eine kurzen Zeit auch UBERHAUPT nichts mehr, gar nichts mehr, ich konnte
mir nicht die Zahne putzen ohne dass ich mich libergeben habe. Ich konnte nicht
mehr alleine auf das Badezimmer gehen. Dann hab ich ja diese Herzschmerzen
bekommen und dieses WAHNSINNIGES Herzrasen, in der Klinik angerufen: ja ich
sollte in die Klinik kommen und dann sagte mein Mann: Das schafft die nicht. Das
SCHAFFT die gar nicht mehr. Und ja, was, was tun?

Ich weiR, dass ich irgendwann gelesen hatte, dass wenn man eben ne Chemo
bekommt und Ubelkeit und Alles, dass Haschisch hilft, dass hab ich in dem Buch
"Bittere Pillen" gelesen und das hat mein Mann mir besorgt. Ab da wurde das Herz
ruhiger, ich musste mich nicht mehr tibergeben und bekam einen unheimlichen
Appetit. Ab dann ging es fiir mich wieder bergauf. Dadurch, dass ich Gberhaupt
ESSEN konnte und wieder trinken konnte.

Das war alles nach der ERSTEN Chemo. Ich hab die Zweite ja gar nicht mehr
gemacht.

Nein, da war dann ne Liicke. Ich konnte nach der OP nach Hause und ich weiR nicht
mehr wie lange das war, ich glaube 14 Tage, und dann kam die Chemo und dann
hiel es sie missen... Ach, da war ja noch die Operation mit dem Port, ne, da ist mir
der Port gelegt worden, weil ich gesagt habe das mach ich nicht ohne Betaubung,
weil ich da auch mitbekommen habe, dass sie eine Frau mit vielen Leuten
festgehalten haben. Die hat so geschrien! Die hat so Scherzen gehabt, und dann
haben sie auch gesagt: Das tut nicht weh und es wird lokal betdaubt und dann habe
ich nein gesagt. Das mochte ich alles unter Vollnarkose und dann hiel? es: Sie
kriegen einen kleinen Schnitt, einen kleinen Schnitt. Den Port habe ich von Anfang
an gesplrt. Ich hab auch von Anfang an, diesen Verlauf von dem Port gespiirt. Das
konnte ich. Je nachdem wie ich mich bewegte, hab ich den gesplirt, wie eine

Stricknadel. Ja, jetzt ist ja die Narbe, die tut WAHNSINNIG weh, die brennt. Ich hab
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ja danach im Krankenhaus erfahren, dass die gar nicht in den Ausschnitt gesetzt
werden. Man hatte die weiter nach rechts setzen kdnnen, und dann hatte man das
gar nicht sehen kénnen. Da kdnnte ich dem Professor heute wirklich... ich kénnte
den dafiir schlagen. Ich hab so eine WUT auf den. Er hat mich nicht nur NICHT
aufgeklart tGber die ganzen Folgen der Chemo, sondern er hat mich auch noch
verstimmelt. Ich seh das so, Frau Doktor. Er hat mich verstimmelt! Er hat meine
Brust... da laufen Narben, Sie wissen das, die sind so dick wie Regenwiirmer. Das
wird einem vorher alles nicht gesagt. Ware mich das gesagt worden, hatte ich
gesagt: Ich will das nicht, ich will das nicht. Der Tumor ist draufRen. Ich will das nicht.
Und ich mochte auch Zeit haben, um zu Gberlegen, was ICH wirklich will und ich
mochte INFORMATIONEN bekommen von den Arzten. Ich habe gedacht: das ist ein
Professor, der weils um, um alle, alle Therapien und bekomme auch Informationen.
Ich hab UBERHAUPT gar keine Informationen bekommen. Man hat nur mit ANGST
gearbeitet: WENN sie das NICHT machen, DANN werden Sie sterben.

Ich fiihle mich wie missbraucht! Ich fiihle mich wie GESCHANDET und bei mir ist
eine WAHNSINNIGE WUT im Bauch. Eine WAHNSINNIGE WUT im Bauch; denn ich
bin ein erwachsener Mensch, ich bin NICHT dumm. Es ist MEIN Leben, es ist MEIN
LEBEN und es ist MEIN Koérper! Wenn sie mir sagen wirden: Sie kdnnen das und das
machen. Sie konnen DAS machen, Sie konnen DAS machen. Die Statistiken sind SO,
die Erfahrungen sind SO und das und das und Sie kénnen entscheiden.

Und DAS hat UBERHAUPT nicht stattgefunden. SIE miissen eine Chemo machen und
das ist eine LEICHTE Chemo, hat der mir gesagt und das war GELOGEN. Der hat mich
nicht Giber die Nebenwirkungen aufgeklart. NICHTS! ABSOLUT NICHTS! Uber, dass
mir schlecht wird, das ja und dass die Haare ausfallen, dass das Zahnfleisch
angegriffen wird. Ich kriegte da ein Heftchen, ganz diinn. Ich kénnte Ihnen wirklich
ein dickes Buch schreiben, was alles passieren kann und wie ich eine Chemo
empfunden habe. Mir fehlen da wirklich drei Wochen meines Lebens. Ich habe nur
im Bett gelegen und nur hell und dunkel unterschieden. Meine Tochter hat so Angst
um mich gehabt! Das habe ich ja gar nicht mitbekommen, dass die die Schule

geschwanzt hat, dass die nicht zur Schule gegangen ist, weil die WAHNSINNIG Angst
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um mich hatte.

Ich war fast wie bewusstlos. Ich hab NUR meinen Kérper. Ich bin wie nach innen
gegangen, um dem Schmerz zu begegnen. Wie gesagt, mein Mann hatte mir dann
morgens was zum trinken in Thermoskannen getan. Aber so nach sechs Stunden
war er ja noch nicht Zuhause, dann war das ja auch nicht mehr richtig warm, wenn
ich dann Durst hatte. Eigentlich SOLLTE ich viel trinken... war ich UBERHAUPT nicht
in der Lage zu.

Dann war dieser Zitteranfall dann da. Das, DAS werfe ich ihm vor. Das werfe ich ihm
WAHNSINNIG vor, und dass er da mich immer wieder rausgeschickt hat, mit dieser
Schwester, die dann... nach der Operation... dann diesen FIESEN BH, angepasst hat.
Das wird einem ja alles vorher gar nicht, gar nicht erzahlt, dass man keine normalen
BH mehr tragen kann. Ich kann keine normalen BH's mehr tragen, dass ich keine
Bluse mehr mit einem Ausschnitt tragen kann. Dass man das wirklich, dass, obwohl
es Brusterhaltend ist, dass man das sieht, wenn man nicht irgendwie einen
gestopften BH dann, dann tragt. DAS wird einem alles GAR NICHT erzéhlt und das ist
wirklich wie eine Vergewaltigung, wie ein Missbrauch und das VERZEIH ich ihm
nicht. Das verzeih ich ihm nicht und da gibt es auch gar keine Entschuldigung fir.
Abgesehen davon, dass die liberhaupt gar keine Riicksicht darauf genommen
haben, dass ich ne Fibromyalgie hatte.

I.: Das ist ja noch mal ein ganz anderes Krankheitsbild. Das muss ja berticksichtigt
werden in der Medikation

Frau E:. Absolut nicht. Da wurde (iberhaupt nicht nach gefragt. Da wurde (iberhaupt
gar nicht nach gefragt. Ich sollte einfach nur Schmerzmittel nehmen. Und nachher
war ich bei 1000mg Tramal neben dann Chemo dann noch....

Zu dem Zeitpunkt hatte ich auch noch starke Riickenschmerzen, und ich bin zur OP
gebracht worden... weil} ich noch... mit starken Kissen, unter den Beinen. Und man
hat mir gesagt: Frau E, Sie sind hier in guten Handen . Kimmern Sie sich um lhre
Seele, wir sind die Spezialisten fir lhren Kérper. Und heute wirde ich ihnen liber
den Schreibtisch an den FralR gehen und wiirde sagen: Du bist nicht der Spezialist!

Du hast gelogen! Du hast meinen Kérper benutzt! Du hast ihn missbraucht! Du hast
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mir was angetan! Du hast mich nicht darlber aufgeklart! Du bist nicht der
Spezialist! Es ist nicht wahr. Ihr habt gelogen! |hr habt mich angelogen....

I.: War das jetzt so, dass das Narbengewebe (iberschieBend gewachsen ist? Es ist
aber nicht aufgebaut worden, oder? Das hat nicht mehr stattgefunden?

Frau E: Nein. Im Moment kann ich kein Krankenhaus mehr sehen, ohne dass ich
anfange zu zittern. Und ich traue auch Arzten nicht mehr, Chirurgen nicht mehr. Ich
wirde mir gerne die Brust aufbauen lassen. Ich traue dem nicht mehr. Und die
Narben...ich war ja bei dem Doktor in F, den Sie mir genannt haben, wo ich mich
denn auch ausziehen musste, der wirklich, das erste was er sagte: Tja, die Brust, die
ist sehr flach, und an den Narben kann ich nichts tun. Boff!......Ne? Und dann fing
ich wieder an zu zittern. Und er sagte: Sie sind psychisch noch so fertig von der
Sache, das hat jetzt gar keinen, gar keinen Sinn. Ich war aber psychisch fertig, weil
er wirklich gesagt hat: Die Narben........ ich werd sie nicht mehr los. Ich werd sie nicht
mehr los. Die bleiben jetzt. Ich hatte, ich kam in die Wechseljahre, da hat man eh so
als Frau ne, man...man kommt in die Wechseljahre. Man ist nicht mehr so
interessant fir Manner. Manchmal hab ich das Gefiihl, Mdnner riechen das, dass
man in die Wechseljahre kommt. Man wird unsichtbar. Und das eben... was wollte
ich sagen? die Brust eben abgenommen wird und dann eben diese, diese
Narben...im Ausschnitt, durch diesen Port ... ja, das trage ich schon ziemlich schwer.
Das ist schon hart. Zusatzlich noch, dass die Haare ausfallen, das war mir bewusst,
aber dass die in so starken Locken wieder kommen, dass sich mein ganzer Typ
verandert und dass die Locken auch bleiben kénnen... ne das sind nur so
Kleinigkeiten, wenn man bedenkt, es geht ja um’s Leben, ne...aber was ist das fir
ne Lebensqualitat fiir mich als Frau, wenn man das alles hinter sich hat! Und man
hat die standige Angst, dass der Krebs wieder kommt. Man sieht seine
verstiimmelte Brust, man kann auch nie Pullover mit V-ausschnitt tragen, weil man
immer die Narbe sieht. und die ist morgens teilweise so hart, also ob da so eine
Sicherheitsnadel drin ist. Und dann eben die Haare! Man verandert sich so im Typ,
und das ist alles nicht gesagt! Man kriegt einen Schein fiir die Perlicke. Dann kriegt

man so’n Plastiktonne aufgesetzt, die hab ich vielleicht zweimal getragen. Sie
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schwitzen wie Verriickt darunter. Ich hab dieses Stiick fiir 580 € in die
Altkleidersammlung geschmissen, mit Genuss, mit Kiste und allem und ich denke -
vielleicht hat irgend so ein altes Omchen noch irgendwie Freude daran, oder sie
nutzen s fiir's Theaterspielen. Ansonsten hat diese Perlicke GAR KEINEN NUTZEN.
Und ich weiR, ich weil} jetzt, dass es ganz vielen Frauen so geht, dass sie diese
Periicke ablehnen, aber nicht benutzen oder nur ganz, ganz selten, weil man unter
diesen kiinstlichen Haaren wahnsinnig schwitzt. Sie schwitzen wahnsinnig darunter.
Das ist eigentlich nur Geldmacherei! Sie kdnnen, aber eigentlich braucht man es gar
nicht. Oder man sagt: Kaufen sie sich eine Perticke.... Sie sehen, wie ich zittere,
wenn ich schon an Krankenhaus denke, wenn ich dartiber rede.... Kaufen Sie sich
direkt eine mit Echthaaren und man tut eben 500 € dazu von der Krankenkasse, wie
auch immer ...aber das ist firchterlich und sieht auch jeder!

I.: Und was haben Sie dann gemacht? Ein Tuch angezogen?

Frau E:... Ein Tuch, ja, ein Tuch ...oder Miitzen, die auch angenehm waren...
l.:weicher?

Frau E: Das ist weicher. So ganz ohne Haare ist kalt, es war ja auch Winter...aber mit
den Tichern...also ich hab mich nachher wirklich gut dran gewéhnen kdnnen, aber
nachher wollte ich auch die Tiicher nicht mehr, wollte ich nicht mehr...Irgendwie
sieht das ja jeder: Warum tragt die Tlicher?... Dann werden Sie als Esoteriktante
angeguckt, wenn Sie es irgendwie anders machen, sich ein bisschen schmiicken
wollen.

Ich weil3, dass ich mit meiner Tochter einkaufen war. Da hat mich wohl eine altere
Dame, so eine ganz STEIFE, die hat mich wohl angeguckt und hat irgendwas so
gesagt: Esoteriktante. Meine Tochter -wutentbrannt- hat sie auf der StraBe so was
von zusammen geschissen...Und sagte: Meine Mama hat Krebs! Und ein bisschen
kénnen Sie ja auch Uberlegen... und dass das keiner aus SpaR macht...und urteilen
Sie nicht so Gber Menschen... Auch das muss man Uberlegen...da denkt man ja
vorher gar nicht dran, dass die Mitmenschen das ja SEHEN! Sie kriegen es mit..ne?
Sie kriegen es mit... im Stadtbild...Blickfang... und nicht, weil sie so toll aussehen,

sondern ne... Sie sehen Scheile aus, sie sind blass, haben das Tuch um den Kopf
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oder ne kiinstliche Perlicke, die man von weitem schon erkennt,....und jeder weil3...
ne? Und Sie kdnnen gar nicht mehr zuriick in’s normale Leben, auch wenn Sie das
wollen, Sie KONNEN es nicht mehr...

I.: Wie ging Ihre Familie damit um? Haben Sie noch jemanden im Verwandtenkreis
mit Brustkrebs?

Frau E :Ja, die haben Angst bekommen, weil ja in der Familie Krebs ist. Meine
Tochter, die S., hat ihre Oma durch Krebs verloren, die hat ihren Opa durch Krebs
verloren. Ach so, der Opa ist ja denn auch noch an Krebs gestorben, an
Bauchspeicheldriisenkrebs im Januar, und das war schon Angst. Die haben alle
Angst. Die haben alle Angst. Und als ich dann sagte, ich mach das nicht mehr, ich
mache keine Chemo mehr, .....die haben aufgeatmet.

I.: Tatsachlich?

Frau E : Die haben aufgeatmet.

I.: Weil sie Sie haben so leiden sehen?

Frau E.: Ja. Weil die mich haben leiden sehen und weil ich denen direkt erklart habe,
ich hab mich belesen. Ich habe das ganze dicke Buch von Hirneise gelesen
"Chemotherapie heilt Krebs und die Erde ist eine Scheibe", das ist wie ne Bibel fir
mich.....und noch viele andere Sachen, von der Budwig und von Krebs 21, da bin ich
eingetreten, die haben mir dann auch noch Info-Material zugeschickt... und
irgendwie haben die mitbekommen, ich geb nicht auf, sondern ich beschaftige mich
damit, ...und das sieht eigentlich ganz gut aus. Und irgendwie haben die meine
Kraft bewundert, meinen Mut.

Ich hab ganz, ganz wilde Traume gehabt, vor der Entscheidung, ob ich die
Chemotherapie abbreche oder nicht. Ich hab zum Beispiel einen Traum gehabt,
wo... ich war im Mittelalter. Ich hatte also auch ein altes Kleid an. Und es war ein
Strom von Menschen, der an mir vortiber ging. Und in dem Moment, wo die an mir
vorlUber waren, ich hab also versucht, die auf zuhalten, wurden die blass. Und ich
weil jetzt, das ist die Farbe gewesen von Toten, ne, von meiner Mutter, von
meinem Vater...und die gingen alle auf einen Berg zu. Und da oben war ne Hiitte,

aber ich wusste, da sind Arzte...ne...und das war also ganz, ganz schrecklich...und
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ich wollte die Menschen davon abhalten, ich wollte diesen Strom
unterbrechen...aber die sind wie betaubt, wie betdaubt an mir vorbei gegangen und
ich weil}, dass ich dann schreiend aufgewacht bin. Und ich wusste nur, ich will
diesen Strom nicht mitgehen. Ich will diesen...das darf ich nicht. Das darf ich nicht.
Ich hab auch noch nen anderen Traum gehabt, den hab ich mir aufgeschrieben, der
war noch intensiver, der war nachher...ich hab das nachgeschlagen, dann nachher,
der war so voller Symbolgehalt, so voller Symbolgehalt... Da war also das Symbol fir
die Holle da, das kannte ich vorher gar nicht...schade, dass ich das nicht mitgebracht
habe...auch noch was ganz, ganz wichtiges..das war dann das Symbol fir Tod. Da ich
also ofters schon solche Traume gehabt habe an Scheidewegen in meinem Leben,
wusste ich: Das darf ich nicht machen. Das darfst du nicht machen. Aber was soll ich
machen?

Jetzt kannte ich diese Sache da von Krebs 21, aber schweineteuer.

l.: Was ist das?

Frau E: Die haben ein Zentrum. Krebs 21 ist gegriindet worden von dem Hirneise
und da sind wohl auch, da sind auch Arzte drin und so weiter, und da kénnen Sie in
ein Zentrum gehen und dann werden Sie Uber die Budwig-Erndhrung aufgeklart, Sie
werden dariber aufgeklart, welche alternativen Krebstherapien es gibt, aus der
ganzen Welt, ne..und das ist sehr, sehr teuer.

l.: Und wie sind Sie an den Hirneise drangekommen? Ubers Internet? Frau
E: Internet.Internet. Und, dann... bin ich zu nem anderen Hausarzt gegangen, der
also so ein Wald-Wiesenarzt, der Arzt meiner Eltern, und der sagte: Lotte, komm
doch, wir haben eine Krebsgruppe. Und da sind ganz interessante Leute drin. Du
solltest die Fr G kennenlernen. Und da bin ich da hin und da hab ich C
kennengelernt, und hab mich mit der C im Café getroffen, und dann hat die mir von
hier erzahlt. Und zu dem Zeitpunkt ging es der C sehr, sehr gut. Die hatte ja richtig
Hoffnung bekommen. Und ich weild noch, die hat mich die ersten Male mit hierhin
genommen..und das fir mich...das erste Mal schon war ich beruhigt. Ich fiihlte mich
wahnsinnig gut aufgehoben. Ich merkte, das hat alles Hand und FuR hier, das ist

nichts Esoterisches, Das ist nicht: ja, Sie missen eben so an sich arbeiten"..sondern
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ich fiihlte mich eben so rundherum betreut, und der erste Satz lhres Mannes war,
nicht der erst Satz. Nachher, nach dem Gesprach, nahm Ihr Mann wirklich meine
Hand und sagte: Frau E, da wollen wir mal gucken, dass wir Sie wieder gesund
kriegen". ... Poff. Und... da in der Klinik... dann Chemo, dann Bestrahlung....und.da
war eigentlich immer nur der Tod..ne...und der Prof. konnte nichts sagen oder hat
sich nicht darauf eingelassen...Vielleicht tGberleben Sie....das ist gesagt worden...und
, aber naja. und Ihr Mann hat ja auch direkt die Fibromyalgie mit gesehen und mit
behandelt und ich war ja schon Jahre lang...ich bin ja von einem Arzt zum anderen,
in wie viel Kliniken war ich, in Kur war ich...Fibromyalgie, da kann man nichts gegen
machen..Da missen Sie mit leben.

Ich konnte ja nur noch ne Viertelstunde spazieren gehen. Ich konnte nicht mehr
schwimmen, ich konnte nicht mehr in Urlaub gehen, und so...und jetzt...ich
wandere 3 Stunden, ich fahr in Urlaub. Wir haben in Berlin im Sommer eine
Fahrradtour gemacht... (iber 5 Std. Gber Kopfsteinpflaster, kreuz und quer durch
Berlin. Und ich war nicht die letzte in der Schlange. Das hatte ich vorher im Ansatz
nicht geschafft, also ich hab hier wieder ne Lebensqualitat erreicht und das in ner
relativ kurzen Zeit. Das war ja schon nach 3 Monaten und dann ging das immer
weiter bergauf. Ich bin hier hin gekommen im Dezember, glaube ich, hatte ich hier
den ersten Termin, und im Sommer darauf haben wir die Fahrradtour gemacht. Und
statt 800 mg Tramal und Infusionen... ich war sehr oft in der Notaufnahme, weil die
Schmerzen so groR waren, dass ich die Wande hoch gegangen bin...Uberhaupt nicht
mehr...und statt 800 mg 100 mg.

I.: und die kriegen wir auch noch weg.

Frau E: Ja . Da bin ich wirklich von lGberzeugt und ich merke aber, dass ich die
Entgiftung brauche. Ich hab das Gefiihl und das ist auch hier gesagt worden, und
von der Bioresonanz...das kommt ja von den Implantaten. Da muss ich ran, aber ich
scheu mich davor, weil ich OP’s und Arzte... Und weiR auch nicht, was danach
kommt. Aber das ist im Gaumenbogen weich. Wenn ich mit dem Fingernagel da
dran gehe, das tut weh. Standig, Standig. Wahrend der Zahnarzt, der das gemacht

hat "Nein, das sieht alles so schon aus und das sitzt bombenfest". Da stimmt was
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nicht. Das ist weich und es tut weh. Da muss ich ran. Ich merke das. Da muss ich
ran...

Und hier, ich habe lberhaupt keine Angst mehr. Natirlich habe ich dadurch dass ich
mit dem Ricken so Probleme habe, da hab ich schon Angst, es kdnnte was sein.
Aber ich brauche nur einmal hier zu sein und ich werde wieder beruhigt. Und diese
Betreuung hier, die ist ja so engmaschig, dass mein Mann mich auch beruhigt und
sagt: Mensch, guck doch mal, die letzte Blutuntersuchung... und das ist doch noch
gar nicht lange her...

Und wenn ich mit Leuten dariber spreche...(...) Und wenn die dann héren "Ich hab
die Chemotherapie abgebrochen...ja, machst Du Bestrahlung? ... Nein... Dann
gucken die erst vollig entsetzt und dann sage ich, wie lange das alles her ist, und
sagen sie: Das geht doch gar nicht. Weil die Leute kennen, die dann alles haben, die
firchterlich aussehen. Ich war bei der ADD zur Untersuchung fiir die
Wiedereingliederung in den Beruf, als Lehrerin. Und die Amtsarztin ...(...) weil sie
gesagt hat: Ich habe noch nie jemanden gesehen, der sowas hinter sich hat- die hat
ja auch meine ganzen Krankenunterlagen gesehen, die weil ja auch, dass ich noch
mal im Krankenhaus war wegen einer Nierenbeckenentziindung und alles, und dann
wurde der Port auch raus genommen- und dann sagt der eine Arzt im Krankenhaus,
es konnte auch vom Port kommen, die Entziindung. Und, der Port war raus und mir
ging es besser. Und die sagte, die Amtsarztin jetzt, sie hatte noch keinen gesehen,
wo das alles so kurz war, es war ja ein halbes Jahr und es war Sommer und ich
strahlte, sie sagte, ich war so voll Energie! Und sie hat ja dann schriftlich
festgehalten, dass ich wieder eine Klasse (ibernehmen kann!! So, von wegen,
FuBvolk, oder Integration, oder was weil ich fir ...-lehrer... Mal so’n bisschen da
rumspringen. Nein, ich soll eine Klasse wieder ibernehmen! Weil ich mir das auch
wunsche!

I.: Dann bekamen Sie es von der Seite ja auch reflektiert, wie Sie riiberkommen,
dass Sie wieder dabei sind.

Frau E: Ja. Sie sagte: Sie sprihen wirklich voll von Energie. Und was macht denn |hre

Fibromyalgie. Ich sehe das hier in den Unterlagen. Das war ja doch sehr schlimm...
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Und Sie haben deswegen auch Stunden reduziert.....(Patientin zittert sehr) 1.:Soll
ich Ihnen eine Decke holen?

Frau E: Nein Danke. Das ist innerlich zittern, weil ich von der ganzen
Krankenhausatmosphare...

I.: das wiihlt auf?

Frau E: ja, das wiihlt dann auf....

I.: Haben Sie es einmal bereut, mit der Chemo- oder Strahlentherapie nicht
weitergemacht zu haben?

Frau E:Nein, nein. Nicht einen Tag. Im Gegenteil. Ich habe das Gefiihl, ich bin dem
Tod von der Schippe gesprungen. Ich weil} ganz genau: hatte ich noch mal ne
Chemo gemacht, ich ware gestorben! Ich weil es ganz genau, Frau Doktor. ich weil}
es! Weil ich hatte so abgenommen. Das Herz hatte das nicht mitgemacht. Es ist ja
auch rausgekommen, es ist ja ein, na, wie sagt man, es ist ja auch ein Erguss, ist ja
auch festgestellt worden. Da haben die sich Gberhaupt gar nicht drum gekiimmert!
Ich ware vorher nicht untersucht worden. Kein: wie hat die Frau das verkraftet?...
sondern ich habe den Termin zur ndachsten Chemo bekommen.

I.: - und keine Voruntersuchung? keinen Herzultraschall?

Frau E: Nichts, GARNICHTS, nichts, nichts, nichts. Obwohl sie davon wussten,
obwohl ich angerufen habe und obwohl mein Mann gesagt hat, wie schlecht es mir
geht. Ich bin einfach...Sie soll dann und dann zur nachsten Chemo kommen! Das
war alles. Und DIE HATTE ICH NICHT UBERLEBT! Das weiR ich.

l.: Meine Gute...

Frau E: Das weil ich.... Und hab ich dort angerufen, die Sekretarin, und dann gesagt:
Ich komme nicht zur Chemo!! .. ja, dann missen wir direkt einen neuen Termin
machen, es ist ja wichtig... Nein, sage ich, ich komme gar nicht mehr...Wie, Sie
kommen gar nicht mehr?...Nein, sage ich, ich breche ab. Ich mache keine
Chemotherapie mehr...Dann werden Sie sterben...

I.: Das hat sie gesagt?

Frau E: hmm, ja... Und ich werd nicht sterben!

I.: Unglaublich...
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Frau E: Ja, aber dann miissen Sie noch mit dem Professor reden, sagte sie. ja, wenn
Sie keine Chemo machen, dann...

I.: Hat man Sie verbunden?

Frau E: Ja. Sie wollen keine Chemo machen? Aber Bestrahlung miissen wir auf
jeden Fall machen. Ja, sagte ich, um den loszuwerden, weil mit dem wollte ich mich
Uberhaupt nicht unterhalten. Und ich wollte auch keine Angst mehr von ihm
gemacht bekommen. Und dann hab ich aufgelegt und dann war der Fisch fiir mich
gegessen.

I.: Und da haben sich nicht noch mal gemeldet?

Frau E: Nein. P. war filir mich gegessen. Das war fiir mich gegessen.

Und ich habe...zwei Frauen bin ich begegnet, die von P auch abgehauen sind.
Denen dhnliches passiert ist?

Frau E: Die eine hat es zum Gliick erst gar nicht angefangen. Die ist in der
Homodbopathie gelandet. Sie lebt. Das ist jetzt 6 Jahre her. Sie lebt. Aber sie hatte ihre
Briste behalten dirfen. Das hab ich ja nicht. So pfiffig war ich dann leider nicht.

I.: Und die andere

Frau E: Die andere Frau......die war, wie war das noch?... die hatte die Chemo
gemacht...und ist dann nicht mehr zur Bestrahlung gegangen und ist dann auch zu
nem Heilpraktiker gegangen und hat sich dann, genau, die hat sich dann aufbauen
lassen , durch den Heilpraktiker entgiften lassen. Die hatte auch so’nen starken
Kinderwunsch. Die hat sich dann entgiften lassen und hat dann ein Kind gekriegt...
Ja, die hat dann noch ein Kind gekriegt. Und die hat auch nichts mehr
nachbekommen......

Aber die Frauen sind sehr traurig, wenn die ihre Brust verstimmelt bekommen. Sie
wissen das von der Frau G. Wenn man gesagt bekommt: Ich kann keine kaputte
Frau gebrauchen....ich hab’s hier in der Praxis von vielen Frauen erfahren miissen,
dass die Manner sich eben von ihnen abwenden, weil sie eben keine Brust mehr
haben und mein Mann kann mich auch nicht mehr da streicheln. Er kann es nicht.
I.: Wirden Sie es denn tolerieren kdnnen?

Frau E: Ja, aber er weint. Er hat angefangen zu weinen...Der will das auch vergessen.
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Wissen Sie ... das will ihm...er hat mir wahnsinnig geholfen, als ich sagte: M., meine
Brust, meine Brust!... und er sagte C. erstens haste noch eine , und die ist
wunderschon, Und zweitens, das sind, hat er noch geschatzt, hundert Gramm ..Und
du bist ne Frau..und du bist nicht ne Frau, die mit 100 Gramm weniger weniger Frau
ist. Und du bist ne tolle Frau, da machen 100 Gramm NIX! Das fand ich ganz toll.
Aber er, wie gesagt, er kann das auch nicht vergessen. Dadurch ist auch, durch die
ganze Chemo, da wurde dann auch die Scheide wahnsinnig trocken. Wir haben auch
gar keinen Geschlechtsverkehr, das geht nicht. Jetzt so mit den Hormonpflastern ist
das was besser geworden, aber, wie gesagt, das ist alles sehr, sehr schwer. Sehr
schwer...........

Das verzeihe ich ihm nicht .Das eben nicht gesagt zu bekommen, was alles fiir ein
Rattenschwanz da hinterher kommt und das kriegen alle Frauen nicht erzahlt. Und
ich argere mich dann. In den Praxen, in den Frauenarztpraxen, da liegt die Neue
Post, da liegt alles Mogliche, was mich eigentlich tiberhaupt nicht interessiert.
Warum liegt da kein Infomaterial Gber alternative Krebstherapien? Warum nicht?
Warum wird man wie bldd, wie ein Schlachtvieh, in eine Richtung gelenkt? Ich muss
doch tiber mich selber ENTSCHEIDEN DURFEN. Ich muss doch tiber mich selber
entscheiden durfen.

Und in F., wo ich da mit der Nierenbeckenentziindung war, die gehen den
klassischen Weg tiber Chemo und Therapie, aber die sagen: Warum hat er die Narbe
da gemacht, den Port dahin gesetzt und nicht da? Und warum hat man lhnen die
Brust so gemacht? das ware... die hatten ja auch alle Unterlagen..das war doch gar
nicht notig gewesen! War gar nicht nétig gewesen! Und ne leichte Chemo... Die
hatten ne leichte Chemo und Bestrahlung gemacht...

I.: Und nehmen Sie jetzt Hormonblocker? War der Tumor hormonsensibel? Nehmen
Sie Tamoxifen oder dhnliches?

Frau E: Nein, ich hab von lhrem Mann, im Gegenteil, weil ich ja so wahnsinnige
Wechseljahresbeschwerden hatte und ich nicht schlafen konnte und geschwitzt
habe dieses Hormonpflaster, das Estradot. Da hab ich schon ein bisschen Angst,

aber es geht mir dadurch viel besser , ich wach nicht mehr auf und liegen im
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Nassen. Ich bin ja sonst 3mal die Nacht wach geworden, pitsch patsch. Da fiihlte
sich auch der Korper sehr erschopft an, und das merke ich auch, dass mir das gut tut
und da nehm ich das Utrogest, damit sich an der Gebarmutter da nichts irgendwie
aufbaut. Und ich komme sehr gut damit zurecht. Ansonsten nehm ich ja nur die
Entgiftung. Aber das ist, glaube, ich, die brauche ich wegen der Firbo. Die wiirde ich
eigentlich, so vom Krebs her wiirde ich jetzt nicht brauchen. Die nachste
Laboruntersuchung ist jetzt, glaube ich, in einem Monat, die misste ich dann
machen, ja und alle atmen eigentlich auf.

|.:Die Freundinnen auch?

Frau E:Ja. ja. ... Die sind baff..und merken sich das......flir die steht schon fest: wenn
mir so was passiert....dann mach ich nicht erst den Schlenker.....erfreut,
erleichtert...ich kann das gar nicht alles beschreiben...Und das eben, wenn man
Krebs bekommt, dass das nicht zwangsweise heit, irgendwie..diese ganze Sache
eben: Brust ab, Chemo und Bestrahlung..ein Mann der weggeht, weil er das nicht
ertragen kann,...schlecht aussehen und so...

Durch das bisschen Chemo hat sich schon mein Kérper verdandert, sie wissen, die
Knochen, ganz schlimm...Osteoporose,.... meine Haut...ich bin gealtert dadurch. Das
war vorher anders.Meine schonen langen Haare,...das hat mir auch vom Aussehen
her geschadet...Die haben mir auch ein Stlick meiner Lebenszeit genommen. Aber
die haben mir en Stiick genommen. ja, jetzt meine ich, seh ich ja gut aus. Was
meinen Sie, wie ich aussehen wiirde, wenn ich diesen klassischen Weg gegangen
ware! Lassen Sie mich mal nachrechnen. Ich ware im Mai fertig geworden

mit....... der Chemo,....dann hatte ich ja die Bestrahlung gehabt,.....ich ware JETZT
fertig, mit der Bestrahlung. Ich wiirde jetzt erst anfangen, mich aufzubauen. Das
hieBe, ich ware jetzt wahrscheinlich noch kahlkopfig oder langsam wiirden sie
wieder sprieRen, ich ware verbrannt von der Bestrahlung, irgendwas. Ich wiirde
nicht mehr auf die FiiRe kommen.

I.: War das so ein Riesenplan, iber so einen langen Zeitraum?

Frau E:Ja. jal ja. Ich sollte wie viel Zyklen bekommen, und dann, das mdchte ich

wirklich noch erzahlen, wo ich dann dieses CT bekam, wo es hieR, ne, radioaktiv
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wird ja dann gespritzt, und ich hatte ja, weil ich empfindlich bin mit der Brust, mit
dem Stanzen, Panik davor, natlrlich, und da lag ich auf dem Tisch und dann kam die
und sagte, dass bekommen sie in die Brust gespritzt.....und dann sagte ich Wieso in
die Brust? Und dann wollte ich aufstehen und dann sagte sie: Ja, dann wissen wir
nicht, wo die Tumore sitzen. Das wiirde auch tberhaupt nicht wehtun. und dann
fing ich an zu zittern und dann sagte sie: Wenn Sie jetzt nicht aufhéren zu zittern
und sich bewegen und ich rutsche mit den Nadel ab, dann ist der ganze Raum
kontaminiert, fir mehrere Wochen. Und ich weil nicht, wer das bezahlt....... Und
dann war ich wie geschockt, ganz steif und dann hat die in die Brust
gestochen......flir das CT.....

I.:.Das ist ja ne ungewdhnliche Untersuchung...

Frau E: Das glaubt mir keiner...es war aber so, es war so. Frau Doktor, ich hab das
doch meinem Mann erzahlt ...Und ich bin doch daraus gegangen, Oder kdnnen Sie
mir sonst erklaren, dass ich ein Film gehabt habe. Was sollte man sonst in die Brust
spritzen?..ich war in dem Raum zum CT und wo gerontgt worden ist. Was sollte in
dem Raum in die Brust gespritzt werden?......

I.:Gab es denn dazu einen Bericht? Dazu musste es doch eigentlich einen Bericht
geben?

Frau E: nein.....nein...ich hab auch Angst, mich mit der Klinik in Verbindung zu
setzten, weil...da ist ja mein Vater...der war ja denn auch da. .und da ist ja da auch
Bauchspeicheldriisenkrebs festgestellt worden. Und die wollten dem ja ne Chemo
geben und wir haben unseren Vater eingepackt und nach Hause geholt. Wir haben
uns erzdhlen lassen, dass das schon so weit war, dass eben die angrenzenden
Organe angegriffen waren, dass das also so zu war, dass ,man das nicht hatte
operieren kénnen und ich hab meinen Vater in die Augen geguckt und hab gesagt:
Papa, du willst nach Hause, ne? und er :ja. Und ich hab gesagt: Ich komm morgen.
Ich muss das organisieren. Heute geht nicht. Und dann haben wir den am anderen
Tag geholt.

I.: Wann war das?

Frau E: Das war...mein Krebs ist im Oktober festgestellt worden, Papa’s Krebs ist
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Ende November festgestellt worden.

I.: Da waren Sie ja noch in dem Film drin, mit dem gleichen Krankenhaus....

Frau E: Und wie gesagt, wir haben meinen Vater dann nach Hause geholt. Ich
konnte ihn nur leider nicht mehr pflegen, weil ich so wahnsinnig
geruchsempfindlich war ,..das kam von der Chemo. Und das tut mir so leid!.Das tut
mir so leid! Ich hdatte meinen Vater gerne mit gepflegt, aber der liel ja auch alles
unter sich...meinen Geschwister werfe ich vor, das sie es nicht auf die Reihe
gekriegt haben und auch nicht unseren Hausarzt...lhr Mann war bereit, mit dem Dr
F zusammen zu arbeiten, dann hatte er wenigstens nicht so unter sich gelassen und
héatte vielleicht noch ein paar Wochen langer gehabt, hatte sich noch verabschieden
kénnen. Meine Geschwister hatten Angst, das meinem Vater zu sagen, dass er
Krebs hat. ICH hab das meinem Vater gesagt. Ich hab neben meinem Vater
gesessen. ICH hab es ihm gesagt, weil ich gedacht hab, der hat ein Recht darauf,
noch Dinge zu erledigen, noch was zu sagen, obwohl, meine Schwester ist
Psychologin, die hat gesagt, heute wiirde sie das nicht mehr machen. Ich wiird es
jeder Zeit machen. Ich kann mich aber argern, dass ich den Papa nicht selber ins
Auto packen konnte, weil ich noch viel zu schwach noch war, um ihn hier hin zu
bringen. Thr Mann sagte, der braucht Enzyme. Dann hatte er vielleicht nicht mehr so
unter sich gelassen. Und eben mehr, als er im Krankenhaus bekommen hat. Dann
war er wirdiger gestorben...wirdiger. Ich hab meinen Vater mit eingesargt, ich hab
meinen Vater bis in die Leichenhalle begleitet und hab mich dann vom offenen Sarg
verabschiedet und dann 2 Tage spater bin ich noch mal da hin und da haben wir mit
den Geschwistern um den Sarg rumgestanden und haben Schnaps getrunken. Das
hat sich mein Vater gewlinscht.... Wenn ich mal sterbe... und haben Schnaps
getrunken und geraucht in der Leichenhalle und haben uns so vom Vater
verabschiedet....

Und bei meiner Mama, da habe ich auch gespiirt, dass die geht. Das war ja dann 4
Monate spater. Da hab ich den ganzen Tag neben ihr gesessen und hab ihr die Hand
gehalten und ich war alleine mit ihr, als sie gestorben ist. Die hab ich auch mit

eingesargt und auch mit zur Leichenhalle gebracht. dann noch mal gekammt. Da
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bin ich dankbar fiir, dass ich das durfte. Ich hab das meiner Mutter immer
versprochen. Und das ich das auch gespurt habe...und das ich das auch gespdirt
habe, ich lass die Hand von meiner Mama nicht los. und Stunden.........
Und dann denk ich mir, warum ist das von meinem Vater nicht friher erkannt
worden, der war ja ein dreiviertel Jahr im Krankenhaus mit seinem Knie und dann
hat der unter sich gelassen...und dann konnte er schwer essen...weil} ich noch, ich
bin dann mal ins Krankenhaus gekommen, da sal8 der in Windeln und wollte essen
und kippte immer so nach hinter Gber und dann hab ich ihn gefiittert und dann
kam der Pfleger rein. Lassen Sie das, der macht ja bald gar nichts mehr alleine und
da hab ich meinen Vater gefiittert. Das hat er nicht verdient. Das hat er nicht
verdient.Und der Hausarzt, der nach nicht mit lhrem Mann zusammen arbeiten
wollte, der ist ja auch ner anderen Meinung.
Der wollte mich ja auf die Schiene bringen der hat ja mit mir...autogenes Training ...
das hat auch
Dann lasst der sone CD laufen und dann kommt der alle 20 Min., hélt die Hande so
Uber einen und so weiter und heilt einen dann...Das war mir zu esoterisch
I.:. Das macht der Hausarzt?
Frau E: Ja, das macht der Hausarzt. Der ist dann zwischendurch in der Praxis ,
kommt alle 20 min rein und macht dann brrrrrrt, brrrrrrrerrt, brrrrerrrt so Gber einen.
und.. ich hatte die Augen aufgemacht... so ganz konzentriert..und dann wischt er
sich die Hande und schmeil3t die bdse Energie da raus...und so...Das war mir...zu
heiB, ne....der dann auch sagte: Eigentlich brauchst du K gar nicht..Der wollte mich
in die Richtung... da war die Frau G. auch, in die Richtung, die hat ja nachher noch
den Heiler angefangen, dass sie selbst sich heilen konnte. Hat also Geld und Zeit in
ihrer stressigen Situation um selbst die Heilerausbildung zu machen......das war mir
dann...ne, das machst du nicht. und..entbehrt doch ner wissenschaftlichen
Grundlage.
I.:Haben Sie denn noch eine Gynakologin?

Nein, ich bin mit allem hier. Ich hab keinen Hausarzt mehr, ich hab keine

Gynakologin mehr, ich bin komplett mit allem hier. Mit meinen Zipperlein. So lange,

65



bis Sie mich rausschmeiRen, Frau Doktor.

I.: Das tun wir nicht.

Frau E: Ich hoffe, dass Sie mich irgendwann rausschmeiRen kénnen...(lacht), dass Sie
sagen, jetzt sind Sie gesund und jetzt nabeln Sie sich mal ab. und dann reicht es
dann, wenn Sie zum Hausarzt gehen. Dann kann er nicht so viel verkehrt machen
(lachen) I.: Meine Giite, was ne Geschichte!

Frau E: Meine Tochter hat auch nicht mehr so grofSe Angst. Die wisste ja direkt, wo
sie hingehen kann. Das verbreitet sich (iber mich.das verbreitet sich wie ein
Lauffeuer. Die Leute sind nicht skeptisch, interessiert eher, wirklich interessiert, weil
sie mitbekommen haben, wie ihre Verwandten, Bekannten, wahnsinnig leiden, und
dann doch sterben. I.: Und Ihnen geht es immer besser..

Frau E:Und mir geht es immer besser.. Und nicht nur mit dem Krebs, Sie haben ja
auch meine Fibro mitbekommen, dass ich da nicht mehr spazieren konnte, mit dem
Hund, und so..und jetzt bin ich wieder auf meinen alten Trampelfaden und begegne
den Leuten...

Und irgendwann, wenn ich mal wieder richtig kraftig bin, den Brief habe ich
Uberlegt zu schreiben, aber eigentlich mochte ich dem Prof. von Angesicht zu
Angesicht... mdchte ich ihn anklagen...der soll sich nicht mit dem Brief zurlickziehen
konnen und den in die Tonne kloppen, sondern ich moéchte ihm das SAGEN

I.: Warten Sie noch ein bisschen

Frau E: Ich warte noch ein bisschen. ich mochte wirklich....

Und die Frauenarztin auch, Frau Doktor, da hatte ich ja die Chemo. Da sagte sie:
Frau E, Sie sehen so blass aus, das ist ja auch nicht schén, wenn man dann in den
Spiegel guckt und so aussieht. Gehen Sie doch in’s Sonnenstudio...Und da hab ich
gedacht, Moment, da hast Du doch irgendwas gelesen...Das war total schadlich
gewesen. Ich hatte mir wirklich was antun kénnen! Wahrend der Chemo absolut
nicht ins Sonnenstudio (Pat aufgebracht)...das ist ne Frauenérztin, Frau Doktor, ne
Frauenarztin..wie kann die so was sagen!!??Die dumme Nuss! Da geh ich doch nicht
mehr hin...da geh ich doch nicht mehr hin. Von der lass ich mit doch nichts mehr

sagen, gar nichts mehr. In so’ner ernsten Sache,..ich bin doch nicht die erste Frau,
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die Krebs hat... und so... da muss die doch Bescheid wissen...

I.: Damit muss man vorsichtig sein, das geht ja gar nicht.

Frau E: ja.... gehen Sie doch mal ins Sonnenstudio...

Also, ich mochte am liebsten Sachen verteilen, von Praxis zu Praxis gehen und
sagen: hier liegen die Biicher, oder liegt Infomaterial, guckt Euch das an.. dass die
Frauen wirklich entscheiden konnen, dass die miindig werden kénnen,.... sie sind ja
miindig...aber dass die Informationen, die ihnen zustehen, bekommen (...) Ich hab
wohl mal nachgefragt: gibt es denn nicht ne Alternative? Ja, da taucht immer
wieder was auf, aber die Frauen sterben alle....Das stimmt ja nicht. Das ist gelogen,
das ist gelogen. Inzwischen weil} ich ja auch, dass ..ich hab ja wirklich viel gelesen,
dass auch in wirklich bekannten Arztzeitschriften, die auch der Prof. lesen misste,
wissenschaftlich fundierte Dinge stehen..lber alternative
Therapien...wissenschaftlich fundiert...und dann kann er nicht sagen, es ist alles
Blodsinn..das ist alles nicht erwiesen.....blod, bloéd, Blodsinn, gelogen, gelogen,
gelogen.. und da denk ich mir, geht es nur ums Geld....es geht ums Geld. Ich kriegte
Rechnungen ohne Ende und ich kann das gar nicht mehr nachvollziehen, ob das
alles so stimmt, was ich da bezahlt habe. Das war wahnsinnig hoch. Das wurde
anstandslos von der Krankenkasse (ibernommen. Und ich brauchte das nur
einzureichen und hier muss ich schon um das ein oder andere kampfen oder es wir

nicht bezahlt, und... Das find ich nicht richtig.
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1.10 Fragebogen

el A

o K N o U

10.

11.

12.

Warum haben Sie sich gegen die Chemo- und Strahlentherapie entschlossen?
Wann haben Sie sich gegen die Chemo- und Strahlentherapie entschlossen?
Welche Gefiihle waren mit dieser Entscheidung verbunden?

Haben Sie diese Entscheidung alleine getroffen oder hat Sie jemand
unterstitzt?

Wie ging Ihre Familie mit lhrer Entscheidung um?

Wie reagierten die Freunde und Bekannten?

Wie reagierten |hr Hausarzt und lhre Gynakologin?

Haben Sie diese Entscheidung schon einmal bereut?

Wie bewerten Sie die arztlichen Aufklarungsgesprache nachdem bekannt war,
dass Sie an Brustkrebs erkrankt sind?

Wurden Sie beraten zu

- Vor- und Nachteilen verschiedener diagnostischer Verfahren

Notwendigkeiten einer medizinischen Behandlung

- unterschiedlichen Moglichkeiten in der Therapie

- die Nebenwirkungen einzelner Therapien
o Blutbildverdnderungen, Ubelkeit, Schleimhautreizungen, Haarausfall

- die Langzeitnebenwirkungen von Therapien

o Fatigue-Syndrom mit anhaltender Erschopfung, Antriebsschwache,
inaddquat erhéhtem Ruhebedirfnis, generalisierter Schwache,
Schlafstorungen, Konzentrationsstorungen, Storungen des

Kurzzeitgedachtnisses und Polyneuropathie

In wie weit hatten Sie das Gefiihl, an der Entscheidung fir Ihre weitere
Therapie nach der Operation beteiligt zu sein?
War genug Zeit und Raum fiir ein Gesprach und konnten Sie alle Ihre Fragen

stellen?
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13. Blieben Fragen offen?
14. Hatten Sie in Ihren Augen genug Zeit, sich das weitere Vorgehen durch den
Kopf gehen zu lassen und eine Entscheidung aus vollem Herzen zu treffen?
15. Hatten Sie Zeit, sich eine 2.Meinung bei einem anderen Arzt zu holen?
16. Hatten Sie das Geflihl, unter Druck gesetzt worden zu sein z.B. von
behandelnden Arzten, Pflegepersonal?
17. Wurden lhnen Gesprache angeboten lber
- Einschatzung der Lebensqualitat, ggf. mit und ohne Chemotherapie
- Veranderungen in der Partnerschaft
- dem Umgang mit der Erkrankung in der Familie
18. Wurden lhnen komplementare Verfahren empfohlen?

19. Was hat Ihnen bei der seelischen Bewaltigung am meisten geholfen?

Soziodemographische Fragen:
Alter:

Familienstand:

Kinder:

Schulabschluss:

Ausbildung:

Berufstatigkeit:

Einwohner des Wohnortes
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1.11 Einverstandniserkldrung

Name

Geburtsdatum

Ich bin damit einverstanden, dass das von Dr. Irmgard
Schuppert mit mir gefihrte Interview zu wissenschaftlichen
Zwecken genutzt und Auszlige daraus veroffentlicht werden

dirfen.

Mein Name, der Name der behandelnden Arzte sowie
Bezeichnungen von Kliniken und Praxen, die in dem Interview
von mir genannt wurden, werden dabei vollstandig

anonymisiert und sind damit fiir niemanden erkennbar.

Unterschrift
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1.12 Eigenstandigkeitserkldrung
Ich versichere hiermit, dass die vorliegende Masterarbeit mit dem Thema:
,Die Behandlung von Brustkrebs ohne Chemo- und Strahlentherapie —

Warum erkrankte Frauen diese Entscheidung treffen und wie das soziale Umfeld

reagiert.”
selbstandig verfasst und keine anderen als die angegebenen Hilfsmittel benutzt
habe. Die Stellen, die anderen Werken dem Wortlaut oder dem Sinn nach

entnommen wurden, habe ich in jedem Fall durch die Angaben der Quellen, auch

der benutzten Sekundarliteratur, als Entlehnung kenntlich gemacht.

Bonn, 23.03.2011
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