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Leben als Palliativpatientin

Karen Abel

Unser heutiger Bericht ist insofern etwas ungewdhnlich, als wir eine Patien-
tin zu Wort kommen lassen, die ihren Weg wie viele Leser*innen seit einigen
Jahren mit der Erkrankung geht. Wer Karen Abel aus ihrem Podcast ,,Let’s talk
about cancer“ kennt, der weil3, dass es ihr ein Anliegen ist, zu zeigen, dass

es sich auch mit dem Krebs leben [éisst - voller Elan und Energie - und dass
Heilung nicht immer das hdchste Ziel sein muss. Denn auch das kann Stress

verursachen.

Im Marz 2018 erhielt ich mit 47 Jahren und
als Mutter einer 11-jahrigen Tochter meine
Diagnose. Nach vier Wochen starken R-
ckenschmerzen und als die Behandlungen
mit Osteopathie, Akupunktur und Spritze
nicht wirkten, bekam ich endlich ein MRT
verordnet. Nun erkannte man einen ge-
brochenen Wirbel, als Nachstes im CT die
Ursache: Eine Knochenmetastase im Len-
denwirbel war fiir die Schmerzen verant-
wortlich. Ich kann mich noch erinnern,
meinen Lebensgefdhrten angerufen zu
haben, als ich diese Hiobsbotschaft er-
hielt, und daran, wie ich ihm wie gelahmt
die Botschaft libermittelte: Metastase, das
hat doch jeder schon mitbekommen, das
ist die Endstufe bei Krebs.
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Jeder, der die Diagnose Krebs erhalt,
kennt das Gefiihl der Hilflosigkeit und des
Nicht-begreifen-Kdnnens. Als ich dann
noch erfuhr, um welchen Primartumor es
sich handelte - Lungenkrebs -, konnte ich
es nicht fassen. Diese Diagnose in so rela-
tiv jungen Jahren? Als Nichtraucherin?

,, Nach wie vor versuche ich,

meinen eigenen Weg zu finden. “

Beruflich hatte ich zu der Zeit gerade ei-
nen neuen, aber befristeten Job. Als ich
dann die Diagnose ,palliativ® erhielt,
wusste ich nicht, ,wie lange das noch gut
gehen wiirde®, und entschied mich nach
einem Jahr fiir die ,,Erwerbsminderungs-
rente“. Eine Anstellung ist mit dieser Dia-
gnose utopisch, und andere Dinge - Fami-
lie und Leben - sind wichtiger.

Beim Wort palliativ hatte ich nur noch den
»Tod“ vor Augen und die Hoffnungslosig-
keit im Kopf. Eingebrannt hat sich der mit-
leidsvolle Blick der Assistenzarztin, die mir
zusammen mit dem Onkologen die Nach-
richt im Krankenhaus Gbermittelt hat. In
diesem Moment gab ich mir nur noch ein
Jahr zu leben. Ich hatte mirim Nachhinein
eine ,,positivere Arzt-Patientinnen-Kom-
munikation® gewiinscht. Die Arzte haben
mir damals nicht gleich, sondern erst
nachdem ich nach dem Einholen einer
Zweitmeinung um ein weiteres Gesprach

gebeten hatte, ansatzweise mitgeteilt, was
ich inzwischen weilR. Namlich dass es
durchaus moglich ist, den Krebs, wenn er
teilweise nicht heilbar ist, in eine Art
,chronische Krankheit“ umzuwandeln.
Dafiir werden immer mehr Therapien ent-
wickelt, die sich von der klassischen Che-
mo wegbewegen, namlich Immun- und
zielgerichtete Therapien. Palliativ zu sein,
heilt eben auch leben und nicht schnell
sterben, wie ich es damals zuerst mit dem
Begriff assoziiert habe.

Zum Gliick habe ich tiber einen Podcast
viel zum Thema ganzheitliche Medizin und
Spiritualitat gelernt und mich immer mehr
damit auseinandergesetzt, indem ich viel
dariiber gelesen und auch mit dem Medi-
tieren angefangen habe. Es ging um Er-
nahrung bei Krebs, Personlichkeitsent-
wicklung, mentales Training und
Selbstheilung. Ich habe mich immer wie-
der inspirieren lassen und versuche nach
wie vor, meinen eigenen Weg zu finden,
was gar nicht so einfach ist, weil der
»,Markt“ der ,ganzheitlichen Heilungswe-
ge“ sovollist und jeder meint, die ultima-
tive Losung zu haben.

Ich bin davon Uberzeugt, dass Korper,
Geist und Seele zusammengehdren und
dass Selbstheilung moglich ist. Aber letzt-
lich kennt keiner die ultimative, allge-
meingtltige Antwort. Jeder Mensch und
Korper ist anders - und was weil ich als
Mensch liber meinen Seelenweg? Manche
Dinge helfen dem einen, aber nicht dem
anderen. In den ersten drei Jahren haben
mir Meditationen sehr geholfen, aber seit
geraumer Zeit kann ich mein Gedanken-
karussell schwer abschalten und beschaf-
tige mich stattdessen mehr mit Suggestio-
nen. Ich habe auch mit Unterstiitzung



intensiv an meinen Schattenthemen ge-
arbeitet.

Aus einem ,Leidensdruck® heraus - ich
war mit dem Thema Krebs konfrontiert,
fand keine geeignete Selbsthilfegruppe fiir
sjunge Lungenkrebskranke®, hatte keine
gute Erfahrung mit der Psychoonkologie
gemacht und wollte als Betroffene offen
Uber das Tabuthema Krebs sprechen -
habe ich im November 2019 spontan
selbst einen Podcast gestartet. Dort unter-
halte ich mich einfach mit Betroffenen
jeglicher Krebsarten - geheilt, mit Rezidi-
ven oder palliativ. Inzwischen arbeite ich
immer mehr an der Aufklarung zum The-
ma Lungenkrebs. So habe ich zusammen
mit einer Filmhochschiilerin eine Low-
Budget-Doku produziert, habe mich mit
jungen Lungenkrebserkrankten vernetzt
und die Gruppe LungPowerWomen ge-
griindet, die auch schon mediale Aufmerk-
samkeit erreicht hat. Diese sinnvolle Ar-
beit gibt mir viel Kraft und Zuversicht.

Was mich aber immer noch sehr belastet,
ist die Stigmatisierung von Lungenkrebs:
Es wird meist sofort ein Zusammenhang
zu Tod und Rauchen hergestellt. Pl6tzlich
gehorte ich einer Randgruppe an.

9 ich bin davon liberzeugt, dass
Kérper, Geist und Seele
zusammengehéren und dass

Selbstheilung maoglich ist. (44

Als meine Mutter an einem Lungentumor
verstarb, war sie 70, Kettenraucherin und
hatinihren letzten Lebensjahren nicht be-
sonders gesund gelebt. Ich aber stand
kurz vor meinem 48. Geburtstag, hatte ab
dem 19. Lebensjahr nie viel geraucht und
seit der Schwangerschaft elf Jahre zuvor
sowieso nicht mehr. Besonders ungesund
ernahrt habe ich mich auch nicht, und
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sportlich war ich obendrein. Ich war tiber-
zeugt, dass die Genetik schuld war, aber
inzwischen weil ich mehr.

Es besteht immer noch das Klischee,
dass Lungenkrebs vom Rauchen kommt.
Doch das entspricht nicht mehr der Rea-
litat, circa ein Viertel der Lungenkarzino-
me weltweit tritt bei Nichtrauchern auf.
Eine Analyse zeigt, dass etwa jede achte
Patientin/jeder achte Patient Nie-Rau-
cher war. Frauen, die noch nie geraucht
hatten, sind haufiger betroffen als Man-
ner. Dies gilt fuir alle Altersgruppen, Eth-
nien und Lungenkrebsarten. Wie Dr.
Scheffler von der Lung Cancer Group
Cologne sagt: ,Jeder, der eine Lunge
hat, kann auch Lungenkrebs bekom-
men.“ Und: ,Es ist wichtig, dariiber auf-
zuklaren, dass mindestens 20 Prozent
der Lungenkrebspatienten*innen nie
geraucht haben. Dies sind meist beson-
ders junge Personen ab Mitte 20.“

Ich habe ein Adenokarzinom, das haufiger
bei Nichtrauchern auftritt als andere histo-

logische Subtypen. Daher spielen wahr-
scheinlich andere Risikofaktoren wie Ra-
don- oder Feinstaubbelastung eine relativ
grofiere Rolle. Hier braucht es noch viel
Aufklarung. Wenn ich Menschen von der
Diagnose erzdhle, sind diese oft Uiberfor-
dert, wollen damit nichts zu tun haben,
gehen mir unbewusst aus dem Weg, stel-
len keine Fragen, haben Angste. Entweder
wird das Thema ignoriert oder man kann
sich eine ,,Portion Mitleid“ abholen, bevor
die Menschen weitergehen. Am Anfang bin
ich schon den extremen, offensiven Weg
gegangen, Uber meine Diagnose zu spre-
chen. Inzwischen wage ich aber immer
mehr ab, wem ich davon erzdhle und wem
nicht.

Die andere Seite ist, dass ich dankbarer
geworden bin, bewusster lebe und auch
immer mehr im Moment, im Hier und
Jetzt. Ich hatte schon oft davon gelesen,
und jetzt erlebe ich es selbst: Die kleinen
Dinge im Alltag konnen dich gliicklich ma-
chen. Bewusstseinswerdung.
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Ansonsten habe ich, insbesondere seit
Corona - als ungeimpfte Risikopatientin
- viel Zeit fur mich. Ich bin dankbar, eine
Familie zu haben, die mir und meinem Tag
auch eine Struktur gibt. Zwischenzeitlich
hatte sich leider ein Progress eingestellt,
sodass die Krankheit flir eine Weile mei-
nen Alltag stark bestimmte.

Ich war in dieser Zeit haufig im Kranken-
haus, mein Korper wollte nicht so, wie ich
es gern gehabt hatte, sondern hat mich
immer wieder mit Schmerzen und aggres-
sivem Wachstum des Tumors und weiterer
Metastasen konfrontiert.

Dadurch, dass ich bei der Patientenorgani-
sation fiir Lungenkrebserkrankte ,zielge-
nau“ (www.zielgenau.de) Mitglied bin, die
u. a. immer wieder Onlinevortrage von
Lungenfacharzten zu der neuesten For-
schung initiieren, war ich eine informierte
Patientin und wusste von der Therapieop-
tion eines zweiten zielgerichteten Medika-
ments. Diese Medikation hat die Kranken-
kasse zweimal abgeschmettert. Der Tumor
hatte sich zwischenzeitlich so stark ausge-
breitet, dass ich im Dezember/Januar
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2021/2022 einer Bestrahlung der Lunge
zugestimmt habe. Danach war kurze Zeit
Ruhe. Jedoch schon bald bildeten sich
neue Metastasen, und die Schmerzen wa-
ren nur noch durch eine Schmerzpumpe in
den Griff zu bekommen. Dazu muss ich er-
wadhnen, dass mir die Uniklinik trotz
Schmerztherapie nicht weiterhelfen konn-
te. Erst die selbstorganisierte Kontaktauf-
nahme zu Palliativmedizinern und der an-
schlieende Aufenthalt auf
Palliativstation konnten mich von den
Schmerzen befreien. Auch ein wichtiges
Thema ist, dass die Palliativmediziner Pro-
fis in der Schmerztherapie sind und auch
menschlich besser geschult sind, mit
schwer kranken Menschen umzugehen. Da
ware eine interdisziplindre Zusammenar-
beitin der Praxis sehr wiinschenswert. Die
mangelnde Arzt-Patienten-Kommunikati-
on, dieich durchgehend erlebe, ist ein sehr
belastender Faktor in meiner Situation.

einer

Letztlich konnte ich die Situation zuletzt
nur durch eine Chemotherapie wieder in
den Griff bekommen. Ich wollte nie eine
Chemo machen, aber da es ,kurz vor
knapp“ stand, habe ich mich bewusst fiir

diese entschieden und bin durch eine
gliickliche Aneinanderkettung von Zufallen
auf eine integrative Klinik gestofien, die
sogar mit der Uniklinik, an der ich behan-
delt werde, zusammenarbeitet. Trauriger
Nebeneffekt: Die Onkologen haben mir
davon nichts erzahlt und waren nach mei-
ner Wahrnehmung auch ,not amused*, als
ich darauf bestanden habe, dort die Chemo
durchzufiihren. Miteinander geht eigentlich
anders. Doch ich bin froh, diese Entschei-
dung fiir mich so getroffen zu haben, denn
im Sommer war ich bereits mit meiner Fa-
milie auf dem Berg - mit dem Rad!

Was ich als das Wichtigste und manchmal
auch als das Herausforderndste empfinde,
ist die Eigenverantwortung. Dabei ist die
Unterstlitzung durch den behandelnden
Arzt, die behandelnde Arztin so wichtig, wie
in vielen Studien schon nachgewiesen ist:
»Nach allem, was wir auch aus der Hirnfor-
schung, der Gesundheits- und der angewand-
ten Palliativmedizin wissen, liegt das Aund O
an einer gelingenden Arzt-Patienten-Bezie-
hung ... nicht im nackten Fachwissen, son-
dern im echten Mitgefiihl - das hilft bei der
Aktivierung der Selbsthilfe und Selbsthei-
lungskompetenz“ (Prof. Dr. Tobias Esch).

Alle 3-4 Monate habe ich - durch den Pro-
gress im engeren Zeitrahmen - Stagings,
das heifst Kopf-MRT und CT oder PET-CT.
Ich gehe immer allein zu den Untersu-
chungen, das liegt mir mehr. Manchmal
bin ich selbst dariiber erstaunt, wie ent-
spannt ich damit umgehen kann: Andern
kannich nichts an der Situation, und des-
halb lasse ich mich méglichst nicht in ir-
gendwelche Worst-Case-Szenarien ziehen.
Das nutzt mir namlich nichts. Naturlich ist
der Progress trotzdem belastend und
macht meine mentale Arbeit nicht gerade
leichter. Da stoRe ich schon manchmal an
meine Grenzen. Ich empfinde tatsachlich
die bewusste Auseinandersetzung mit
dem Tod und Sterben auch als sehr hilf-



reich. Gerade Geschichten und Forschung
zu Nahtoderfahrungen. Fiir mich war es
auch wichtig, bereits friih mit einer Trau-
errednerin zu sprechen und auch meinen
Wunsch der Art der Beerdigung zu organi-
sieren. Dies mag merkwiirdig klingen,
aber es gibt mir innere Ruhe - gehen mds-
sen wir am Ende ALLE, und es nutzt auch
hier nichts, das zu verdrangen. Seit ich
mich damit aktiv auseinandergesetzt
habe, ist die Angst vor dem Ungewissen
kleiner geworden, und ich habe mehr
Energie, mich mit dem zu befassen, was
ich erreichen will. Trotz der Beschéftigung
mit meiner Endlichkeit ist mein Leben auf
Heilung ausgerichtet. Das eine schliefit
das andere nicht aus. Ich lebe jetzt im
5. Jahr mit meiner Diagnose und damit
schon deutlich langer als initial erwartet
- und das mit guter Lebensqualitat. Mir ist
sehrwichtig geworden, immer wieder die-
sen Ort des inneren Friedens zu finden,
den Teil, der groRer ist als das, was im
Korper passiert. So versuche ich mich im-
mer wieder zu erden, zu reflektieren. Ne-
ben dem Meditieren und dem Yin-Yoga
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hilft mir besonders die Natur in Form von
Waldspaziergangen. Hier tanke ich immer
wieder innere Starke auf: in der Stille. Ein-
gebunden in das grofRe Ganze.

Auch wenn es ohne Riickschlage schoner
ware und ich gern eine Geschichte mit
Happy End schreiben wiirde, hat das Le-
ben manchmal andere Plane mit uns. Fiir
mich ist wichtig, wie ich damit umgehe
und dass ich auch mit der Erkrankung wie
mit anderen chronischen Krankheiten le-
ben kann. Das nimmt den Druck und
macht mir Mut.

Zum Weiterlesen

Nahere Informationen zu meiner Arbeit findet
man hier:

Homepage: https://www.letstalkaboutcancer-
podcast.com/

Kurzfilmdoku tiber Lungenkrebs: https://you
tube/9chkly60A-o

Podcast: ,Let‘s talk about cancer® auf allen Pod-
cast-Plattformen von Apple bis Spotify und auf
YouTube https://www.youtube.com/channel/
UC1vFHEYbLZEKSj2V5YRETxwW

Kontakt
Karen Abel
Lets-talk-about-cancer-podcast@gmx.de
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Info

Wir freuen uns, wenn Patient*innen ihren
individuellen und personlichen Gene-
sungsweg finden. Das ist ein Ausdruck
des groRen Heilungspotenzials in jedem
Menschen.

Gerne teilen wir diese Erfahrungen mit
unseren Leser*innen, auch wenn persén-
liche Entscheidungen nicht immer auf
andere Betroffene libertragbar sind. Sie
entsprechen auch nicht in jeder Hinsicht
einer konkreten Empfehlung der GfBK fiir
Patient*innen in ahnlicher Situation.

Wagen Sie sorgfiltig ab, welche Impulse
aus den Patient*innenberichten fiir Sie in
Ihrer aktuellen Lage passend sind. Be-
sprechen Sie diagnostische oder thera-
peutische Malnahmen im Zweifel gerne
mit unserem arztlichen Beratungsdienst.
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