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Vorwort zur Reihe

Die Ratgeber flir ,Angehorige, Betroffene und Fachleute"
vermitteln kurz und pragnant grundlegende Kenntnisse (auf
wissenschaftlicher Basis) und Hilfestellungen zu ausgewéahlten
Themen aus den Bereichen der Gesundheit, der Medizin und
derTherapieberufe (Sprachtherapie, Ergotherapie, Physiothera-
pie). Die Autorinnen und Autoren der Reihe sind ausgewiesene
Fachleute mit langjahriger Erfahrung in Therapie, Beratung
und Lehre.

Der Umgang mit Krebserkrankungen ist generell schwierig. Bei
Kehlkopfkrebs ist zudem problematisch, dass insbesondere die
Stimme betroffen ist und damit die Kommunikationsfahigkeit
stark eingeschrankt wird. Dies kann zu einer drastischen Ein-
schrankungan Lebensqualitat flihren. Dervorliegende Ratgeber
—von zweiausgewiesenen Expertinnen geschrieben - soll dazu
beitragen, Betroffenen und auch Angehdrigen den Umgang
mit der Erkrankung und ihren Folgen zu erleichtern.

Prof. Dr. Jirgen Tesak
Dekan Fachbereich Gesundheit
Europa Fachhochschule Fresenius



Einleitung

Dieser Ratgeber wendet sich schwerpunktmafBig an Patienten
und Angehorige, die sich mit der Krebserkrankung des Kehl-
kopfes auseinander setzen wollen. Wann auch immer diese
Broschiire gelesen wird, sei es vor der Operation oder danach,
soll sie darin unterstiitzen, sich fiir die Erkrankung kompetent
zu machen. Kompetenz in dieser Situation bedeutet, medizi-
nische, therapeutische, pflegerische Vorgange zu verstehen
und an diesen aktiv beteiligt zu sein. Dies ist einer der ersten
Schritte, um mit der Erkrankung ein erfiilltes Leben flihren zu
konnen.

Der Ratgeber leitet den Leser chronologisch durch die ver-
schiedenen Stationen und Phasen: von der Diagnosestellung
tiber die Operation bis hin zum Genesungsverlauf.

Dartiber hinaus kann diese Broschiire bei Beratungen und
Aufklarungsgesprachen durch Arzte und Mitarbeiterinnen der
Pflege sowie Therapeutinnen und Sozialarbeiterinnen hilfreich
sein.

Wir danken herzlich Frau Brencsan, Herrn Dr. Langer sowie Pa-
tienten des Krankenhauses Winsen/Luhe, die an der Erstellung
des Fotomaterials fiir diese Broschiire beteiligt waren.

Uber ihre Erfahrungen im Umgang mit ihrer Krebserkrankung
berichtet nachfolgend Gisela Fiene (63 Jahre, Operation mit
57 Jahren), der wir an dieser Stelle ebenso herzlich fiir ihren
Beitrag und ihre Unterstiitzung danken.

Zugunsten einer besseren Lesbarkeit benutzen wir z.B. die Begriffe ,die Therapeutin/die Thera-
peutinnen”, da es sich um einen iiberwiegend von Frauen ausgeiibten Beruf handelt, und ,der Pa-
tient/die Patienten”, da zurzeit in der Mehrzahl Manner von Kehlkopflosigkeit betroffen sind.



.Dem Leben (m)eine Stimme geben”

Krebs, - Kehlkopfkrebs-, das betraf immer die Anderen. Und jetzt mich?? Nein, Irr-
tum!!- Oderdoch?Habe ich nichtschon ldinger etwas geahnt? - Aus dem Verdacht
wird grausame Gewissheit: Mein Kehlkopf muss total entfernt werden.

In der Zeit zwischen Diagnose und Operationstermin durchlebe ich Schock, Ver-
dringung, Auflehnung, Wut, Angst und Verzweiflung -, bis ich langsam still werden
und das Unabdnderliche annehmen kann. Im Chaos meiner Gefiihle erfahre ich
ganzheitliche Hilfe von nahe stehenden Menschen, mit denen ich lachen, weinen,
schweigen und stundenlang reden kann, bevor ich meine Stimme verliere. Vieles
genielBe ich noch einmal ganz bewusst: Bei hoher Brandung im Meer schwimmen,
in der Sauna schwitzen und ins Tauchbecken springen, im Hochgebirge wandern,
gut essen und Wein trinken. Ich spreche mit dem Klinik-Arzt, der mich operieren
wird, stelle Fragen und lasse mir alles erkldren, denn alles, was ich verstehe, kann
ich ruhiger akzeptieren. Bei meiner Hausdrztin und beim Zahnarzt lasse ich einen
Gesundheits-Check-up machen und kldre in Beratungsgespréchen, wie ich vor und
nach der Operation mein Immunsystem stirken kann. Ich lerne die HNO-Station,
das Pflegepersonal und den Klinikbetreuer (selbst kehlkopflos) des Kehlkopflo-
senverbandes kennen. In diesen Begegnungen kann ich Vertrauen aufbauen und
Hoffnung schépfen auf ein Leben ,,danach’”.

Aber zundchst wirft mich die unvorstellbare Realitdt nach der Operation zuriick
auf mich selbst: Ein fremdes Kérpergefihl im Kopf-Hals-Nacken-Schulter-Be-
reich, Schwellungen, Schmerzen, iberall Schlduche. Ein hilfloser Blickkontakt
mit Bezugspersonen: Ich bewege die Lippen, um ein Wort zu formulieren, aber
es kommt kein Ton, auBer der Luft aus meiner neuen Hals6ffnung, - da kann ich
nur noch lautlos weinen. Es folgen Tage mit postoperativen Beschwerden, innerer
Unsicherheit, angespannter Selbstbeobachtung und langsamer Gew6hnung an
meine verdnderten Kérperfunktionen. Wdahrend dieser Zeit stehen mir Menschen
aus meinem persénlichen Umfeld zur Seite und ich werde von professionellen Fach-
leuten begleitet. Arzte und Pflegepersonen vermitteln mir Sicherheit im Umgang
mit meinem Stoma, Klinikbetreuer des Bundesverbandes der Kehlkopflosen (BdK)
sind mir glaubwiirdige, Mut machende Ansprechpartner, Logopdden unterstiitzen
mich in meinen ersten Sprechversuchen. Wohltuend empfinde ich die Besuche des
Klinikpfarrers. Erleichtert tiberlasse ich der Sozialarbeiterin die Antragstellung fiir
eine Anschlussheilbehandlung (AHB). Von einer Hilfsmittelfirma bekomme ich die
Erstausstattung und weiterftihrende Beratung. Beruhigend ist die Gewissheit, dass
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ichmich auch nach der Entlassung bei Bedarf jederzeit an das therapeutische Team
in der HNO-Klinik wenden kann. Allméhlich wachsen in mir wieder Zuversicht und
Lebenskraft. Dankbar erkldre ich das Datum der Operation zu meinem zweiten
.Geburtstag” und wage hoffnungsvolle Schritte in die Zukunft. Zu Hause lerne ich
unter verdnderten Bedingungen einen bewussteren Umgang mit mir. Was friiher
Alltagsroutine war, erfordert jetzt neue Aufmerksamkeit, z.B. die morgendliche
Dusche, die Auswahl der Kleidung, die Erledigung des Haushaltes, das Essen und
Trinken, die Reaktion auf das Klingeln des Telefons oder an der Haustiir. Nichts ge-
schieht mehr selbstverstandlich, - vor allem ,drauBBen” in einer Welt der ,normal”
Sprechenden ist jeder zwischenmenschliche Kontakt eine Herausforderung!

Die Zeit der Bestrahlungstherapie zwingt mich noch einmal in enge Grenzen, aber
in der darauf folgenden Anschlussheilbehandlung (AHB) werden meine Selbsthei-
lungskrifte wieder geweckt.

Langfristig mache ich in stationdren Reha-MaBnahmen sowie in Selbsthilfegrup-
pen, Seminaren und Fachvortragen am Wohnort wichtige Erfahrungen, die ich als
Gesundheitsprogramm in meinen Tages-und Wochenablaufintegriere: RegelmdBige
Stoma- und Narbenpflege, Stimm- und Sprechiibungen, Inhalationen, Atem- und
Entspannungstherapie, Kneipp-Anwendungen, Lymphdrainage und Heilgymnastik.
Ich esse abwechslungsreiche Vollwertkost, achte auf reichliche Trinkmengen und
genieBe auch mal ein Glas Wein. Mit angepassten Wander- und Radtouren sowie
Schwimmbad- und Saunabesuchen lerne ich wieder, meinem Kérper zu vertrau-
en.

Mit zunehmender Stimmrehabilitation wird es auch in meiner Seele wieder ,stim-
mig", und ich finde zu einer neuen, anderen Lebensqualitdt. Dieser Weg ist nicht
geradlinig, esgibt Hohenund Tiefen, Lichtund Schatten, Fortschritte und Stillstand.
In mir bleibt eine stille Trauer beim Anblick meiner Hals6ffnung, dem Loch als ein
Symbol fiir etwas Fehlendes. In Gesellschaft fiihle ich mich zeitweise isoliert, wenn
ummich herum lautstarkgesprochen, gelachtund gesungen wird. Die befremdlichen
Reaktionen vieler Menschen auf meine nicht sichtbare, aber hérbare Behinderung
machen mich oft ungeduldig oder wiitend. Riickt der Krebsnachsorgetermin ndher,
liberfallen mich Fragen, Zweifel und Rezidivingste.

Manchmalftirchte ichmich vordem Alter,vor méglicher Pflegebediirftigkeit und vor
dem Sterben. - Doch ich weiB3, es fiihrt kein Weq an der Trauer, an den Schmerzen
und Angsten vorbei, sondern nur durch sie hindurch! Innerhalb meiner Grenzen
mache ich auch wertvolle Erfahrungen. Ein sparsamer Umgang mit Worten hilft
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mir, im Gesprdch klarer ,auf den Punkt” zu kommen. Im Schweigen kann ich aktiv
zuhéren und vom Anderen etwas empfangen. Inmitten von Menschen werde ich
zu einer autmerksamen Beobachterin. In der Stille bin ich empfénglich fiir die lei-
sen Téne, fiir die Stimmen der Natur und die meines Herzens. So lerne ich, meiner
Stdirke, aber auch meiner Schwachheit zu trauen und weniger iber das ,,Warum®,
sondern mehr iber das ,Wozu" in meinem Leben nachzudenken.

Mit dem Verlust meines Kehlkopfes habe ich meine ehemalige Stimme und vieles
andere unwiederbringlich verloren, aber,Man muss die Notwendigkeit, die Unaus-
weichlichkeit einer Situation lieben. Nicht einfach akzeptieren, sondern lieben.”
(Spinoza). Lieben heiBt lernen, mich so anzunehmen, wie ich bin. In diesem Lern-
prozess wachse und reife ich, verdndere mich und vermag etwas zu verédndern und
kann so immer wieder neu dem Leben (m)eine Stimme geben!

Die im folgenden Text eingefligten Zitate sind dem personlichen Bericht von Frau
Fiene entnommen.
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