Annette Werhahn
weiB seit 2016, dass s|
an MS erkrankt ist

L

ist ein Teil von mir
mehr nicht<\<

Annette Werhahn, 42, aus Hannover

geht mit ihrer MS-Erkankung

pragmatisch und kdmpferisch um
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PSYCHOLOGIE

Nur nicht
aufgeben!

Manche Krankheiten oder Beschwerden wird man nicht mehr los,
sie werden chronisch. Wie geht man mit den Einschréankungen um?
Und wie gelingt es, sie anzunehmen? Vier Betroffene erzdhlen

ANNETTE WERHAHN, 42,
REFERENTIN AUS HANNOVER

Manchmal finde ich am Ende

eines langen Meetings nicht

mehr die richtigen Worte.
»Sorry, ihr wisst schon, meine weiBen Flecken!«,
sag ich dann. Ich habe Multiple Sklerose. Diese
Nervenerkrankung geht bei mir vor allem auf die
Augen und auf meine Konzentration, deshalb
habe ich teilweise Sprachfindungsstérungen und
bin schneller kopfmude als andere.
Schon lange haben mich diese Symptome beglei-
tet. Als ich 2016 eine Sehnerventziindung hatte
und festgestellt wurde, dass die Ursache daftir MS
ist, war ich sogar erleichtert: Endlich hatte ich
eine Erklarung fur meine merkwirdigen Beschwer-
den. MS ist seitdem ein Teil von mir, das habe ich
gleich akzeptiert. So ist es halt! Ich verordne mir
mehr Pausen. Und ich habe mich von dem Traum
verabschiedet, eine groBe berufliche Karriere
zu machen.
Aber meine Lebensfreude lass ich mir von MS
nicht nehmen. Vielleicht, weil ich von Natur aus
optimistisch und kdmpferisch bin. Ich bin aktiv
in einer Selbsthilfegruppe, mache regelmaBig
Sport und suche mir immer wieder neue sport-
liche Herausforderungen: Ein Fallschirmsprung
liegt bereits hinter mir, als Nachstes méchte
ich einen Survival-Run mitmachen oder einen
Windkanal ausprobieren. Ich habe immer schon
Adrenalin-Kicks geliebt, und solange ich so
etwas noch machen kann, mach ich es. Trotz,
mit oder gerade wegen MS!

VON CLAUDIA MINNER

Die blauen Flecken, die der Si-
cherheitsgurt hinterlief, trug
sie mit Stolz. Denn der Fall-
schirmsprung war fiir Annette
Werhahn auch ein Beweis da-
fiir, dass sie immer noch die
Kontrolle iiber ihr Leben hat -
und nicht ihre MS-Erkrankung.
»Ich bin zwar schneller erschopft als andere, habe
Konzentrationsprobleme und Sprachfindungs-
stérungen, wenn ich mich iiberanstrenge,aberich
lasse mir den Spafam Leben nicht nehmen, sagt
die 42-Jahrige aus Hannover. Die Krankheit der
1000 Gesichter verlduft bei jedem anders, bei ihr
schldgt sieauf den Sehnervund kann irgendwann
vielleicht zur Erblindung fithren. Aber daran denkt
Annette Werhahn nicht.»Wenn es so weit kommt,
ist es halt so«, sagt sie niichtern.

Wie geht man mit Beschwerden um, die man
nicht mehr loswird? Chronische Krankheiten be-
gleiten die Patienten ein Leben lang, mit teils mas-
siven Einschrankungen: Man funktioniert nicht
mehrwie vorher, muss sich von alten Gewohnhei-
ten verabschieden. Und auf die Frage »Wie geht es
mir in zehn Jahren?« kann die Medizin nur mit
Wahrscheinlichkeiten antworten. Manche resignie-
ren deshalb, verschmelzen mit ihrem Leid, fiithlen
sich verunsichert und ausgeliefert. Andere verdran-
genund verharmlosen. Wiederandere kimpfen und
lassen sich die Hoffnung nicht nehmen.

Mediziner und Psychologen beschaftigen sich
schon lange damit, wie Menschen Krankheiten
bewidltigen. »Coping« wird das genannt. Lange
verbreitet war eine Theorie, die urspriinglich aus
der Palliativversorgung stammt: Anfang der »
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»Standig im Konjunktiv
zu leben
macht unzufriedenc

Christof Luckas, 52, sitzt wegen Muskelschwund

im Rollstuhl - und sieht darin eine Chance

Bei Christof Luckas
wurde 2004 Muskel-
schwund diagnostiziert, .
seit zehn Jahren

sitzt er im Rollstuhl
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70er-Jahre verdffentlichte die amerikanische
Psychiaterin Elisabeth Kiibler-Ross ihr Modell der
fiinf Phasen. Sie ging davon aus, dass Patienten mit
einer unheilbaren Krankheit die Diagnose zu-
nichst leugnen, bevor sie mit Zorn reagieren. Im
nichsten Schritt wiirden sie verhandeln, also
anzweifeln, ob das iiberhaupt so stimme, bevor sie
in die Depression verfielen. Und schlieflich, ganz
am Ende, seien die meisten so weit, dass sie die
Krankheit annehmen wiirden.

»Dieses Modell ist {iberholt, sagt Juliane Les-
sing, Psychoonkologin am Katholischen Klinikum
Koblenz-Montabaur. »Es gibt zwar typische Pha-
sen einer chronischen Krankheit - vom ersten Ver-
dacht iiber die Diagnose bis hin zur Behandlung,
Nachsorge und vielleicht weiteren Schiiben. Aber
wie die Betroffenen mit diesen Phasen umgehen,
ist ganz unterschiedlich und lasst sich auch vom
besten Psychologen der Welt kaum vorhersagen.«
Krankheitsbewaltigung ist kein linearer Prozess,
sondern eine schwankende Bewegung zwischen
Verunsicherung, Angst und Hoffnung, zwischen
Verdringung, Resignation und Akzeptanz.

CHRISTOF LUCKAS, 52,
TECHNISCHER REDAKTEUR AUS
DER NAHE VON MAINZ

Mein Kérper produziert ein Pro-

tein, das aus einigen meiner

Muskeln im Laufe der Zeit
Wackelpudding macht. Als bei mir 2004 Muskel-
schwund diagnostiziert wurde, dachte ich, es
wiirde Jahrzehnte dauern, bis ich nicht mehr
laufen kann. Aber schon sechs Jahre spater
saBich im Rollstuhl. Da habe ich meine Krank-
heit verflucht.
Ich betrachtete sie als Verhinderung von Chan-
cen, der Konjunktiv wurde mein stéandiger Be-
gleiter: »Wenn ich nicht behindert wére, dann ...«
Mit dieser Einstellung wurde ich sehr ungliicklich.
Also begann ich, mich intensiv mit Persoénlich-
keitsentwicklung zu beschaftigen. Dabei wurde
mir klar, dass meine Gedanken wenig mit meiner
Behinderung zu tun hatten. Auch viele gesunde
Menschen leben im Konjunktiv.
Und so kam mir die Idee, aus meiner Behinderung
eine Berufung zu machen. Ich fing an, in meiner
Firma Vortréage zu halten, wie man den Fokus auf
die eigenen Starken richtet. Wie man es schafft,
Veranderungen anzunehmen, und Traume wahr
werden lasst. Ich habe ein Buch geschrieben und
einen Online-Kurs erarbeitet, bald will ich Semi-
nare anbieten. Meinen Rollstuhl verfluche ich
nicht mehr. Ich wiirde zwar gerne mal wieder
jemandem auf Augenhdhe die Hand reichen. Doch
ich habe Frieden geschlossen mit meiner Behin-
derung. Sie bestimmt meinen Weg - aber ich ent-
scheide, wie ich dartber denke.

»Wer
aktiv wird,
gewinnt
mit dieser
Handlungs-
fahigkeit
das Geflihl
von
Kontrolle«

Juliane Lessing,
Psychoonkologin

Christof Luckas, 52, technischer Redakteur aus
der Nahe von Mainz, kann das bestitigen. Als 2004
die Diagnose Muskelschwund im Raum stand, war
er einerseits froh. Denn endlich gab es eine Erkla-
rung dafiir, dass er, der einst so sportliche Typ, in
denletzten Jahren immer behabiger geworden war,
nur noch mithsam aus der Hocke hochkam und
Treppensteigen anstrengend fand. Aber er war
auch verzweifelt, da lange nicht klar war, welche
Variante er hat. »Wenn du nachts vorm Rechner
sitzt und beim Googeln liest, dass du vielleicht nur
noch drei Jahre zu leben hast, ist das ein Schock!«

Dann kam die Diagnose »nicht lebensverkiir-
zend, er entspannte sich und ging davon aus, dass
er trotz Muskelschwund noch lange laufen kann.
Doch schon sechs Jahre spdter saff er im Rollstuhl.
Damals hat Christof Luckas die Krankheit ver-
flucht.Ersah sich als Opfer, fiihlte sich der Krank-
heit ohnmdchtig ausgeliefert, wurde immer un-
gliicklicher.Bis er sich entschied gegenzusteuern.
Er besuchte Seminare, las viele Biicher, recher-
chierte im Internet und erkannte: Eine Krankheit
kann auch eine Chance sein. Nun halt er Vortrage
und hat ein Buch geschrieben iiber die Fihigkeit,
Verdanderungen aktiv zu gestalten.

Manchmal sehnt sich Christof Luckas zwar zu-
riick in die Zeit, als er noch Ski fahren und wandern
konnte, er vermisst das Gerausch seiner Ledersoh-
len auf Parkett. Aber er verzweifelt daran nicht. Weil
er in seiner Krankheit einen Sinn gefunden hat.

Sinn in der Krankheit finden

Fiir die Psychologie-Professorin Shelley E. Taylor
von der Universitdt von Kalifornien in Los Angeles
sind Sinnsuche, Kontroll- und Selbstwertgefiihl die
drei wesentlichen Themen, die uns helfen kénnen,
mit bedrohlichen und schmerzlichen Erfahrungen
umzugehen. Die Psychoonkologin Juliane Lessing
halt dieses Modell fiir sehr iiberzeugend: »Wer nicht
nur Negatives, sondern auch einen Sinn in seiner
Krankheit entdeckt, sie zum Beispiel als Chance fiir
personliche Weiterentwicklung betrachtet, kann
auch die Einschrankungen besser akzeptieren.
Wer sich aus der passiven Ohnmacht befreit und
aktiv wird, etwa durch die gezielte Suche nach In-
formationen und Therapien, gewinnt mit dieser
Handlungsfihigkeit das Gefiihl von Kontrolle.Und
wer sich derart selbstwirksam erfihrt, kann das
eigene Selbstwertgefiihl auch in schlechten Zeiten
aufrechterhalten oder sogar vergrofern.«

Doch wie kommt man dahin, wenn die negati-
ven Gefiithle und Gedanken iibermdchtig sind?
Wenn sich die Krankheit und ihre Einschrankun-
gen so unertraglich anfithlen, dass die Idee, darin
einen Sinn zu sehen, wie Hohn wirkt?

Spannende Antworten hierzu liefert die Akzep-
tanz- und Commitment-Therapie (ACT), eine
moderne und achtsamkeitsorientierte Variante
der Verhaltenstherapie, die in der Behandlung
depressiver und schwer kranker Menschen in
Deutschland auch im klinischen Kontext »
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»lch habe mich
dafiir entschieden
zu leben«

Claudia Mohr, 41,
will sich von ihrem Brustkrebs
nicht den Mut nehmen lassen

Claudia Mohr hat
seit mehr als zehn
Jahren Brustkrebs,
mit Metastasen in
Lunge und Rippen
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zunehmend an Bedeutung gewinnt. Ein paar
Grundgedanken der ACTlauten, stark vereinfacht:
Wir nehmen unsere Gefiihle und Gedanken an,
ohne sie zu bewerten (Akzeptanz). Wir achten
gleichzeitig darauf, uns von ihnen zu 16sen, wenn
sie uns daran hindern, nach unseren Werten zu
leben. Und: Ein Leben, das sich den Werten ver-
pflichtet (Commitment), ist ein gliickliches Leben.

Matthias Wengenroth, Psychologischer Psycho-
therapeut aus Solingen, hat sich auf ACT speziali-
siert.»Viele Menschen mit schweren chronischen
Erkrankungen sind iiberzeugt davon, eine Last fiir
andere zu sein, sie fithlen sich wertlos, betrachten
die Situation als unfair und unertraglich«,sagt er.
»Diese negativen Gedanken konnen solch eine
lahmende Macht entwickeln, dass der Erkrankte
die Moglichkeiten, die er durchaus noch hitte,um
bedeutsame und erfiillende Dinge zu tun und zu
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erleben, nicht mehr nutzt und resigniert.« Das sei
total menschlich: »Wir alle neigen dazu, mit unse-
ren Gedanken zu verschmelzen, sieals unsere Rea-
litit zu betrachten - und vergessen dabei, dass es
nur Gedanken {iber die Realitit sind, dass man also
auch anders denken kénnte«, erkldrt Wengenroth.
Die Akzeptanz- und Commitment-Therapie hat
deshalb Methoden entwickelt, mit denen wir uns
aus diesem Einssein mit den Gedanken befreien
koénnen. Es geht nicht darum, Gedanken zu ver-
drangen, loszuwerden oder sie umzuformen - son-
dern darum, sie anzunehmen und sich gleichzei-
tigvon ihnenzul6sen. »Defusion« wird dies in der
ACT genannt.

Eine sehr einfache und spielerische Defusions-
strategie besteht beispielweise darin, mit den Ge-
danken zu sprechen (»Hallo, da bist du ja wieder!«)
oder sie zu verfremden, indem man sie immer

CLAUDIA MOHR, 41,
GRAFIKERIN AUS BADEN-BADEN

u

Ich bin eine Verdrangerin. Das hilft mir,
I meine Erkrankung zu akzeptieren. Seit

2009 habe ich Brustkrebs, mit Metastasen
in Lunge und Rippen. Ich werde diesen Krebs
nicht Gberwinden. Mein alter Arzt hat mir des-
wegen geraten, vorsorglich schon mal Hospize
zu besichtigen. Da habe ich mir einen neuen
Arzt gesucht und ihm gleich im ersten Ge-
sprach gesagt, dass er mich bitte nicht an den
Tod erinnern soll. Es gibt in den USA eine Frau,
die seit 16 Jahren mit einem metastasierten
Krebs lebt. Die macht mir Mut.
Uberhaupt lese ich gerne Biicher von Betrof-
fenen, die mir vermitteln, dass man nicht
nur zu hundert Prozent aus Krankheit be-
steht. Das Leben geht schlieBlich weiter, und
ich will es genieBen.
Das klappt nicht immer, es gibt Phasen, da zieht
mich mein Krebs schon runter. SchlieBlich ist
mein Aktionsradius durch ihn deutlich enger
geworden. Aber eigentlich lebe ich ganz gut mit
ihm. Ich habe eine Selbsthilfegruppe gegriindet,
Ube mich in Dankbarkeit und konzentriere mich
auf Dinge, die ich beeinflussen kann. Zum Bei-
spiel, was ich mir und anderen heute Gutes tun
kann. Es hilft mir, in kleinen Schritten zu den-
ken. Zurzeit lerne ich Atemtechniken zur Beru-
higung, demnéchst mache ich mit bei einer
Schreibwerkstatt. Wie gut man mit einer
Krebserkrankung umgeht, ist eine persénliche
Entscheidung. Und ich habe mich daftuir ent-
schieden zu leben.

2

Petra-Alexandra Buhl:
»Heilung auf Widerruf.
Uberleben mit und
nach Krebs«,
Klett-Cotta Verlag,
326 S., 17 Euro
Andrea Morgenstern:
»lch suchte Heilung
und fand mich selbst:
Wie auch du deine
ureigene Lebenskraft
entdecken kannstx,
Kailash Verlag,
240 S.,15 Euro
Kerstin Wendel:
»Chronisch hoffnungs-
voll. Starke finden
in einem Leben mit
Krankheit«, 240 S.,
SCM Hanssler Verlag,
14,99 Euro
Matthias Wengenroth:
»Das Leben annehmen.
So hilft die Akzeptanz-
und Commitment-
Therapie«,
Hogrefe Verlag, 308 S.,
24,95 Euro

wieder vor sich hin murmelt, in einem Dialekt
spricht oder zu einem Kinderlied singt. Man kann
auch die Augen schliefen und die Gedanken wie
Fische in einem Aquarium hin und her schwim-
men lassen. Sie werden deshalb nicht aus unserem
Bewusstsein verschwinden. Aber sie wirken weni-
ger bedrohlich und einnehmend. So entsteht
Raum fiir andere, positivere Gedanken.

Bewusster leben

Hier kommt der zweite Begriff der ACTins Spiel:
das Commitment, also die Verpflichtung gegen-
ber den eigenen Werten. »Es ist fiir chronisch
Kranke iiberaus wichtig, personliche Wertvorstel-
lungen zu formulieren, aus denen sich neue Ziele
und Handlungsmaglichkeiten ableiten lassen, die
auch unter den gegebenen Bedingungen realisier-
bar sind«, sagt Wengenroth. Auch dazu bietet die
Therapie viele spielerische Ubungen wie zum Bei-
spiel eine Werte-Collage, mit der man verbildlicht,
welche Aspekte einem im Leben wichtig sind (wei-
tere Beispiele im Buch von Matthias Wengenroth:
»Das Leben annehmenc, siehe Buchtipps links).

Eine Krankheit kann dabei durchaus neue
Perspektiven erdffnen. »Ich beobachte bei den Be-
troffenen hiufig eine bewusstere Lebenshaltung,
bestitigt die Psychoonkologin Juliane Lessing.
»Sie fangen an, kleine Augenblicke des Lebens zu
geniefen, bisherige Erfahrungen wertzuschétzen,
achtsam und dankbar zu sein.«

So geht es auch Claudia Mohr, 41, aus Baden-
Baden, die seit 2009 mit metastasiertem Brust-
krebs kampft. »Mein ganzes Leben hat sich ver-
andert, seit ich Krebs habe.« Die Grafikerin ist
frithberentet, weil sie wegen der Krebserkrankung
und der damit verbundenen chronischen Fatigue
nicht mehr genug Kraft hat, einen Beruf auszu-
iiben. Sie kann keine Kinder bekommen, weil sie
eine Antihormontherapie macht, die zudem
starke Stimmungsschwankungen mit sich bringt.
Und ihr Brustimplantat fiihlt sich auch nach
vielen Jahren immer noch wie ein Fremdkérper
an, es driickt, die Haut spannt. »Es gibt Phasen, da
fithle ich mich schrecklich ohnmichtig, bin wii-
tend und traurige, erzdhlt sie.

Dennoch schafft sie es immer wieder, sich von
den negativen Gefiihlen zu 16sen. Sie tauscht sich
mit Betroffenen in der von ihr gegriindeten Selbst-
hilfegruppe »Leben nach Krebs! Interessenvertre-
tung und Selbsthilfe fiir Krebsiiberlebende im
erwersbsfahigen Alter« aus - das trostet. Sie me-
ditiert viel, geht spazieren, probiert regelmagig
Neues aus, mal einen Entspannungskurs, mal eine
Schreibwerkstatt. Das lenkt den Fokus auf die
schénen Seiten des Lebens. »Ich bin ja nicht nur
kranke, sagt Claudia Mohr.

Oftmals fiihrt eine Krankheit zu Verdnderun-
gen, die erst schmerzen und spiter als Berei-
cherung angesehen werden. Christof Luckas hat
sich eine neue Berufung gesucht. Claudia Mohr
sagt, sie sei sich ndher gekommen durch die »
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Entschleunigung. Und auch Sarah Afmann schitzt
die Ruhe, die ihr Leben nun hat. Bei einem Fahr-
radunfall vor fiinf Jahren erlitt die 38-Jahrige aus
Bielefeld ein Schédel-Hirn-Trauma mit neuropsy-
chologischen Folgen. Sie hat seitdem Kopf- und
Nackenschmerzen, ihr Gehirn ist schnell er-
schopft, manchmal ist ihre Sicht verzerrt. In den
ersten Jahren wollte die Profimusikerin das nicht
wahrhaben. Sie riss sich zusammen, bis sie ent-
kraftet zusammenbrach und erkannte, dass sie

»Meine Schwache

hat auch

etwas Positives«
| Nach einer Gehirnerschitterung hat |

Nach einer Gehirnerschitterung hat

Sarah ABmann, 38, verstanden, wie wertvoll
Ruhe und Langsamkeit flir sie sind

Nach ihrem Fahrradunfall hatte Sarah ABmann ein Schadel-Hirn- und
Schleudertrauma. Ihren Beruf als Musikerin musste sie aufgeben
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ihren Beruf nicht mehrausiiben kann. Der Abschied
von diesem Lebenstraum war extrem schmerzhaft.
»Heute aber kann ich meiner neuen Langsambkeit
und Empfindsamkeit auch etwas Positives abge-
winnen. Mein Tag entrollt sich ganzanders, ist nicht
mehr so durchgeplant. Ich bin mehr bei mir und
damit auch offener fiir andere.«

Das Leben dndert sich mit chronischen Krank-
heiten teilweise massiv,eine neue Normalitit ent-
steht, ein Alltag mit Einschrankungen und Her-
ausforderungen. Aber man kann in der Schwéche
auch Stdrke entdecken. Einer, der dies jahrzehnte-
lang vorgelebt hat, ist der Physiker Stephen Haw-
king,derim Alter von21Jahren an der unheilbaren
Nervenkrankheit ALS erkrankte und viel langer
lebte, als ihm prophezeit wurde. Am Ende seines
Lebens hat er etwas sehr Mutmachendes gesagt:
»Schaut zu den Sternen und nicht hinab auf eure
Fiife. Denn wie schwer auch immer das Leben sein
mag, so gibt es doch immer etwas, das ihr tun und
in dem ihr erfolgreich sein konnt. Es kommt
darauf an, nicht aufzugeben!« X

SARAH ASSMANN, 38,
MUSIKERIN AUS BIELEFELD

Wenn man plétzlich aus dem Leben
gerissen wird, fallt es schwer,

das zu akzeptieren. Im Sommer 2015 hatte ich
durch einen Fahrradunfall ein Schadel-Hirn-
und Schleudertrauma, von dem ich mich bis
heute nicht erholt habe. Postkommotionelles
Syndrom nennen Arzte das. Ich habe seitdem
Kopf- und Nackenschmerzen, meine Sinnes-
wahrnehmung ist aus dem Gleichgewicht,

ich bin sehr gerdusch- und lichtempfindlich und
deswegen mental schnell erschépft. Selbst
einfache Tatigkeiten wie Einkaufen strengen
mich an.

Trotzdem wollte ich mein altes Leben fort-
setzen. Vor dem Unfall war ich freiberufliche
Oboistin, lebte in Amsterdam und flog standig
durch die Welt. Nach dem Unfall versuchte ich,
weiterhin Konzerte zu spielen, obwohl es mich
total Uberforderte. Erst als ich 2017 zusam-
menbrach, erkannte ich, dass mich von meinem
Traumberuf verabschieden muss. Seitdem
wohne ich bei meinen Eltern und konzentriere
ich mich darauf, gesund zu werden.
Mittlerweile kann ich meine Schwéache anneh-
men und ihr sogar Positives abgewinnen: Mein
Leben ist viel ruhiger heute, und mein Selbst-
wert definiert sich nicht mehr Uber Produktivi-
tat. Gleichzeitig freue ich mich Uber jede kleine
Besserung. Und vielleicht lerne ich irgendwann
noch ein Instrument, das nicht so fordernd ist
wie Oboe. Akzeptanz, dass etwas vorbei ist, be-
deutet auch, sich auf Neues einzulassen.
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