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Vorwort

Wer hat nicht einmal in zuriickliegenden oder gegenwirtigen Kriegen entstan-
dene Bilder von Menschen betrachtet, deren grauenhafte Erfahrungen sich in
scharf geschnittenen, von tiefen Furchen durchzogenen, durch eingefallene
Wangen und aschfahles Aussehen geradezu erschreckenden Gesichtern einge-
prégt haben und von denen wir ergriffen zu sagen pflegen, dass ihr Schicksal sie
unverkennbar gezeichnet hitte. Solche allegorischen Bilder werden wachgerufen
in der Begegnung mit Menschen, deren Krankheitserfahrungen sich tief in ihrer
Physiognomie, ihrem Antlitz, ihrer Selbstpridsentation, ihrem Auftreten und
ihrer Haltung sedimentiert zu haben scheinen. Es handelt sich um symbolische
Ausdrucksgestalten menschlichen Leids.

Durch schweres Leiden gezeichnet zu sein, kann das Resultat einer Selbst-
wahrnehmung, aber auch einer Fremdwahrnehmung sein. Und es ist der grofle
Vorzug dieser von Sara Marquard nunmehr als Buch vorgelegten Studie zum
Korpererleben von an Brustkrebs erkrankten Frauen' in ihrer letzten Lebens-
phase, dass sie den jeweils individuellen Bedeutungszuschreibungen buchstéb-
lich einschneidender Veranderungen des Fiihlens und Denkens der von ihr be-
fragten Personen, aber auch des Reaktionsverhaltens ihrer unmittelbaren so-
zialen Umgebung hochst differenziert nachspiirt. Darin unterscheidet sich ihre
Studie vom Blickwinkel der seit etlichen Jahrzehnten weit vorangeschrittenen
psychoonkologischen Forschungen; zum grofiten Teil konzentriert auf Belas-
tungs- und Bewiltigungsaspekte einer Krebserkrankung unter Zuhilfenahme vor
allem von Messinstrumenten mit verschiedenen skalierten Bewdltigungs- und
Lebensqualititsindikatoren. Es ist aber die Frage, inwieweit solchermafien
konzipierte Studien das subjektive Erleben zeitlich variierenden korperlichen
und sozialen Leids betroffener Personen hinreichend zu erfassen vermégen,
ohne gewissermaflen ins erlebnishafte Geschehen »einzutauchenc. Diese sowohl

1 Etwa jede achte Frau in Deutschland wird wahrscheinlich an Brustkrebs erkranken. Etwa
18.600 Frauen sterben jéhrlich an einem Mammakarzinom. Die Sterblichkeitsrate konnte in
den letzten Jahren gliicklicherweise merklich reduziert werden.
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12 Vorwort

von unmittelbar kérperlichen Eindriicken als auch von sozialen Interaktions-
erfahrungen abhingige Erlebensdimension ist von besonderem Interesse fiir
Berufe, die sich - zumindest ihrem professionellen Selbstverstindnis gemif3 -
durch ein auflerordentlich intensives und dichtes Interaktionsgeschehen mit
Erkrankten auszeichnen. Aus pflegewissenschaftlicher Perspektive dringt sich
daher die Frage auf, welche jeweils individuellen kognitiven und affektiven
Verdnderungen in einem engen Zusammenhang zu betrachten sind mit jenen
krankheits- oder therapiebedingten kérperlichen Beschddigungen der betroffe-
nen Frauen, jenen hiufig progredienten Einbuflen und Verlusten ihrer Leis-
tungs- und Selbstversorgungsfihigkeit beim Ubergang in eine palliative Phase.

Sara Marquard gelingt es, diese Phdnomene in einer sehr gut nachvollzieh-
baren Weise auf der Grundlage ihres Interviewmaterials differenziert zu be-
schreiben und zu deuten. Erstaunlich ist dabei, in welch uneingeschrianktem
Maf3e die befragten Frauen sich ihrer Lage, ihrer begrenzten Lebenszeit sowie der
ihnen verbliebenen Méglichkeiten bewusst sind. Indem die Autorin - ihrem an
der Grounded Theory orientierten methodischen Anspruch nach konsequent -
den Selbstdarstellungen und Selbstdeutungen der befragten Personen grofien
Raum er6ffnet, ndhert sie sich auf bemerkenswerte Weise einem epistemischen
Niveau, auf welchem der Subjektivitdt einer Krankheitserfahrung und ihrer ko-
gnitiv-affektiven Verarbeitung zugleich ein Erkenntnisanspruch sui generis zu-
gesprochen werden muss. Es ist diese die Wunschbilder unseres Alltags ent-
schleiernde »Erkenntnis der Leidenden«, welche Nietzsche im 114. Aphorismus
seiner Morgenrdte thematisiert und welche die literarische Avantgarde des be-
ginnenden zwanzigsten Jahrhunderts in verschiedensten Facetten zu verarbeiten
suchte.

Worum ging es ihm, dem Pfarrerssohn Nietzsche? Gewiss vorrangig um eine
psychologische Entmystifizierung der im Zeichen einer christlich-metaphysi-
schen Tradition begriindeten Mitleidsethik. Diese korreliert indessen mit Ein-
stellungen, die wenig angemessen erscheinen im Hinblick auf Haltungen von
Erkrankten, die sie im Umgang mit personlichem Leid einnehmen. Es ist das
schmerzhafte Erleben, das zugleich eine gewisse atmosphérische Kilte zu er-
zeugen scheint, die der erkrankten Person zu einer realistischen Selbsterkenntnis
verhilft:

»Der Schwerleidende sieht aus seinem Zustande mit einer entsetzlichen Kilte hinaus
auf die Dinge: alle jene kleinen liignerischen Zaubereien, in denen fiir gewShnlich die
Dinge schwimmen, wenn das Auge des Gesunden aufsie blickt, sind ihm verschwunden:
ja, er selber liegt vor sich da ohne Flaum und Farbe. [..] Diese hochste Erniichterung
durch Schmerzen ist das Mittel, ihn herauszureiflen: und vielleicht das einzige Mittel.
[..] Die ungeheure Spannung des Intellektes, welcher dem Schmerz Widerpart halten
will, macht, dass Alles, worauf er nun blickt, in einem neuen Lichte leuchtet. [..] Durch
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dieses Gegengewicht hilt er eben dem physischen Schmerze Stand, - er fiihlt es, dass
gerade dies Gegengewicht jetzt nottut!«

Daran schlief3t sich die Vermutung Nietzsches an, dass sich in dieser Haltung des
Gepeinigten, in seinem Triumph iiber den Schmerz, das Gefiihl ausdriickt,
»ohne Schuld« sein [zu] kénnen«.

Diese Einsicht Nietzsches gleicht einem etwa in der Psychopathologie erst viel
spiter vernommenen Fanal. Seiner Auffassung zufolge ist der von allen Selbst-
vorwiirfen, von allem Selbstmitleid gelduterte Habitus des oder der Erkrankten
nicht nur ein viel zu wenig beachtetes Phianomen, sondern auch Grund genug,
warum es sich nicht nur dem Philosophen oder der Philosophin, sondern auch
dem psychologischen Diagnostiker oder der Diagnostikerin empfiehlt, sich den
Gepeinigten zunichst - kontraintuitiv — im Stil eines sezierenden Anatomen zu
nihern. Gewiss weisen die verborgenen Anteile des Bewusstseins kranker Men-
schen noch heute gelegentlich Ziige verdrangter, kausal attribuierter Schuld auf -
ein Problem, dass letztlich mit Sinn- und Wertfragen unverdienten Leids in der
Welt zusammenhingt.” Ohne sich von solchen Gefiihlen indessen iiberwiltigen
zu lassen, sind leidende Personen gleichzeitig in der Lage oder halten es ange-
sichts der sie bedringenden Probleme sogar fiir unausweichlich, ihren Zustand
vor allem im Austausch mit ihrer sozialen Umgebung realistisch einzuschétzen
und dabei das triigerische Geflecht der sich im Alltagsleben ausbreitenden II-
lusionen und Selbsttduschungen zu zerreiflen. Auch dies bekunden die von Sara
Marquard befragten Frauen unverkennbar.

Dank ihres methodischen Vorgehens, insbesondere ihres sorgfiltigen inter-
pretatorischen Umgangs mit dem von ihr erhobenen Interviewmaterial ist es
Sara Marquard in beeindruckender Weise gelungen, dem Erleben korperlich
sichtbarer, aber auch unsichtbarer Folgen einer Brustkrebserkrankung insbe-
sondere in der letzten Lebensphase dieser Patientinnen rekonstruktiv in ver-
schiedenen Dimensionen Ausdruck zu verleihen. Und ebenso hat sie den be-
troffenen Frauen zur Sprache dariiber verholfen, was es fiir sie bedeutet, mit
spiirbaren Verdnderungen, einem verdnderten Aussehen und einem zuneh-
menden korperlichen Verfall leben zu miissen. »Sie sind« — wie Sara Marquard
schreibt - »durch die Krankheit und die damit verbundenen kérperlichen Aus-
wirkungen gezeichnet — diesen Zustand, der mit Wahrnehmungen, Gefiihlen und

2 Hierbei handelt es sich um das alte Theodizee-Problem der Rechtfertigung iiberdies sozial
ungleich verteilten Leidens, das in den Weltreligionen nur durch eine fortschreitende Ent-
wertung der Welt als eine unvollkommene losbar erschien. Unbefriedigt wird das menschliche
Erlésungsbediirfnis aber zuriickgelassen in einer Religion, die dem Leidenden eine urséchliche
Schuldhaftigkeit im Sine eines verdienten Leids als Strafe oder »Zuchtmittel« zuweist. Dazu
Max Weber: »Eine zum Siindigen geschaffene Welt mufite aber ethisch noch unvollkommener
erscheinen als eine zum Leiden verurteilte.« (Religionssoziologie, Bd. 1. Tiibingen: Mohr,
S. 567). Die zivilisationskritische Nihe Webers zu Nietzsche ist bekannt.
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14 Vorwort

Vorstellungen vom eigenen Korper sowie dem leiblichen Erleben einhergeht,
spiiren sie korperlich« (vgl. S. 200). Dabei zeigt sich, dass fiir die Kommunikation
leiblichen Erlebens, der Scham, der Gehemmtheit und der Niedergeschlagenheit
das uns vertraute Begriffsregister oft nicht zureicht; auch um den Graben zwi-
schen Selbst- und Fremdwahrnehmung iiberbriicken zu kénnen.

Auf subtile Weise scheinen mir in diesem Zusammenhang Einsichten des
Symbolischen Interaktionismus bestétigt zu sein, insofern sich je nach Situation
und biografischer Entwicklung Identitédtsgefiihle wandeln kénnen, und zwar in
Abhingigkeit von Deutungen des Blickes Anderer, von denen sich eine Person
wahrgenommen meint. Im Rahmen interaktiver Prozesse nimmt sich die Person
als solche wahr, stabilisiert oder wandelt sich erlebnishaft ihr Selbst qua Refle-
xion. Die Tatsache, dass sich das Selbst stets iiber den Anderen und sein Ver-
halten orientiert, ist der Grund, warum Individuen sich nie allein als Subjekte,
sondern ebenso als Objekte der Wahrnehmung weiterer sozialer Akteure er-
fahren, wie bereits Charles Cooley feststellte. Damit erklért sich auch, wie Sara
Marquard zeigt, warum Chancen eines persdnlich addquaten Umgangs mit der
Krankheit davon abhingen, wie offen in Form einer stetigen wechselseitigen
Spiegelung dariiber gesprochen werden kann. Und damit zeigt sich schliefSlich
auch, welcher fein austarierten »Strategien« es bedarf, um das zunehmend de-
stabilisierende Erleben der Frauen, »ein anderer Mensch zu werden, sozial
auffangen und abpuffern zu kénnen.

In einer denkwiirdigen Schlussbetrachtung weist Sara Marquard auf etwas
duflerst Prekires hin; auf den Umstand, dass Leidenserfahrungen in vielen Féllen
mit schwierigen, hiufig vergeblichen Versuchen verbunden sind, sich mit einem
sich kontinuierlich verindernden Korper gleichsam versshnen zu wollen. Oft will
dies aber bei einem unaufhaltsamen Abbauprozess, begleitet von einem Gefiihl
der Dissoziation leiblichen Ganzseins und zunehmender Kraftlosigkeit, immer
weniger gelingen. Verstindlicherweise fiihrt dies hdufig zu einer Steigerung des
Wunsches, auch als diese schwer gezeichnete Person weiterhin als ein und die-
selbe wahrgenommen zu werden und auf diese Weise ihr Selbst erhalten zu
kénnen.

Ich hatte eingangs auf etwas hingewiesen, was man als eine epistemische
Ambiguitdt bezeichnen konnte, oder als ein Ergdnzungsverhiltnis zweier ver-
schiedener Objektivationsformen elementarer Lebens- und Leidensphédnomene:
auf der einen Seite die methodisch kontrollierte wissenschaftliche Untersuchung
jener Subjektivitdt in einer der Objektsprache stark entfremdeten Kunstsprache,
deren >Temperatur< bis zur sezierenden Kilte hinabreichen kann; auf der an-
deren Seite die literarische Aneignung menschlicher Subjektivitdt innerhalb
eines durch diese selbst gesetzten breiten sprachlichen Assoziations- und Aus-
drucksspielraums. Auch wenn qualitative, auf die jeweils kontextuellen Selbst-
deutungen untersuchter Personengruppen ausgerichtete Forschung sich zu
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diesem Zweck immer in einem gewissen Mafle dem Forschungsgegenstand mi-
metisch »iiberlassen< muss, so st6f3t doch aus unangefochtenen Griinden der
Intersubjektivitit und Nachvollziehbarkeit die wissenschaftliche Objektivier-
barkeit und Kommunizierbarkeit subjektiver Phinomene leiblichen Erlebens
von Krankheit und Sterben an begrifflich uniiberwindbare Grenzen. Fiir sie kann
der Anspruch der Authentizitdt nicht erhoben werden.

Was daher Wissenschaft nicht vermag, und was auch gar nicht ihre Aufgabe
ist, dies bleibt der (Dicht-)Kunst als ihre vornehmste Aufgabe reserviert: ihrem
Anriihrungscharakter. Unter den Vertretern einer durch Nietzsche beeinflussten
literarischen Avantgarde ist vor allem Gottfried Benn zu nennen. Nicht zuletzt im
Banne seiner drztlichen Erfahrungen verlieh er jenem Phinomen des »Gezeichnet
seins«, welches Sara Marquard in verschiedenen Auspridgungen der von ihr un-
tersuchten erkrankten Frauen analytisch - in letztlich gebotener Niichternheit -
auszudifferenzieren verstand, einen im Medium der Lyrik dagegen statthaften
affektiv-authentischen Ausdruck.

Verhiille dich

Verhiille dich mit Masken und mit Schminken,
auch blinzle wie gestorten Augenlichts,
lass nie erblicken, wie dein Sein, dein Sinken
sich abhebt von dem Rund des Angesichts.

Im letzten Licht, vorbei an triiben Gdirten,
der Himmel ein Geroll aus Brand und Nacht -
verhiille dich, die Trinen und die Hiirten,
das Fleisch darf man nicht sehn, das dies vollbracht.

Die Spaltungen, den Riss, die Ubergiinge,
den Kern, wo die Zerstorung dir geschieht,
verhiille, tu, als ob die Ferngesdinge
aus einer Gondel gehn, die jeder sieht.

Dem von Sara Marquard vorgelegten neuen Band unserer Publikationsreihe
wiinsche ich eine grofie Resonanz in der pflegewissenschaftlichen ebenso wie in
der fachlichen Offentlichkeit von Breast Care Nursing und Palliative Care.

Osnabriick, im Dezember 2021 Hartmut Remmers
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1 Einleitung

1.1 Ausgangslage und Erkenntnisinteresse der Forschungsarbeit

Die nachfolgenden Zeilen der jiidisch-deutschen Schriftstellerin Hilde Domin
dienen einleitend als lyrischer Rahmen, mit dem das Thema der vorliegenden
Forschungsarbeit und das damit verbundene Erkenntnisinteresse eine Begriin-
dung erfihrt.

Federn lassen

und dennoch schweben -

das ist das Geheimnis des Lebens.
Hilde Domin

Federn lassen bereits gesunde Kinder und Frauen, wenn sie sich in ihrem Alltag
dem Druck ausgesetzt fithlen, »gesellschaftlichen Korper- und Schonheitsbildern
zu entsprechen« (Filter & Reich 2012, S. 5) - gilt doch der Frauenkorper als »Ort
von Einschreibungen der Kategorien Schénheit und Weiblichkeit« (ebd.). Der
zumeist gesunde und oftmals dennoch mit subjektiven Makeln behaftete Korper
erfadhrt Verdnderungen, wenn Frauen an Brustkrebs erkranken und neben
Operationen auch systemische oder Strahlentherapien erhalten. Die Wahrneh-
mung dieser Auswirkungen bedeutet ein verdndertes Korpererleben', welches
das zentrale Konzept der vorliegenden Arbeit bildet. Fragen zum Ko6rpererleben

1 Beim Korpererleben handelt es sich um einen komplexen Oberbegriff, der eine Vielzahl
konzeptueller Vorstellungen zu korperlichen Wahrnehmungen umfasst und von verschie-
denen Disziplinen verwendet bzw. definiert wird (Kiichenhoff & Agarwalla, 2013; Rohricht et
al., 2005; Schatz, 2002; Wiedemann, 1986). Da eine umfassende Begriffsklarung zum Kor-
pererleben erst in Kapitel 2.3 vorgenommen wird, sei hier nur darauf verwiesen, dass mit
Korpererleben in dieser Arbeit sowohl das Konzept Koérper als auch eine Leibdimension
gemeint ist. Das betrifft ebenso den Terminus >korperliche Verdnderungen«. Wenn aus-
schliefSlich objektiv beschreibbare Komponenten des Korpers gemeint sind, wird darauf ex-
plizit verwiesen, ansonsten gilt auch hier, dass stets von einer Einheit von Kérper und Leib
ausgegangen wird.
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von Frauen mit fortgeschrittener Brustkrebserkrankung’ in der letzten Lebens-
phase stehen im Mittelpunkt (vgl. Kap. 3.2). Im Gegensatz zu gingigen Be-
trachtungsweisen, die ausschliefSlich einen krankheitsdominierenden Fokus
haben, liegt das Hauptaugenmerk dieser Arbeit auf Wahrnehmungen, Gefiihlen
und Vorstellungen vom eigenen Korper sowie dem leiblichen Erleben.

Der Diagnoseschock sowie das Bewdltigungshandeln von Frauen mit einer
heilbaren Brustkrebserkrankung sind international (Rezaei, Elyasi, Janbabai,
Moosazadeh & Hamzehgardeshi 2016), aber auch in deutschsprachigen Ge-
sundheitssystemen (Beyer 2008; Ferch 2011; Fesenfeld 2006a, 2006b; Holtgrawe
2011; Kirschning 2001; Pinkert 2015; Remmers 2001; Sagmeister 2011; Trattnig
2011; Wiedemann 2018) unter pflegewissenschaftlichen Fragestellungen zahl-
reich und eingehend untersucht. Diese Studien zeigen u.a. die Bedeutung kor-
perlicher Auswirkungen und die damit verbundenen verdnderten Wahr-
nehmungen des Korpererlebens fiir Frauen mit neudiagnostiziertem Brustkrebs.
Verschiedene Ver6ffentlichungen der Autorin (Marquard 2016, 2020; Marquard,
Diirdodt, Kolbe & Plocher 2004) iiber Mdglichkeiten spezialisierter Korperbild-
arbeit greifen ebendiese Erkenntnisse und eigene praktische Erfahrungen in der
pflegerischen Begleitung von Frauen in Brustkrebszentren auf.

Jahrlich erkranken rund 69.900 Frauen in Deutschland neu an Brustkrebs -
aufgrund der Inzidenzraten bedeutet dies, dass etwa eine von acht Frauen im
Lauf ihres Lebens an Brustkrebs erkrankt (Robert Koch-Institut & Gesellschaft
der epidemiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. 2021). Trotz grofer
Fortschritte in der Behandlung entwickelt etwa ein Drittel von ihnen im Verlauf
der Erkrankung ein Rezidiv bzw. Metastasen (Jakisch 2014; O’Shaughnessy 2005)
(vgl. Kap. 1.2.2). Die Diagnose wird entweder im Rahmen der Fritherkennung
bzw. Nachsorge oder durch eigenes Tasten bzw. Erkennen eines Knotens oder
eines exulzerierenden Tumorwachstums in der Brust oder durch Abklirung
unspezifischer Symptome gestellt (Wiedemann & Marquard 2020). In einigen
Fillen werden bei einer Brustkrebserkrankung direkt Fernmetastasen diagnos-
tiziert (Mariotto, Etzioni, Hurlbert, Penberthy & Mayer 2017). Metastasen du-
Bern sich durch verschiedene Symptome: Knochenmetastasen fithren meist zu
Schmerzen an der Wirbelsidule, Lungenmetastasen machen sich héufig durch
Husten oder Atemnot bemerkbar, Metastasen im Gehirn fiithren je nach be-
troffenem Areal zu Kopfschmerzen, Funktionsstorungen oder Krampfanfillen.
Einzig Lebermetastasen verursachen lange Zeit keine Beschwerden.

Zu Beginn einer metastasierten Brustkrebserkrankung gehen Frauen zumeist
davon aus, dass eine Heilung (erneut) moglich ist (Soylu, Babacan, Sever &
Altundag 2016) bzw. hoffen auf kontrollierbare Ausmafle der Krankheit und

2 Im Rahmen dieser Arbeit wird der metastasierte sowie der unheilbar exulzerierende Brust-
krebs unter dem Begriff >fortgeschrittener Brustkrebs< zusammengefasst (vgl. Kap. 1.2.2).
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vertrauen in verschiedene Therapieoptionen (Brufsky, Ormerod, Dickson &
Citron 2017). Sie nehmen aufgrund ihres starken Uberlebenswillens (Landmark,
Strandmark & Wahl 2001) zahlreiche Nebenwirkungen insbesondere durch
Chemotherapien auf sich, um eine Verldngerung der Lebenszeit zu erreichen
(daCosta DiBonaventura, Copher, Basurto, Faria & Lorenzo 2014). Die Therapie
wird meist dauerhaft, also bis zum Lebensende durchgefiihrt, wobei sowohl
stabile als auch instabile Krankheitsphasen durchlebt werden (Reed & Corner
2015). Einige Frauen spiiren auflerdem eine Erwartungshaltung seitens ihrer
Angehorigen, Behandlungen weiter durchfiihren zu miissen (Bergqvist & Strang
2017). Auch im weiteren Verlauf palliativer Behandlungen, die meistens ambu-
lant beginnen und oftmals aufgrund einer akuten Verschlechterung stationir
weitergefiihrt werden, ist der Wille nach Therapien und einer damit verbundenen
Kontrolle der Krankheit zu erkennen (ebd.).

Im Krankheitsverlauf nehmen korperliche und psychosoziale Belastungen zu
(Aranda et al. 2005; Bergqvist & Strang 2017; Mosher et al. 2018). Korperliche
Belastungen zeigen sich u. a. aufgrund tumorbedingter Schmerzen® (Abraham &
Miiller 2010; Danesh, Belkora, Volz & Rugo 2014; Galipeau et al. 2019; Irvin, Muss
& Mayer 2011; Mosher et al. 2018; Niklasson, Paty & Ryden 2017; Puetzler,
Feldmann, Brascher, Gerhardt & Benrath 2014; Reed, Simmonds, Haviland &
Corner 2012). Laut Reed et al. (2012) leidet bis zu einem Drittel der erkrankten
Frauen sogar unter starken Schmerzen. Die in Deutschland durchgefiihrte Studie
von Puetzler et al. (2014) zeigt, dass 82 % der insgesamt 52 befragten ambulanten
Brustkrebspatientinnen unter palliativer Chemotherapie Schmerzen haben.
Auch in einer Befragung der deutschlandweiten Selbsthilfegruppe Frauen-
selbsthilfe Krebs Bundesverband e. V. nannten die Frauen Schmerzen als hiu-
figstes Symptom: Knapp die Hélfte der 263 Umfrageteilnehmerinnen, mehr-
heitlich Frauen mit fortgeschrittenem Brustkrebs, gab an, Schmerzen zu haben
(Weis, Jablotschkin & Brathuhn 2020). Zudem sind die Frauen mit Beschwerden
wie Schwiche (Krumm et al. 2008) und einer ausgeprigten Fatigue (Niklasson et
al. 2017) bzw. Miidigkeit, Schlaflosigkeit und Schlafstérungen (Aranda et
al. 2005; Irvin et al. 2011; Jacob, Scholten, Kostev & Kalder 2018; Mosher et
al. 2018) konfrontiert. Sofern kérperlich méglich, ist es den Frauen wichtig, sich
bewusst zu bewegen, ohne dabei einer bestimmten Sportart nachzugehen (Ten
Tusscher et al. 2019).

3 Schmerzen sind eines der hiufigsten Symptome, die Menschen mit einer unheilbaren
Krebserkrankung beschreiben. Um die verschiedenen mdglichen Dimensionen vom Schmerz
deutlich zu machen hat Cicely Saunders, Begriinderin der modernen Hospiz- und Palliativ-
arbeit, den Begriff Total Pain geprégt. Darunter werden die physischen, psychischen, sozialen
und spirituellen Komponenten eines Schmerzerlebens verstanden (Mehta & Chan 2008). Wird
im Verlauf dieser Arbeit von Schmerzen gesprochen, so sind stets die multifaktoriellen Be-
standteile des Schmerzgeschehens gemeint.
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Etwa ein Drittel der Frauen verspiirt depressive Symptome (Caplette-Gingras
& Savard 2008; Grabsch et al. 2006; Hopwood, Howell & Maguire 1991; Lidgren,
Wilking, Jonsson & Rehnberg 2007; Slovacek et al. 2009), die oftmals in Ver-
bindung mit Angstzustinden auftreten (Grabsch et al. 2006; Lidgren et al. 2007).
Angste beziehen sich iiberwiegend auf die Sorge vor dem Fortschreiten der Er-
krankung (Davies & Sque 2002) und die damit verbundenen Rollenver-
anderungen und Auswirkungen auf An- und Zugehoérige (Krigel, Myers, Befort,
Krebill & Klemp 2014). Die Auswirkungen auf die Familie erleben Frauen mit
einer fortgeschrittenen Brustkrebserkrankung als eine »Bedrohung in der Ge-
genwart« (Chikhradze, grofie Schlarmann, Biischer & Schnepp 2015, S. 33) mit
einer »Projektion in die Zukunft« (ebd.). Insbesondere junge Frauen sind be-
sorgt, dass sie ihre Rolle als Mutter und Ehefrau nicht wie gewohnt ausiiben
konnen (Bell & Ristovski-Slijepcevic 2011; Breaden 2003; Ginter 2020; Mayer et
al. 2010; Mosher et al. 2018), weshalb sie Unterstiitzung in ihrer Rollenfindung in
Anspruch nehmen (Lee Mortensen, Madsen, Krogsgaard & Ejlertsen 2018).
Dariiber hinaus fiihlen sich Frauen oftmals allein und isoliert (Davies & Sque
2002; Mayer et al. 2010; Mosher et al. 2018). Eine hohe kérperliche Symptomlast*
sowie eine damit verbundene Hilfsbediirftigkeit beeinflussen das subjektive
Befinden negativ (Krumm et al. 2008; Mayer et al. 2010), sodass viele Frauen mit
einer unheilbaren Brustkrebserkrankung eine niedrige Lebensqualitdt aufweisen
(Abraham & Miiller 2010; Lee Mortensen et al. 2018; Lidgren et al. 2007; Slovacek
et al. 2009). Diese gilt es kontinuierlich zu beobachten und ggf. zu adressieren
(Wallwiener et al. 2016).

Und dennoch schweben, schreibt Hilde Domin. Diese Wendung steht im
Rahmen dieser Arbeit dafiir, dass - zwar nicht grundsitzlich, aber in bestimmten
Fillen - Leidenszustdnde mit palliativen Mafinahmen gelindert werden kénnen
(Follwell et al. 2009). Dadurch kann es Frauen moglich werden, ein spiirbares
»Gleichgewicht im Alltagsleben beizubehalten« (Chikhradze et al. 2015, S. 33).
Weglage (2014) zeigt mit ihrer Arbeit, dass sich Menschen in einer Palliativsi-
tuation trotz zahlreicher und einschriankender Symptome auf die Gestaltung der
letzten Lebenszeit konzentrieren und versuchen, diese Zeit fiir sich bestméglich
zu gestalten. Beispielsweise nutzen manche Frauen die konkret bewusst gewor-
dene Endlichkeit dazu, bestehende Lebensziele anzupassen (Bergqvist & Strang
2017; Ginter 2020). Bleibt den Frauen die Autorinnenschaft »ihrer Lebensge-
schichte moglichst bis zum Schluss« {iberlassen (Remmers 2018a, S. 74), so
kommt aufgrund zahlreicher krankheits- und therapiebedingter Nebenwir-

4 Gemif der Begriffsverwendung innerhalb der S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit
einer nicht-heilbaren Krebserkrankung wird Symptom »einerseits verwendet fiir objektiv zu
beobachtende klinische Zeichen, im Sinne von Befund (z.B. Leitsymptom) und andererseits
zur Bezeichnung subjektiv-individuell empfundener Belastung und Leid« (Leitlinienpro-
gramm Onkologie 2020b, S. 38).
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kungen dem palliativen Symptommanagement eine grofle Bedeutung zu (Dra-
gomir & Fodoreanu 2013; Irvin et al. 2011; Stamper 2011). Die Symptom- und
Problemfokussierung in der letzten Lebensphase (Kern & Nauck 2006) sollte
hierbei genauso Beriicksichtigung finden wie Augenblicke, in denen das Wohl-
befinden im Alltag im Vordergrund steht (Paterson 2001). In Abhéngigkeit vom
korperlichen Befinden kommt der individuellen Ebene, »dem Korpererleben
[...] eine wichtige Bedeutung zu, da es die Lebenswirklichkeit des Menschen
widerspiegelt« (Brahler 1986, S. 3f.).

Federn lassen und dennoch schweben - das ist das Geheimnis des Lebens. Die
letzte Zeile des Gedichts dient nachfolgend dazu, das Erkenntnisinteresse der
Forschungsarbeit anhand der aufgezeigten Ausgangslage zu umschreiben.
Wihrend das Erleben von Frauen mit neudiagnostiziertem Brustkrebs vielfach
pflegewissenschaftlich in Bezug auf unterschiedliche therapeutische Interven-
tionen und deren korperliche und leibliche Auswirkungen untersucht ist (bspw.
Unterschied operativer Verfahren), ist es weitgehend unbekannt, d. h. verborgen,
wie die korperlichen, krankheitsbedingten Auswirkungen (bspw. durch Metas-
tasen und korperliche Einschridnkungen) in der letzten Lebensphase individuell
erlebt werden. Das subjektive Erleben korperlicher Verdnderungen im Sinne
eigenleiblicher Wahrnehmungen wird in der Wissenschaft nur selten fokussiert
(McClelland, Holland & Griggs 2015). Besonders relevant fiir eine weiterfithrende
Forschungsperspektive erscheint es daher, beide Konzepte (Kérper und Leib) zu
beriicksichtigen und in ihren Verschrankungen zu untersuchen (vgl. Kap. 2.3.1).

Aus forschungspraktischer Perspektive ergeben sich bedeutende Heraus-
forderungen an die Arbeit: zum einen aufgrund der vulnerablen Studienteil-
nehmerinnen - in dieser Arbeit: Frauen mit fortgeschrittener Brustkrebser-
krankung - im Allgemeinen (Morse 2000) und zum anderen in Bezug auf die
Forschung zum Korpererleben im Speziellen (Gugutzer 2015a; Kiichenhoff &
Agarwalla 2013; Rohricht 2009b; Wiedemann 1986). Das Kapitel zum methodi-
schen Vorgehen (vgl. Kap. 4) behandelt diese Herausforderungen ausfiihrlicher.

1.2 Forschungshintergrund

Grundlegend fiir die weiteren empirischen, theoretischen und methodischen
Betrachtungen ist die Rahmung der Besonderheiten und abhidngigen Faktoren
des Korpererlebens bei Frauen mit fortgeschrittener Brustkrebserkrankung in
der letzten Lebensphase. Zunichst werden Bedeutungen und Zuschreibungen
der weiblichen Brust angesprochen und mithilfe von Uberlegungen aus der So-
ziologie sowie den Gender Studies eingeordnet (vgl. Kap. 1.2.1). Diese Sicht-
weisen fehlen oftmals in (pflegewissenschaftlichen) Untersuchungen, selbst
wenn sich diese mit Fragen der Identitit betroffener Frauen oder assoziierten
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