LEBEN MIT DEM STOMA

.
Sexualitat und Stoma

Von Ulrike Brandenburg

Es gibt kaum ein Thema, Uber das auf der einen Seite so viel geredet wird und des-
sen sich auf der anderen Seite so geschamt wird wie das der Sexualitat. Sexualitat
ist in aller Munde, auf jeder LitfaBsaule und dennoch nach wie vor ein groBes Tabu.
Dieser Spagat macht den Umgang mit diesem Thema nicht leicht. Wer von uns hat
nicht mediengesteuerte Leistungsnormen in punkto Sexualitat im Kopf, die die
srichtige Sexualitat” als leidenschaftlich, als hinreiBend, als hochfrequent, mog-
lichst mit gleichzeitigem Orgasmus beschreiben und definieren. Wer von uns emp-
findet im Kontrast dazu seine eigene alltagliche Sexualitét nicht als ein wenig 6de,
bescheiden, vielleicht auch jammervoll und unzureichend? Es ist richtig schwer, die
eigene Sexualitat angesichts der geltenden sexuellen Normen als okay, als gut, als
geniigend zu empfinden und entsprechend mit Wertschatzung zu besetzen. Viele
Manner und Frauen erleben sich als sexuell nicht okay und empfinden sich auch so
- als wirden sie nicht genligen in punkto Liebe und Beziehung. Entsprechend scha-
men sie sich und ziehen sich oft zuriick. Wenn das bereits sogenannten ,,Gesun-
den“ so geht, wie mag es dann erst den Menschen mit kérperlichen Beeintrachti-
gungen in Bezug auf ihre Sexualitédt gehen? Wie geht es den Ménnern nach einer ra-
dikalen Prostataoperation und anschlieBender Impotenz? Wie geht es den Frauen
mit amputierter Brust und kahlem Kopf wahrend der Chemotherapie? Wie geht es
Stomatragerinnen und -trédgern? Gerade Letztere haben mich Uber Berichte sowie
auch im persoénlichen Kontakt gelehrt, wie Uberaus wichtig es ist, einen offenen und
schamfreien Umgang damit zu entwickeln, dass Er oder Sie ein Stomatrager ist. Mit
anderen Worten heiBt das, mich eben nicht nur auf Grund dessen, dass ich ein Sto-
ma trage, zurlickzuziehen von Liebe und Sexualitdt und damit auch von Erotik und
Intimit&t. Das klingt natdirlich sinnvoll, logisch und richtig. Aber es ist nicht leicht um-
setzbar. Es braucht einen Prozess. Und der ist oft schmerzhaft, enthalt
Ruckschlage, Enttduschungen und Verletzungen. Und dann trotzdem den Weg
weiter ,raus aus der Scham*® zu gehen, das ist nicht leicht. Das ist riskant und mutig.
Ich moéchte diesen Punkt ,rund um die Scham* an konkreten Beispielen deutlich
machen. Die meisten Menschen, die sexuelle Probleme aufgrund von chronischen
Erkrankungen oder aufgrund von kdrperlich verandernden Eingriffen haben, leiden
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weniger unter dem konkreten sexuellen Symptom, welches aufgrund ihrer kérperli-
chen Erkrankung aufgetreten ist als unter dem, was dieses sexuelle Symptom oder
diese sexuelle Veranderung im Zusammen-

hang mit ihrer kdrperlichen Erkrankung fir sie Angst vor der eigenen

in Bezug auf Liebe und Beziehung bedeutet. Wertlosigkeit aufgrund von
Und im Allgemeinen bedeutet es eben auf ei- sexuellen Problemen oder
ner tiefen unbewussten Kinderebene so etwas kérperlich verénderter
wie: Ich bin nicht mehr wert genug, ich bin Sexualitat haben viele
nicht mehr attraktiv genug, bin ich noch zu- Menschen.

mutbar fur Liebe und Beziehung? Diese Angst
vor der eigenen Wertlosigkeit aufgrund von sexuellen Problemen oder kérperlich
veranderter Sexualitdt haben viele Menschen. Das Muster dahinter ist immer ein
sehr ahnliches.

1. Beispiel:

Frau X. kommt in unsere Ambulanz und sagt: ,,Frau Doktor, ich habe sexuelle Pro-
bleme. Ich habe keine sexuelle Lust. Jedes Mal nach einem halben Jahr verliere ich
meine Lust. Das passiert mir jetzt das dritte Mal. Ich bin Mitte dreiBig. Ich bin mit
dem Mann meiner Liebe zusammen. Ich halte es nicht mehr aus. Ich habe Angst,
dass auch diese Beziehung deswegen kaputt geht. Was soll ich tun?“ Ich frage die
Patientin: ,,Fehlt Ihnen denn die sexuelle Lust? Fehlt Innen denn der Sex? Wirden
Sie denn eigentlich gern mit lhrem Mann schlafen und mehr sexuelle Lust haben?*
Patientin X: ,,Das ist nicht unbedingt ein Thema fiir mich. Ich kénnte auch mit weni-
ger Sex leben. Das Problem ist aber, dass ich, weil ich ja keine Lust habe, mich ge-
stort flhle. Entsprechend ziehe ich mich immer mehr zuriick und werde immer
kihler meinem Mann gegenliber und komme in diesen Teufelskreis.”

2. Beispiel:

Frau Y. kommt in unsere Ambulanz. Sie ist Ende 30 und sagt: ,Ich habe sexuelle
Probleme, ich bin Stomatragerin.” Ich frage sie. ,, Welcher Art sind lhre sexuellen
Probleme?“ Frau Y.: ,lch weiB3 gar nicht so richtig. Ich glaube, ich habe auch keine
Lust.”“ Ich frage sie: ,Und wie ist es mit dem Stoma, macht Ihnen das Probleme?*
Patientin: ,Nein eigentlich nicht, das habe ich auch schon lange. Als ich das bekom-
men habe im Rahmen einer Morbus Crohn-Erkrankung bin ich relativ gut damit zu-
recht gekommen. Damals war ich verheiratet. Unsere Ehe ist mittlerweile beendet.
Ich glaube nicht, dass das passiert ist aufgrund des Stomas, aber jetzt bin ich Ende
dreiBig, und jetzt merke ich pl6tzlich, ich muss mich wieder auf den Markt trauen
und da habe ich Angst.“ Ich frage sie: ,Héatten Sie gern wieder eine sexuelle Bezie-
hung, vielleicht eine neue Liebe?*“ Frau Y. wird traurig, ein paar Trénen laufen ihr
Uber die Wangen. Sie sagt: ,,Wissen Sie, das groBte Problem ist eigentlich, dass ich
mich jetzt pltzlich als Stomatragerin sexuell nicht attraktiv finde, dass ich eigent-
lich denke, mit Ende dreiBig mit deinem Stoma und alleine und dann mich einem
neuen Mann sozusagen intim offenbaren, das ist zuviel. Da erfille ich die
Bedingungen nicht.*
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In dieser neuen Situation, Diese Frau hat natirlich an sich keine sexuel-

plotzlich als Frau wieder len Probleme. Rein physisch ist alles mit ihr in

allein zu sein, bekam das Ordnung. Auch mit dem Stoma hat sie eigent-
Stoma eine neue Bedeutung. lich keine Probleme. Seit Uber 10 Jahren ist
sie daran gewdhnt, kommt auch gut damit zu-
recht. In dieser neuen Situation aber, pldtzlich als Frau wieder allein zu sein, bekam
dieses Stoma eine neue Bedeutung fiir sie und das machte ihr Kummer.

3. Beispiel:

Herr L. kommt in die Ambulanz. Er ist Anfang drei3ig, hat einen schweren Diabetes
und muss seit seinem 15. Lebensjahr Insulin spritzen. Aufgrund seiner Diabeteser-
krankung hat er eine ausgepragte Impotenz entwickelt. Seine Eingangsworte: ,Es
klappt nicht mehr im Bett. Ich bin impotent. Ich habe Zucker.” Auch ihm stelle ich
meine Frage: ,Fehlt Ihnen das denn, fehlt Ihnen die Sexualitét, fehlt es Ihnen, dass
Sie mit Ihrer Frau nicht schlafen?* Der junge Mann stutzt: ,, Ehrlich gesagt, ich kenne
das gar nicht. Es liegt so lange zurtick, dass das mit meiner Potenz noch klappte. Da
war ich mit meiner Frau noch gar nicht zusammen. Am Anfang unserer Ehe ging das
ein bisschen, da konnte ich das Glied manchmal noch einflhren. Jetzt klappt gar
nichts mehr. Aber eigentlich bin ich seit langem daran gewdhnt. Aber trotzdem fuihle
ich mich langsam so, als ob wir ein gestdrtes Paar wéaren. Ja, und dass es nicht
klappt und wir nicht dartiber reden, das flhrt dazu, dass wir uns immer mehr von-
einander zuriickziehen und dass wir insgesamt immer mehr die Zértlichkeit vermei-
den.” In einem zweiten therapeutischen Schritt lud ich ihn zusammen mit seiner
Frau zu einem Paargesprach in die Ambulanz ein. Zun&chst fragte ich seine Frau:
sFraul., es geht ja hier um die Potenzproblematik Inres Mannes wegen der Zucker-
erkrankung. Was glauben Sie denn, ist das gréBte Problem Ihres Mannes? Was
macht ihm am meisten Kummer?*“ Sie antwortet: ,Ich habe ein bisschen Hemmun-
gen, darlber zusprechen, aber ich glaube schon, es macht ihm am meisten Kum-
mer, dass er mir das eigentlich nicht bieten kann, von dem er denkt, dass er es mir
bieten misste als normaler Mann. Ich glaube, er fuhlt sich schon als Versager, und
das macht ihm eine Menge aus.“ AnschlieBend frage ich ihn: ,, Was glauben Sie, ist
der groBte Kummer lhrer Frau?“ Herr L. antwortet: ,,Ich glaube, der gréBte Kummer
ist, dass sie etwas nicht kriegt, was sie braucht und dass ich ihr das nicht bieten
kann.” Ich bitte nun die beiden Partner Stellung zu nehmen zu jeweils dem, was der
andere gesagt hat. Ich frage also Frau L.: ,Frau L., ist da was dran an dem, was |hr
Mann sagt? Fehlt es lhnen, dass er Ihnen nicht den Sex bieten kann, den er eigent-
lich glaubt, Ihnen bieten zu missen?“ Sie atmet tief durch und sagt: ,, Ja, daist was
dran, mir fehlt es schon. Aber wenn ich hére, dass er denkt, dass das mein groBtes
Problem ist — dann stimmt das tiberhaupt nicht. Mein gréBtes Problemist,“ —und da
wendet sie sich an ihn — ,,dass du mich Gberhaupt nicht mehr anfasst, dass du dich
immer mehr zurlickziehst, dass du anféngst, eher ins Bett zu gehen als ich, damit
wir irgendwie gar nicht mehr so in Kontakt kommen oder in die Versuchung kom-
men, dass wir uns mal anfassen kénnten. Also es macht mir viel mehr aus, dass wir
diesen zértlichen, diesen intimen Kontakt nicht mehr haben, als dass wir nicht mehr
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miteinander schlafen. Ich darf dich ja kaum noch nackt sehen. Alles an Intimitat ist
zwischen uns gestorben. Und ich traue mich auch nicht, dich darauf anzusprechen,
weil ich sonst hinterher Angst habe, dass du denkst, ich gebe dir womdglich die
Schuld und du kannst ja nichts daftr.“

Viele Paare geraten in diesen Kreislauf oder besser Teufelskreis veranderter Sexua-
litdt, nachfolgender Scham, nachfolgendem Rickzug und Entfremdung auf der
Paarebene. Einige davon sind Paare, von denen ein Partner unter einer Erkrankung
leidet, die im wahrsten Sinne die Sexualitat

oder vielleicht besser die sogenannte ,sexuel- Mein gréBtes Problem ist,
le Potenz“ betrifft. Das ist dann der Fall wenn dass du mich nicht mehr
wir plétzlich krankheitsbedingt unter sexuellen | anfasst, dass du dich immer
Funktionsstérungen leiden, wie z.B. Ménner mehr zuriickziehst ...

unter einer Stérung der erektilen Potenz. Es
kann genauso dann der Fall sein, wenn wir plétzlich unserer kérperlichen Unver-
sehrtheit beraubt werden und uns entsprechend in unserer sexuellen Attraktivitat
eingeschrankt flihlen. Meine Vermutung ist, dass diese kérperliche Unversehrtheit
vielleicht den Frauen sogar noch etwas mehr Probleme macht als den Mannern. Se-
xuelle Potenz an sichist fiir beide Geschlechter wichtig. Manner sind méglicherwei-
se am sensibelsten zu treffen, wenn es mit der erektilen Potenz nicht mehr klappt,
Frauen sind moéglicherweise am sensibelsten zu treffen, wenn es mit der attraktiven
Potenz nicht mehr klappt. Das soll selbstversténdlich nicht heiBen, dass nicht auch
maénnliche Stomatrager unter ihrer kdrperlichen Versehrtheit und damit unter einem
maoglichen subjektiv erlebten Verlust an sexueller Attraktivitét leiden. Das soll ledig-
lich heiBen, dass die Gewichtung von sexueller Potenz rein kulturell bei Mann und
Frau eine andere ist.

An den Patientenbeispielen, vor allem an dem Scham wird dann tragisch,
kleinen Paardialog wird deutlich, wie sehr eine | wenn sie die Regie {iber uns
von uns subjektiv erlebte Einschrankung, be- und unser Leben tGbernimmt.

ziehungsweise Minderwertigkeit unserer Se-
xualitat uns in die Scham und damit in den Rickzug verfihrt. Wo sind die Schnitt-
stellen? Wo sind die Punkte bzw. Méglichkeiten, uns dieser Verflihrung entgegen
zu stellen und statt nach hinten, statt in den Rickzug, nach vorne in den Dialog zu
gehen? Scham ist etwas ganz normales. Auch die Scham bei uns selbst gehért zum
Leben dazu. Sie entspricht der Enttduschung, der Krénkung tber uns selbst und wir
kennen sie aus tausend anderen Situationen. Scham an sich ist auch nicht tragisch.
Tragisch wird sie dann, wenn sie die Regie Uber uns und unser Leben Ubernimmt,
beziehungsweise wenn wir sie ihr Ubertragen. Das tut nicht gut, egal ob wir allein le-
ben oder in einer Paarbeziehung. Meinen Patienten sage ich oft: ,Sich zu schadmen
ist normal und die Scham im Arm ist auch okay, wie man die Angst auch immer wie-
der im Arm hat’. Auch kann es passieren, dass wir die Regie Uber das, was wir tun
oder das, was wir gerne tun wirden eine Weile verlieren und diese Regie an Scham
oder Angst abgeben. Aber wir miissen es merken und anschlieBend alles tun, die
Regie Uber uns und unser Leben wieder zuriick zu gewinnen.
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Was bedeuten das nun flir Stomatragerinnen und -trager in Bezug auf ihre Sexuali-
tat, ihre Liebe? Die Antwort ist eindeutig. Solange wir die Sehnsucht nach Liebe,
und auch koérperlicher Liebe in uns spiren, sollten wir nicht aufhéren, ihr zu folgen,
ob mit oder ohne Stoma. Liebe bedeutet immer Risiko, vor allem das Risiko Intimi-
tat. Intimitat heit Offenheit, uns einander gegenulber offen zu zeigen, uns einander
zu offenbaren und uns einander zuzumuten. Das macht schutzlos und verletzlich
auf der einen Seite, schafft gleichzeitig Vertrauen und Sicherheit auf der anderen
Seite. Intimitat zu riskieren heil3t auch sprechen, sprechen Uber uns und das, was
uns bewegt.

An dieser Stelle sei ein kleiner Exkurs zum Thema ,,arztliche Experten und sprechen
Uber Sexualitat” eingefligt. Patienten und Patientinnen wiinschen sich, auch in ih-
ren sexuellen medizinischen Folgen ernst genommen zu werden. Studien haben
gezeigt, dass viele Patienten wiinschen, von ihren Arzten aktiv auf das Thema Se-
xualitédt angesprochen zu werden. Der GroBteil

Solange wir die Sehnsucht der Patienten erwartet von seinem Arzt sexual-
nach Liebe und auch medizinische Kompetenz, d.h. konkrete Bera-
korperlicher Liebe in uns tung und Therapie, Hilfe bei der Bewaltigung
spiiren, sollten wir nicht von sexuellen Problemen. Diesem Bedarf von
aufhéren, ihr zu folgen, ob Seiten der Patienten werden wir derzeit arztli-
mit oder ohne Stoma. cherseits nicht gerecht. Sexualmedizinische

Kompetenz und vor allem das Sprechen Uber
Sexualitat haben wir Arzte nicht gelernt. Weder im Studium noch in der Facharzt-
ausbildung taucht dieses Thema auf. Beim Sprechen haben Arzte und Arztinnen mit
diesem Thema genauso viele Schwierigkeiten wie Patienten und Patientinnen. In-
sofern warten Sie nicht und sprechen Sie den Arzt Ihrer Wahl auf dieses Thema an
und machen Sie ihm klar, wie wichtig es fiir Sie ist, offen mit ihm darlber sprechen
zu kénnen. Genieren Sie sich nicht. Doch dann, wenn lhr Arzt oder Ihre Arztin auf
dieses Thema nicht eingeht, dann suchen Sie sich einen anderen. Und seien Sie
sich bewusst, es liegt nicht an lhnen, dass lhre Arztin oder Ihr Arzt dieses Thema
vermeidet, sondern es liegt an seiner eigenen zum Teil unbewussten Scham mit
diesem Thema.

Genauso wichtig wie das Gesprach mit dem Arzt ist das Gesprach mit dem Partner
beziehungsweise mit der Partnerin. Nur wenn wir uns einander in punkto Intimitat
und Liebe zumuten, d. h. schonungslos mitein-

Es ist wichtig, dass wir ander sprechen, kdénnen wir den vorher be-
nicht der Scham folgen und schriebenen beschamten Rickzug und das
dass wir das Risiko daraus folgende ,einander fremd werden“ ver-
Intimitét eingehen. hindern. Immer wieder hére ich von Paaren die-

se Geschichten, dass z.B. sie einen Morbus
Crohn hat und dann plétzlich diese neue Scham auftaucht, die da sagt: ,Habe ich
Uberhaupt noch ein Recht auf Sexualitat, auf Beziehung, jetzt, wo ich diesen Beutel
tragen muss?“ Es ist wichtig, dass wir nicht der Scham folgen und dass wir das Risi-
ko Intimit&t eingehen. Wir wissen ja nicht, was uns passiert. Es kann ja sein, dass
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mal einer kommt und sagt: ,Wie siehst du denn aus?“ Das Risiko gehen wir ein und
es ist nicht vorhersehbar. Aber ich glaube im Sinne unserer eigenen Integritat und
des eigenen Begehrens tut es gut, und wir sind durchaus im Stande auch die eine
oder andere Bauchlandung einzustecken und trotzdem weiter zu machen. Ich
mochte Sie unglaublich gerne ermutigen, dem eigenen Begehren mit dem entspre-
chenden ,Intimitatsrisiko” zu folgen. Nur wenn wir es schaffen, auch Gber die Dinge
zu sprechen, die uns schwer fallen und die sich eigentlich so anflihlen, als wiirden
wir uns daflr schamen, bleiben wir in Kontakt - in Kontakt mit uns und auch in Kon-
takt mit unseren Partnern. Und in vielen Fallen schafft allein der Versuch, mit diesen
Menschen Intimitét zu riskieren, ein neues tiefes Vertrauen, das sicherer macht, das
Mut schafft und Liebe férdert. In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen von Herzen alles
Gute.
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