Reste unerwiinscht

Die Nachricht, dass bei der Operation ein
Tumorrest in seinem Gehirn belassen worden
war, hat Jochen Weiner als Schock erlebt. Gab
es wirklich keine Moglichkeit, noch mehr Tumor
ohne neurologische Schaden zu entfernen?

Im Mérz 2007 war es endlich so weit.
Nach 3-jéhriger Bauphase standen wir
kurz vor dem Einzug in unser neues
Heim. Endlich bekamen wir mehr Platz
und ein eigenes Zimmer fiir unsere 18
Monate alte Tochter. Der Umzug war fiir
das erste Aprilwochenende geplant. Dann
kam der 29. Mérz 2007, ein Donnerstag.
In der Nacht hatte ich einen epileptischen
Anfall. Ich selbst bekam davon nicht viel
mit und bin erst am ndchsten Morgen auf
der Intensivstation wieder so richtig zu
mir gekommen. Ich dachte zunichst, der
Stress der letzten drei Jahre sei schuld an
diesem Anfall. Aber noch in der Nacht
war eine Computertomographie gemacht
worden und meine Frau und meine
Eltern wussten bereits von dem Tumor.
Die Diagnose lautete: ,,raumfordernder
Prozess links fronto-temporal, ca. 3 cm
im Durchmesser”. Eine anschlieBende
Magnetresonanztomographie zeigte den
Tumor in schonungsloser Deutlichkeit.
Als uns die Arztin die Bilder am Freitag
Nachmittag zeigte, sallen wir alle wie
versteinert da. Wir waren fassungslos
und hatten viele Fragen, auf die es vorerst
keine Antworten gab, auch nicht geben
konnte, denn ohne histologischen Befund
war noch nicht klar, um welche Art Tu-
mor es sich handelte. Wir waren alle mit
dem Thema total iiberfordert.

Ich entschied mich schnell fiir eine
Operation, die bereits drei Tage spéter, am
Montag, durchgefiihrt wurde. Ich wollte
das Ding in meinem Kopf so schnell wie
moglich los werden und habe die Tage
bis zur Operation ganz gut iiberbriickt.
Wie genau, weil} ich heute nicht mehr,
wahrscheinlich in einem schockéhnlichen
Zustand, den man nicht erkldren kann.
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Die Operation habe ich sehr gut verkraftet
und iiberstanden. Noch im Aufwachraum
habe ich eine Art Selbstkontrolle durch-
gefiihrt, alle Gliedmallen bewegt und
einen Gedichtnistest gestartet. Alles war
in Ordnung. Geschafft! Wihrend der
nichsten Tage erholte ich mich schnell.
Doch dann kam erst noch der eigentliche
Schock. Die Arzte teilten mir mit, dass
der Tumor nur zum Teil entfernt werden
konnte, weil er zu nahe am Sprachzen-
trum lag. Die Vorstellung, dass trotz der
Operation immer noch Tumor in meinem
Kopf war, hat mich sehr erschiittert. Ich
wollte ihn durch den Eingriff doch los
werden und dachte, ohne Tumor wire
(fast) wieder alles beim Alten ...

Der pathologische Befund ergab die
Diagnose ,,Astrozytom-WHO-Grad-I1*.
Der Arzt, der mir diesen Befund mitteilte,
sagte, dass der Tumor noch gutartig sei.
Von den schlechteren Hirntumoren sei
er einer der besten, von den besseren
Hirntumoren einer der schlechteren. Ich
fragte ihn knallhart nach meiner Lebens-
erwartung, aber er konnte (und wollte) die
Frage nicht beantworten. Ein Satz von
ihm ist mir aber bis heute unvergessen.
Er meinte, dass manch einer in 2 Jahren
intensiver und besser lebe als andere in
20 Jahren.

Eine Woche nach der Operation
wurde ich dann mit dem Wissen, einen
relativ groen Resttumor zu haben,
entlassen. Die Arzte sagten mir, es giibe
momentan keine weiteren Therapiemdg-
lichkeiten fiir mich und ich solle einfach
zu den regelméBigen halbjahrlichen bis
jéhrlichen MRT-Kontrollen kommen.
Spétestens jetzt wurde mir bewusst, dass
ich fiir mich selbst verantwortlich bin und

dass ich mich selbst um meine Krankheit
und eventuelle Therapiemoglichkeiten
kiimmern muss. Einfach abwarten mit
einem groflen Resttumor, so konnte und
wollte ich nicht weiterleben, und vor
allem wollte ich leben.

Ich begann Biicher und Erfahrungs-
berichte zu lesen und recherchierte mo-
natelang im Internet. Es war eine harte
Zeit, denn ich musste lernen, Wichtiges
von Unwichtigem und Richtiges von
Falschem zu trennen. Nachts beschéftigte
mich das alles sehr und ich fand oft kei-
nen erholsamen Schlaf. Ich war wéhrend
dieser Zeit voll berufstétig und investierte
die gleiche Energie in meinen Beruf wie
vor der Operation. Ich frage mich heute
noch, wie ich das geschafft habe. Im
Internet stieB ich dann auf die Seiten der
Deutschen Hirntumorhilfe. Ich lie mir
die Zeitschrift ,,Brainstorm® schicken und
fand dort einen Artikel zur Therapie von
WHO-Grad-II-Gliomen.

Ich habe sofort eine E-Mail an die
Autorin geschickt und meine Krank-
heitsgeschichte beigefiigt. Prompt hat
sie mir zuriickgeschrieben, dass sie
meine Bilder und Berichte sehen wolle.
Erste Erleichterung stellte sich bei mir
ein, denn ich spiirte sofort, dass mir hier
jemand helfen mochte. Ich habe ihr alle
gewlinschten Unterlagen zugeschickt.
Kurze Zeit spéter hat sich die Neuro-
chirurgin bei mir gemeldet und mir
mitgeteilt, dass fiir eine Beurteilung noch
weitere Untersuchungen nétig seien. Ich
bin zu ihr in die Klinik gefahren, wo eine
PET-Untersuchung durchgefiihrt und ein
aktuelles MRT-Bild erstellt wurde. Die
Ergebnisse haben wir dann ein paar Tage
spiter besprochen. Die Arztin hat sich
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sehr viel Zeit fiir mich genommen und
mir alles sorgfiltig erklért. Ich bin ihr
heute noch sehr dankbar. Sie erlduterte
mir, dass es fiir mich die Mdglichkeit
einer sogenannten Wach-Operation gebe.
Ich sah das sofort als eine neue Chance
fiir mich an.

Eine Wach-OP wird am voriiberge-
hend wachen Patienten durchgefiihrt,
wobei mit einem Sprachmonitoring
sichergestellt wird, dass keine sprach-
relevanten Hirnareale entfernt oder ge-
schédigt werden. Durch eine elektrische
Stimulation wird der Tumor und seine
Umgebung gereizt und iiberpriift, ob
fiir die Sprache wichtige Areale gestort
werden. Der wache Patient sieht wéh-
renddessen auf einem Monitor Bilder, die
er benennen muss, oder er liest Worter
vor und hilft so praktisch mit.

Ich habe der Operation sofort zu-
gestimmt, weil ich groBes Vertrauen in
meine Arztin hatte und weil ich mich
bereits durch meine Recherchen mit
dieser Operationsform auseinanderge-
setzt hatte. Endlich die Moglichkeit zu
einer Therapie, ich war total erleichtert.
Operationstermin war der 24.Januar
2008. Natiirlich waren die Wochen vorher
aufregend, aber ich wollte die Operation
unbedingt und ich war froh, als der 22.
Januar 2008 kam, mein Aufnahmetermin
in die Klinik.

Gleich nach der Ankunft holte mich
eine Neuropsychologin ab und ich absol-
vierte die ersten Gedachtnis-, Reaktions-
und Erkennungstests. Gliicklicherweise
war alles in Ordnung, der Tumor hatte
mich noch nicht beeintrachtigt. Aufer-
dem wurden an diesem Tag noch ein
MRT und ein EKG gemacht. Der erste
Tag war geschafft. Alle waren so nett
zu mir — ich wusste, dass ich hier richtig
bin und mein Problem ernst genommen
wird. Am zweiten Tag absolvierte ich
vormittags noch ein paar erfolgreiche
Tests bei der Neuropsychologin. Mittags
hatte ich dann noch einen Termin bei
einem anderen Neuropsychologen, der
mich wahrend der Operation betreuen
wiirde. Er zeigte mir den Monitor und
die Begriffe, die ich morgen wéhrend der
Operation von diesem Monitor ablesen
sollte. Spéter wurde ich noch von einer
Anisthesie-Arztin aufgeklirt und abends
kam meine Neurochirurgin und fiihrte mit
mir ein einstlindiges Operationsaufkla-
rungsgesprich. Es war ein detailliertes
Gespréch und alle meine Fragen wurden
konkret beantwortet. Sie hat mir den Ope-
rationsverlauf genau geschildert. Ich war
perfekt vorbereitet und hatte iberhaupt
keine Angst. An dieser Stelle mochte ich
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erwihnen, dass ich weder privat versi-
chert bin noch eine Zusatzversicherung
fiir das Krankenhaus habe. Ich bin ein
ganz normaler Kassenpatient. Ich bin sehr
froh, dass sich meine Arztin so um mich
gekiimmert und bemiiht hat. Besser kann
man sich nicht um einen Patienten kiim-
mern. Am Operationstag kam sie ganz
friih morgens nochmals auf mein Zimmer
und hat mir Mut zugesprochen. Gegen
halb acht wurde ich vom Pflegedienst
in den Operationssaal gefahren. Es ging
los. Diverse Operationsvorbereitungen,
wie z. B. das Legen von Kaniilen, wurden
durchgefiihrt. Danach wurde ich auf dem
Operationsbett bequem gelagert, denn
die Operation konnte einige Stunden
dauern und man sollte sich moglichst
nicht bewegen. Als auch mein Kopf die
optimale Stellung hatte, wurde der Mo-
nitor von meinem Neuropsychologen in
die optimale Lage gebracht. Ihn und den
Monitor konnte ich wihrend der Opera-
tion immer sehen.

Nachdem auf meinem Kopf der
Operationsbereich rasiert und desinfiziert
worden war und die lokale Betidubung
wirkte, begann meine Arztin, die Schi-
deldecke zu 6ffnen. Diesen Moment
empfand ich als etwas unangenehm, aber
keineswegs als schmerzhaft. Danach
begann die Arztin, Millimeter fiir Milli-
meter nach funktionsrelevanten Arealen
in der Ndhe des Tumors zu suchen.
Dies nennt man ,kortikales Mapping®,
wie oben schon beschrieben, wird mit
niedrigem Reizstrom die Hirnoberflache
stimuliert, das Ergebnis ausgewertet und
die Stellen werden mit kleinen Zettelchen
entsprechend markiert. So sollen blei-
bende Funktionsausfille vermieden wer-
den, denn Tumorteile werden erst dann
entfernt, wenn feststeht, dass dadurch
keine wichtigen Hirnareale beeintrachtigt
werden.

Die Sprachiibungen waren fiir mich
ein willkommene Abwechslung. Mein
Neuropsychologe zeigte mir verschie-
dene Bilder auf dem Monitor, die ich
benennen musste: ,,Dies ist eine Zahn-
biirste, dies ist eine Nadel, dies ist ein
Pferd”. Spéter unterhielten wir uns und
ich musste reden und reden. Wir waren
ein Team und ich wollte meine Aufgabe
so gut wie moglich erfiillen. Wahrend des
kortikalen Mappings und der Entfernung
des Tumors war ich weiterhin vollig
schmerzfrei.

Nach Abschluss der Tumorresek-
tion erhielt ich eine Narkose, sodass
ich erst wieder auf der Intensivstation
erwachte. Meine Operation hatte unge-
fahr fiinf Stunden gedauert. Keine 24

Stunden spéter lag ich schon wieder auf
dem normalen Stationszimmer. Meine
Neurochirurgin kam dreimal am Tag
vorbei und erkundigte sich nach meinem
Befinden. Ich erholte mich schnell und
hatte keinerlei Probleme. Anfangliche
Sprachstorungen waren sehr schnell
wieder verschwunden und mittlerweile
unauffillig, was der logopadische Test
bestétigte. Meine Narbe heilte gut.

Als ich dann mein Abschluss-MRT
hatte und die Bestitigung erhielt, dass
der Tumor komplett entfernt worden war,
erlebte ich ein unbeschreibliches Gefiihl
der Erleichterung. Der pathologische
Befund meines Tumors ergab weiterhin
ein Astrozytom WHO-Grad-1I, eine Be-
strahlung war nicht nétig. Aufatmen! Am
sechsten Tag nach der Operation wurde
ich entlassen und von meiner Familie
abgeholt.

Nur neun Wochen nach der Wach-
operation habe ich diesen Bericht verfasst.
Die Vorstellung, bei vollem Bewusstsein
am offenen Gehirn operiert zu werden,
miisste eigentlich einen Angst- oder Pa-
nikzustand auslosen. Durch das Erlebte
kann ich aber sagen, dass ich mich dank
der tollen Aufkldrung und Betreuung vor,
wihrend und nach der Operation jederzeit
dieser Prozedur wieder unterziehen wiir-
de — falls nétig. Meine Psyche hat keinen
Schaden genommen und ich bin noch
ganz der Alte, was mir meine Familie und
Freunde immer wieder bestétigen.

Abschlieflend mochte ich allen, die
sich in einer dhnlichen Situation befinden,
etwas mit auf den Weg geben: Wenn Sie
sich nicht ausreichend informiert und
betreut fithlen, holen Sie eine Zweitmei-
nung ein und informieren Sie sich iiber
verschiedene Therapiemdglichkeiten.
Lassen Sie sich nicht demotivieren durch
Aussagen wie ,,Momentan gibt es keine
weiteren Behandlungsmoglichkeiten fiir
Sie“. Zu wissen, dass der Tumor bei mir
doch entfernt werden konnte, ist fiir mich
unheimlich wichtig und hat mir meine
volle Lebensqualitidt wiedergegeben. Es
hat sich gelohnt zu kimpfen. Informieren
Sie sich in groBen Kliniken, die schon
lange Erfahrungen bei der Behandlung
von Hirntumoren haben! Des Weiteren
finde ich, dass das Vertrauensverhiltnis
zwischen Arzt und Patient optimal sein
muss. Denn Vertrauen ist alles. Ich wiin-
sche Thnen allen nur das Beste.
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