¢% onkopedia

4

Liebe und Sexualitat mit und nach
einer Krebserkrankung

Empfehlungen der Fachgesellschaft zur Diagnostik und Therapie
hamatologischer und onkologischer Erkrankungen

DGHO##s

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO



Herausgeber

DGHO Deutsche Gesellschaft fir Hdmatologie und
Medizinische Onkologie e.V.

Bauhofstr. 12

10117 Berlin

Geschaftsfuhrender Vorsitzender: Prof. Dr. med. Andreas Hochhaus
Telefon: +49 (0)3027 87 6089-0

info@dgho.de
www.dgho.de

Ansprechpartner

Prof. Dr. med. Bernhard Wormann
Medizinischer Leiter

Quelle
www.onkopedia.com

Die Empfehlungen der DGHO fur die Diagnostik und Therapie hamatologischer und onkolo-
gischer Erkrankungen entbinden die verantwortliche Arztin / den verantwortlichen Arzt
nicht davon, notwendige Diagnostik, Indikationen, Kontraindikationen und Dosierungen im
Einzelfall zu Gberprifen! Die DGHO Ubernimmt fir Empfehlungen keine Gewahr.


mailto:info@dgho.de
http://www.dgho.de
http://www.onkopedia.com

Inhaltsverzeichnis

1 Allgemeine Informationen ....ccciiiiiiiiciiiisn s 2
2 GUL ZU WiSS@N: sssssuurmrunssnssnnnsnnssssssssssssssssssssssssnsssnssnnnnnnnnnnnnnnns 2
2.1 Intime Herausforderungen junger Krebserkrankter ........c..ccoooiviiiniiins 2
2.2 Fertilitatsfragen ..o 3
3 Tipps fur die Praxis: Liebe und Sexualitat mit und nach o 3
einer Krebserkrankung
3.1 Bedeutung der Selbstakzeptanz ......oooevvvmrimiiiiiiiiiiiiiiiii e 3
3.2 Kommunikation als Schlissel zur Intimitat .......ccooovviii 4
3.3 Werden Sie sich der Vielfalt der Erotik bewusst...........ccoiiiii 4
3.4 Manche Veranderungen brauchen (viel) Zeit.....cccccovviiiiiniiiinniiiiiinn. 5
3.5 Berticksichtigen Sie besondere Einschrankungen........ccccvii. 5
3.6 Nehmen Sie professionelle Unterstitzung in Anspruch .......cccccceiiin. 6
3.7 Betonen Sie gemeinsame Freude und positives Erleben ........................ 6
3.8 Der Austausch mit anderen Betroffenen........c.cccoovviiiii 6
4 Literatur und weiterfithrende Informationen......ccovcvviiiiiniaannns 7
5 Anschriften der Verfasser ---cccctiimsiiiiscnnsmmssssssnnnnnnssssssnnnnns 7
6 Erklarungen zu méglichen Interessenkonflikten .......cccvveniinanns 7



Liebe und Sexualitat mit und nach einer Krebser-
krankung

Stand: Mai 2024

Erstellung der Leitlinie:

* Regelwerk
¢ Interessenkonflikte

Autoren: Jens Richard Staudle, Inken Hilgendorf

1 Allgemeine Informationen

Die Diagnose Krebs ist eine lebensverandernde Erfahrung, die nicht nur physisch, sondern auch
psychisch tiefe Spuren hinterlassen kann. Besonders junge Menschen stehen vor der Herausfor-
derung, mit den Auswirkungen der Krankheit auf ihr Liebes- und Sexualleben umzugehen. Hier-
bei ist auch zu berlcksichtigen, dass aufgrund der vielfaltigen Herausforderungen, die die
Krebserkrankung mit sich bringt, das sexuelle Verlangen in den Hintergrund treten kann oder
der Umgang mit Sexualitat zu einem weiteren Thema auf einer sehr langen "To-Do-Liste" wird,
Uber das sich Betroffene Gedanken machen "mussen". Dies kann die Partnerschaftsdynamik
verandern und das intime Zusammensein in der Beziehung belasten.

Der folgende Artikel bietet eine Ubersicht tiber die hiufigen Probleme der Betroffenen und zeigt
maogliche Schritte auf, die einen positiven Zugang zu Liebe, Intimitadt und Sexualitat ermagli-
chen.

2 Gut zu wissen:

2.1 Intime Herausforderungen junger Krebserkrankter

Veranderungen und Probleme einer Krebserkrankung sind sehr vielschichtig und individuell. Die
folgenden Themen geben einen Uberblick iber die haufigsten Herausforderungen und Pro-
bleme junger Erkrankter in Bezug auf Intimitat und Sexualitat:

* Korperliche Veranderungen: Krebsbehandlungen wie Operationen, medikamentdse
Therapien oder Bestrahlung kénnen erhebliche Auswirkungen auf das Leben und insbe-
sondere auch den Korper haben. Narben, ein kunstlicher Darmausgang, Brust- oder
Hodenamputation, Gewichts-veranderungen, Haarausfall oder andere sichtbare Verande-
rungen sind massive Einschrankungen. Auch der Verlust von Kdrperteilen, insbesondere
dann, wenn es sich um teilweise identitatsstiftende Koérperteile handelt wie z. B. der Ver-
lust einer Brust, eines Hodens oder eines Beins, kann fir die Betroffenen eine belastende
und schwierige Veranderung bedeuten. Diese kérperlichen Probleme kénnen das Selbst-
bewusstsein und Koérperbild verandern. Das damit eventuell einhergehende Geflhl des
Attraktivitatsverlusts, kann sich wiederum negativ auf die Bereitschaft zur Intimitat aus-
wirken. Andererseits kdnnen auch bei der Partnerperson Unsicherheiten bestehen, da bei-
spielsweise die Beruhrung von Narben vom Partner / der Partnerin als unangenehm emp-
funden werden kdnnte.

* Schmerzen und Unwohlsein: Aufgrund von Operationen, Bestrahlungen, medikamen-
tosen Therapien oder anderen behandlungsbedingten Komplikationen leiden Krebser-
krankte teils noch Jahre nach der Therapie unter Sensibilitatsstéorungen, Missempfindun-
gen, Schmerzen oder anderen koérperlichen Einschrankungen. Diese kdnnen physisch und
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psychisch belastend sein und die Libido (sexuelle Lust) und Aktivitat beeintrachtigen. Bei
chronischen Schmerzen ist soll ein gutes Schmerz-Management aufgebaut werden.

* Hormonelle Veranderungen: Bestimmte Krebsbehandlungen, vor allem endokrine The-
rapien, kénnen zu hormonellen Ungleichgewichten mit Auswirkungen auf die Libido fih-
ren. So kdnnen hormonelle Veranderungen zu vaginaler Trockenheit, Erektionsstérungen
oder anderen Beschwerden fuhren, die das sexuelle Wohlbefinden und die sexuelle Aktivi-
tat beeintrachtigen kénnen.

+ Angste und Unsicherheiten: Die Angst vor einem Riickfall, die Unsicherheit beziiglich
der eigenen Korperveranderungen und die Sorge um die Reaktion des Partners / der Part-
nerin kdnnen erheblichen emotionalen Stress bedingen. Dieser Stress kann das sexuelle
Verlangen mindern und das intime Zusammensein belasten.

» Selbstbild und Selbstwertgefiihl: Die kérperlichen und emotionalen Veranderungen
im Zusammenhang mit einer Krebserkrankung kdnnen das Selbstbild und das Selbstwert-
gefuhl beeintrachtigen. Ein negatives Selbstbild kann die Bereitschaft zur Intimitat min-
dern und die Kommunikation Uber sexuelle Bedirfnisse erschweren.

* Beziehungsdynamik: Sowohl die Diagnose einer Krebserkrankung als auch die oft lang-
wierige Therapie, kdnnen Belastungen verursachen und die Partnerschaftsdynamik ver-
andern. Fast immer verandern sich die Rollen und Aufgaben in der Beziehung bzw. Fami-
lie, auch die Anteile an Aufmerksamkeit kdnnen aus dem Gleichgewicht geraten. Kommu-
nikationsprobleme, Verstandnisschwierigkeiten oder eine Veranderung der emotionalen
Nahe kénnen auftreten, was meist Auswirkungen auf die Intimitat hat.

* Alleinsein: FiUr Betroffene, die nicht in einer Partnerschaft leben, sich diese aber win-
schen, kann es schwer sein eine Partnerperson zu finden. Grinde hierfur sind Unsicher-
heit und Angste bezliglich der Krankheit, mdgliche Stigmatisierung und Vorurteile, veran-
derte Prioritaten bei Gleichaltrigen oder Kommunikationsherausforderungen. Auch der
emotionale und zeitliche Aufwand, eine neue Bezugsperson zu finden, kann eine Hurde
sein.

2.2 Fertilitatsfragen

* Insbesondere junge Menschen, die Uber ihre Familienplanung nachdenken, stehen vor
einer zusatzlichen Herausforderung. Die Angst vor Unfruchtbarkeit aufgrund von Krebsbe-
handlungen und die Unsicherheit daruber, wie sich diese Behandlungen auf die Mdglich-
keit einer Schwangerschaft auswirken, kdnnen das sexuelle Erleben beeinflussen. Sowohl
das Thema ,Fruchtbarkeit und Fruchtbarkeitserhalt” als auch ,Krebs und Schwanger-
schaft” werden in einem separaten Artikel auf AYApedia behandelt. Daher gehen wir in
diesem Artikel hierzu nicht ausfthrlicher darauf ein.

3 Tipps fur die Praxis: Liebe und Sexualitat mit und nach
einer Krebserkrankung

3.1 Bedeutung der Selbstakzeptanz

Wahrend und nach der Behandlung durchlauft der Kérper Veranderungen, die nicht nur phy-
sisch, sondern auch emotional enorme Auswirkungen haben. Die Auseinandersetzung mit der
neuen Lebensrealitat, deren Veranderungen und Besonderheiten ist elementar, um sich selbst
positiv begegnen zu kénnen und auch partnerschaftliche Nahe und Sexualitat positiv zu erle-
ben. Haufig haben junge Betroffene ein reduziertes oder fehlendes Sexualleben nicht nur auf-
grund von kérperlichen Veranderungen bzw. Einschrankungen, sondern aufgrund von Angsten
und einer veranderten Kérperwahrnehmung. Es ist wichtig, diese Veranderungen als Teil des
neuen Selbst zu akzeptieren, den eigenen Korper neu zu entdecken, Veranderungen bewusst
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wahr zu nehmen und auch zu begreifen, dass es den , perfekten” Kérper nicht gibt. Konzentra-
tion auf Einschrankungen und Abweichungen von gesellschaftlichen Schdnheitsidealen ist nicht
nur far Erkrankte destruktiv. Es ist wichtig zu verstehen, dass die Veranderungen nicht zwangs-
ldufig das Ende der Intimitat bedeuten, sondern eher eine Anpassung erfordern. Neue Wege der
Erregung kénnen gefunden werden, sei es durch das Ausprobieren neuer Stellungen oder die
Konzentration auf andere erogene Zonen und neue Sexualpraktiken. Die erste Hirde besteht
meist darin, sich selbst wieder zu entdecken und Veranderungen als neue Lebensrealitat zu
akzeptieren.

3.2 Kommunikation als Schliissel zur Intimitat

Sexualtherapeuten sind sich einig: Das wichtigste Sexualorgan ist das Gehirn. Inmitten der Sor-
gen und Angste missen junge Krebserkrankte sich und ihrem Kérper wieder vertrauen und sich
erlauben, Intimitat zu erleben. Offene Kommunikation in der Partnerschaft ist dabei entschei-
dend. Es ist in Ordnung, am Anfang keine intensiven sexuellen Aktivitaten haben zu wollen.

Ein wichtiger Teil hierbei ist, offen dariUber zu kommunizieren, wenn Sex und Intimitat zum
aktuellen Zeitpunkt keine Ubergeordneten Rollen spielen aus unterschiedlichsten, bereits
genannten, Grinden. Naturlich ist das ein wichtiger Aspekt, vor allem in einer Beziehung, aber
von beiden Seiten muss Verstandnis vorhanden sein, wenn einfach keine Lust auf den Partner/
die Partnerin vorhanden ist oder Nahe gerade nicht zugelassen werden kann. Solche Phasen
sind im Laufe einer Krebserkrankung vollkommen normal und benétigen dennoch Verstandnis,
vor allem (meistens) vom gesunden Part in der Beziehung.

Tipp: Sprechen Sie mit ihrem Partner oder ihrer Partnerin Gber Ihre Angste, Bedenken und
Wilnsche und versuchen Sie gemeinsam neue Wege zur Intimitat zu finden. Benennen Sie klar
die Dinge, die anders sind und sagen Sie der Partnerperson, wie Sie dartber reden moéchten.

Offene Gesprache fordern das Verstandnis und starken die emotionale Bindung. Die offene
Kommunikation ist meist elementar fur neue Wege der Intimitat und Sexualitat. Dartber hinaus
ist Intimitat deutlich mehr als nur Geschlechtsverkehr. Kuscheln, Streicheln, kleine Gesten der
Wertschatzung im Alltag sind oft bedeutende Schritte, sich auch kérperlich wieder naher zu
kommen.

Tipp: Sprechen Sie auch die behandelnden Arztinnen oder mitbetreuenden Psychoonkologen
auf die Veranderungen oder Einschrankungen des Sexuallebens an. Einige dieser Beschwerden
lassen sich mit Medikamenten oder einer Verhaltenstherapie verbessern.

3.3 Werden Sie sich der Vielfalt der Erotik bewusst

Erotik und Sexualitdt ist mehr als Penetration. Erotik kann Uberall entdeckt werden, selbst in
kleinen Alltagssituationen, sei es durch kleine Berihrungen, Kuscheln, Streicheln, liebevolle
Komplimente oder kleine Gesten der Wertschatzung. So kénnen langsam wieder positive sexu-
elle Signale gesendet und empfangen werden und ungezwungene Intimitat und Sexualitat ent-
stehen. Jeder Mensch ist einzigartig und es ist wichtig, die individuellen Bedurfnisse und Vorlie-
ben in der Partnerschaft zu verstehen. Der zartliche, liebevolle und erotische Umgang mit dem
eigenen Korper ist hilfreich, sich zu spiren und den eigenen Kérper wieder neu kennenzulernen.
Diese Erfahrungen sind oft die Grundlage partnerschaftlicher Erotik und Sexualitat.

Durch gemeinsames Lernen und Erforschen kdnnen beide Partner herausfinden, was den ande-
ren erregt und wie sie diese neuen Erkenntnisse in ihre Beziehung integrieren kénnen. Der
Druck, sofort zu intensivem Sex zurlckzukehren, kann hingegen das Selbstwertgefthl beein-
trachtigen und funktioniert meistens nicht. Jeder Mensch hat individuelle Bedlrfnisse und Vor-
lieben. Daher ist es entscheidend, sich selbst und das Gegeniiber nicht zu Uberfordern, sich im
eigenen Tempo zu entwickeln und neue Wege zur Intimitat zu entdecken. Manchmal kann es
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auch hilfreich sein, Beziehungen neu zu definieren, zu 6ffnen und Geborgenheit, Liebe, Intimitat
und Nahe mit unterschiedlichen Menschen neu zu erleben.

Tipp: Nehmen Sie sich Zeit! Gemeinsam zu entdecken, was einen selbst und den anderen
erregt, kann ein schéner und spannender Weg gemeinsamer Erotik und Sexualitat sein.

3.4 Manche Veranderungen brauchen (viel) Zeit

Mit und nach der Krebserkrankung ist nicht mehr alles wie es einmal war. Manche Veranderun-
gen kénnen wieder verschwinden, aber einige Veranderungen und Einschrankungen kdénnen
und werden u.U. bleiben. Mit manchen Einschrankungen, beispielsweise einer Amputation,
muss man lernen umzugehen. Andere Handicaps, wie zum Beispiel Schwachegefuhl und eine
eingeschrankte Leistungsfahigkeit, therapieassoziierte Stérungen der Sensibilitat oder ein Ver-
lust der Kérperbehaarung, kdnnen sich dagegen wieder komplett normalisieren oder zumindest
deutlich verbessern.

Wir leben in einer Gesellschaft, in der Menschen haufig anhand ihrer kérperlichen Verfassung,
ihrer Leistungsfahigkeit oder nach Schénheitsidealen bewertet werden. Diese gesellschaftliche
Pragung beeinflusst uns und macht es schwer, mit Einschrankungen ein positives Selbstwertge-
fuhl zu entwickeln. Insbesondere das direkte soziale Umfeld, also Freundeskreis und Menschen,
mit denen wir Intimitat leben, sind hier bedeutend. Daher kann es wichtig sein, sich zu Uberle-
gen, mit welchen Menschen wir uns umgeben und welche Beziehungen férderlich fur unsere
Selbstakzeptanz und Selbstliebe sind. Wir alle brauchen Menschen, die uns zeigen, dass wir
unabhangig von kérperlichen Einschrankungen oder Makeln akzeptiert und geliebt werden.

Die Auseinandersetzung mit der neuen Realitat und die Akzeptanz der kérperlichen Verande-
rungen ist elementar, um wieder einen positiven Zugang zur eigenen Kérperlichkeit und part-
nerschaftlicher Erotik und Sexualitat zu finden. Geduld und Experimentierfreudigkeit, z. B. mit
Hilfsmitteln wie Gleitgelen und Sexspielzeug, kénnen hilfreich sein, um partnerschaftliche
Sexualitat schrittweise wiederherzustellen. Nur wer sich selbst mit Macken und Narben des
Lebens annehmen kann, wird einer anderen Person entspannt und lustvoll begegnen kénnen.
Auch der Partner bzw. die Partnerin hat Marotten und ist nicht perfekt! In der Praxis zeigt sich,
dass bei jungen Betroffenen Einschrankungen mit der Zeit langsam besser werden. Aber lang-
sam bedeutet eben, dass dieser Prozess oft Monate, manchmal sogar Jahre dauern kann.

3.5 Berucksichtigen Sie besondere Einschrankungen

Stoma: Betroffene haben nach einer Stoma-Operation haufig auch Einschrankungen in ihrem
Sexualleben. Scham und die Angste, dass das Stoma Gerdusche macht, oder der Beutel
undicht wird, sind oft zentrale Themen. Viele Erkrankte schaffen es mit Stoma Sexualitat und
Intimitat zu leben. Sehr hilfreich sind hier die individuellen Tipps und Informationen von ande-
ren Betroffenen in Foren oder auf YouTube. Hier lohnt es sich, detailliertere Informationen einzu-
holen, die jedoch diesen Rahmen hier sprengen wirden.

Immunschwache: Durch eine Schwachung des Immunsystems (z.B. durch Chemotherapeutika
oder Immunsuppressiva) besteht ganz allgemein ein erhdhtes Infektionsrisiko. Grundsatzlich
sollen Ansteckungsrisiken und Keimbelastungen madglichst geringgehalten werden. Auf der
anderen Seite ist Intimitat, Nahe und Sexualitat trotzdem wichtig flir uns Menschen.

Bei einem grippalen Infekt mit Schnupfen und Husten ihres Partners oder einer durch Herpesvi-
ren hervorgerufenen Infektion am Mund ihrer Partnerin sollten Sie dennoch bitte auf das Klissen
und enge Kuscheln verzichten. Zudem kdnnen die Schleimhaute z.B. an der Scheide gereizt
sein. Vermeiden Sie deshalb zu heftige Bewegungen und gehen Sie behutsam miteinander um,
um das Risiko flur Verletzungen und Blutungen gering zu halten. Trockene Schleimhaute, vor



allem an der Scheide, kdnnen zudem ein unangenehmes Geflhl beim Geschlechtsverkehr her-
vorrufen - benutzen Sie Gleitmittel.

Um unndétige Infektionsrisiken zu vermeiden, kann es zudem sinnvoll sein, beim Geschlechts-
verkehr Kondome und zusatzlich wasserldsliches Gleitgel zu verwenden sowie haufige Partner-
oder Partnerinnenwechsel zu vermeiden. Bei haufigen Partnerperson-Wechseln sind auf beson-
deren Schutz zu achten und Kondome, Lecktlicher und ahnliches zu verwenden, sowie regelma-
Bige Intimgesundheitschecks (bei allen beteiligten Personen) durchfihren zu lassen.

Inwieweit Betroffene sich im Sexualkontakt bei einer bestehenden Immunschwache einschran-
ken sollten, bedarf der individuellen arztlichen Beratung. Ein genereller Verzicht auf Intimitat,
Nahe und Sexualkontakte ist unnotig. Falls sexuell Gbertragbare Erkrankungen auftreten, ist es
wichtig, diese auch mit dem onkologischen Behandlungsteam zu besprechen.

3.6 Nehmen Sie professionelle Unterstutzung in Anspruch

Die Herausforderungen bestehen schlieBlich darin, den Verlust zu wurdigen, die Veranderung
versuchen anzunehmen und dennoch den persénlichen Werten, Interessen und Bedlirfnissen (z.
B. Sexualitat oder ein positives Kdérpergefuhl) entsprechend leben und handeln zu kdénnen.
Daflr bedarf es eines Anpassungsprozesses, der fur die Betroffenen schwierig sein kann. Dieser
Prozess kann eine (langere) Zeit dauern. Dabei erleben einige Betroffene es als hilfreich und
elementar, diesen Weg zusammen mit einer/einem Psychoonkolog:in zu gehen. Hier gibt es
eine Fulle an psychotherapeutischen Interventionen, die so individuell wie die Problemlagen der
Betroffenen sind. Es kann hilfreich sein, Themen mit Fachleuten zu besprechen. Meist missen
die Betroffenen den ersten Schritt wagen und das Gesprach suchen. Erkrankte haben das
Recht, dem Behandlungsteam Fragen zu Sexualitat wahrend und nach der Behandlung zu stel-
len. Es gehdrt zu deren Aufgabe, Betroffene tUber méglichen Nebenwirkungen und Langzeit-
schaden in Bezug auf das Sexualleben aufzuklaren. Eventuell kann auch eine E-Mail mit konkre-
ten Fragen und verbunden mit der Bitte, beim nachsten Wiedervorstellungstermin dazu Infor-
mationen zu erhalten, hilfreich sein. So haben die medizinischen Fachkrafte genligend Zeit, alle
Informationen zu sammeln und kénnen eine fundierte Antwort geben. Zusatzlich kbnnen Sexu-
altherapeuten und - therapeutinnen oder psychologische Fachkrafte Hilfen anbieten und Betrof-
fene auf deren individuellem Weg begleiten.

3.7 Betonen Sie gemeinsame Freude und positives Erleben

FUr unsere Lebenszufriedenheit ist der Blickwinkel auf eine Situation immer entscheidend. Das
halbleere Glas ist immer gleichzeitig auch halbvoll! Auch in Bezug auf das eigene Kdérpererle-
ben, Erotik und partnerschaftliche Sexualitat ist die Betonung der positiven Erlebnisse und die
Freude an der gemeinsamen Intimitat von essenzieller Bedeutung. Ein positives Erleben kann
dazu beitragen, Angste und Unsicherheiten zu Gberwinden und die Bindung zu starken.

3.8 Der Austausch mit anderen Betroffenen

Als ein soziales Wesen ist der Mensch darauf ausgerichtet, schwerwiegende Krisen und belas-
tende Zeiten in Gemeinschaft durchzustehen. Nicht jeder hat das Bedlrfnis nach einem Aus-
tausch. Dennoch kann es hilfreich sein, sich mit anderen Betroffenen auszutauschen, die oft mit
ahnlichen Problemen zu kampfen haben und sich in gleichen oder fortgeschritteneren Verarbei-
tungsprozessen befinden. Die Deutsche Stiftung flr junge Erwachsene mit Krebs hat dabei
Treffpunkte etabliert. Zudem bestehen auch informelle WhatsApp-Gruppen. Hier kann ein nied-
rigschwelliger Austausch stattfinden. Insbesondere intime Themen, wie beispielsweise Sexuali-
tat, haben hier einen geschitzten und verstandnisvollen Rahmen.
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