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WENN DIE DIAGNOSE
DICH UMHAUT

Krebs bekommt man plétzlich, er steht
unangekiindigt vor der Tiir, kommt einfach
so vorbei und bleibt dann mitten im
Wohnzimmer sitzen. Mit dem Schock
kommen drdngende Fragen: Mit wem

will ich reden? Mit wem muss ich reden?
Was ist mit meinem Job? Was ist meine
Pflicht - und was brauche ich jetzt
wirklich? Hier finden du und dir nahe
Menschen Orientierung fiir die erste Zeit
nach der Diagnose.

DIE ERKENNTNIS: ICH HABE KREBS

Ich habe mich nicht gekiimmert. So konnte eigentlich der ganze Text lauten,
denn ja: Ich habe mich nicht um mich gekiimmert!

Habe ich aber nicht. Habe ich nicht. Ich habe nicht.

Mich um mich gekiimmert, meine Arzttermine habe ich alle hin- und herge-
schoben. Irgendwas war eben immer, Therapien des Mittleren, Arztbesuche
der drei Kinder, Arbeitstermine.

Und dann war ich nicht da, nicht da fiir mich, und jetzt sitze ich hier im Salat
und schaue doof aus der Salatschiissel raus.

Seit Tagen fihrt mein Kopf Karussell, kann ich nicht formulieren, worum es
geht und ob es geht, und doch steht da jetzt dieses Wort, und das lautet Krebs.
Krebs. Krebs. Krebs.

Kein Schreckgespenst mehr fiir mich nach all den Jahren, sondern bittere,
verdammte Realitdt.

Im Mirz spiirte ich etwas und holte mir einen Termin beim Facharzt, so
selten sind sie eben, die Facharzttermine, und dann saf ich da im Mai und
bekam diese eilige Uberweisung ins Brustzentrum.

Dort war ich vor drei Wochen, und was soll ich sagen, es ist Krebs. Krebs.
Krebs.

Brustkrebs.

Ich habe inzwischen alles iiber den Tumor erfahren, habe geweint, geflucht
und nicht geschlafen.

Habe ich aber nicht. Habe ich nicht. Ich habe nicht. Ich.

Nach dem ersten Schock kamen die Angst und die Trauer, und sie rollen
immer wieder tiber mich, wie etwas Unbekanntes, denn: Ich hatte noch nie
wirklich Angst um mich selbst. Um die Kinder ja, oft und immer wieder. Aber
um mich? Eigentlich nie.

Der Port sitzt und die erste von 16 Chemos ist bereits geflossen. 20 Wochen
und 16 Chemos. Ein Wundersaft, der wirken soll.

Und ich bin hier und stehe im Sturm. Falle ins Organisieren und mein Kopf
féhrt Runden und Runden und Runden und steht nicht still.
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Habe ich aber nicht. Habe ich nicht. Ich habe nicht.

Ich habe mich nicht um mich selbst gekiimmert, anscheinend etwas zu lang.
Und jetzt sitze ich hier im Salat und schaue doof iiber den Schiisselrand. Ich
winke dem alten Leben zu, ich winke dem Sommer zu und ich winke meinem
Korper zu, der sich anfiihlt, als ob er ein Fremdkdrper wire.

Mein Name ist Alu. Ich habe Krebs und ich bin 40 Jahre alt. Ich habe drei
Kinder und bis vor drei Wochen war mein Leben noch in Ordnung. Jetzt habe

ich eine ganz andere Zeit vor mir als jemals gedacht.

Na, kommt dir das bekannt vor? Diese Ohnmacht? Diese Angst?

Mit diesem Text habe ich im Juli 2022 meine Diagnose auf unserem
Blog www.grossekoepfe.de 6ffentlich gemacht. Ich hatte zu dem Zeit-
punkt bereits mein erstes Gesprich bei der Onkologin gehabt und so-
gar schon eine Port-OP und die erste Chemo hinter mir. Vor mir lag ein
vollig unbekanntes Leben, das ich ab diesem Zeitpunkt mit Texten be-
gleiten wollte.

Kurz nach meinem 40. Geburtstag erhielt ich meine Krebsdiagnose. Bis
zu diesem seltsamen Tag und dem Anruf hitte ich immer gewettet, dass
mich diese Krankheit nicht treffen wird. Ich meine, Krebs als Mutter von
drei Kindern, mit gerade mal 40 Jahren, fiir all das war ich doch viel zu
jung. Der Anruf jedoch widerlegte mein eigenes Sicherheitsgefiihl und
so iberschritt ich an diesem Tag die Briicke von der Flussseite »Keine
Ahnung von Krebs« zum anderen Flussufer »Krebspatientin«, von
dem es kein Zuriick mehr gibt. Ich verlor mit dem darauffolgenden
Arztgesprich meine Unbedarftheit und musste mich plétzlich mit The-
men auseinandersetzen, die mir vorher wohl niemals in den Sinn ge-
kommen wiren. Plotzlich war ich eine aus einer Gruppe von jéihrlich
490.000 Menschen in Deutschland. Ich hatte mehr mit diesen Men-
schen gemeinsam, als mir lieb war. Ich hatte Angst und eine Krebs-
diagnose.

Wie war das bei dir? Wie und wann hast du — oder eine dir nahe an-
gehorige Person — die Diagnose Krebs erhalten? Wurdest du direkt beim
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Arzt oder bei der Arztin informiert oder gab es auch »nur« einen Anruf,
der dein Leben fiir immer auf den Kopf stellen sollte?

Ich habe mit mehreren meiner Freundinnen und Freunde dariiber
gesprochen, wie und wann sie ihre Diagnosen erhalten haben. Nicht
selten ist das Telefon das Mittel der Wahl der Onkologie. Um Zeit zwi-
schen Erhalt der Daten aus der Pathologie (wo die Krebszellen gefun-
den und gesichert werden) und dem Beginn einer moglichen Thera-
pie zu sparen, méchte man die Patientin oder den Patienten so schnell
wie méglich informieren. Das geschieht dann am Telefon oftmals wenig
feinfiihlig.

Da kam also dieser Anruf, und plétzlich musste ich mich mit Fragen
von Leben und Tod beschiftigen. Dabei stand ich doch selbst mitten im
Leben. Jetzt musste ich Antrége ausfiillen, obwohlich doch gerade ums
Uberleben kimpfte. Behorden anrufen, obwohl die Schmerzen kaum
aushaltbar waren. Widerspriiche einlegen, wihrend ich manchmal gar
nicht wusste, wie die niachste warme Mahlzeit fiir meine Kinder auf den
Tisch kommen sollte. Mir half in diesen Momenten nur die Besinnung
auf das Wesentliche. Atmen. Und wissen: Ich mache das jetzt einfach.
Ich lasse mich darauf ein. Ich vertraue darauf, dass ich das schaffen kann.
Ich willleben. Ich will meine Kinder wachsen sehen, und ich will alt und
schrumpelig werden. Also volle Fahrt voraus.

WIE SAGE ICH ES MEINEN
LIEBSTEN?

Gestern waren mein Mann und ich gemeinsam im Drogeriemarkt ein-
kaufen, und wihrend ich Spilmaschinensalz und Haferflocken gesucht
habe, stand da diese Frau im Gang. Ihre raspelkurzen Haare wuchsen

ganz grau und flauschig nach, sie trug ein Pflaster am linken Schliissel-
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bein und eine Maske und ein wehendes Sommerkleid. Ganz klar, sie ist
mitten in einer Behandlung.

Wenn man selbst Krebs hat, dann dndert sich das eigene Sehen. Man
kann nicht nicht sehen, dass jemand Krebs hat, dass jemand krank ist.
Stindig frage ich mich bei Frauen mit sehr kurzen Haaren, ob wir das
gleiche Schicksal teilen oder ob sie nur modische Frisurentrends ver-
folgen. Ich erkenne es, wenn Frauen Periicken tragen, und achte darauf,
ob sie rosa Schleifen-Pins besitzen. Dieser Blick, er bleibt nun wohl fiir
immer. Die Menschen, die ebenfalls Krebs haben oder hatten, sind fiir
mich nicht mehr unsichtbar und gehen nicht mehr unter in der Masse.
Seit Juli 2022 hat dieser Teil der Bevolkerung mehr mit mir gemeinsam
als 90 Prozent aller anderen Menschen. Frither hitte ich das nicht ge-
sehen. Seit meiner Erkrankung muss ich hinschauen und dariiber schrei-

ben und sprechen.

Heute kam dieser Anruf von einer mir unbekannten Nummer. Ich hatte
noch nicht damit gerechnet. Ich hatte sogar darum gebeten, dass man mich
HEUTE nicht anruft. Doch das Brustkrebszentrum ruft mich an. Alles, was
ich sagen kann, ist »>QOkay«, als die Frau mir am Telefon sagt, dass sie da
was gefunden haben. Okay. Dass ich schnell kommen muss. Okay. Dass sie
mir einen Termin iitbermorgen geben kann. Okay. Ich lege auf und sage nichts
mehr. Ich denke einfach nur »>QOkay<, und dann denke ich, ich glaub, ich bin
nicht okay.

Wie spricht man dariiber, wenn man das allererste Mal mit einer Krebs-
diagnose konfrontiert ist?

Am Anfang habe ich mit meiner engen Familie, also meinem Mann,
meinen Eltern, meiner Schwester und meinen Kindern tiber das tiefe
Loch Krebs gesprochen und dann angefangen, mich zu belesen. Ich
wollte niemanden informieren, ohne selbst informiert zu sein, das half
mir beim Ordnen.

Aber wie sagt man es seinen Liebsten? Wie bereitet man sie auf das
vor, was passieren kann? Als ich meine Diagnose bekam, war ich nicht
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allein. Mein Mann saf neben mir, doch das ist natiirlich nicht immer der
Fall. Am Telefon wurde mir mitgeteilt, dass ich Krebs habe, er konnte
also nur Bruchstiicke héren. Nach dem Telefonat versuchte ich, ihm die
spérlichen Infos zusammenzustellen, die ich mir gemerkt hatte: Erstens
die Tatsache, dass man mir eben gesagt hatte, dass ich Krebs habe. Und
zweitens ein dringender Termin, der mir genannt wurde.

Viele Menschen sind allein bei ihrer Diagnose. Sie sitzen schutzlos
und ohne liebe Menschen in Arztriumen und haben keine Hand zum
Halten, keine Schulter zum Anlehnen. Viele Betroffene berichten da-
von, dass es sich angefiihlt habe wie ein Schlag in die Magengrube. Dass
sie zuerst gedacht haben, damit kénnen nicht sie gemeint sein. Das sei
das falsche Zimmer, der falsche Mensch, die falsche Diagnose. Alles sei
falsch, und sie seien nur da hineingerutscht.

Viele Onkologinnen spulen in solchen Momenten ihr routiniertes
Programm ab. Sie versuchen, die betroffene Person nicht zu lange in
der Schockstarre verweilen zu lassen, sondern sprechen Losungswege
und Therapiebausteine an. Aber diese kann man nach der Diagnose gar
nicht erfassen. Als man mir am Telefon sagte, dass ich dann in die Onko-
logie kommen solle, um die Therapie zu planen, da sagte ich zwar »Ja,
wusste aber iiberhaupt nicht, was dieses »Ja« bedeuten wiirde.

Fur viele ist der allererste Schritt, den liebsten Menschen mitzutei-
len, dass man schwer erkrankt ist, dass man vielleicht sterben wird, und
das ist sehr, sehr schwer. Einige Betroffene haben mir berichtet, dass sie
»das Pflaster« einfach abgerissen haben. Sie haben einfach gesagt: »Ich
habe Krebs. Ab jetzt wird sich alles dndern.« Andere haben mir erzihlt,
dass ihnen dieser Satz erst nach einigen Tagen iiber die Lippen gekom-
men ist. So lange haben sie erst mal nur fiir sich versucht, das Ganze zu

verarbeiten.

Mein Mann und ich haben nach diesem Telefonat lange im Auto geses-
sen. Ich konnte mich einfach nicht bewegen. Ich wusste nicht, wie ich
jemals wieder aus diesem Auto aussteigen sollte. Wie sollte ich meinen
Kindern in die Augen schauen? Mein Mann hat mir damals die Tiir ge-

17



WENN DIE DIAGNOSE DICH UMHAUT

o6ffnet und mich gestiitzt. Gemeinsam sind wir zum Sofa gegangen und
ich habe mich erst mal hingesetzt. Es verschwand alles im Nebel. Da war
nichts mehr, kein klarer Gedanke. Wir saflen stumm da und ich habe die
ganze Zeit nur gedacht: »Meine Kinder, was passiert mit meinen Kin-
dern?« Als sie irgendwann nach Hause kamen und mich da so liegen
sahen, habe ich ihnen gesagt, dass ich heute die Diagnose Krebs bekom-
men habe. Dass wir noch nicht alles dartiber wissen, aber dass ab heute

ein lingerer Weg vor mir liegt.

Als Nichstes habe ich eine SMS an meine Schwester geschickt. Sie ist
mir eine der vertrautesten Menschen dieser Welt. Nur: »>Du musst kom-
men. Jetzt sofort!«, und sie kam. Als sie da war, konnte ich weinen. Ich
konnte weinen und weinen und weinen und sagen: »Man hat mir ge-
sagt, dass ich Krebs habe.« Und sie musste auch weinen und wir hiel-
ten uns fest.

Ich wollte es eigentlich nicht gleich meinen Eltern sagen, aber ge-
meinsam haben wir an dem Abend noch angerufen, und auch sie kamen
und wir weinten wieder zusammen und saflen da und starrten gemein-

sam in eine ungewisse Zukuntt.

Ich sitze zu Hause. Im Haus. Ich spanne den Regenschirm auf. Er soll meine
Trinen auffangen. Ich drohe sonst darin zu versinken. Ich bin so traurig und
so wiitend. Ich bin alles zugleich. Ich weine und spiire, wie die Trdnen mich
wegspiilen. Ich kann alles nur noch durch einen Schleier sehen. Ich bin ein
Fluss.

Auch wenn es schwerfallt, direkt nach einer
Diagnose konnen dir folgende Dinge helfen

« Nicht googeln.
+ Ruf die Telefonseelsorge oder eine vertraute Person an.

«  Du kannst richtig witend werden und laut schreien.
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Mir haben nach meiner Diagnose folgende
Websites geholfen, einen ersten Umgang mit
meiner Erkrankung zu finden:

https://www.krebshilfe.de/informieren/

ueber-krebs/diagnose-krebs-wie-geht-es-

weiter/

https://www.krebsinformationsdienst.de/

untersuchungen-bei-krebs/diagnose-und-

befunde-bedeutung

DER ERSTE SCHOCK FUR DIE FAMILIE

Ich meine, ich kannte Krebs. Krebs begleitet mich schon mein Leben
lang. Meine Omi hatte mit 38 Jahren das erste Mal Brustkrebs und er-
zihlte uns kleinen Midchen schon seit meinem vierten Lebensjahr:
»So sieht Krebs aus, das ist schrecklich.« Sie zeigte uns ihre Mastekto-
mie-Narben. Meine Mama bekam den Krebs mit 55 Jahren. Wir haben
zusammen geweint und die Armel hochgekrempelt. Ich war damals mit
dem zweiten Kind schwanger und hatte Angst um meine Mutter. Nun
alsoich. Gerade 40 geworden. Eine Enkelin, eine Tochter, eine Mutter —
eine weitere Frau, deren Schicksal eine Krebserkrankung ist.

Da standen wir nun also, meine Familie und ich mit dem Krebs. Mein
Mann mit einer Partnerin, die er vielleicht verlieren wiirde.

Ich bin so wiitend und traurig. In meine unbindige Trauer tiber mein viel-
leicht zu spdtes Handeln — > hitte, hitte Fahrradkette< — mischte sich in-
zwischen Wut. Ich will das alles nicht. Besser heute als morgen soll diese
Kacke aus meinem Korper heraus, die da nicht hingehért. Die Zeit des War-
tens auf das Staging und den Beginn einer baldigen Chemotherapie fiihlt sich

19



WENN DIE DIAGNOSE DICH UMHAUT

furchtbar an. Ich fiihle mich allein, wiitend und traurig. Ich lenke mich mit
dem Organisieren ab. Ich rufe viele Menschen an, versuche Dinge zu kliren,
um die nichsten Monate nur einen Fokus zu haben, mich. Mein Kind findet
im Sandkasten ein Kleeblatt und schenkt es mir. Ich packe es in mein Porte-

monnaie, fiir den Weg der vor mir liegt.”

Mein Mann und ich besprachen nach der Diagnose sehr offen und klar,
was das alles fiir uns bedeutete und wen wir informieren sollten und wa-
rum. Zugleich lieBen wir auch unseren Kindern ihren Raum zu entschei-
den, wer in ihrem Umfeld davon erfahren sollte. Hierbei ist zu beachten,
dass Kinder auch Hochphasen des Lernstresses erleben.

Meine Diagnose kam kurz vor dem Notenschluss im Frithsommer.
Meine groflen Kinder waren also intensiv mit Arbeiten, Tests und vielen
Hausaufgaben beschiftigt, als ihre Mutter ihnen sagte, dass sie schwer
krank ist. Fiir die Kinder ein totaler Schock mit eindeutigen Auswir-
kungen auf ihre Schulleistungen. Gerade weil wir wussten, dass es sich
um die Hochphasen in den Schulen handeln wiirde, haben wir mit den
Kindern ernsthaft dariiber gesprochen, wie und was wir erzihlen. Erst
nach ihrer Zustimmung gaben wir den Lehrerinnen im Gymnasium, der
Grundschule und den Erzieherinnen in der Kita Bescheid.

Sind die schulischen Leistungen in diesen Zeiten wichtig? Mir war
es nicht wichtig, ich wollte vor allem, dass unsere Kinder diesen Schock
gut verarbeiten konnen und Platz fiir all ihre Angste bleibt. Daher bot
ich ihnen an, dass sie daheimbleiben diirfen, wenn ihnen gerade einige
Dinge zu viel sind.

Ich wandte mich kurz nach der Diagnose an die Berliner Krebshilfe
wegen psychoonkologischer Begleitung fiir die Kinder. Dabei wird ein
erstes Gesprach zur Einordnung der Lage mit Eltern und Kind gefiihrt.

* Im gesamten Buch und so auch in den Tagebuchausziigen méochte ich die Namen
meiner Kinder nicht nennen und nicht erkennbar werden lassen, von welchem
meiner Kinder jeweils ich schreibe. Ich verwende deshalb »mein Kind« oder
»meine Kinder«.
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Stellt sich dabei heraus, dass das Kind eine engere Begleitung und Mog-
lichkeiten zur Offnung benétigt, werden individuelle Termine festge-
legt. Hier waren es vorerst sechs Termine im monatlichen Abstand, so-
dass eines unserer drei Kinder eine lingerfristige Begleitung wihrend
der ersten Akuttherapie-Phase erfahren durfte.

Auch ich selbst begann mit psychoonkologischer Hilfe, iiber den
Krebs und mich zu sprechen. Meine psychoonkologische Begleitung
startete ich gemeinsam mit meinem Mann direkt nach der Diagnose.
Bei zwei gemeinsamen Terminen im Krankenhaus fingen wir an, tiber
unsere Angste zu sprechen. »Was passiert nun? Was bedeutet Krebs fiir
uns als Familie?« Danach gingen wir in Einzelberatung.

Solange man in der Onkologie im Krankenhaus betreut wird, hat man
ein Anrecht auf psychoonkologische Begleitung. Man kann den Rhyth-
mus der Sitzungen individuell festlegen. Ich wihlte einen sechswéchi-
gen Abstand. Viele Betroffene berichten, dass ihnen wochentliche Ter-
mine am Anfang gut gefallen haben. Sie haben diesen Termin wihrend
der Akuttherapie konsequent wahrgenommen, um sich eigenen Raum
tir die Auseinandersetzung mit dem Krebs zu schaffen.

Diese Angebote sind komplett kostenlos und konnen sehr einfach iiber
die Websites der jeweiligen Krebshilfe vor Ort gefunden werden. Wenn
man selbst mit der Recherche tiberfordert ist, kann dies auch gut ein An-
gehoriger iibernehmen. Ein Erstgesprich ist auch immer online méglich.

MIT DEM PARTNER, DER PARTNERIN
DARUBER SPRECHEN

Da ist man nun also, herausgeworfen aus dem Hamsterrad des bisheri-
gen Lebens, und steht plétzlich vor einer vollig neuen Herausforderung.
Man ist krank. Wirklich richtig krank. Man konnte sterben. Ich habe
nach meinem ersten Arztgesprich das erste Mal in meinem Leben eine
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Panikattacke erlitten. Ich weify noch genau, wie mir plotzlich die Luft
wegblieb und ich nicht mehr wusste, wie ich gerade noch stehen blei-
ben soll. Es hilft, wenn jemand mit einem atmet und z&hlt und Luft holt.

Aber auch dieser Mensch an unserer Seite, unsere Kinder und unsere
anderen Angehorigen haben ja gerade diese Diagnose erhalten. Sie
kampfen zwar nicht mit medizinischen Mitteln gegen den Krebs, aber
sie sind ein Teil von uns und auch von dieser gesamten Erkrankung. Am
Anfang ist es mir sehr schwergefallen, auch mal meinen Partner danach
zu fragen, wie es ihm denn gerade mit meiner Diagnose geht. Die Angst
um mich, die konnte ich zwar spiiren, aber wir haben zunichst eher
immer iiber meine Angste gesprochen. Im Nachhinein war das sicher-
lich oft sehr belastend und ist es weiterhin fiir meinen Partner.

Aber wie anfangen, iiber Angste und Unsicherheiten zu sprechen?
Wie begegnet man den grofien Fragen rund um das, was wir Leben nen-
nen? Wie beginnen wir dartiber zu reden, dass eine Person zu Hause ge-
rade mal kurz komplett stehen geblieben ist?

Ich habe nach der Diagnose eine ganze Weile lang gar nicht gespro-
chen. Ich fithlte mich einfach nur wahnsinnig erschopft und tiberrollt
von all den Untersuchungen und Dingen, die da jetzt auf mich zuka-
men. Aber irgendwann konnte ich dann sprechen. Ich habe tiber meine
Angste vor den Untersuchungen und Arztgesprichen geredet. Ich habe
meinen Mann eingeladen, mit zu Arztterminen zu kommen, um zu
héren, was passiert, und um zu verstehen, was in den nichsten Mona-
ten auf mich, auf uns, zukommt. Ich habe einen gemeinsamen Termin
bei der Psychoonkologin der Klinik fiir uns vereinbart, bei dem wir ein
angeleitetes erstes Gesprich zum Thema Sorgen gefithrt haben.

Ab dem Zeitpunkt der Diagnose habe ich mir gewiinscht, dass wir
jeden moglichen Tag gemeinsam spazieren gehen. Dabei geht es gar
nicht um die Schritte, es geht um die Gelegenheit, abseits vom Alltag ins
Gesprich zu kommen. Sich miteinander diese 20 Minuten zu nehmen,
bei denen es um alles Mogliche gehen kann, und die man sich vielleicht
auch gern mal nur an den Hinden hilt. Wir haben versucht, nach dem

Schock eine erste neue Routine zu etablieren: Zeit zu zweit.
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In dieser Zeit eine Person zu haben, mit der ich immer reden konnte,
hat mir wahnsinnig geholfen. Das kann auch jemand aus der Familie
oder dem Freundeskreis sein, da ja nicht jeder Mensch in einer stabilen
Partnerschaft lebt. Wichtig ist nur, dass man sich traut, seine Sorgen und

Angste bei einer anderen Person zu duflern.

3 Tipps fur die Kommunikation mit dem Partner
oder der Partnerin oder nahen Person

»Du kannst eine vertraute Person mit zur Diagnosebesprechung
nehmen, bei der die Krebserkrankung und der Weg, der vor dir
liegt, erldutert werden.

« Lest euch die vielen Papiere gemeinsam durch und schreibt
gemeinsam eure Fragen zu allem auf.

« Nehmt euch bewusst Zeit flreinander: Sei es ein gemeinsamer

taglicher Spaziergang oder eine Tasse Tee am Kuchentisch.

Websites, die erste Anlaufstellen fir Angehorige
sein konnen:

https://www.kurvenkratzer.com/magazin/

so-redest-du-mit-krebskranken-menschen-

in-familie-und-freundeskreis/

https://www.krebshilfe.de/informieren/

ueber-krebs/mit-krebs-leben/hilfe-fuer-
angehoerige-von-krebspatienten/?gad_
source=1&gad_campaignid=1016458966 &
gbraid=OAAAAADNU6QuBF_c1zmVaNYce
MwqTD48xe&gclid=CjOKCQjwnovFBhDn
ARISAO4V7mBz1QNUQg-syGd8s-2fO90u
UzrkYZGFAOQ2cJCH3QszrqvtsCgPVDS
waAgZLEALw_wcB#c25626
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MIT DEN KINDERN UBER KREBS SPRECHEN

Am Abend nach meinem ersten langen Arztingesprich ging ich zu
einem Elternabend. Hatte ich eben noch mit der Onkologin iiber den
Chemotherapiefahrplan gesprochen, so hockte ich jetzt auf einem klei-
nen Stuhl und schaute ins Leere. Ich weifd noch genau, wie verwundert
mein Mann dartiber war, dass ich unbedingt zu diesem Elternabend ge-
hen wollte, aber fiir mich war es wichtig, um gleich zu zeigen: Dieser
Krebs wird nicht alles in meinem Leben auf den Kopf stellen. Ich wollte
mein normales Leben weiterleben. Den Elternabend vor der Einschu-
lung? Den verpasse ich doch nicht! Ich saf3 in dem Klassenzimmer und
ertrug zwei Stunden lang Gerede iiber Brotdosen, Hefterfarben und die
‘Wahl der Elternsprecher, um danach ziigig nach Hause zu radeln. Allein
und mit dem Wissen im Kopf, es wird sich alles dndern.

Es war eines der schwersten Dinge fiir mich, mit den Kindern tiber
das neue Kapitel »Krebs« zu sprechen. Sie waren dem Krebs schon bei
ihren Grof3eltern begegnet, aber es ist eben nicht das Gleiche, wenn die
Mutter oder der Vater erkrankt ist.

Nachdem mein Kérper einige Biopsien (Stanzen, bei denen winzige
Teilchen des Krebsgewebes entnommen werden) hinter sich gebracht
hatte, wollte mein Mann, dass ich den Kindern sofort sage, dass ein Ver-
dacht im Raum liegt. Ich entschied mich aber, dies anders zu formulie-
ren. Ich sagte den Kindern, dass ich eine Untersuchung gehabt hitte, die
ausschliefen soll, dass ich an Krebs erkrankt bin. Meine Art, dartiber zu
sprechen, war also eher positiv.

Nach dem Ergebnis und dem Arztgesprich brach jedoch eine Welt
fir mich zusammen. Sicherlich, schon wire es gewesen, sich in Ruhe mit
den Kindern hinzusetzen und dartiber zu sprechen, dass Mama Krebs
hat. Aber das gelang mir aufgrund meiner eigenen Verfassung nicht
wirklich. Unter vielen Trinen berichteten mein Mann und ich den Kin-
dern gemeinsam davon und sagten auch, dass wir noch gar nicht genau
wissen, was nun alles auf uns zukommt. Mit der Formulierung, dass WIR
es nicht wissen, bezog ich unsere Kinder direkt mit ein, denn natiirlich
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sind auch sie von solch einer Diagnose direkt betroffen. Unsere Kin-
der reagierten so, wie ich es mir gedacht hatte. Eines der groffen Kinder
blieb ruhig und wollte sich allein in seinem Zimmer sammeln, eines fing
direkt an zu weinen, und eines stellte viele Fragen, auf die ich noch gar
keine Antworten parat hatte.

Im Arztgesprach hatte man mir gleich eine Broschiire der Krebsge-
sellschaft unseres Bundeslandes in die Hand gegeben und so konnte ich
den Kindern schon anbieten, unmittelbar ein Gesprich mit einer Psy-
choonkologin zu fithren. Ein Kind telefonierte linger, und wir suchten
uns anschliefend eine Therapeutin in unserem Umfeld, die das Kind
tiber den Zeitraum meiner Erkrankung begleitete.

Mit den Kindern besprachen wir in diesem ersten Gesprich jedoch
vor allem einen wichtigen Punkt: Wir erzahlten ihnen, dass wir vorha-
ben, es ihren Bezugserzieherinnen und Lehrerinnen zu erzihlen. Die-
sen Schritt, es den Menschen zu erzihlen, die jeden Tag mit unseren
Kindern zu tun haben, sind wir bewusst gegangen. Denn Verunsiche-
rung, Trauer oder auch Verwirrung tiber das, was da gerade passiert
und noch passieren wird, kann sich sehr unterschiedlich duf3ern. Mit
der frithen Information wollten wir dem Gerede vorbeugen und auch
den Kindern die Méglichkeit geben, dass sie sich ihren Bezugspersonen
anvertrauen konnen. Nicht alle Kinder waren davon begeistert, dass wir
diesen Schritt gehen wollten, aber es stellte sich im Laufe der Zeit als
klug heraus, so offen tiber die Diagnose und auch die damit verbundene
Unsicherheit gesprochen zu haben. Wir besprachen dies also mit den

Kindern, um danach dann die Bezugspersonen zu informieren.

3 Tipps fur das Gesprach mit deinen Kindern

« Zeige deine Emotionen. Du musst nicht stark sein, wenn du
dber deine Erkrankung sprichst.

« Nimm dir Zeit fiir die Fragen und AuBlerungen deiner Kinder.

« Alles ist erlaubt. Niemand muss sitzen bleiben oder still sein.

Vielleicht wollt ihr eine Runde zusammen spazieren gehen?

25



WENN DIE DIAGNOSE DICH UMHAUT

https://www.berliner-krebsgesellschaft.de/

krebsberatung/begleitung-von-kindern-

erkrankter-eltern/

https://www.psycho-onkologie.net/link-

tipps/angebote-fuer-kinder-krebskranker-

eltern/

WAS HILFT KINDERN?
INKE HUMMEL IM INTERVIEW

Inke Hummel ist gebiirtige Flensburgerin (geboren 1977).
Die Pidagogin hat mittlerweile drei erwachsene Kinder.

Als Ratgeber- und Kinderbuchautorin liegt ihr Fokus auf
Beziehung und Bindung. Sie ist zudem Dozentin fiir

Fort- und Weiterbildungen fiir Fachpersonen. Als gefragte
Familienbegleiterin sowie Beraterin fiir Eltern gibt sie
alltagsnah neue Impulse und Einblicke, damit Leben in Familie
gelassener und beziehungsgestirkt funktionieren kann.
www.inkehummel.de

Alsich nach der Diagnose noch sprachlos auf dem Sofa lag und die Kin-
der dann nach Hause kamen, iibermannten mich die Emotionen und
das erste Gespriach mit ihnen war spontan und unstrukturiert. Ich habe
eigentlich nur geweint und gar nicht gesagt, was ich sagen wollte. Dabei
wire es schon gewesen, wenn ich irgendwo einen Leitfaden oder eine
Hilfestellung fir solch ein Gesprich gehabt hitte. Ich habe daher die
Pidagogin Inke Hummel darum gebeten, mich bei diesem Abschnitt
des Buchs zu unterstiitzen.
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Wann bist du das erste Mal mit Krebs in Beriihrung gekommen und wie
war deine Reaktion?

Als ich im Grundschulalter war, hatte meine Lieblingsoma Eierstock-
krebs. Ich habe aber nicht viel davon mitbekommen. Wir haben sie ein
paarmal in einem sehr schonen, kleinen Krankenhaus besucht, und in
meiner Erinnerung ging es ihr immer ganz gut und sie war kuschelig
und engagiert wie immer, nur dass sie im Bett lag. Ich hatte daher keine
groflen Angste. Fiir mich war Krebs damals keine besondere Krankheit
unter den moglichen Erkrankungen und auch nicht mit Gedanken an

den Tod verbunden.

Hattest du selbst Krebs oder bist noch davon betroffen?

Nein. Allerdings haben meine engsten Verwandten inzwischen in zahl-
reichen Fillen eine Krebserkrankung gehabt: Brustkrebs, Prostatakrebs,
Hautkrebs, Hirntumor.

Woran denkst du zuerst, wenn du von einer Krebsdiagnose horst?
Inzwischen bin ich relativ positiv in solchen Momenten, weil ich zwar

schwere Leidenswege mitbekommen habe, aber auch sehr viel Heilung.

Immer mehr Menschen in jiingeren Jahren erhalten die Diagnose Krebs.
Gibt es etwas, das du speziell dieser Gruppe von Menschen mitteilen
mdchtest?

Ich kann eigentlich nur betroffenen Eltern etwas mitgeben, da ich mit
dieser Gruppe immer wieder arbeite: Ich bewundere die Kraft, die oft
zutage kommt, wenn es um die eigenen Kinder geht, selbst bei Eltern,
die wissen, dass sie die Krankheit nicht besiegen kénnen. Und ich kann

sagen, dass sie damit wirklich viel fir ihre Kinder tun.

Wenn Eltern oder GrofSeltern Krebs bekommen: Wann sollten sie mit ihren
Kindern und Enkeln dariiber sprechen?

Sobald die Krankheit Auswirkungen auf das Kinderleben hat und es etwas
Konkretes zu sagen gibt. Kinder kommen nicht gut zurecht mit Diffusi-
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tit, also weder damit, unterschwellig zu merken, dass irgendwas los ist,
ohne Genaueres zu erfahren, noch mit unklaren Auflerungen ihrer Eltern.

Wie konnen Eltern oder nahe Angehorige mit Kindern iiber Krebs sprechen?
Am besten ist es, zu formulieren, was man weif, was gleich bleibt, was
sich verandert, konkret mit Bezug auf den Kinderalltag. Vielen Eltern

hilft auBlerdem ein Buch, um passende Worte zu finden.

Gibt es konkrete Leitfiden fiir solche Gespriche?

Bei allen krisenhaften Themen gilt: Zuwendung und Koérpersprache
sind wichtiger als der Inhalt. Wenn du nicht die richtigen Worte fin-
dest, zeig deinem Kind Halt und Zuversicht, aber auch Traurigkeit, Wut.
Alle Gefiihle sind okay. Kinder kénnen Belastungen aushalten. Wichtig
ist ihre Bewiltigung — also selbst bei einem Todesfall das Angehen der
Gefiihle, das Sortieren und Uberwinden der Krise.

Sollte man eine besondere Atmosphdre fiir solch ein Gesprich schaffen?
Das Wichtigste in Bezug auf die Atmosphire ist wahrscheinlich Zeit. Es
wire gut, wenn man sich fiir das Gesprich zum Beispiel ein Wochen-
ende ausguckt, an dem nicht viel anderes ansteht, sodass man leicht da-
rauf reagieren kann, was die Kinder brauchen: Ruhe, Riickzug, Nihe,
Abwechslung, Raum zum Weinen ...

Traumatisiert man Kinder mit solchen Gesprichen? Kann man dem
vorbeugen?

Traumatisierung beinhaltet, stark iberlastet zu sein und keinen Ausweg
aus der Situation zu sehen. Die schwere Erkrankung eines Elternteils
und ein mogliches Ableben konnen Kindern natiirlich ein derartiges
Ohnmachtsgefiihl vermitteln. Daher ist es wichtig, auf das zu schauen,
was in den eigenen Hinden liegt. Eltern sollten also hinsehen, was sie
mit dem Kind zusammen entwickeln konnen, um ihm aus der schein-
baren Hilflosigkeit herauszuhelfen: Was kann es tun? Jetzt? Und, wenn
es so kommen sollte, bei einem Trauerfall?
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Im Verlauf einer schweren Krankheit gibt es Hochs und Tiefs. Wie oft sollte
man mit den Kindern iiber den Verlauf sprechen?

Das kommt ein bisschen aufs Alter an. Natirlich ist es okay, seine Ge-
tihle zu zeigen. Aber je jiinger Kinder sind, desto schwerer konnen sie
sich oder auch eigene Schuldgefiihle davon trennen. Erst zwischen 6
und 8 Jahren kommen Kinder besser damit zurecht. Daher wiirde ich
bei jiingeren Kindern versuchen, darauf zu achten, dass sie stirkende
andere Begleitung haben, wenn es der erkrankten Person selbst gerade
gar nicht gut geht und diese wenig Zuversicht fihlt.

Ist es ratsam, den Kindern Genaueres tiber Medizin, Klinik, Verlauf zu
erzihlen oder zu zeigen?

Ich glaube, das hingt vom Kind ab. Ich finde es gut, auf Fragen zu reagie-
ren und darauf, wenn Kinder etwas Greifbares brauchen, um mit der Be-
lastung zurechtzukommen.

Welche Fragen stellen Kinder wahrscheinlich, und wie kann ich mich
darauf vorbereiten?

Jejiinger, desto ich-bezogener werden die Fragen sein: Was bedeutet das
fiir mich und meinen Alltag? Oder das Kind ist aus Uberforderung eher
still und und signalisiert Nahesuche statt zu fragen. Auf beides kann man
feinfihlig reagieren, weil man meist ganz gut merken kann, was das Kind
braucht. Bei dlteren Kindern ist oft schnell mehr Perspektivwechsel da,
einschliefllich geduflertem Mitgefiihl. Da sollte man ein bisschen auf-
passen, ob sie nicht zu sehr bei den Eltern sind und sich kiimmern, und
vielleicht Riickfragen stellen: »Was brauchst du denn?«

Wie kann ich mit Kindern dariiber sprechen, wenn meine Lebenserwartung
nach solch einer Diagnose sinkt?

Ich habe immer wieder Eltern in der Beratung, die genau in einer sol-
chen Situation sind. Wieder kommt es auf das Alter der Kinder an, aber
vor allem auf die Zuverldssigkeit: »>Ko6nnte vielleicht« ist diffus und ver-

unsichert sehr. Sprecht also dariiber, wenn ihr eine Klarheit habt. Und
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holt dann schon eine Trauerbegleitung ins Boot, die euch hilft, die Ge-
spriche zu planen und den Kindern vor allem auch etwas Aktivieren-
des mitzugeben.

Was trigt Familien durch solch eine schwere Zeit?

Da gibt es keine No-Gos und keine To-dos. Wenn ihr Erinnerungen bas-
teln, Stimm- oder Filmaufnahmen machen wollt, macht das. Wenn ihr
lieber viel zusammen lesen, Filme gucken oder nebeneinander im Sand-
kasten sitzen wollt, macht das.

Wie kann man Familien in besonderen Situationen als aufSenstehende
Person unterstiitzen?

Immer wieder anklopfen: »Ich bin da. Brauchst du etwas?« Aber ich
wiirde auch meinen normalen Alltag weiterhin teilen: »Kommt ihr
zu unserem Gartenfest?« »Kennst du einen guten Kinderzahnarzt?«

»Hast du eine Idee wegen meines pubertiren Kindes?«

MIT DEN ELTERN UBER KREBS
SPRECHEN

Ich weify noch genau, wie sehr ich damit haderte, meinen Eltern von
meiner Diagnose zu erzdhlen. Meine Schwester war nach meinen Aku-
tanruf sofort ins Auto gesprungen und zu mir gekommen, gemeinsam
weinten wir auf dem Sofa. Aber wie sagt man es den eigenen Eltern?
Eigentlich geht das doch gar nicht. Man selbst hat doch gerade erst Kin-
der bekommen und kiimmert sich in Ansitzen um seine eigenen Eltern,
man steht doch mitten im Leben. Krebs, den kriegen doch nur Altere.
Den bekommen doch nur Menschen, die bereits ein Leben hinter sich
haben und irgendwas falsch gemacht haben, aber doch nicht ich. Ich, die
gerade mal 40 ist und deren Eltern gerade erst in Rente gegangen sind.
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So tat ich mich wahnsinnig schwer damit, meine Eltern anzurufen,
aber meine Schwester hielt es fiir eindeutig besser, es gleich zu tun. Also
riefich sie an und bat sie zuerst, sich hinzusetzen. Dann haute ich es ein-
fach raus: »Ich habe Krebs.« Dabei war ich noch gar nicht in der Lage,
innendrin zu verstehen, was das bedeutet. Meine Eltern kamen sofort.
Zwar hatten wir noch nicht viele Informationen, aber wir konnten bei-
sammensitzen und schweigen.

In den nichsten Tagen lieff mich meine Familie nicht allein. Wir be-
sprachen nach einem ersten ausfithrlichen Arzttermin zusammen die
Tumorbiologie, tauschten uns aus und sprachen tiber das, was sich so
seltsam anfiihlt. Dass auch Kinder, jiingere Menschen und relativ junge
Erwachsene an Krebs erkranken konnen. Dass es niemanden gibt, den
es nicht treffen kann. Krebs kennt kein Alter. Krebs sucht sich nicht nur
Menschen ab 70 aus. Krebs ist ein Ar*** und nimmt das, was er kriegen
kann. Er ist ein Zellhaufen, der sich verindert und immer wieder ver-
sucht, auch die Gestindesten und Jiingsten von uns allen umzubringen.
So einfach ist das.

Im Laufe meiner Erkrankung habe ich mit meinen Eltern einen an-
deren Umgang erlernt. Da auch meine Mutter bereits an Krebs erkrankt
war, konnen wir gut iiber viele Nebenwirkungen, aber auch Emotiona-
les sprechen.

Auflerdem gibt es fiir mich seit der Diagnose eine ganz neue Regel:
Ich sage meinen Eltern immer wieder, wie lieb ich sie habe. Irgendwann
hort man damit auf, wenn man erwachsen ist, aber warum eigentlich?
Ich sage ihnen nun immer wieder, was sie mir bedeuten, und das hat uns
naher zusammengebracht. Weil wir uns gegen das Schweigen und fir
das Reden entschieden haben, auch dariiber, dass es schwer ist, wenn
man vielleicht den »emotionalen Generationenvertrag« brechen wird.
Bis heute fillt mir der Gedanke schwer, dass ich vor meinen Eltern an
Krebs sterben konnte. Keine Eltern sollten ihr Kind zu Grabe tragen
miissen, das ist meine innere Regel. Ich versuche, mich daran zu halten,
und hoffe, meine Kinder tun das auch. Wenn euch das Thema ebenfalls
umtreibt, dann lege ich euch folgende Website ans Herz.
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Wenn Krebs ins Leben platzt:
Klarheit, Halt und praktische Hilfe
nach der Diagnose.

Alu Kitzerow ist 40 und dreifache Mutter, als sie die Diagnose Krebs
erhalt. Zwischen Kindern, Job, Partnerschaft - mitten in der Rushhour
des Lebens - steht plotzlich alles still. Nur das Leben nicht.

Alu erzahlt ehrlich von Angst, Wut und Uberforderung, von Nahe und
Distanz innerhalb der Familie, von den Gesprachen mit den Kindern,

vom Schweigen im Buiro und von der Burokratie, die auf sie einprasselt.

Einst selbst im Chaos gefangen, zeigt sie in diesem Buch auch, dass es

Wege gibt, den Burokratiedschungel zu meistern, und versammelt:

+  Die wichtigsten Anlaufstellen

+  Die besten Hilfsangebote fur die ganze Familie

« Leitfaden durch die Flut an Antragen

. Checklisten fiir den Uberblick

+  Und viele Tipps fur Gesprache, bei finanziellen Sorgen und

mentalen Tiefs
Personlich, ehrlich und absolut hilfreich.
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