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Ganz plotzlich legt es Dich darnieder,
ganz schwer sind alle Deine Glieder.
Es schmerzet hier und zwickt auch dort,
die Krankheit quélt in einem fort.
So bring nun den Verstand zur Ruh’
und schlieBe beide Augen zu.
Der Schlaf erquickt und schenkt Dir Kraft,
Gesundbheit ist so schnell erschafft.

Es kommt, es geht —so ist das Leben.
Und manchmal wird einem gegeben,
wonach der Sinn gerad’ nicht steht,
schon hat die Krankheit sich geregt.
Hab Mut, die Diagnose ist egal,
denn Du hast immer noch die Wahl,
zu singen, lachen, froh zu sein,
auch wenn es schmerzt und zwickt gemein.



Der Kampf des Korpers ist das Eine,
doch Deine Stimmung ist es, die ich meine —
sie ist dem Schmerz nie unterlegen,
durch Hoffnung wird sich Heilung regen.
Egal, was sich in Deinem Korper tut -
es geht vorbei — drum habe Mut.

So wie das Wasser seinen Lauf stets nimmt
und klaglos Uber Steine rinnt,
sein Schicksal nicht verandern kann -
so nimm auch Du das Leben an.
Vielleicht erscheint’s nicht wirklich fair,
dass Du Dich qualen musst so sehr.
Doch glaub mir, es hat seinen Sinn,
drum sieh einmal genauer hin.

Und Du erkennst inmitten aller Schmerzen,
die Wahrheit tief in Deinem Herzen.

(unbekannter Verfassser)
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EINLEITUNG

Obwohl es in den letzten Jahren kontinuierlich mehr Auf-
klarung Uber die Erkrankung Lymphddem gibt, ist diese
Krankheit leider immer noch viel zu unbekannt. Noch zu oft
beginnt die Behandlung erst spat und verlauft nicht optimal.

Mit diesem Erfahrungsbericht mochte ich als Betroffene auf
die Komplexitat, die Schwierigkeiten aber auch die Még-
lichkeiten dieser Erkrankung aufmerksam machen. Sie dar-
in unterstutzen, moglichst gut und unabhangig mit einem
Lymphdédem zu leben und Ihre Lebensqualitat weitgehend
zu erhalten.

Bei dieser chronischen Krankheit mussen viele Zahnrader
ineinandergreifen, damit der Patient adaquat diagnostiziert
und therapiert werden kann. Vom erfahrenen Arzt Uber
den engagierten Lymphtherapeuten, der bestenfalls noch
Bandagist ist, hin zum spezialisierten Sanitatshaus bis zur
Krankenkasse ist es ein langer Weg — aber auch ein Weg,
den es sich lohnt zu gehen. Ich mdchte Ihnen helfen, diese
Erkrankung besser kennen zu lernen, Wege aufzeigen und
hilfreiche Tipps weitergeben. Auch ich lerne standig dazu
und freue mich Uber Ihre Anregungen und Tipps, die ich
gerne weitergeben mochte.

Als ich 1961 mit einem ungewdhnlich dicken Bein geboren
wurde, waren die Arzte ratlos, warum das so ist, geschweige
wie das behandelt wird. Noch heute liegt ein Bericht vor, in
dem geschrieben steht, dass sich das wohl noch auswachst.
Auch meine Eltern waren mit dieser Erkrankung tberfordert
und standig in Sorge. Als Kleinkind habe ich davon nicht viel
mitbekommen, erst als in der Schule die Hanseleien anfin-
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gen, wurde mir bewusst, dass ich anders bin. Am schlimms-
ten war, dass die Krankheit keinen Namen hatte, somit war
ich einfach nur entstellt. Erst nach Uber 20 Jahren wurde
endlich eine Diagnose gestellt. Nun begann ein langer Weg
mit zahlreichen Untersuchungen, Behandlungen, Ruck-
schlagen und Komplikationen, aber auch beeindruckenden
Erfahrungen, interessanten Gesprdachen und engagierten
Menschen.

2006 habe ich aus meinen Erfahrungen heraus, eine Bera-
tungspraxis fir Menschen mit Handicaps eroffnet. Man
kdnnte sagen, ich habe aus der Not eine Tugend gemacht.
Aber ich nenne das eine gute Fligung, denn nun kann ich all
mein Wissen an Menschen weitergeben, die leider haufig
aufgeben wollen oder einfach im Behdrdendschungel nicht
mehr weiter wissen. Dadurch, dass ich selbst all diese Erfah-
rungen durchlebt habe, bin ich nahe an den erkrankten
Menschen und kann so adaquate Hilfestellung leisten. Ich
sehe nun einen Sinn in meiner Lebensgeschichte.

Ausschlaggebend ein Buch lGber dieses Thema zu schreiben,
war die Mitwirkung als Patientin in dem Film von medi: , Le-
ben mit Lymphddem — Aufklarung, Therapie, Lebensqua-
litat". Dieser ist sehr informativ, aber ich wollte noch mehr
aus meinen Erfahrungen beisteuern. Im Kopf waren die ein-
zelnen Themen schon lange, doch das alles erst einmal zu
akzeptieren, zu sortieren, zu bindeln und interessant zu
schreiben, brauchte dann noch seine Zeit. Ich wollte weder
nur meine personliche Lebensgeschichte noch einen klas-
sischen Ratgeber schreiben. Meine vielen Erfahrungen und
die anderer Betroffener, die mir im Laufe meines Lebens
begegnet sind und die ich gesammelt habe, sind es, die ich
an Patienten, Angehorige und Interessierte nun weitergebe.
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Ich mdchte Mut machen fir den schwierigen, aber machba-
ren Weg, mit einem Lymphdédem zu leben. Denn wir leben
nicht fur das Lymphodem, sondern mit dem Lymphddem.

s9Werden Sie zum Experten Ihrer eigenen Krankheit,
. . (13
das wiinsche ich Thnen.

Ganz herzlich bedanken méchte ich mich bei meiner Freun-
din, Mitarbeiterin und leidenschaftlichen Qigong-Trainerin
Maria, meiner engagierten und kompetenten Pilates-Trai-
nerin Susanne, bei Martina, einer passionierten Rolfing-
Therapeutin und ganz besonders bei Monica. Sie hat mir
die Krankheit noch einmal von einer anderen Seite gezeigt
und von ihr durfte ich besonders viel lernen. Mein groBer
Respekt geht an meine Arztin, die mich und ihre Patien-
ten ernst nimmt, immer wieder aufbaut und gemeinsam
nach Losungen sucht. Meiner Tochter mochte ich fir das
Korrekturlesen und Ihre kreativen Ideen danken. Ein ganz
besonderes Dankeschdon geht an Corinna. Sie hat meine
Covervorstellung optimal umgesetzt. Und ich danke Svenja
Heneka — die kreative Lektorin im Dschungel der Buchsta-
ben — die stets fir mich ansprechbar war, fir den herzlichen
Austausch. Nur zusammen konnte dieses Projekt entstehen.

Moers, im November 2015
Kirsten Schade
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Jeder Mensch kommt mit einem
speziellen Schicksal auf die Welt.
Er hat etwas zu vollbringen,
eine Nachricht zu vermitteln,
eine Arbeit fertigzustellen.
(Osho)



KaprreL 1

MEIN LEBEN VOR DER DIAGNOSE

Alsich mich dazu entschloss, ein Kapitel Gber mein Leben vor
der Diagnosestellung einseitiges, primires, kongenitales
Lymphoédem zu schreiben, wusste ich noch nicht, dass ich
ziemlich tief graben muss und manch unangenehme Dinge
wieder an die Oberflache kommen.

1. MEeINE KINDHEIT UND JUGEND

Ich wurde im September 1961 geboren, als mittleres Kind
mit zwei Bridern. Es war das Jahr, in dem das Kindergeld
eingefihrt wurde, die ersten Zivildienstleister ihren Dienst
antraten und die Antibabypille in der BRD zugelassen wurde.

Aber auch ein Jahr, in dem der Zusammenhang zwischen
Contergan und den vielen Missbildungen bekannt wur-
de, worauf das verschreibungspflichtige Schlafmittel vom
Markt genommen wurde. Ich muss wohl schon 13 oder 14
Jahre alt gewesen sein, als meine Mutter, die leider schon
2001 verstarb, mir erzahlte, dass sie in meiner Schwanger-
schaft auch Schlafmittel genommen hatte, jedoch kein
Contergan. Konnte ich jetzt erleichtert sein? Gab es einen
Zusammenhang? Diese Fragen stellte ich mir erst einige
Jahre spater, denn eine Diagnose fir mein ,Anderssein”
gab es noch nicht und verkirzte oder verstimmelte Glied-
malBen hatte ich auch nicht. Ich hatte einfach nur ein ganz
dickes — doppelt so dickes — rechtes Bein. Nur der VorfuB3
war untypischerweise normal. Ansonsten war ich sehr grof3
und schlank. Mein Vater sagte immer: ,Da kommt eine lan-
ge Durre”. Meine Bruder waren beide gesund und darum
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beneidete ich sie haufig. Wenn mein Vater das bemerkte,
sagte er nur: ,Mein Madchen ist so stark. Das wirden ihre
Briider zusammen nicht schaffen”. Er hat wohl recht behal-
ten.

Bei meiner Geburt waren die Arzte iiber meinen Anblick
so erschrocken, dass ich direkt zur Untersuchung gebracht
wurde. Mein Vater war bei meiner Geburt nicht im Krei3saal
und verstand nicht, weshalb er sein Kind nicht sehen durfte.
So haben sich beide nattrlich groBe Sorgen gemacht, was
mit mir ist. Ich wurde erst einige Stunden spater zu ihnen
gebracht. Die Arzte hatten keine Erklarung fiir die Missbil-
dung und ich glaube, das war am schlimmsten fir meine El-
tern. Einfach nicht zu wissen, was ihr Kind hat und wie es be-
handelt werden kann. Sie sind mit mir zu Klinken und Arzten
gefahren, aber alle waren ratlos. Einer bescheinigte ihnen
schriftlich ,dass sich das noch auswachst”. Gut, darauf warte
ich noch heute. Meine Mutter sagte immer: ,Wenn ich dir
das doch nur abnehmen kénnte” und war sehr unglucklich.
Doch bemerkte sie auch, dass ich von klein auf versuchte,
mich durchzusetzen. Intuitiv wusste ich wohl, dass ich nur
mit Selbstbewusstsein, Zielstrebigkeit aber auch Neugier
meinen Weg machen kann und werde.

Wirklich bewusst gemerkt, dass ich anders bin, habe ich erst
in der Grundschule. Ich kann mich an eine Situation erin-
nern, als ich von der Schule nach Hause ging. Ein alterer
Junge lief die ganze Zeit hinter mir her und rief immerzu:
,Die Kirsten hat ein dickes Bein, die Kirsten hat ein dickes
Bein.” Ich lief immer schneller und schamte mich so sehr,
dass diesen Satz jemand horen kénnte. Ich wollte doch ein-
fach nur normal sein.
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Schwierig wurde auch der Schuh- und Stiefelkauf. Damals
war es noch so, dass die Schuhverkaufer passende Modelle
an den Platz brachten und beim Anprobieren halfen. Doch
nur wenige Modelle kamen fiir mich in Frage. Dann horte
ich immer wieder dieselbe Frage, leise an meine Eltern ge-
richtet: Was hat denn das Kind? Wieso ist denn das eine
Bein so dick? Sie ist doch sonst so dinn. Wenn doch nur
jemand eine Antwort darauf gehabt hatte! Ich hatte das Ge-
fuhl, dass ich Schuld sei an diesem dicken Bein. Wie stolz
war ich dann aber, wenn wir einen passenden Schuh fan-
den und ich diesen freudig meinen Freundinnen vorfiihren
konnte. In diesen Momenten vergal3 ich mein Anderssein
und war einfach nur ein fréhliches, junges Madchen.

Da ich auch noch angeborene Herzfehler habe, war ich von
klein auf immer in verschiedenen Krankenhausern zur Be-
handlung. Heute weil3 ich, dass Menschen mit einem ange-
borenen Lymphddem oftmals noch weitere Begleiterkran-
kungen haben. In den Krankenhdusern gab es wie Uberall
die unterschiedlichsten Arzte. Einige waren einfiihlsam,
einige unsensibel. Bei den Visiten habe ich mich oft nicht
getraut, die Bettdecke wegzuziehen. Denn was sollte ich auf
die Frage antworten, wieso ich ein dickes Bein habe, wenn
es noch nicht einmal die Arzte wussten? Wenn ich einige
Tage im Krankenhaus liegen musste, gab es einen groBen
Vorteil: Mein Bein wurde sichtlich schlanker. Damals war es
wohl erst noch das Stadium 1-2, denn ich kann mich erin-
nern, dass ich noch Dellen in den Unterschenkel driicken
konnte.

Hatte ich damals schon die Komplexe Physikalische
Therapie (KPE) nutzen kdnnen, hatte man dieses Ergeb-
nis sicherlich verbessern und gut halten kénnen. Doch da
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es weder Diagnostik noch eine Therapie gab, wurde mein
Bein natirlich sofort nach Verlassen der Klinik wieder dick.
Wenn ich jetzt in den Fachkliniken Sauglinge oder Kinder
mit einem Lymphddem sehe, bin ich einerseits traurig, was
den Kindern noch bevor steht, andererseits aber gltcklich,
Uber all die Mdglichkeiten und die weitere Entwicklung.
Allerdings sind hier insbesondere die Eltern und Familie
gefragt, denn es ist wichtig, den Kindern das notwendige
Selbstwertgefiihl zu geben, damit sie zum einen die Erkran-
kung, aber auch die Therapie nachhaltig akzeptieren und
zu Hause umsetzen. So werden die Eltern der Kinder bei
stationdren Aufenthalten geschult, um die Technik der ma-
nuellen Lymphdrainage und das Anlegen von Kompressi-
onsbandagen zu erlernen und in den Alltag zu integrieren.

2. DAs PRIMARE LYMPHODEM DES KINDES

Laut der Studie ,Das Primdre Lymphdédem des Kindes:
Langzeittherapieverlauf und Lebensqualitdt” von Johanna
Schohl (2010) ,vergehen im Durchschnitt zwischen Odem-
manifestation und der ersten Vorstellung in der Klinik
viereinhalb Jahre. Es ist wiinschenswert, diesen Zeitraum zu
verkurzen bzw. so gering wie mdglich zu halten. Eine rasche
Therapieeinleitung kann in der Regel eine Progredienz auf-
halten, Komplikationen verringern und fiihrt somit zu bes-
seren Ergebnissen. Insbesondere hier nochmal ein Apell an
alle Kinderérzte, sensibel auf mogliche Odeme zu reagieren
und auch an spezielle Kliniken zu Gberweisen.”

Es sollte also so friih wie mdglich mit der Komplexen Physi-
kalischen Therapie begonnen und Eltern sowie Familienmit-
glieder in die TherapiemaBnahmen eingewiesen werden.
Lassen Sie sich alles genau erklaren und reden Sie mit Ihren



