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Ein Wegweiser fur Eltern,
die an Krebs erkrankt sind

Techniker Krankenkasse(




,Leben ist, was Dir widerfahrt,
wahrend Du andere Plane schmiedest.“

John Lennon

Lieber Leserin und liecber Leser,

es sind nur drei Worte, die in anderthalb Sekunden das
Leben verandern: ,Sie haben Krebs!* Die Erde scheint
plétzlich stehen zu bleiben. Was bleibt, sind Schock
und Ohnmacht. Ich war damals 35, stand mitten im
Leben und hatte viele Plane. Meine drei Kinder waren
erst drei, funf und sieben Jahre
alt, als ich die Diagnose erfuhr:
Ich hatte Brustkrebs im fortge-
schrittenen Stadium.

Vielleicht geht es lhnen in die-
sem Augenblick ebenso wie
mir vor nunmehr acht Jahren.
Meine Prognose stand nicht
zum Besten, die ersten Monate
nach der Diagnose durchschritt
ich alle Stadien umfangreicher
Behandlungen: Operationen,
Chemo- und Strahlentherapie. Und immer Uberschatte-
te die Sorge um meine Kinder die Tage in Kliniken und
Reha-Einrichtungen — und war selbst noch zu Hause
ein standiger Begleiter.

Noch heute meine ich, dass es eine der schwierigsten
und schmerzhaftesten Aufgaben im Zusammenhang
mit meiner Brustkrebserkrankung war und ist, den gol-
denen Mittelweg zu finden. Zum einen war mir wichtig,
meinen Kindern nichts zu verheimlichen, zum anderen
wollte ich sie aber auch nicht ihrer Kindheit berauben.
Wie sage ich es altersgerecht dem einzelnen Kind?
Was sage ich, wie viel und wann?

400 000 Menschen erkranken in Deutschland jéhrlich
neu an Krebs, jeder dritte Krebskranke hat zur Zeit der
Diagnosestellung Kinder, die noch zu Hause leben.
Trifft Krebs Mutter oder Vater von jungen Kindern, ist es
vielen Familien nicht méglich, mit innen offen tber
Angste und Sorgen zu sprechen. Daher stehen sie
meistens alleine mitten im Chaos, denn die Erwachse-
nen sind viel zu sehr mit sich selbst beschaftigt. Fur
die seelischen Belastungen, denen die Kinder im Ver-
lauf der Krebserkrankung eines Elternteils ausgesetzt
sind, haben sie in dieser Zeit haufig nur eine einge-
schrankte Wahrnehmung, was angesichts der eigenen
Probleme absolut versténdlich ist. Existenzielle Fragen
wiegen jetzt schwer: Werde ich wieder gesund? Muss
ich bald sterben? Was geschieht mit meiner Familie?

Die Angst und Unsicherheit, das Kind durch aufklaren-
de Gespréache moglicherweise zu belasten, erschwe-
ren die Situation. Doch gerade dann ist es besonders

wichtig. Denn fur Kinder kénnen das Unausgespro-
chene, das nicht authentische ,Vorleben® der Eltern
und der Mangel an Ansprechpartnern zu schweren
Entwicklungskrisen fuhren.

Ein zwolfjahriges Madchen schrieb mir: ,Ich weine
jeden Abend. Aber immer heimlich. Ich muss doch
stark sein fir meine Mutter. Sie ist so krank.” Jeden
Tag bekomme ich Briefe, Mails und Anrufe von meinen
Lesern und den Menschen, die ich auf meinen Lese-
reisen kennengelernt habe. Immer haufiger suchen
auch Kinder den Kontakt zu mir, schreiben mir und
rufen mich an. Diese unendliche Not empfinde ich
immer wieder als besonders schlimm.

Der Gedanke an die Kinder lieB und lasst mich nicht
los. Aus meinen Erfahrungen, der Furcht vieler junger
an Krebs erkrankter Mutter und den angsterfullten Fra-
gen der Kinder ist im Laufe der Zeit ein Gedanke ent-
standen, der erst nur schemenhaft war und mit der
Zeit immer mehr an Scharfe gewann: eine Stiftung fur
krebskranke Mutter und ihre Kinder zu griinden, um
etwas gegen die Angst zu tun und dem Krebs wenigs-
tens etwas von seinem Schrecken zu nehmen. Eines
Tages machte ich mich auf den Weg, um diesen
Gedanken Wirklichkeit werden zu lassen, und gewann
dafur viele Freunde und Helfer.

Seit August 2005 ist es amtlich, und die Rexrodt von
Fircks Stiftung hat ihre Arbeit aufgenommen. Unser
erstes Projekt heift ,,gemeinsam gesund werden®, ein
innovatives ganzheitliches Rehabilitationskonzept fur
krebskranke Mutter und ihre Kinder zum Wiedererlan-
gen von Kraft, Lebensfreude, Zuversicht und vor allem
gegenseitigem Vertrauen, das der ganzen Familie
zugutekommen soll.

Ich bedanke mich herzlich bei der Techniker Kranken-
kasse fUr ihr groBes Engagement in dem Stiftungspro-
jekt ,gemeinsam gesund werden“ und hoffe, dass wir
mit dieser Broschure erkrankten Eltern Anregungen fur
einen heilsamen Umgang mit ihren Kindern geben
kdénnen.

Yool Dol tn Tl

Annette Rexrodt von Fircks
Oktober 2006
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Krebs — wann sage ich es
den Kindern?

Als ich von meiner Erkrankung erfuhr, waren meine
Kinder mit meinen Eltern bereits seit einigen Tagen im
Urlaub im Sauerland. Weitere vier Wochen blieben sie
dort, geschutzt vor dem Diagnoseschock, meiner
panischen Angst und extremen Gefuhlswirren. Das
gab mir die Moglichkeit, den Zeitpunkt fur das
Gesprach mit ihnen frei wahlen zu kénnen.

Einmal kamen sie mich im Krankenhaus unangemel-
det besuchen. Ich war schon operiert und sah sie das
erste Mal wieder, seit sie in die Ferien gefahren waren.
Ich erinnere mich, wie sie mit roten Backchen, strah-
lenden Augen und nach frischer Luft duftend, ein biss-
chen Winter mit ins Krankenzimmer brachten. Trénen
meldeten sich, und angestrengt hielt ich sie zurtck,
denn ich wollte jetzt noch nicht vor ihnen weinen. Sie
wussten nichts Genaues und dachten, ich ware wegen
einer Entziindung im Krankenhaus. Auf keinen Fall
wollte ich ihnen jetzt viel erklaren muissen. Das sollte
am besten zu Hause, vorbereitet und in aller Ruhe,
geschehen.

Mein Mann und ich sprachen mit unseren Kindern
Uber meine Erkrankung, noch bevor diese durch mei-
nen kahlen Kopf kurz vor meinem zweiten Chemokurs
ganz offensichtlich wurde. Ich hielt es fur besser, mor-
gens mit ihnen zu reden als nachmittags oder abends,
und wahlte einen Samstag daflr aus. Ich hatte Hoff-
nung, wieder gesund werden zu kénnen, Familie und
Freunde standen uns zur Seite. Kérperlich und psy-
chisch ging es mir recht gut.

Rat

Allen ist es nicht vergdnnt, dass sich die Kinder
zur Zeit der Diagnose gerade in den Ferien befin-
den. Trifft Krebs ein Elternteil, steht zunachst alles
auf dem Kopf und inmitten der Angst das Kind.
Hilfreich ist es, wenn Eltern das erste Gesprach
mit ihm bewusst wahlen und sich Zeit dafur neh-
men. Das bedeutet, Eltern sollten die bedrohliche
Diagnose nicht ihren Kindern weitererzahlen,
solange diese mit den eigenen Geflihlen der
Angst und Ohnmacht belastet sind. Denn zu dem
Zeitpunkt sind meist keine Entscheidungen Uber
die Behandlung getroffen worden und der Verlauf
der Erkrankung ist noch nicht abschéatzbar.

In dieser Phase ist es ratsam, dass sich die Eltern
erst einmal selbst fangen, mit Freunden und
Angehdrigen sprechen und gemeinsam nach
Lésungen suchen. Die Kinder werden zwar
spuren, dass etwas nicht stimmt, aber vielleicht ist
eine Notliige von kurzer Dauer in diesem Moment
angebrachter, als sie in das eigene Gefuhlschaos
mit hineinzuziehen und gar eine Katastrophe zu
prophezeien, die vielleicht nicht eintreten wird.

Was Eltern wann sagen, kdnnen sie davon abhéan-
gig machen, ob sie in der Lage sind, die Kinder
gefluihlsmaBig aufzufangen. Idealerweise steht
bereits ein Gerlst aus Zuversicht und Halt flr den
Augenblick und einer Perspektive fur die Zukunft,
wenn man sie einweiht: Die GroBeltern kommen in
der Zeit, wenn Vater oder Mutter im Krankenhaus
ist; ein Elternteil nimmt Urlaub; Nachbarn, Erzieher,
Lehrer und Eltern von Freunden helfen; es gibt
Hoffnung, dass Mama oder Papa wieder gesund
wird. Dann bricht fur sie keine Welt zusammen,
und sie fuhlen sich weiterhin geborgen.




Wie beantworte ich ihre Fragen?

Auf alle méglichen Reaktionen war ich gefasst, vom
herzzerreiBenden Weinen bis hin zu zahllosen Fragen,
als ich die Kinder einweihte. ,Ist Krebs ein Tier und ist
das bose?", fragte meine Tochter als Erstes. ,Wieso
bekommst Du Medikamente, wenn der Arzt Dir den
Knoten herausgeschnitten hat?*, wollte mein jingster
Sohn wissen. Der Siebenjahrige fragte, ob ich an
Krebs sterben und er selbst auch die Krankheit
bekommen konnte. Dann fragten sie, ob es wehgetan
hat, als man mir die Briste wegoperierte, ob sie auch
Krebs bekommen kénnten, ob ich daran wieder erkran-
ken kann oder ob Chemo wehtut.

Ich bemUhte mich, auf alle Fragen altersgerechte, klare
und ehrliche Antworten zu geben, ohne zu viel zu
reden, das heif3t in Details der Erkrankung zu gehen
oder Erlauterungen zu kinftigen Behandlungsschritten
abzugeben. Als Mutter bin ich nattrlich immer besorgt
und versucht zu hinterfragen, ob meine Liebsten Angst
haben oder traurig sind. Meist verbergen sich dahinter
jedoch die eigenen traurigen Gefuhle. Deshalb glaube
ich, es ist besser, sich selbst ein wenig zurlickzuneh-
men, den Kindern gut zuzuhéren und auf ihre Mimik
und den Klang ihrer Stimmen zu achten, um mehr Uber
ihr augenblickliches Seelenleben zu erfahren. An die-
sem Morgen spurte ich, dass sie nur eine Antwort auf
jede Frage horen wollten, mehr nicht. Keines der Kin-
der hatte geweint. Sie wirkten weder geschockt noch
traurig. Ganz im Gegenteil, sie wollten schnell zurtick
zur Tagesordnung: drauBen spielen, denn es war herrli-
ches Wetter und zudem noch ein schulfreier Tag!

Im Laufe der Erkrankung berichtete ich meinen Kleinen
happchenweise Uber die mit meiner Krankheit verbun-
denen ,Neuigkeiten®, je nachdem, ob sie spontan Fra-
gen stellten oder die Alltagssituation sich veranderte:

\

wenn ich zum Beispiel fur die Chemotherapie mehrere
Tage in das Tumorzentrum musste, es wegen meiner
niedrigen Leukozyten voribergehend keine Kusschen
mehr gab und ich aus dem gleichen Grund auch nicht
mehr meine Tochter vom Kindergarten abholen durfte
oder mitten im Sommer einen Wintermantel und Mutze
trug, weil mir aufgrund der Nebenwirkungen der Thera-
pie so kalt war. Bei solchen ,Merkwurdigkeiten® stellten
sie meist sehr viele Fragen, die zeigten, wie intensiv sie
sich mit meiner Krankheit auseinandersetzten: Wie ent-
steht Krebs? Kannst du noch Kinder bekommen? Hat
die Operation wehgetan? Hast Du dabei geschlafen?
Tut das jetzt noch weh? Wird einem immer etwas abge-
schnitten, wenn man Krebs hat? Ist Krebs wirklich nicht
ansteckend? Kannst Du jetzt immer noch daran ster-
ben?

Belastend und traurig fand ich es, als mein kleiner
Sebastian plétzlich zu mir kam, sich an mich druckte
und sagte, dass er lieber an meiner Stelle sterben
mochte; Charlotte, sich auf meinem SchoB einrollend,
mir zuflUsterte, dass ich immer bei ihr bleiben musse,
und der ,groBe” Lionel mir mit angsterfullten Augen die
Frage stellte, ob ich wegen des Verdachtes auf Metas-
tasen operiert wirde. Fast immer war ich dann gefuhls-
maBig so Uberwaltigt, dass ich am liebsten geweint
hatte, was ich auch manchmal gemeinsam mit meinen
Kindern tat. Ich versuchte ehrlich zu antworten und
sagte zum Beispiel Sebastian, dass ich seine Gefuhle
verstehen kann, dass ich aber auch ,uralt” werden
kénnte wie seine Uroma Gertrude. Charlotte erklarte
ich, dass ich als Kind meiner Mutter auch immer
erzahlt hatte, dass ich nie heiraten und immer bei ihr
bleiben wollte, und Lionel antwortete ich, dass mich
die Arzte wegen des Verdachts auf Metastasen operie-
ren, dass aber auch Metastasen behandelbar seien.
Meine drei waren stets in der Gewissheit, dass sich
viele Helfer um mich kimmerten.




Rat

Kinder haben feine Antennen und merken, wenn
ein bedrohliches Ereignis eintritt, ob es uns gut
oder schlecht geht oder wir von Traurigkeit und
Angst geplagt sind. Ganz gleich, wie sehr wir
uns zu beherrschen versuchen, um unsere Emp-
findungen zu verbergen, die Kinder merken es
doch. Genau wie wir ganz genau spuren, wie es
unserem Kind geht, spurt ein Kind, wie es um
uns bestellt ist.

Erkrankt ein Elternteil schwer, muss das Kind dar-
um wissen und Fragen stellen durfen. Sonst wird
das vor ihm Verborgene, das unausgesprochene
Unheilvolle zunehmend unheimlicher und
bedrohlicher und erreicht eine Dimension, die
schadigender ist als die Wahrheit, die man vor
den Kindern verbergen will.Man versucht zu ver-
heimlichen, aber in Wirklichkeit ist es furchterre-
gend fur sie, wenn sie etwas anderes vermuten
und wahrnehmen, als die Eltern ihnen erzahlen.
Besonders Vorschulkinder flihlen sich unbewusst
schuldig, wenn sie sich ein bedrohliches
Geschehen in der Familie nicht erklaren kénnen.
Sie schnappen Worte wie ,bosartig* oder , Tod*
auf, aber keiner redet mit ihnen. Erhalten sie kei-
ne Erklarung, sind vor allem die Kleinen davon
Uberzeugt, die Probleme, die Krankheit selbst
verursacht zu haben: ,Die sind plétzlich alle so
komisch zu mir und reden nicht. Mama weint.
War ich vielleicht nicht lieb?*

Diese Art von irrationaler Schuldzuweisung ist
auch uns Erwachsenen im ganz normalen All-
tagsleben nicht ganzlich unbekannt. Wenn der
Nachbar auf der StraBe plétzlich nicht mehr griBt
und vielleicht sogar noch ein murrisches Gesicht
zieht, liegt fur viele der Schluss nahe, selbst die
Ursache seines Unmuts zu sein, und sie fragen
sich: ,Habe ich dem etwas angetan?”

Daher ist es wichtig, dass sich Eltern die Zeit
nehmen, mit ihren Kindern altersgerecht tUber die
Erkrankung zu sprechen und sich entsprechend
vorzubereiten. Ein dreijahriges Kind hat ein ande-
res Verstandnis vom Leben und von Dingen als
ein funfjahriges. Zehnjéhrige oder pubertierende
Kinder bedurfen wiederum einer anderen Spra-
che und Aufklarung.

Ganz gleich aber, welchen Alters: Sie sollten
erfahren, dass alles getan wird, um zu heilen
oder zu lindern, und es tut immer gut, wenn ihnen
von krebserkrankten Menschen in ihrem Umfeld
erzahlt wird, die diese Erkrankung Uberstanden
haben. Am Ende der Gesprache kann es hilfreich
sein nachzufragen, ob sie alles verstanden
haben, denn nicht jedes Kind mag sofort Fragen
stellen. Mdglicherweise ergeben sich dann erst
Gesprachsthemen, die ihm wichtig sind.

Viele Eltern versuchen ihr Kind sofort abzulenken,
wenn das erste Tranchen sich zeigt. Aber gerade
das Weinen mit den Eltern oder GroBeltern und
ein Sich-in-die-Arme-Nehmen kénnen sehr trost-
lich fur alle sein und Geborgenheit schenken.
Sollten Kinder den Anschein geben, dass sie das
Gesagte nicht erreicht hat, so kommt doch alles
an. Nur jedes Kind reagiert anders.

Soll man mit den Kindern tber
den drohenden Tod sprechen?

So manche Person hatte mir damals, als ich mit der
Diagnose Krebs im fortgeschrittenen Stadium konfron-
tiert wurde, geraten, vorsorglich mit meinen Kindern
eine Ersatzmutter zu suchen und den Abschied
beziehungsweise meinen wahrscheinlich baldigen Tod
zu ,organisieren®. Da hatten wir aber umsonst gesucht
und organisiert, umsonst ein Meer aus Tréanen vergos-
sen, bangend um den Tod, der nicht eintraf. Heute,
acht Jahre spéter, sage ich: ,Gott sei Dank, ich lebe
und habe ganz 'normale’ Kinder, Gott sei Dank, dass
ich sie mit meinen Todesangsten nicht belastet habe.*
Und vielleicht werde ich ja noch ,uralt*. Wer weil3
denn schon, was morgen sein wird?

Wie viele Menschen kénnen sich nicht mehr von ihren
Liebsten verabschieden, weil sie durch einen Unfall
von jetzt auf gleich ihr Leben verlieren! Warum soll ich
heute, weil ich Krebs habe, meinen moglichen
Abschied kundtun, wenn ich doch tberhaupt nicht
weil3, woran und wann ich einmal sterben werde?

Meine Kinder wissen, dass man an Krebs sterben
kann, sie wissen aber auch, dass man durch eine
Grippe, eine Blinddarmentziindung oder ebenso
durch einen Unfall sein Leben verlieren kann. Ich
habe ihnen versprochen, immer die Wahrheit zu
sagen. Sie werden es erfahren, sollte ich eines Tages
Metastasen haben. Und niemals wlrde ich von dieser
Welt gehen wollen, ohne mich von ihnen vorher zu
verabschieden — auch das wissen sie. Ich denke,
dass es fur alle, sowohl den Betroffenen als auch sei-
ne Angehdrigen, eine Gnade sein kann, wenn sie die
Maoglichkeit haben, voneinander Abschied zu nehmen.

Manchmal reden wir Uber den Tod und das Sterben,
wenn eigentlich gar kein Anlass besteht. Sollte einer
von uns sterben, so verabredeten wir, sprechen wir
bei Vollmond miteinander und schicken uns liebevolle
Gedanken.
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Bleiben Kinder zu lange Zeit allein mit ihren Angs-
ten und ihrer Trauer, zeigen die meisten je nach
Alter und Persdnlichkeit Auffélligkeiten in ihrem
Verhalten. Kleinkinder zum Beispiel lutschen wie-
der am Daumen, kauen Fingernagel oder ndssen
ein. Andere werden aggressiv oder zerstoren ihr
Spielzeug, selbst ihren Lieblingsteddy. Grund-
schulkinder verhalten sich plétzlich auffallend lieb
und gehorsam, glauben, sich nicht mehr freuen zu
durfen, und treffen sich daher auch nicht mehr mit
ihren Freunden. Bei vielen lassen die schulischen
Leistungen nach.

Pubertierende Kinder auf der Suche nach der
eigenen ldentitat, die sich normalerweise schritt-
weise von zu Hause |6sen, machen kehrt und wol-
len das Elternhaus gar nicht mehr verlassen. Viele
Kinder aller Altersgruppen klagen tber Schlaflo-
sigkeit und Bauchschmerzen. Diesen Symptomen
kénnen Eltern versuchen vorzubeugen, indem sie
sich ihnen aufrichtig und doch kindgerecht mittei-
len.

Kinder brauchen die Stabilitat der Eltern und
durch ein offenes Gespréach mit ihnen die Gewiss-
heit, dass sie sich mit all ihren Sorgen und Angs-
ten an sie wenden kénnen. Sie mlssen ernst
genommen und durfen nicht belogen werden
(ausgenommen sind voribergehende Notligen in
Ausnahmesituationen). Haben Eltern einmal nicht
die Zeit fur eine Erklarung, einen Trost, oder
erlaubt es die Situation nicht, sollten sie mit den
Kindern sofort einen Zeitpunkt fir eine Ausspra-
che vereinbaren. Aber auch die GroBeltern, Tanten
und Onkel oder Freunde sind in dieser schwieri-
gen Phase gefragt und kénnen fur die Kinder sehr
hilfreiche, ja, geradezu wichtige Vertrauensperso-
nen werden.

Was ist, wenn sie meine kérpetrlichen
Veréinderungen sehen?

Eines Tages, kurz bevor mir die Haare ausfielen, wollte
Charlotte die Operationsnarben begutachten. Sie hob
meinen Pullover hoch, betrachtete meinen brustlosen
Oberkdrper und fragte nach einer Weile bestirzt,
wohin man denn die Milch geschuttet habe und ob die
Briste wieder nachwachsen wirden. GroBe fragende
Augen schauten mich an. Ich musste lachen, nahm
meine Tochter in den Arm und beantwortete all ihre
Fragen. SchlieBlich wollte sie ein Foto sehen, auf dem
ich sie stillte. ,Bist Du traurig, dass Du keine Brust
mehr hast?”, fragte sie. ,Manchmal ja“, erwiderte ich.
Dann hopste sie durchs Wohnzimmer und ging wieder
spielen. Auch meine Jungen wollten manchmal die
Narben sehen oder berthren und stellten dann immer
viele Fragen. Grundsatzlich versteckte ich mich nicht
vor ihnen und verhielt mich beim Umziehen oder
Duschen genauso wie vor der Erkrankung.

Der Gedanke an die drohende Glatze bereitete mir
groBes Unbehagen. Ich stellte mir mich nackt und
héasslich ohne Haare vor. AuBerdem wusste dann jeder
Bescheid. Chemotherapie wird erst durch die Glatze
sichtbar, und Chemo bedeutet Krebs! Vorsichtshalber
hatte ich eine Perlcke gekauft.

Ich erinnere mich an Karfreitag im Jahr 1998, als mein
Mann mit einer Haarschneidemaschine zu meinem
LFriseur” wurde und meinen Kopf kahl schor. Meine
Tochter schaute uns mit unglaubigen Augen zu und
fragte immer wieder: ,Mama, warum machst Du das?*
Als dann ein riesiger Berg Haare auf dem Boden lag,
vergaR sie ihre Frage und fing an, ein Nest daraus zu
bauen.

Mein Spiegelbild fand ich sehr gewdhnungsbedurftig,
aber mit der Perlicke auf dem Kopf konnte ich mich
auch nicht anfreunden. Ich kam mir wie verkleidet vor.
Wirde ich eigentlich einem meiner Kinder eine
Perlicke aufsetzen, weil ich es mit Glatze nicht mehr
ganz so lieb haben kénnte? Nein, ganz bestimmt
nicht! Also entschied ich, dass farbenfrohe Kappen
und Hute meinen Kopf schmicken und meine Glatze
vor Kélte schitzen sollten. Als die Jungen mich zum
ersten Mal ,mit ohne Haare" sahen, schauten sie
zun&chst verwundert drein. Sebastian fand meinen
Anblick komisch, und Lionel sagte: ,,Cool, Mama, jetzt
siehst Du aus wie die Schwester von Ronaldo.” Um
mir den Einstieg ins Glatzenleben zu erleichtern,
rasierte sich mein Mann am selben Tag auch die Haa-
re ab, und Ostersonntag bestanden die Jungens dar-
auf, auch einen Stoppelschnitt zu bekommen. So
sahen wir uns Ostern 1998 alle ganz schén &hnlich ...

Charlotte nahm fast jeden Abend, wenn ich sie zu Bett
brachte, meinen Kopf in ihre Arme, kisste und strei-
chelte meine Glatze. Haufig sagte sie, dass ich die
schoénste Mami der Welt sei und dass sie mich unend-
lich lieb hatte. Noch nie in meinem Leben wurde mein
Kopf so viel gestreichelt wie zu der Zeit.
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Kinder lieben ihre Eltern bedingungslos, ganz
gleich, wie sie aussehen. Sicherlich ist Authenti-
zitat entscheidend fur eine vertrauensvolle Bezie-
hung. Wenn man lieber eine Perlicke tragen
mochte und sich nicht ohne Haare zeigen mag,
so kann man die Entscheidung den Kindern
erklaren, und mdchte man die Narben nicht ent-
hullen, die ja gerade in der ersten Zeit zugleich
seelische Wunden sein kénnen, so ist dies auch
fur Kinder begreiflich. Wichtig ist, ihnen nahezu-
bringen, warum man welche Entscheidung trifft.
Fur meine drei war es ganz natdrlich, mich eine
Zeit lang ohne Haare zu erleben, und es ist fur
sie normal, dass ich aufgrund meiner Erkrankung
keine Bruste mehr habe.

Es ist ratsam, dass an Brustkrebs erkrankte Mutter
ihre Kinder — ob Madchen oder Junge — rechtzei-
tig Uber Ver&nderungen der Brustdrise in der
Pubertat aufklaren. Ein kleines Kndtchen unter der
Brustwarze kénnte sie sonst in panische Angst
versetzen, dass sie Krebs haben.

- J

Therapiezeit kann auch Freude bringen

Da ich wahrend der monatelangen Therapie und auch
Jahre spéter viele Wochen im Krankenhaus verbringen
musste, entschied unsere Familie, dass die Kinder
mich wann immer sie wollten und es mir einigermalen
gut ging, besuchen sollten. Meine Kinder kamen sehr
gern. Fast immer schauten sie nach einer kurzen stur-
mischen BegriBung zundchst in mein groBes Nacht-
schrankabteil auf der Suche nach Leckereien. Haufig

aBen wir alle zusammen Abendbrot im Bett oder
knabberten nur Schokoladenkekse. Ich erzéhlte erfun-
dene Abenteuergeschichten Uber ihre Lieblings-
kuscheltiere, und wir kuschelten natdrlich ganz, ganz
viel.

Sehr hilfreich, beruhigend und ermutigend war es fur
meine Kinder, wenn die Arzte bei der Visite sich auch
um sie kimmerten, ihnen erzahlten, dass sie auf mich
aufpassen wirden und ich in ihren Handen gut aufge-
hoben sei. Ein Chefarzt hat meinem Sebastian sogar
seine private Telefonnummer mit den Worten: ,Du
darfst mich anrufen, wenn Du Fragen hast*, mitgege-
ben. Sebastian wird diesen Arzt immer in guter Erin-
nerung bewahren.

Zwischen den Chemokursen war ich zu Hause, und
vieles musste organisiert werden. Also setzten wir uns
zusammen und redeten dariber. Ich erklarte den Kin-
dern, dass ich in der nachsten Zeit viel Ruhe bendti-
gen und unsere Kinderfrau sich um vieles kimmern
wirde. Als ich einmal hinzuflgte, dass sie die kom-
menden Wochenenden haufiger bei Oma und Opa
und bei meiner Schwester und ihren Cousins verbrin-
gen wlrden, freuten sie sich, sprangen sogleich auf
und wollten schon einmal ihre Ruckséacke fur diese
Ausfllige packen.

Vielleicht mag der eine oder andere nun die Frage
stellen, wie sich die Kinder in dieser ernsthaften und
eher traurigen Situation noch freuen konnten, und
interpretiert ihr Verhalten als unangemessen oder gar
als herzlos. Sollten sie nicht eher traurig sein? Nein,
sie freuten sich auf ihre GroBeltern und ihre Cousins,
und vielleicht war die Aussicht auf Ausflige nach
,2drauBen” in unmittelbarer Zukunft gerade das richti-
ge Gegengewicht zu den damaligen Belastungen.



Ich war immer froh, wenn ich sprte, dass sie ihren
Freiraum — eine krebsfreie Umgebung — nutzten und
mit Spal und Spiel fullten. Gerade die Freude wollte
ich ihnen bewahren. Sie sollten niemals das Gefuhl
haben, sich wegen meiner Erkrankung nicht mehr freu-
en und keinen Spal3 mehr haben zu durfen.

Meine drei zeigten aber auch Verantwortungsbewusst-
sein, verhielten sich leise, wenn ich mich hinlegte, und
brachten mir Tee oder ein paar Scheiben Zwieback
ans Bett, wenn ich mich einmal nicht besonders wohl
fuhlte. Manchmal haben sie mir ihre Lieblingskuschel-
tiere neben meinem Kopfkissen als Aufpasser und
Gesundmacher aufgestellt. Dann fuhlte ich mich fast
immer sofort viel besser. Mit der Zeit tbernahmen sie
leichte Aufgaben: Sie kauften ihre Schulhefte und Stifte
selbst, kochten Siebenminuteneier zum Frihsttck und
brachten den Mull raus. Genau wie bei Erwachsenen
tut es auch Kindern gut, wenn sie das Gefuhl haben,
helfen zu kénnen.

Rat

Auf der einen Seite ist es ratsam, die Kinder in
die neue Situation mit einzubeziehen, damit sie
sich zum Beispiel nicht verantwortlich fir die
Erkrankung von Mutter oder Vater fuhlen, die
Situation verstehen lernen, das Vertrauen zu dem
Erkrankten und der Familie bewahren und erfah-
ren, dass sie auch helfen und dem Erkrankten
eine Freude bereiten kénnen.

Auf der anderen Seite aber darf man sie nicht
Uberfordern und wie Erwachsene behandeln. Sie
sollten immer das Geflhl haben, dass sich die
Eltern um ihre eigenen Probleme kiimmern, von
auBen Hilfe suchen, und nicht sie, die Kinder,
Verantwortung flr das traurige Geschehen in der
Familie Ubernenmen und Licken fullen missen.
Findet beispielsweise die erkrankte Mutter keinen
Trost, weder bei ihrem Mann noch bei einer
Freundin, Gbernimmt haufig ein Kind die Rolle
des Tréstenden und fuhlt sich verpflichtet, fur die
Mutter da zu sein und ihr Uber den Kummer hin-
weghelfen zu mUssen. Halt dieser Zustand lange
an, kann das Kind seelischen Schaden erleiden.

Freunde, Erzicher und Lehrer informieren

Meine Familie hat mich wahrend der ganzen Zeit inten-
siv unterstitzt und begleitet. Wir bildeten ein Team, in
dem jeder ganz bestimmte Aufgaben hatte. Aber auch
entferntere Freunde, Nachbarn und Erzieherinnen
konnten uns helfen. Mit unserer Kinderfrau schrieb ich
die Einkaufslisten, und gemeinsam besprachen wir
den Tagesablauf, um den sie sich dann tatkraftig kim-
merte. Abends kochte mein Mann fur die Kinder,
badete sie und brachte sie zu Bett, sodass ich nur
noch eine Gutenachtgeschichte zu erzahlen brauchte.
Er informierte Charlottes und Sebastians Erzieherinnen
im Kindergarten sowie die Lehrerin unseres Erstklas-
slers Lionel Uber unsere derzeitige Situation. Mit ihnen
vereinbarten wir eine Ruckmeldung jeden Monat, denn
ich wollte wissen, welch einen Eindruck die Kinder
auBer Haus machten, ob sie auffallig waren, traurig
oder aggressiv zum Beispiel. Vor allem aber bat ich
um Verstandnis und mehr Zuwendung fur meine drei in
dieser Zeit.

Wir fragten Nachbarn und Eltern der Freunde unserer
Kinder, ob sie sie vortbergehend mit zum Ballett- und
Sportunterricht nehmen wirden. Meine Tante erklarte
sich gern dazu bereit, mich fur die Therapie ins Tumor-
zentrum zu fahren und wieder abzuholen. Unsere
Familie ist durch meine Erkrankung wieder zur GroBfa-
milie geworden. Fur die Kinder ist dies eine tragende
Saule fur ihr derzeitiges Leben. Sie wird stitzen und
beschitzen, sollte das Schlimmste eintreten und ich
mein Leben verlieren. Sebastian sagte einmal: ,Wenn
Mama stirbt, haben wir noch Papa®, und Lionel fugte
hinzu: ,Mehr noch, wir haben Oma und Opa, Sabine
und Michael, und die Cousins sind auch noch da.”
Charlotte sagte nach einer kurzen Pause: ,lhr habt
aber noch die Tante Ute und den Onkel Egon und Elke
und Uwe in Hamburg vergessen.®

Rat

Sehr hilfreich ist es, die Familienangehérigen,
Nachbarn, Freunde oder Familien von befreun-
deten Kindern, Lehrer und Erzieher zu informie-
ren, ganz konkret um Hilfe zu bitten und ihre
Hilfsangebote auch anzunehmen. Erzieher und
Lehrer kénnen z. B. plétzliche Verhaltensauffallig-
keiten beim Kind verstehen und mit den Eltern
ggf. dartber sprechen. Nichts ware schreckli-
cher, als dass das Kind daftr auch noch bestraft
wlrde. Je mehr sich die Kinder geborgen und
angenommen fuhlen, desto weniger wird sie die
Erkrankung der Mutter oder des Vaters traumati-
sieren, sie in ihrer Entwicklung behindern, und
umso gréBer wird ihre Chance sein, dass sie
auch Kinder bleiben durfen.




{
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Wenn Traurigkeit den Atem schnirt

Ich weiB, wie es sich anfuhlt, wenn alles gerade voller
Liebe und Leben ist und plétzlich unendliche Traurig-
keit den Atem schnurt.

Die Traurigkeit schlich sich ein, als alles vortber war...
und sie taucht auch heute noch manchmal auf, meist
dann, wenn ich mittendrin stehe, Uberglucklich im
Leben: meine Kinder mit mir kuscheln, mir erzéhlen,
wie lieb sie mich haben, auf Familienfesten oder auch
beim Pfannkuchenbacken. Véllig unerwartet, von einer
Sekunde zu anderen, fuhle ich mich vom Leben aus-
gegrenzt und betrachte das ,um mich herum® wie ein
einsamer trauriger Zuschauer. Meistens mache ich
dann eine Bestandsaufnahe des Hier und Jetzt, die
mir zeigt, dass es mir doch gut geht, und entscheide
mich, die Zeit flieBen zu lassen, denn ich werde sie
niemals festhalten kénnen.

Ich glaube, dass ich in schénen Momenten meine Tra-
nen getrost hinunterschlucken darf, damit ich meinen
Kindern, meiner Familie oder meinen Freunden nicht
den Augenblick der Freude nehme, ,nur* weil ich
Krebs hatte und Angst habe, dass morgen vielleicht
schon alles nicht mehr so sein kénnte wie heute. In
solchen Situation kann meine Vernunft mir die Einsicht
gewahren, dass eben die Augenblicke der Freude fur
alle Menschen nur sehr kurz sind. Ganz schnell ver-
flichtigt sich dann auch die Traurigkeit.
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Nachwort

Acht Jahre sind vergangen, seit ich von meiner Erkran-
kung erfahren habe, und mir geht es gut. Die Kinder
sind inzwischen richtig ,,gro3“ geworden. Mein Altester
geht in die Tanzschule, die beiden ,Kleinen® sind auch
viel unterwegs. Damals hatte ich mir aufgrund meiner
sehr schlechten Prognose nichts sehnlicher
gewlnscht, als die n&chsten zwei Jahre zu schaffen.
Heute bin ich fast maBlos, denn, ja, ich mdchte richtig
alt werden, zundchst Oma und dann Uroma sein. Mein
Wunsch ist es, dass ich eines fernen Tages hochbe-
tagt, gemeinsam mit meiner Schwester auf einer Park-
bank sitzend, Uber alte Zeiten plaudern werde.

Wenn ich heute meine Kinder frage, wie sie die lange
Zeit meiner Erkrankung empfunden haben, stelle ich
fest, dass sie sich an vieles nicht mehr erinnern kon-
nen. Eines wei3 ich jedoch: dass sie immer gespurt
haben, wie es mir ging, auch wenn ich traurig war. Sie
haben es mir gesagt — spéater erst —, und vor Kurzem,
ich saB etwas ,versunken” am Esstisch, hat Charlotte
mir sekundenschnell mit Kugelschreiber ein lachendes
Teddybargesicht auf einen Papierfetzen gemalt und
gesagt: ,Mama, du bist gerade traurig, hier, das ist fur
dich, damit du wieder lachst.*

Ich lachelte sofort, und dann dachte ich an die Worte
von Rainer Maria Rilke:

Man muss den Dingen

die eigene, stille

ungestorte Entwicklung lassen,
die tief von innen kommt

und durch nichts gedréngt
oder beschleunigt werden kann,
alles ist ausgetragen — und
dann geboren ...

Reifen wie der Baum, der seine Séfte nicht drangt
und getrost in den Stdrmen

des Frihlings steht,

ohne Angst,

dass dahinter kein Sommer

kommen kénnte.

Er kommt doch!

Aber er kommt nur zu den Geduldigen,
die da sind, als ob die Ewigkeit vor ihnen ldge,
so sorglos still und weit.

Man muss Geduld haben

gegen das Ungeldste im Herzen

und versuchen die Fragen selbst lieb zu haben,
wie verschlossene Stuben

und wie Blicher, die in einer sehr fremden Sprache
geschrieben sind.

Es handelt sich darum, alles zu leben.
Wenn man die Fragen lebt,

lebt man vielleicht allméahlich

ohne es zu merken

eines fremden Tages

in die Antwort hinein.




Projekt ,gemeinsam gesund werden” der Rexrodt von Fircks Stifftung (&' @~

Das Modellprojekt bietet an Brustkrebs erkrankten
Muttern im Anschluss an die Ersttherapie gemeinsam
mit ihren Kindern im Rahmen eines dreiwdchigen
Rehabilitationsaufenthalts in der ,Klinik Ostseedeich”
in Gromitz an der Ostsee die Mdglichkeit, mithilfe
eines innovativen Behandlungsprogramms und unter-
stUtzt durch ein interdisziplindres Team von Internisten,
Gynékoonkologen, Psychoonkologen,
Physiotherapeuten, Sportmedizinern, Erndhrungs-
experten, Sozialpaddagogen und erfahrenen Kinder-
therapeuten gemeinsam gesund zu werden.

Das Besondere dieser RehabilitationsmaBnahme ist,
den Muttern und ihren Kindern intensive Unterstutzung
fur einen heilsamen Umgang miteinander zu geben,
damit beide, Mutter und Kind, und dadurch letztend-
lich die ganze Familie, die vielschichtigen Probleme
der Krise besser I16sen kénnen.

Durch erfahrene Psychologen und Kindertherapeuten
wird die Mutter fur die Sorgen und Angste der Kinder
sensibilisiert, und gleichzeitig erfahrt sie Unterstutzung
in ihrer Mutterrolle in dieser Krise. Besonders das Kind
erlebt in diesem ,geschitzten Raum®, dass es nicht
allein ist mit einer Mutter, die Krebs hat. Es lernt Angs-
te und Sorgen zu duBern, auch Fragen zu stellen und
somit Wege kennen, die es ihm ermdglichen, eigene
Bewaltigungsstrategien zu entwickeln. Auch die Véter
sind an einem Wochenende zu einem Vortrag Uber
heilsame Kommunikation in der Familie eingeladen.
Das Projekt wird in Kooperation mit der Klinik fur Frau-
enheilkunde und Geburtshilfe, Campus Lubeck, und
unter der Schirmherrschatt ihres Direktors Prof. Dr.
med. Klaus Diedrich durchgefthrt.

Parallel zu einem von Experten begleiteten geschitz-
ten Forum fur die Mutter wird speziell fur die Kinder ein
von Psychologen betreuter, klinikeigener E-Mail-
Kummer- und -Fragekasten langfristig eingerichtet.
Dadurch behalten sie nach der MaBnahme ihren
bereits vertrauten Ansprechpartner, den sie bei Sor-
gen und Angsten entweder per Mail oder zu festen
Telefonsprechzeiten erreichen kénnen, wenn sie wie-
der zu Hause sind.

Als Modellvorhaben wird das Projekt unter der Leitung
von Herrn Prof. Dr. F. Mattejat, Universitat Marburg,
wissenschaftlich betreut und bewertet. AuBerdem wird
es durch das Institut fur Immunologie der Universitat
Witten/Herdecke unter der Leitung von Prof. Dr. Dr.
Kurt Zanker begleitet. Das Institut ist durch seine psy-
cho-neuro-immunologischen Arbeiten ausgewiesen.

Hier erfahren Sie mehr

Weitere Informationen erhalten Sie bei der Rexrodt
von Fircks Stiftung im Internet unter www.rvfs.de und
montags bis freitags von 7 bis 22 Uhr bei der telefoni-
schen Kundenberatung der Techniker Krankenkasse
unter 018 01 - 826 00 00 (ab 6 Cent pro Gesprach,
abhangig vom Anbieter).

Arztlichen Rat und Hilfe gibt es auch im TK-Arzte-
zentrum: 018 02 - 64 85 64 (ab 6 Cent pro Gesprach,
abhangig vom Anbieter).

Die Klinik Ostseedeich in Grémitz
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Gemeinsam die richtigen Antworten finden

.Mama, was hast Du?“ — wie oft mégen die drei kleinen Kinder der Bestsel-
lerautorin Annette Rexrodt von Fircks das ihre Mutter gefragt haben. Und wie
oft mag Annette Rexrodt von Fircks aus Sorge um die richtigen Antworten
gerungen haben, um die richtige Reaktion, die richtigen Worte?

Annette Rexrodt von Fircks hat sich auch in der wohl schwierigsten Zeit ihres
Lebens nie mit einfachen Antworten zufriedengegeben, hat nachgedacht,
nachgefragt und abgewogen. Ich habe sie als Zweiflerin im besten Sinne
kennengelernt, die diskutiert, abwagt und immer nach der besten Lésung
sucht.

Schon frih wuchs in ihr der Wunsch, ihr Wissen und ihre Erfahrungen mit
anderen Betroffenen zu teilen. So entstanden erste Ratgeber, die ihre eige-
nen Erfahrungen reflektieren, aber nie bevormunden. Aus dem Vertrauen zur
TK als ihrer Krankenkasse ist das Vertrauen gewachsen, einen Verbundeten
zu haben, der ihr dabei hilft, méglichst viele ,Lander der Néte* zu erreichen,
so wie sie das nennt. Langst gibt sie sich dabei nicht damit zufrieden, nur
Rat zu spenden. Mit ihrer Stiftung ist es gelungen, nun auch aktive Hilfe fur
Mutter und ihre Kinder anzubieten. So liegt heute der dritte Wegweiser in
Kooperation mit der Autorin vor, mit dem Ziel, mdglichst vielen Eltern eine
Hilfe zu geben bei der Antwort auf die Frage: ,Mama, was hast Du?*

Hermann Barenfanger

Techniker Krankenkasse

Weitere Verdffentlichungen

In dieser Reihe erschienen auBerdem zwei weitere Ratgeber von Annette
Rexrodt von Fircks. Diese erhalten Sie kostenlos in allen TK-Geschaftsstellen

oder zum Download im Internet unter www.tk-online.de.

e Entscheiden Sie sich fir das Leben (Patientenbrief)
¢ Krebs — wie kann ich helfen?
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