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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,
Gesundheit 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 Verfasser)
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EINLEITUNG

Obwohl es in den letzten Jahren kontinuierlich mehr Aufkla-
rung Uber die Erkrankung Lymphdédem gibt, ist diese Krank-
heit leider immer noch viel zu unbekannt. Noch zu oft be-
ginnt die Behandlung erst spat und verlauft nicht optimal.

Mit diesem Erfahrungsbericht mdchte ich als Betroffene auf
die Komplexitat, die Schwierigkeiten, aber auch die Méglich-
keiten dieser Erkrankung aufmerksam machen. Sie darin un-
terstitzen, moglichst gut und unabhangig mit einem
Lymphoddem zu leben und Ihre Lebensqualitat weitgehend
zu erhalten.

Bei dieser chronischen Krankheit missen viele Zahnrader in-
einandergreifen, damit der Patient addaquat diagnostiziert
und therapiert werden kann. Vom erfahrenen Arzt tber den
engagierten Lymphtherapeuten, der bestenfalls noch Ban-
dagist ist, hin zum spezialisierten Sanitatshaus bis zur Kran-
kenkasse ist es ein langer Weg — aber auch ein Weg, den es
sich lohnt zu gehen. Ich m&chte Ihnen helfen, diese Erkran-
kung besser kennenzulernen, Wege aufzeigen und hilfreiche
Tipps weitergeben. Auch ich lerne standig dazu und freue
mich Uber Ihre Anregungen und Tipps, die ich gerne weiter-
geben mdchte.

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

15



16

und standig in Sorge. Als Kleinkind habe ich davon nicht viel
mitbekommen, erst als in der Schule die Hanseleien anfin-
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, Rickschla-
gen und Komplikationen, aber auch beeindruckenden Erfah-
rungen, interessanten Gesprachen und engagierten Men-
schen.

2006 habe ich aus meinen Erfahrungen heraus eine Bera-
tungspraxis flir Menschen mit Handicaps er6ffnet. 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 weiterwissen. 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 tber dieses Thema zu schreiben,
war die Mitwirkung als Patientin in dem Film von medi: ,Le-
ben mit Lymphddem — Aufklarung, Therapie, Lebensquali-
tat”. Dieser ist sehr informativ, aber ich wollte noch mehr aus
meinen Erfahrungen beisteuern. Im Kopf waren die einzel-
nen Themen schon lange, doch das alles erst einmal zu ak-
zeptieren, zu sortieren, zu buindeln und interessant zu
schreiben, brauchte dann noch seine Zeit. Ich wollte weder



nur meine personliche Lebensgeschichte noch einen klassi-
schen Ratgeber schreiben. Meine vielen eigenen Erfahrun-
gen und die Erfahrungen anderer Betroffener, die mir im
Laufe meines Lebens begegnet sind und die ich gesammelt
habe, sind es, die ich an Patienten, Angehorige und Interes-
sierte nun weitergebe.

Ich mdchte Mut machen fir den schwierigen, aber machba-
ren Weg, mit einem Lymphddem zu leben. Denn wir leben
nicht fir das Lymphodem, sondern mit dem Lymphodem.

.Werden Sie zum Experten Ihrer eigenen Krankheit,
das wiinsche ich Ihnen.”

Ganz herzlich bedanken mdchte ich mich bei meiner Freun-
din, Mitarbeiterin und leidenschaftlichen Qigong-Trainerin
Maria, meiner engagierten und kompetenten Pilates-Traine-
rin Susanne, bei Martina, einer passionierten Rolfing-Thera-
peutin, 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
Patienten ernst nimmt, immer wieder aufbaut und gemein-
sam nach Losungen sucht.

Meiner Tochter mdchte ich fir das Korrekturlesen und ihre
kreativen Ideen danken. Ein ganz besonderes Dankeschon
geht an Corinna. Sie hat meine Covervorstellung optimal
umgesetzt. Und ich danke Svenja Heneka — die kreative Lek-
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torin im Dschungel der Buchstaben —, die stets fiir mich an-
sprechbar war, fiir den herzlichen Austausch. Nur zusammen
konnte dieses Projekt entstehen.

Moers, im November 2015
Kirsten Schade



Jeder Mensch kommt mit einem speziellen
Schicksal auf die Welt. Er hat etwas zu voll-
bringen, eine Nachricht zu vermitteln, eine

Arbeit fertigzustellen.
(Osho)
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KAPITEL 1

MEIN LEBEN VOR DER DIAGNOSE

Als ich mich dazu entschloss, ein Kapitel Gber mein Leben
vor der Diagnosestellung einseitiges, primares, kongeni-
tales Lymphodem zu schreiben, wusste ich noch nicht, dass
ich ziemlich tief graben muss und manch unangenehme
Dinge wieder an die Oberflache kommen.

1. MEINE KINDHEIT UND JUGEND

Ich wurde im September 1961 geboren, als mittleres Kind
mit zwei Bridern. Es war das Jahr, in dem das Kindergeld
eingeflhrt 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 wurde,
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 ver-
starb, mir erzahlte, dass sie in meiner Schwangerschaft auch
Schlafmittel genommen hatte, jedoch kein Contergan.
Konnte ich jetzt erleichtert sein? Gab es einen Zusammen-
hang? Diese Fragen stellte ich mir erst einige Jahre spater,
denn eine Diagnose fiir mein ,Anderssein” gab es noch nicht
und verkirzte oder verstimmelte GliedmalBen hatte ich auch
nicht. Ich hatte einfach nur ein ganz dickes — doppelt so di-
ckes — rechtes Bein. Nur der VorfuB3 war untypischerweise



