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Vorwort

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit wird bei
Personenbezeichnungen und personenbezogenen
Hauptwortern in dieser Broschire die mannliche
Form verwendet. Entsprechende Begriffe gelten
im Sinne der Gleichbehandlung grundsatzlich fur
alle Geschlechter. Die verklrzte Sprachform hat
nur redaktionelle Grinde und beinhaltet keine
Wertung.

Liebe Patienten, Angehorige und
Unterstutzer,
sehr geehrte Leser,

Es ist vollkommen verstandlich, dass eine Krebs-
diagnose einen erst einmal umhaut - egal ob als
Patienten oder Angehdérigen und man braucht
wirklich Zeit, der eine mehr, der andere weniger, um
diese Nachricht zu verarbeiten. Wenn es sich dann
noch um eine seltene Krebserkrankung handelt, was
beim Nierenzellkarzinom ja der Fall ist, sucht man
naturlich auf verschiedenste Weise nach
Informationen und Unterstiitzung. Ich denke da an
meine/unsere Erfahrungen auch heute immer wieder
zurtick. Ich bin zwar nicht selbst betroffen, mochte
aber allen Betroffenen und Angehérigen einfach Mut
machen, sich zu informieren und positiv trotz allem
nach vorne zu schauen.

Es gibt Tage, die vergisst man einfach nie im Leben:
bei uns war es Freitag der 23. April 2010, als mein
Mann Henning seine Diagnose bekam, ein reiner
Zufallsbefund bei einer urologischen Routine-Unter-
suchung, denn er war sein Leben lang kerngesund.
Und dann war es leider auch nicht nur die Diagnose
Nierenzellkarzinom, sondern der Tumor hatte schon in
die Wirbelsdule, ins Becken und ganz massiv in die
komplette Lunge metastasiert. Mein Mann hat
direkt den behandelnden Urologen gefragt: , Herr
Doktor, wie lange werde ich denn noch leben?”

Ich fand die Antwort des Arztes wirklich gut, als er
sagte, ,das kann ich nicht sagen, es gibt Patienten, die
leben vielleicht nur ein halbes Jahr, aber ich habe auch
Patienten, die leben schon Uber 10 Jahre mit der
Krankheit und mehr”.



Wir haben das Wochenende erst mal fur uns ganz
alleine gebraucht und fur uns beschlossen, dass wir
alles was fir die Behandlung Sinn macht auch machen
werden.Ich bin gleich an diesem Wochenende Uber
das Internet glicklicherweise auch direkt auf das
Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. (damaliger
Name war noch Das Lebenhaus e.V.) gestoBen und
habe dort angerufen. Das telefonische Gesprach und
die zugeschickten Infomaterialien fanden wir beide
einfach super.

Mein Mann ist dann auch direkt am Montag ins
Krankenhaus gekommen und zwei Tage spater
operiert worden. Leider mit dem Ergebnis, dass die OP
abgebrochen werden musste wegen einem intra-
operativen Herzinfarkt, und die Niere war noch drin.
Als ich das erfuhr, dachte ich, auch mein Herz bleibt
stehen, warum das noch?

Zum Glick hat er trotzdem alles gut Gberstanden und
die Arzte, der Urologe und Onkologe, haben
beschlossen, dass er zunachst eine sogenannte neo-
adjuvante Therapie mit einem mTOR-Hemmer (einer
bestimmten Art Therapie gegen Nierenkrebs)
bekommen sollte, um zu verhindern, dass der Tumor
weiterwachst, denn der war ja leider eh schon

sehr groB.

Das hiel3 dann, ab sofort jede Woche ambulant in die
Onkologie zur Infusionstherapie. Zum Glick hat er
diese gut vertragen und kaum Nebenwirkungen
gehabt. Am 7. Juli 2010 hat man dann erneut ver-
sucht, den Tumor operativ zu entfernen. Diesmal zum
Gluck mit Erfolg. Da er ja sehr viele Metastasen im
ganzen Korper hatte, hat er seine medikamentdse
Therapie natirlich weiter bekommen, um das Ganze
in Schach zu halten.

Zwischen diesen beiden Operationen fand im Juni
2010 ein zweitagiges Patienten-Seminar des Vereins
statt, wo arztliche Spezialisten verschiedene
patientenverstandliche Vortrage gehalten haben, mit
anschlieBender kleiner Fragerunde und abends dann
ein gemUtliches Beisammensein und Austausch mit
anderen Betroffen. Ich habe meinen Mann wirklich
Uberredet, dass wir dahinfahren. Mein Wissensdurst
war in der ersten Zeit immer noch etwas groBer, als
der meines Mannes, da ich mal Krankenschwester
gelernt habe.

Nach dieser Veranstaltung habe ich ihn dann gefragt,
wie es ihm denn gefallen hat und seine Antwort war:
.Ich bin Dir total dankbar, dass Du mich dazu Uber-
redest hat. Das wiederholen wir auf jeden Fall, es hat
mir gut getan ich schaue positiv nach vorne.”




Im August haben wir erst mal einen schénen Urlaub
auf Usedom verbracht. Er konnte sogar schon Fahrrad
fahren, obwohl die OP erst drei Wochen her war.

Leider hat sich dann im Herbst seine Knochen-
metastase in der Wirbelsdule mit Schmerzen
gemeldet. Auch diese Metastase war leider schon sehr
groB und die Arzte haben schon Angst gehabt, dass
das Ruckenmark schon angegriffen wird durch diese
Metastase. Durch den Verein und die unterstitzenden
Informationen haben wir erfahren, dass man
Knochenmetastasen mit einer speziellen
Strahlentherapie, wohlgemerkt geht das nur bis zu
einer gewissen MetastasengroBe, ganz gut behandeln
kann.

Wir haben in diesem Zusammenhang aber auch
erfahren, dass eine normale Strahlentherapie, wie sie
meist bei anderen Krebsarten eingesetzt wird, beim
Nierenzellkarzinom nicht anschlagt. Es muss eine
sogenannte stereotaktische Bestrahlung sein, auch
bekannt unter dem Begriff Cyberknife — Radio-
chirurgie. 2010 gab es fir diese Bestrahlungsart noch
gar nicht so viele Méglichkeiten, was sich inzwischen
zum GlUck gedndert hat. Da es uns aber wichtig war,
sind wir sogar bis nach Minchen, tGber 600 km,
gefahren. Die Metastase an der Wirbelsaule haben wir
damit glucklicherweise die ganzen Jahre Uber in
Schach gehalten.

Seine Metastase im Becken war leider zu gro3. Man
hat es zwar hier auch zunachst mit Cyberknife
versucht, aber leider ohne Erfolg, so dass mein Mann
spater eine groBe HUft-OP hatte. Die kaputte Hufte
sollte die ganzen Jahre sein gréBtes Problem bleiben,
was ihn koérperlich schon beeintrachtigt hat, insbeson-
dere durch die doch starken Schmerzen. Bei Konchen-
metastasen kann ich wirklich immer nur raten sich an
einen Tumororthopaden zu wenden. Leider gibt es
davon auch nicht so ganz viele, aber die behandeln
Knochenmetastasen schon ganz anders insbesondere,
wenn diese operiert werden mussen.

Zwischenzeitlich hatte mein Mann dann auch noch
eine neue Metastase an der anderen Niere. Das war
natUrlich auch nicht wirklich schén. Er wollte sich auch
an der anderen Niere nicht operieren lassen, weil er
Angst hatte an der Dialyse zu landen. Also haben wir
uns auch an dieser Stelle fur eine Cyberknife-Therapie
entschieden und sind wieder bis nach Miinchen
gefahren. Auch hier hatten wir groBBes Gliick, dass
Cyberknife gewirkt hat.

6 Y2 Jahre hat er seine Infusionstherapie mit dem
mTOR-Hemmer weiter bekommen, und das jede
Woche mit eigentlich wenig Nebenwirkungen. Wir
haben trotz allem die Zeit immer fir schéne Dinge
genutzt, wie schdne Reisen. Da auf einem Kreuzfahrt-
schiff immer ein Arzt im Ernstfall zur Stelle ist, haben
wir unsere Reiselust, die wir schon seit vielen Jahren
hatten, einfach etwas verlagert. Die Reisen haben uns



immer gutgetan und mein Mann hat dann immer
eine kleine Therapiepause fur den Urlaub eingelegt,
natdrlich immer in Absprache mit unserem netten
Onkologen. Nach den 6 2 Jahren musste wegen
einem Metastasen-Wachstum die Therapie dann doch
geandert werden und hat leider nicht angeschlagen,
so dass mein Mann im Februar 2018 verstorben ist.

Ich weiB3, dass dieses Ende in einem Mutmachbuch
natdrlich nicht richtig passt. Trotzdem maochte ich hier
Mut machen. So haben z.B. einige liebe Freundinnen
von mir, die auch im medizinischen Bereich tétig sind,
mir immer wieder gesagt, dass sie aufgrund der
Tatsache, dass mein Mann ja bei seiner Erstdiagnose
5o massiv im ganzen Kdrper schon metastasiert war,
niemals geglaubt hatten, dass er damit wirklich noch
acht Jahre lebt.

Ich war die ganzen Jahre natdrlich immer fir meinen
Mann da und erinnere mich, so traurig es ist, dass er
nicht mehr da ist, an viele schéne Dinge aus unserem
Leben. In seinem Sinne und auch im Namen vieler
anderer Patienten, die wir kennen gelernt haben und
die leider vielleicht nicht mehr unter uns sind, mdchte
ich aber weiterhin gerne fir alle Nierenkrebs-Patienten
jederzeit da sein.

Ich kann lhnen nur sagen, ja, der Nierenkrebs hat sich
in den letzten 50 Jahren verdoppelt. Warum?

NIERENKREBS-NETZWERK
DEUTSCHLAND

I
Das Lebenshaus

Weil die Diagnostik in den Jahren einfach immer
besser geworden ist, das ist schon mal gut. Der zweite
Punkt, den Sie sich immer vor Augen haben sollten ist,
die Therapieoptionen haben sich in den letzten

20 Jahren rapide entwickelt und es wird immer neue
Optionen geben.

Deswegen informieren Sie sich und achten Sie auf
Ihre Nachsorge und dass Sie bei Arzten in
Behandlung sind, die sich mit dem Nierenzellkarzinom
auch auskennen.

In diesem Sinne, denken Sie positiv, und genieBen Sie
lhr Leben.

Wir vom Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. sind
immer gerne fur Sie da.

Ihre
Sigrid Spitznagel
Vorstandsvorsitzende



,Wie Carl-Gustav mein Leben verdndert hat” oder
Ich habe die Lebenden Lieber als die Toten”




Am 23.07.2013 habe ich im Rahmen eines MRT auf
Grund starker Kopfschmerzen die Diagnose
Meningeom (ein meist gutartiger Hirnhauttumor)
frontal links erhalten. Der behandelnde Arzt rief mich
rein und teilte mir die Diagnose mit und, dass er mit
der Hausarztin gesprochen habe und ich genau noch
eine Autofahrt machen werde, um diese umgehend
aufzusuchen. Er rate mir zu einer Behandlung in
Heidelberg an der Uni-Klinik, da mein Tumor keine
klaren Rander aufweise. Meine Hausarztin hat mich
empfangen mit den Worten, dass ich die Praxis erst
verlasse, wenn ich mich entschieden habe, wo die
Operation stattfindet. Fir mich war Heidelberg
undenkbar, ich wollte bei Freunden und Familie
bleiben. Meine Arztin hat mir empfohlen, dass ich auf
mein Gefuhl horen sollte. Die Operation fand am
26.07.2013 in Bremen-Mitte statt. Die Operation
verlief ohne Komplikationen und so war ich nach

6 Wochen wieder einsatzfahig. In meiner Welt war es
unvorstellbar, dass ich nur knapp Jahre spater eine
lebensverandernde Diagnose erhalten sollte.

Am Montag, den 09.02.2015 suchte ich meinen
Orthopaden auf, da meine linke Bauchhalfte sich
vorwolbte und ich dachte er misste mich mal
einrenken. Ich hatte diese Fehlstellung in der Woche
zuvor entdeckt und auch gemerkt, dass in der letzten
Zeit mein Bauch dicker geworden war und gedacht,
dass es der Preis daflr sei, dass ich gerne geniel3e.

Der Orthopade war sehr aufgeregt und energisch und
bestand darauf, dass ich zeitnah meine Hausarztin
aufsuchen sollte. Ich habe ihm geantwortet, dass ich
Donnerstag sowieso einen Termin habe. Irgendwie
irritiert, habe ich meine Arztin angerufen und habe
direkt einen Termin erhalten. Sie hat gesagt, dass sie

sowas noch nie gesehen habe und mir einen
MRT-Termin in Bremen arrangiert. Dieser sollte in
6 Wochen stattfinden.

Ich bin danach auf die Autobahn, da ich geschaftlich
nach Dresden musste und hatte mittlerweile ein
Déja-vue mit den Erlebnissen im Rahmen der
Diagnose des Meningeoms, so dass ich meine
Freundin angerufen habe und die mich auf ein
Raststatte geschickt hat und sagte: ,,Du flhlst Dich
schlecht! Du brauchst sofort ein MRT!"”

Da ich auf dem Weg nach Dresden war, haben wir uns
geeinigt, dass ich an der Uni-Klinik versuche einen
Termin zu bekommen. Tatsdchlich sagte die Sekre-
tarin, dass sie morgen keine Sprechstunde hatten. Ich
mochte jedoch um 08.00 Uhr niichtern erscheinen.

Am Dienstag den 10.02.2015 um 08.00 Uhr betrat ich
den Untersuchungsraum und der behandelnde Arzt
wurde, nachdem ich mich ausgezogen hatte, sehr
ruhig. Er konnte meine linke Niere nicht finden, statt-
dessen war mein Bauchraum voll mit einem riesen
Tumor. Er wollte mir nicht glauben, dass ich keine
Beschwerden hatte und auch spater wollte mir dies
niemand glauben, aber bis auf die Vorwdélbung und
den Bauch hatte ich nie Beschwerden.

Ich sollte zum Frahstlcken gehen und warten, es
dauerte Sekunden und ich wurde sofort zu einem

CT gebeten und danach gab es ein Gesprach mit dem
Chefarzt, der mir mitteilte, dass ich einen groBen
Tumor habe, der behandelt werden muss. Ich konnte
nur an meine Bikinifigur denken und habe nach der
GroBe des Schnittes gefragt und ob ich in Bremen
behandelt werden kénnte. Es gab noch keine Klarheit,



so bin ich arbeiten gegangen und habe gewartet, dass
man mich anruft. Am Mittwochmorgen kam der
Anruf, dass wenn ich einverstanden sei, man eine
Biopsie durchfiihren kénnte, dem habe ich
zugestimmt. Man sei sich nicht klar, um was es sich
handelt. Entweder ist es ein Bauchtumor oder
Nierenkrebs......

AuBerdem ware nur eine Behandlung an einer
Uniklinik maglich.

Die Analyse des Tumors sollte circa 10 Tage dauern.
Am Freitag war mir klar, dass ich mich in Dresden
operieren lasse und irgendwie hatte ich mich mit dem
Spezialisten fur Nierenkrebs, Prof. Wirth, auseinander-
gesetzt. Am Montag kam der Anruf Nierenkrebs und
dass ich mich entscheiden muss. Ich habe gesagt, dass
Prof. Wirth meine Wahl ist. Er rief mich abends an und
sagte, dass er Freitag eine Beerdigung habe und dann
in den Urlaub fahre. Er werde die Reise verlegen, da er
die Lebenden lieber habe als die Toten.

Der Rat meiner Hausarztin auf mein Bauchgefuhit
zu horen, hat mich gut geleitet, da ich diesmal nicht
das Gefuhl hatte, dass Bremen noch irgendwie
angemessen sei.

Am Freitag, den 20.02.2015 bin ich operiert worden.
Es waren viele Arzte da und trotz Medikamenten war
mir unendlich Ubel.

Nach der Operation war Herr Prof. Wirth hochst-
erfreut Uber den guten Verlauf. Der Tumor war 3,7 kg
schwer und 21cm groB. Die linke Niere wurde entfernt
und mein Bauch wird von einer riesigen Narbe geziert.
Die Arzte waren sprachlos.

Mein Tumor heiBt wie die Uni-Klinik , Carl-Gustav”
mit dem Zusatz Fettsack.

Meine Mutter hatte mich begleitet, da die Operation
und mein Aufenthalt als Open-End angesetzt waren.
Ich verbrachte Tage auf der Intensiv, trank, versuchte
jegliche Bewegung mitzumachen und habe, wie ich
dem Professor versprochen habe, gegessen. Der Deal
lautete ich operiere und Sie essen.

Nach genau sieben Tage habe ich die Klinik verlassen.

An diesem Tag kam die Histologie, anstatt klarzelligen
Nierenkrebs hatte ich chromophoben Nierenkrebs. Der
Krebs hatte nicht gestreut und auch die Lymphknoten

waren ohne Befall.

Ich wollte auf keinen Fall zu einer Anschlussheilbe-
handlung. Die Sozialarbeiterin im Krankenhaus hat mir
nahegelegt in Ruhe zu Uberlegen und dass ich mich
wieder melden kdnne. Ich war drei Tage zu Hause, da
war mir bewusst, meine Mutter kann das nicht mehr
ertragen. Ich habe die Sozialarbeiterin angerufen und
innerhalb einer Stunde hatte ich die Zusage fir meine
Wunschklinik und den Termin. In der Klinik habe ich
wunderbare Therapeuten gehabt, so dass ich seit
diesem Zeitpunkt taglich 40 Minuten walke. Ich habe
in fast 10 Jahren keinen Tag versaumt.

Nach funf Jahren hat Herr Prof. Wirth auf Grund der
ungewohnlichen Geschichte mir geraten mich einer
humangenetischen Untersuchung zu unterziehen. Das
Ergebnis erhielt ich am 21.12.2020. Es war eine
Check-2 Mutation, also befinde ich mich jetzt in einer
sehr engmaschigen Kontrolle in Bezug auf die
relevanten Krebsrisiken.



Am 25.11.2020 erhielt ich dartber hinaus die
Diagnose Melanom in situ (eine frithe Form des
schwarzen Hautkrebses).

Ich freue mich, dass ich regelmaBig kontrolliert werde
und bin die Tage vorher nicht gerade gut gelaunt und
ich habe auch Angst. Die Dinge sind wie sie sind und

ich bin dankbar, dass ich voll arbeiten und reisen kann

und mit den vielen Terminen habe ich meinen Frieden
geschlossen und wie hat Prof. Wirth gesagt:
,Hatte, hatte Fahrradkette”

Mona,
Chromophobes Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 2015




Diagnose Nierenkrebs — ein Todesurteil?
Mit Sicherheit nicht!




Als ich mit 60 Jahren Ende Mérz 2020 nach einer
Routineuntersuchung beim Urologen und
anschlieBendem CT die Diagnose ,Nierenkrebs”
bekommen hatte, drehten sich meine Gedanken
erstmal um zwei Dinge:

1. Wer ist der (Nieren-) Chirurg mit der aktuell meisten
Erfahrung?
2. Wie schnell kann eine OP stattfinden?

Dass der Tumor schon gestreut haben kénnte, kam
mir damals nicht in den Sinn. Er hatte, wie sich nach
weiteren Untersuchungen herausstellte, zum Gluck
noch nicht gestreut und so wurde die rechte Niere
(aufgrund der GréBe von 8,5 cm war eine organ-
erhaltende OP nicht méglich) Mitte April 2020 offen
chirurgisch entfernt.

Diagnose:
Klarzelliges Nierenzellkarzinom, 8,5 cm
Tumorstadium: pT2a pNO LO VO Pn0 G2

Die Aussage meines Urologen nach der OP: ,Machen
Sie sich keine Gedanken mehr, es hat nicht gestreut -
Sie sind jetzt gesund!” Mit diesen Worten im Ohr,
dachte ich wirklich nicht mehr dartber nach — lebte
und arbeitete wie zuvor.

Dies anderte sich nach einem Zahnarztbesuch im
August 2021. Im Rahmen einer Rontgenaufnahme des
Unterkiefers, stellte er eine Verdickung der Schilddrise
fest, die sich in Folge als papilléres Schilddrisen-
karzinom herausstellte.

Das Besondere hierbei: In dem Karzinom eingebettet,
wurde eine 7mm groBe Metastase des Nierenkrebses
gefunden. Da der Krebs nun offensichtlich begonnen
hatte zu metastasieren, wurde auch nochmal ein
kritischer Blick auf die Lunge geworfen — auch hier
beidseitig mehrere kleine Herde.

Das Karzinom der SchilddrUse ist nach einer im
September 2021 durchgefiihrten Radio-Jod-Therapie
im Griff, zur Abkldrung der Rundherde in der Lunge
wurde dann im Oktober 2021 eine diagnostische
Thoraxspiegelung vorgenommen: Das entnommene
Gewebe stellte sich als 10mm groBe Metastase des
Nierenkrebses heraus.

Nun begann die Frage der weiteren Behandlung. Die
Chirurgen wollten Anfang 2022 im 3-wdchigen
Abstand beide Lungenseiten operieren, alternativ
suchte ich mir noch eine Onkologin, die dann zu einer
neu zugelassenen Immuntherapie, bestehend aus
Lenvatinib und Pembrolizumab, riet.

Was tun?

Da die von mir eingeholte Zweitmeinung eines in
Essen arbeitenden Professors ebenfalls Richtung
Immuntherapie ging, begannen wir mit der Behand-
lung im Februar 2022 — naturlich mit all den
bekannten Nebenwirkungen wie Mudigkeit, Durchfall
etc. Mein bis dahin unerschitterlicher Optimismus
bekam leichte Risse, wurde doch die Uberlebensrate
bei metastasierendem Nierenkrebs, wie Recherchen
im Internet ergaben, als durchaus Uberschaubar
angegeben.



Nach drei Monaten dann das erste Kontroll-CT: Die
Metastasen waren verschwunden! Ein Ergebnis, mit
dem ich absolut nicht gerechnet hatte, tritt es doch
bei Studien zu dieser Medikamentenkombination
Lnur” in 16% aller Falle ein.Zur Sicherheit wurde die
Therapie noch drei Monate, bis August 2022,
fortgefthrt. Nachdem weiterhin im CT nichts mehr zu
sehen war, wurde eine Therapiepause vereinbart.

Mein Weg fuhrte mich wieder nach Essen, wo die
Vorgehensweise meiner Onkologin mit der
Bemerkung ,.absolut in Ordnung - sollte jetzt noch
vereinzelt etwas Uberlebt haben, nimmt man es
operativ raus” bestatigt wurde.

Die Risse in meinem Optimismus waren gekittet.

Die weiterhin im 3-monatigen Abstand durch-
gefuhrten CTs zeigten dann ab Februar 2023 einen
Rundherd im rechten Unterlappen, der um 2mm pro
3 Monate wuchs. Meine Beflrchtung, es konnte
wieder der Anfang einer neuen, groBeren Metasta-
sierung sein, bewahrheitete sich zum Glick nicht.

Nach ausfuhrlicher Vorabuntersuchung inklusive
Knochenscan und Schadel-MRT auf weitere
Metastasen, wurde im April 2024 der Herd mit knapp
10mm GroBe operativ entfernt.

Die Fortschritte in der Entwicklung der Behandlungs-
maoglichkeiten von Nierenkrebs sind in den letzten
Jahren so extrem schnell gegangen, dass sich die
Chance eines langen Lebens, nach der in der
Vergangenheit niederschmetternden Diagnose,
extrem verbessert haben.

Mein Optimismus ist wieder voll da und ich halte mich
an die Worte meiner Onkologin: ,, Sterben mussen wir
alle, aber wir werden daflr sorgen, dass Sie nicht am
Krebs sterben.”

Soweit mein kleiner Bericht, der hoffentlich Mut
macht, sich nicht von der Krankheit unterkriegen zu
lassen, sondern optimistisch in die noch kommenden
Jahre zu schauen.

Allen alles Gute!
Peter J.,

Klarzelliges Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 2020






Das Leben ist schon.




An den meisten Tagen denke ich gar nicht daran, dass
ich seit 1996 , schwer krank” bin.

Aber da fangt es gleich an: Was heiBt , schwer
krank”? Was ist eine lebensbedrohliche Erkrankung?
Ist das Leben nicht immer bedroht? Ist nicht jede Fahrt
auf der Autobahn ein Risiko? Mein Gynéakologe sagt
immer, vom Zeitpunkt der Zeugung an ist das Leben
lebensgefahrlich. Die vermeintlich ,Gesunden”
wiegen sich sehr oft in falscher Sicherheit. Und was ist
Gesundheit? Die WHO sagt dazu: ein Zustand
korperlichen, seelisch-geistigen und sozialen Wohl-
befindens. Perfekt, das habe ich alles, ich bin

also gesund.

Aber von Anfang an: 1996 wurde mir die rechte Niere
entfernt. Der Chirurg sagte damals, wenn er sich
etwas aussuchen musste, wirde er Nierenkrebs
nehmen. Die OP misse ich Uber mich ergehen lassen,
dann ware alles wieder ok. War es auch. Immerhin

18 Jahre lang.

2014 wurden dann Metastasen in der Bauchspeichel-
drUse, in der Leber, in der Schilddriise und an der Haut
festgestellt. Im DKFZ in Heidelberg machte man mir
flugs einen Terminplan: ,,Erst nehmen wir die Bauch-
speicheldrise raus, in einer zweiten OP dann Leber
und Schilddrise und spater dann an der Haut. Zu
diesem Zeitpunkt hatte man nur CT bzw.
MRT-Aufnahmen, auf die sich die Diagnose bezog.

Die OP-Plane teilte mir eine junge, freundliche, forsche
Arztin ,nebenbei” mit, als ich im Auto gerade auf
dem Heimweg war.

* Whipple-OP = ein chirurgischer Eingriff im Oberbauch,
bei dem die Bauchspeicheldrise (Pankreas) teilweise oder ganz entfernt wird.

In dem Moment wurde mir klar, wie sehr man auf
seine Organe aufpassen muss. Mit dem Hammer in
der Hand sieht alles wie ein Nagel aus, das ist bei
Chirurgen und dem Skalpell wohl dhnlich. An meinem
Wohnort holte ich dann in einer Uniklinik eine zweite
Meinung ein. Aber das Gleiche: ich wurde geradezu
zu einer Whipple-OP* gedrangt.

Zum Gluck kam ich rechtzeitig vor der geplanten
Whipple-OP in Kontakt mit einer Professorin, die vor
der OP noch die Schilddrise anschauen sollte. Sie
sagte, ob die Kolleginnen und Kollegen denn noch
ganz bei Trost seien, mich zu so einer groBen OP zu
drangen, obwohl ja nicht einmal 100% sicher sei, ob
es Uberhaupt Nierenmetastasen seien, nur allein das
MRT reiche ja nicht als Grundlage. Ich solle doch in
einem ersten Schritt die Haut und die Schilddruse
operieren lassen, da das der wesentlich kleinere
Eingriff sei und man auf diese Weise mehr Erkennt-
nisse Uber das Gewebe bekommen kdnne. Gesagt
getan. Die Histologie ergab dann allerdings einen
weiteren Hinweis auf Nierenkrebs. Wieder wurde ich
von den Chirurgen massiv zur Whipple-OP gedrangt.

Am Sonntagabend vor der am darauffolgenden
Montag angesetzten OP besuchten mich meine
Tochter noch in der Klinik, um mir alles Gute fur die
OP zu wiinschen. Ich war schon fur die OP vorbereitet.
Plotzlich klopfte es und ein mir unbekannter Mann in
normaler Alltagskleidung trat ein. Er sagte, er sehe
zwar nicht aus wie ein Arzt, aber er sei einer. Genauer
gesagt, sei er Urologe. Er habe in den Akten gesehen,



dass mir am nachsten Tag die Bauchspeicheldriise
entfernt werden solle. Er sei extra aus dem Urlaub
gekommen, um mir dringendst zu empfehlen, das
NICHT zu tun. Es gabe wirksamere Methoden fur
meinen Fall.

Ich war verwirrt, meine beiden Téchter weinten vor
Aufregung. Ich erzahlte dem Arzt, wie sehr ich von
den Chirurgen bedréngt worden war. Daraufhin ging
der Arzt auf den Krankenhausflur und rief den
Chirurgen an. Es folgte ein heftiger und lautstarker
Wortstreit am Telefon. Der Arzt kam zurtck ins
Patientenzimmer und meinte, er bleibe bei seiner
Empfehlung, dass ich mich nicht operieren lassen
solle. Die Tatsache, dass man mich so zu einer OP
drange, habe wohl vielmehr politische Griinde.
Unglaublich.

Zwischenzeitlich war es Sonntagabend nach 21 Uhr.
Ich Uberlegte kurz, packte meine ganzen Sachen und
lieB mich von den verwirrten Schwestern auf eigene
Gefahr hin entlassen. Am nachsten Morgen um 9 Uhr
rief mich dann der Chirurg zu Hause an, wo ich denn
sei, das ganze Team waurde fur die OP parat stehen.
Mir gefiel dieses Bild vor Augen und ich musste
lachen.

Nach den ganzen Vorféllen entschloss ich mich, erst
einmal flir 2 Wochen in eine homdoopathische Klinik in
die Schweiz zu gehen. Nach diesem Aufenthalt waren
dann schon einmal die Metastasen in der Leber
komplett verschwunden. Kein Schulmediziner konnte
sich das erklaren.

Blieben also nur noch die 12 Metastasen in der Bauch-
speicheldrise. Ich begann mit dem 2014 géangigen
Standardmedikament, ein sogenannter Tyrosinkinase-
Inhibitor (TKI), gegen metastasierten Nierenkrebs.
Bestand aber darauf, ein anderes Schema einzu-
nehmen: 2:1 statt 4:2**. Ich halte namlich nichts
davon, den Koérper durch eine medikamentdse
Therapie so fertig zu machen, dass er selbst gar nichts
mehr tun kann. Wahre Heilung kommt von innen, die
Tabletten helfen nur dabei. Wenn es NUR die
Tabletten waren, mussten sie ja bei allen Menschen
gleich wirken, oder? Gesagt getan: Das Schema 2:1
hat auch gewirkt: von den 12 Metastasen sind jetzt
nur noch 2 Ubrig. Jetzt lebe ich seit 10 Jahren fréhlich
und gesund mit intakter Bauchspeicheldriise und mit
immer noch dem gleichen Medikament in der ersten
Therapie-Linie. Mit den zwei Metastasen hatte ich
mich angefreundet, wenn sie nicht wachsen und sich
breiter machen, konnten sie von mir aus dableiben.
Das Einnahme-Schema wechselt immer wieder einmal,
aber nie héher als 25 mg. Ich muss sagen, in den
Pausen vermisse ich das Medikament richtig. Neben
dem TKI nehme ich hochdosiert Vitamin D3, dreimal
wochentlich x 20.000 Einheiten sowie taglich 3 mg
Curcumin1000. Ich esse in erster Linie pflanzen-
basierte Bio-Lebensmittel. Klar habe ich ab und zu
Durchfall, aber damit haben viele ,gesunde” Leute zu
tun, wie man jeden Abend in der TV-Werbung sehen
kann. Und ja, ich habe auch Schlafstérungen, aber das
hatte meine Mutter im Alter auch ohne TKI. Meine
Haare sind sehr diinn geworden, geht aber nicht nur
mir so. Ist also alles im Ertraglichen. Ich habe Millionen
von gesunden Zellen in meinem Korper, da sollen mir
die paar schlechten Zellen keine schlechte Laune
machen.



Durch die letzten 10 Jahre sind meine Nerven gestahlt,
so schnell kann mich nichts mehr beeindrucken.

Diese Gelassenheit habe ich Yoga zu verdanken, seit
40 Jahren ist Yoga ein wichtiger Bestandteil meines
Lebens. Ich habe eine Yogalehrer-Spezialausbildung
.Yoga bei schweren Erkrankungen” und unterrichte
das auch, schon allein deshalb musste ich ja als gutes
Beispiel vorangehen. Bei Yoga denken viele an
Verrenkungen. Falsch. Es geht in erster Linie um die
Herrschaft Gber die Gedanken. Nur meine Familie und
die Leute aus dem Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland
(...den alten Namen , Lebenshaus” fand ich VIEL
schoéner...) wissen von meiner gesundheitlichen
Situation. Ich selbst habe meine Angste und mein
Selbstmitleid im Griff und mochte nicht mit den
Angsten (oder der Neugier) von anderen Menschen
konfrontiert werden. Das kostet mich viel zu viel
Energie und bringt mir gar nichts.

Im Fall einer Erkrankung hat jeder einen anderen
Zugang, jeder eine andere Erklarung, oder eine andere
Bewaltigung. Flr mich sind das Thema Krebs und die
Bewadltigung der Nebenwirkungen der Therapie auch
ganz entscheidend eine Kopfsache. Mind over matter.

Mich hat die ganzen Jahre nichts davon abgehalten,
weit zu reisen - u.a. nach Brasilien, Indien und Japan.
Ich war und bin immer noch die ganze Zeit berufs-
tatig, habe daneben Yoga-Seminare gegeben, bin
zwei Mal umgezogen und habe eine groBe Hift-OP
hinter mir. Bei allem freue ich mich immer riesig, wenn
es mir gelingt, gesund riiber zu kommen.

Parallel zu Yoga mache ich seit 5 Jahren Jin Shin
Jyutsu. Eine hervorragende Ergdnzung in Sachen
Energiearbeit. Und das Beste: Kurz vor Drucklegung
dieses Mutmachbuches hatte ich ein MRT: Derzeit
keine Metastasen mehr nachweisbar.

FUr mich ist das Leben trotz Nierenkrebs schon.

Susanne,
Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 1996

** 2:1 = 2 Wochen Medikamenten-Einnahme, 1 Wochen Pause.
4:1 = 4 Wochen Medikamenten-Einnahme, 2 Wochen Pause.




Angst & Mut - (ber die ersten zwei Jahre
mit meiner Krebserkrankunag...




13. Oktober 2022. Ich war schon langer auf der
Suche, was in meinem Kérper nicht stimmt und an
diesem Tag hat meine Hausarztin den groBen Tumor
in der rechten Niere auf dem Ultraschallbild gesichtet.
»Ja, den habe ich schon lange”, hére ich mich sagen...

Mechanisch geht der Tag weiter, Erledigungen, auf die
ich mich kaum konzentrieren kann, Mittagessen mit
unseren drei Tochtern, als sie von der Schule kommen.
Beim Urologen erhalte ich einen Termin fur den
Folgetag, dann Nachmittagstermine der Kinder... so
langsam begreife ich die neue Realitat und ich werde
unruhiger. Unsere jingste Tochter (6 Jahre) geht zum
Kinderchor - ich warte drauBen und erzahle
befreundeten Muttern, die auch warten, vom Arzt-
besuch heute Vormittag. Da ich meine Trinkflasche
auffillen mochte, gehe ich kurz ins Haus und hore
durch die Ture, wie die Kids gerade singen: ,Leg die
Sorgen auf Jesus, denn er sorgt fir dich!” Das trifft
mein Herz — die ersten Wochen ist das so einfache
Lied im Reggae-Stil mein Begleiter.

Eine Woche muss ich auf das CT warten und bin
erleichtert, weil keine Metastasen zu sehen sind. Ich
war zum Arzt gegangen wegen Schmerzen unter den
Rippen und rechts vom Brustbein — da war nattrlich
auch der Gedanke an Lungenmetastasen aufge-
kommen. Dann nochmal zwei Wochen und die kranke
Niere wird minimalinvasiv und ohne Komplikationen
entfernt.

Was uns als Familie die kommenden Monate tragt,
sind eine gute Familienhelferin Uber die Krankenkasse,
Ermutigung von Freunden und Verwandtschaft,
Gebete, praktische Hilfe, immer wieder neu
geschenkte seelische Kraft, Nachfragen, wie es geht
und geniale Medikamente, die meine zarte nervliche
Ausstattung untersttitzen und besseren Schlaf
maoglich machen.

Ich bin jemand, der beim Reden verarbeitet, und ich
bin dankbar fir viele gute Impulse, die sich in den
Alltagsbegegnungen dieser Zeit finden. Ich schreibe
sie mir in mein ,, Danke”-Heft, das mir eine Freundin
geschenkt hat. Dort halte ich auch die anderen guten
Dinge in Stichworten fest, die ich in der schwierigen
Zeit erlebe.

Der pathologische Befund war in meinem Fall erst
nach finf Wochen fertig. Es ist ein sehr seltener
Tumor (PECOMA, Perivaskularer epitheloider Cell-
tumor), hat noch nicht mal eine ICD10 Nummer und
ist eher einem Sarkom zuzuordnen. Die genetische
Untersuchung, die etwas spater aufgrund der Selten-
heit gemacht wird, weist auf ein hohes Metastasie-
rungsrisiko hin — in meinem Fall auch langfristig und
im Grunde auch Uberall im Kérper maglich. Auch die
Behandlungsmaoglichkeiten im Falle einer Metastasie-
rung sind nicht so klar. ,Dieses Abenteuer ist mir
eigentlich zu groB3”, sage ich zu der Onkologin, die es
mir verklndet.



Nach der Operation erlebe ich zuerst eine Zeit, in der
ich mich zlgig erhole. Ich freue mich, den Tumor
loszuhaben und bin dankbar, dass keine Metastasen in
Kopf, Skelett und Thorax gefunden werden.

Mir wird bewusst, wie froh ich sein kann Uber
Pharmaindustrie, Medizintechnik, Hygieneverantwort-
liche, Familienhilfe, Verwaltung, Radiologie, Urologie,
Onkologie, Anasthesie und so weiter... woanders auf
der Welt wlrde das anders aussehen.

Zum Gluck habe ich bald Kontakt zur Selbsthilfe im
.Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e V.” gefunden.
Was der erste Mail-Kontakt, der Anruf vom
Koordinator der Regionalgruppe und der erste Abend
in der Stuttgarter-Onlineguppe bewirken, ist gar nicht
so einfach zu beschreiben. Es gibt Kraft, ich bin
angekommen und ich fuhle mich verstanden. Und es
tut gut zu sehen, wie die ahnlich erkrankten Krebs-
kampfer oft schon viele Jahre trotz mancher Widrig-
keiten damit leben. Viele praktische Tipps sind sehr
hilfreich, weil ich im Uberlasteten Gesundheitssystem
arztlich leider nicht gut versorgt bin. Die normalen
Abldufe mit Befundbesprechung und weitere medizi-
nische Begleitung nach der Krankenhausentlassung
funktionieren bei mir erst mal nicht so, wie es

sein sollte.

Wenn ich auf die zwei Jahre mit Krebserkrankung
zuriickschaue, ist es ein Auf und Ab...ich flrchte das
bleibt auch so!? Nach der Erleichterung der ersten
Monate folgten Muhevolle.

Es war eine Gleichzeitigkeit: ich kehre zlgig in Beruf
und Alltag zurtick, aber der Boden unter den FiBen ist
irgendwie noch ganz schéon wackelig. Ich kampfe, um

ein Gleichgewicht zu finden: sich mit der Krankheit zu
beschaftigen und sich Zeit zu geben, das Erlebte zu
verarbeiten auf der einen Seite und andererseits mir
auch zu ,erlauben”, mal nicht daran zu denken und
im Hier und Jetzt zu leben. Das war nicht so aus-
gewogen und die Angst eroberte ganz schon viel Platz
in meinem Leben.

Mein Weg war es glaube ich, ihr direkt in die Augen
zu schauen: intensivere Beschaftigung mit dem Thema
Krebs und einem méglichen, friiheren Tod. Wirde die
Welt auch ohne mich klarkommen? Am kniffligsten
ist das bezlglich der Kinder, die noch nicht allzu alt
sind. Hier kann ich intensiv Vertrauen trainieren, im
Blick behalten, dass sie auch einen tollen Papa haben
und eine ganze Reihe Bekannte beobachten, die
minderjahrig ihre Mutter verloren haben und tapfer
und gut weiter leben. Im Moment bin ich aber
vermutlich gesund und sollte nicht so leben, als ob ich
krank ware...

Irgendwann waren die Gedanken sortiert in der
Formulierung: ,,Ich brauche ein Konzept, das tragfahig
ist fr beide Falle: lange Zeit gesund bleiben und
intensiv leben oder der Krebs witet weiter, ich lebe
mit Therapie, oder muss vielleicht zlgig sterben.”

Zu diesem Konzept gehdrt es zum einen, den Schatz
der medizinischen Maglichkeiten zu kennen und zum
anderen zu wissen, dass es Uber dieses geliebte Leben
hinaus noch Gottes andere wunderbare Realitat gibt.

In diesem Prozess war da wieder ein Lied...ich hatte es
nicht gesucht. Beim Wasche aufhdngen an einem




trbsinnigen, leeren Tag wurde es nach einem
anderen Youtube-Beitrag automatisch gestartet. Bei
einer etwas kitschigen Amerikanischen Talentshow,
sang der Kenianer JohGe ,I'm no longer a Slave to
fear — 1 am a child of God” (,,Ich bin nicht mehr ein
Sklave der Angst - ich bin ein Kind Gottes”). Wieder
ein besonderer Moment, indem etwas von mir abfallt:
Seither ist die Angst dann und wann da, aber sie
nimmt mich nicht mehr in diesem Umfang in
Beschlag, wie in der Zeit davor.

Monat fir Monat sehe ich, wie mein wackeliger
Boden sich wieder etwas sicherer anftihlt und ich auch
wieder leichter Entscheidungen treffe, die weiter in die
Zukunft reichen.

Besonders wenn sich das Leben mal wieder kurzfristig
anfuhlt, mochte ich Baume pflanzen. Buchstablich und
auch im Ubertragenen Sinn. Gartenarbeit ist meine
Therapie... und Musik machen und singen. Angeblich
zeigt die neue Forschung, dass das Gehirn keine Angst
haben kann, wahrend man singt — na ja besonders
multitaskingfahige Gehirne vielleicht doch noch ein
wenig - aber es hilft wirklich!

Und zu FuB gehen tut gut, um Unruhe abzubauen.
Mich darauf zu konzentrieren, warum ich heute da bin
und was ich jetzt zu tun habe, ist manchmal eine gute
Maglichkeit, aus dem Gribeln auszusteigen.

Entwickelt man unter solchen Umstanden nicht auch
eine gewisse Harte dem Leben gegentber? Zeitweise
flhle ich mich etwas abgestumpft... vielleicht auch ein

Eigenschutz? Ich m&chte emotional lebendig bleiben.
Mich mitten in der Erschitterung auch anderen
zuwenden. Das ist heilsam.

Aktuell, am 25. September 2024 schwappt wieder
eine Unsicherheit in mein Leben: wegen Schluck-
beschwerden wurde bei einer endoskopischen Unter-
suchung ein auffalliger Zungengrund entdeckt. Funf
Wochen Wartezeit bis zum Biopsie-Termin. Die
Unruhe ist sofort zur Stelle! Erst mal denke ich, dass
ich diesen angefangenen Text fur das Mutmachbuch,
der bis Ende Oktober abgegeben werden sollte, jetzt
gar nicht fertig schreiben kann. Besonders abends
wachsen die Sorgen, wie die Schatten, die beim
Sonnenuntergang tbergroB werden... manchmal ware
ich gerade gerne jemand anderes... ,Noch hat Dir kein
Arzt gesagt, dass Du krank bist”, werde ich in der
Selbsthilfegruppe ,ermahnt” — recht haben sie, die
Erfahrenen!

Mein neues Gedankenkonstrukt: Es ware praktisch zu
lernen, weder zu sehr besorgt zu sein, (bevor man
Genaueres weil3), noch zu entspannt, wenn in den
Kontrollen keine Metastasen zu sehen sind, (da es ja
eigentlich nie eine wirkliche Sicherheit gibt). Eine
schone Idee. Damit kénnte ich das , Auf und Ab”
etwas nivellieren — klappt nur nicht so sehr, aber ich
gehe weiter auf dem Weg! Was dann in zwei Wochen
bei der Untersuchung herauskommen wird, weif3 ich
noch nicht, aber dass Gott mir zuspricht: , Furchte
Dich nicht, ich bin mit Dir”, das weiB ich und das gilt
bis zu meinem letzten Atemzug.

Beate,
Perivaskularer epitheloidzelliger Tumor,
Erstdiagnose 2022



Das ist meine Geschichte...




S T VRN A

Meine Geschichte beginnt vor ungefahr 13 Jahren, als
mein damaliger Arbeitgeber (ein groBes Unternehmen)
eine groBe Vorsorgeuntersuchung angeboten hat fir
Arbeitnehmer, die in dem Jahr (2011) 50 Jahre alt
wurden. Ich wollte mich eigentlich erst nicht an-
melden, ich fuhlte mich gesund, machte Gymnastik,
bin regelmaBig joggen gegangen und viel Fahrrad
gefahren. Ich entschloss mich dann doch dazu, da
mein Vater schon Jahre zuvor an der Hals- und Bauch-
schlagader operiert worden war.

Es folgten verschiedene Untersuchungen, Blutab-
nahme und ein Ultraschall beim Betriebsarzt. Dieser
sagte dann zu mir: an lhrer rechten Niere ist etwas,
haben Sie da Schmerzen? Ich sagte: nein, ich habe
nichts! Er gab mir eine Uberweisung fir ein CT mit.
Ich wusste Uberhaupt nicht, wie mir geschah. Wie
betdaubt bin ich raus und bin an diesem Dienstag-
abend noch direkt zu meinem Hausarzt gefahren. Er
war zum Glick noch in der Praxis und hat dann auch
ein Ultraschall gemacht. Leider sah er auch genau
dasselbe und hat mir zlgig einen CT-Termin gemacht.
Dort stellte sich heraus, dass es ein Tumor an der
rechten Niere ist.

Dann wurde ein OP-Termin im Klinikum Oldenburg
vereinbart, denn ich wollte auch, dass dieser , Fremd-
korper” so schnell wie moglich entfernt wird. Es
wurde eine Teilentfernung der rechten Niere vor-
genommen mit groBem Flankenschnitt. Ich hatte
einige Wochen starke Schmerzen, dafiir gab es dann
entsprechend Schmerzmittel.

Man sagte mir, ich kdnnte meinem Arbeitgeber

auf Knien danken, ich selber hatte ja nichts bemerkt
und spater ware das Ganze schon fortgeschritten
gewesen.

Es handelte sich um ein klarzelliges Nierenzellkarzinom
pT1aG1- 5,4 cm. Ich war dann ein paar Monate spater
in einer Reha in Graal MUritz an der Ostsee, es war
sehr schén da, aber eben keine Nierenkrebs-Patienten,
mit denen man sich hatte austauschen kénnen.

Ich bin dann 5 Jahre regelmaBig vierteljghrlich zum CT
gegangen. Es kam die letzte Untersuchung, ich wollte
eigentlich gar nicht mehr dorthin, es war ja die ganze
Zeit alles in Ordnung. Habe ich dann zum Gluck doch
gemacht. Da sagte mir der Radiologe: an lhrer Niere
ist wieder etwas! Es zog mir wieder den Boden unter
den FUBen weg.

Also folgte die gleiche Prozedur 2016 ein zweites Mal
und die Niere wurde komplett entfernt. Dann war ich
wieder in der Reha, dieses Mal in Bad Oexen. Dort
waren Nierenkrebs-Patienten und es gab einen
Vortrag vom Nierenkrebs-Netzwerk, ,Das Lebens-
haus” - wie es damals noch hieB3. War sehr informativ,
ich habe auch die Unterlagen mitgenommen und
zuhause in eine Schublade gelegt.

2018 fuhlte ich am Hals einen verdickten Lymph-
knoten, dachte mir erst nichts dabei. Ich hatte es auf
eine Erkaltung geschoben. Da er aber nicht zurlick-
ging, bin ich zu meinem Hausarzt, der mich dann aber
direkt zum HNO Arzt schickte.



Des Weiteren meinte er, ich sollte auch ein Schild-
drlsenszintigramm machen lassen, weil er meinte, an
der Schilddriise kdnnte auch etwas sein. Der HNO
Arzt stellte etwas an der linken Unterkieferspeichel-
drlse fest. Also wurde mir die linke Unterkiefers-
peicheldrise im September 2018 operativ entfernt.
Das verlief alles reibungslos.

Beim Schilddrisenszintigramm stellte sich heraus, dass
auch dort etwas war, was nicht dort hingehorte.
Somit war ich dann wieder im Krankenhaus, wo man
mir im Marz 2019 zuerst die linke Seite der Schild-
drlse operativ entfernt hat. In beiden Fallen handelte
es sich um Metastasen vom Nierenkrebs ausgehend.

Daraufhin hat man mir sicherheitshalber auch die
rechte Seite der Schilddriise im August 2019 raus-
operiert. Seit der Zeit muss ich ein Schilddrisen-
praparat einnehmen. Damit kann man ja gut leben.

Ich hatte zwischenzeitlich auch meinen Urologen
gewechselt. Meiner war in Ruhestand gegangen und
mit dem Nachfolger war ich nicht zufrieden. Der j
etzige Urologe ist sehr griindlich und hat mich auch
an eine Onkologin (seine Ehefrau) verwiesen. Dartber
bin ich ganz froh, weil dort auch ein Austausch
untereinander stattfindet.

Durch meine regelmaBigen CT's stellte sich dann im
Oktober 2019 heraus, dass ich Metastasen an der
Bauchspeicheldriise und an der linken Niere hatte. Da
wurde ich naturlich wieder panisch. Meine Onkologin
meinte dann, jetzt kann man nicht mehr gegen an
operieren, jetzt musse ich ein Medikament
einnehmen. Sie hat mir den Wirkstoff Pazopanib

verordnet. Das ist ein Medikament, dass schon lange
auf dem Markt ist.

Ich habe ein halbes Jahr die H6chstdosis genommen,
habe mich durch die Nebenwirkungen durchgequalt.
Das waren unter anderem Ubelkeit, Durchfall, Hand/
FuBsyndrom, kaputte Mundschleimhaut etc.

Ich habe in der Zeit viel abgenommen ca. 18 Kilo.
Daher war ich wieder bei meiner Onkologin und habe
ihr gesagt, dass es dauerhalt so nicht geht. Es war
wieder ein CT fallig, es ist Gott sei Dank gut aus-
gefallen, alle Metastasen hatten sich verkleinert und
sind eingekapselt. Daraufhin wurde die Dosis auf die
Halfte reduziert. Damit lebe ich bis heute ganz gut,
habe zwischendurch immer wieder mal mit Durchfall
zu tun, aber das habe ich akzeptiert. Ich habe auch
nicht mehr so viel Energie und muss meine Krafte
einteilen.

Ich hatte zwischenzeitlich den Arbeitgeber gewech-
selt, wo ich noch fur ein paar Stunden eine sitzende
Tatigkeit habe. Fur mich war es gut, gerade als es mir
so schlecht ging von den Nebenwirkungen. Ich habe
mich immer aufgerafft und bin hingegangen. Einmal
war ich 14 Tage am Stlick krankgeschrieben, aber da
ging auch nichts mehr. Meine Chefin hat immer
gesagt, du kannst kommen und gehen, wie du
mochtest. Wenn es nicht geht, gehst du wieder nach
Hause. Es sind auch nur 5 Minuten mit dem Fahrrad.
Dafur bin ich ruckblickend wirklich dankbar, denn so
konnte ich mich auf die Tatigkeit bei der Arbeit
konzentrieren. Das war fir mich gut und genau
richtig. Und ich hatte ein soziales Umfeld, meine
Kolleginnen alle hilfsbereit und verstandnisvoll.



/

Auch meine Familie hat mich immer unterstitzt, sowie
einige gute Freundinnen, die immer fur mich da waren
und auch sind. Das hat auch geholfen. Ich habe die
ganzen Jahre versucht, die Dinge zu machen, die mir
SpaB machen, achte zwangslaufig auf meine Erndhrung
und ich bewege mich viel an der frischen Luft. Mein
Mann und ich fahren viel und gerne Fahrrad und wir
machen gerne Ostseeurlaub. Einmal im Jahr génne ich
mir ein Pilates Wochenende auf Langeoog, meiner
Lieblingsinsel.

Ich hoffe naturlich, dass dieses Medikament noch
lange wirkt, ansonsten gibt es andere Mdglichkeiten.
Ich hatte niemals gedacht, dass ich mit dieser
Erkrankung so lange lebe und bin dankbar daftr.

Ich habe mich jetzt entschlossen, zum Jahresende mit
der Arbeit aufzuhéren. Ich werde im Dezember 63
und dann werde ich noch mehr fir mich tun und ich
maochte mich ehrenamtlich vor Ort einbringen.

Ich bin froh, dass ich mich vor ein paar Jahren an das
Nierenkrebs-Netzwerk gewandt habe. Ich habe viele
Informationen bekommen, auch die Online-Patienten
sind wertvoll. Zusatzlich bin ich in der Nord Gruppe in
Oldenburg und wir treffen uns in regelmaBigen
Abstanden. Auch die Patiententage vor zwei Jahren in
Hannover waren fur mich informativ und wir werden
auch dieses Jahr nach Frankfurt fahren. Ich finde es
wichtig, sich auf dem Laufenden zu halten. Man wei3
ja nicht, was noch kommt. Aber dann hatte ich die
Moglichkeit, Kontakt zu Experten aufzunehmen.

Man muss immer versuchen, positiv zu denken, das
habe ich im Laufe der Jahre auch dazu gelernt. Das
gelingt einem natdrlich nicht immer, gerade wenn
wieder Untersuchungen anstehen. Aber es hort sich
vielleicht komisch an, man geht in dieser langen Zeit
gelassener damit um.

Anke,
Klarzelliges Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 2011



»~Klar wird ihr Mann irgendwann sterben,
aber nicht jetzt!”




Ich gehe einmal in der Woche ins Schwimmbad. Meist
am Wochenende und schwimme dann gerne sportlich
ungefahr eine Stunde lang. An dem Sonntag Ende
Januar im Jahre 2020 schwamm ich 2500m in einer
guten Zeit. Ich war fit und freute mich Uber die gute
Leistung. Am Montag danach hatte ich beim Hausarzt
einen Termin fUr einen allgemeinen Gesundheits-
Check vereinbart. Ich war 41 Jahre alt und wollte mit
allgemeiner Krebsvorsorge beginnen. Magen- und
Darmspiegelungen hatte ich schon einige, da meine
Mutter jung mit 57 Jahren an Darmkrebs verstarb. Ich
wollte nun auch andere Bereiche kontrollieren.

Mein Hausarzt bietet fir diesen Check im Hausarzt-
modell auch eine Ultraschalluntersuchung (Sonografie)
an. So lag ich da und eine junge Assistenzarztin flhrte
die Sonografie durch. Sie sagte, es sei irgendwie ko-
misch, aber sie séhe keine Abgrenzung zwischen Niere
und Leber, daher sollte der Chef kurz darauf schauen.
Der Chef sah diese Abgrenzung aber auch nicht, also
wollte er das andere neuere Gerat in einem anderen
Behandlungszimmer dafir nutzen. Aber auch da sah
es dhnlich aus. Er sagte, wir missen davon ausgehen,
dass dort irgendwas sitzt, was da nicht sitzen sollte.
Das kdnnte auch bosartig sein, daher ist ein schnelles
CT sinnvoll. Er war sehr besorgt und kiimmerte sich
selbst um die Terminierung bei einer radiologischen
Praxis. Wenige Tage spater gab es dann die Gewiss-
heit: ein Tumor an der Niere mit ca. 15cm Durch-
messer, ein 7cm langer Tumorzapfen in der Hohlvene
(Vena cava) und multiple Metastasen in Lunge und
Lymphknoten. Die Diagnose war niederschmetternd.

Ich hatte nichts davon gemerkt, hatte keinerlei Sym-
ptome. Nachher lernte ich, dass das gar nicht untblich
fur den Nierenkrebs ist.

FUr meine Frau und meine Séhne (zu dem Zeitpunkt
12 und 9 Jahre alt) waren das unruhige und unge-
wisse Zeiten. Wir waren 3 Jahre zuvor ins Rheinland
gezogen und hatten dort ein Haus gebaut. Wir hatten
noch einen Kredit zu bedienen. AuBerdem hatte ich
Anteile einer Firma erworben, fir die ich tatig war.

Ich wollte demnach beruflich und privat durchstarten.
Und jetzt eine Krebserkrankung. Ich wachte oft nachts
auf und rechnete im Kopf wieder und wieder durch,
wie die Familie alles ohne mich schaffen kénnte.
Meine Frau rief als erstes beim Nierenkrebs-Netzwerk
an (zu dem Zeitpunkt hieB es noch Lebenshaus), sie
fand den Verein Uber den Internetauftritt. Das
Telefonat war super. Zitat: ,,Klar wird ihr Mann irgend-
wann sterben, aber nicht jetzt! Und woran er sterben
wird, weil3 er auch noch nicht! Es gibt viele Therapie-
maoglichkeiten.” Wir schépften Hoffnung.

Ich war nun in der Uro-Onkologie an einem Nieren-
krebszentrum in meiner Stadt in Behandlung. Mein
Hausarzt sagte vorab, ich solle mich direkt auf eine
Aufnahme im Krankenhaus vorbereiten und schonmal
den Koffer packen. Als ich zum ersten Termin mit
meinem gepackten Koffer ankam, schauten alle
erstaunt und witzelten, ob ich denn einziehen wolle.
Als ich erklarte, dass mein Hausarzt meinte, dass ich
sicherlich dableiben werde, meinte meine
behandelnde Arztin in rheinischer Gelassenheit:
,Nein, so schnell schieBen die PreuBen nicht.”



Es wirden erstmal verschiedene Untersuchungen
gemacht und dann entschieden, wie es weitergeht.
Das kdnne noch einige Wochen dauern. Das ware
aber auch nicht schlimm, denn ein Nierentumor wirde
langsam wachsen und da ich fit sei, waren ein paar
Wochen nicht kritisch. Das sah ich anders, ich wollte
das Ding loswerden und hatte die Geschichten im
Hinterkopf, wo Tumore bei Diagnose direkt und ohne
Zeitverlust entnommen wurden. So erwartete es ja
scheinbar auch mein Hausarzt. Ich sollte nun mit dem
.Drecksack” (wie ich ihn den Tumor nannte) erstmal
weiterleben. So schob ich mit meinem Kofferchen
wieder nach Hause, wo mich meine Frau erstaunt in
Empfang nahm.

In einem weiteren Termin sollte eine Biopsie des
Tumors gemacht werden, um die Zellart zu
bestimmen. Durch den langen Tumorzapfen riet man
aufgrund des hohen Risikos von einer sofortigen OP
ab. Die Biopsie sollte helfen, das bestmogliche
Medikament fir die Therapie zu bestimmen. Die
Biopsie wurde kurz vor Karneval im Jahre 2020
gemacht. Ich wollte schnell mit der Bekampfung der
Tumore und Metastasen anfangen, und bat um
schnelle Mitteilung der Ergebnisse. Die Arztin sagte
mir aber, dass mit einem zeitnahen Ergebnis nicht zu
rechnen ware ,schlieBlich sei Karneval und alle hatten
Urlaub”. Das kann doch nicht wahr sein, konnte man
nicht Labore in Norddeutschland nutzen? Dies wurde
verneint. Als geburtiger Ostwestfale hatte ich

wenig Verstandnis.

Irgendwann war dann das Ergebnis da. Man wollte
durch die ,neuartige” Immuntherapie Nivolumab/
Ipilimumab versuchen Tumor und Zapfen zu
schrumpfen und nach Behandlungserfolg operieren.
So startete ich erst rund sechs (geflhlt lange) Wochen
nach Erstdiagnose, Anfang Mérz 2020, mit der
Immuntherapie. Ich bekam eine gute Erklarung Gber
Vorgehensweisen und mdégliche Nebenwirkungen. Es
konnte losgehen. Passenderweise witete nun leider
nun auch noch das Coronavirus auf der Welt.

Die Immuntherapie funktionierte. Der Tumor wurde
zwar nicht messbar kleiner, aber offensichtlich an-
gegriffen. Das wurde mir durch Blut im Urin und
zeitweisen starken Schmerzen deutlich. Der Zapfen
dagegen schrumpfte messbar, und so auch viele
Metastasen. Dieser Erfolg sollte so lang wie moglich
weitergefihrt werden. Ungefahr 3 Monate nach Start
der Immuntherapie waren die Blutungen aber so
stark, dass die OP erfolgen musste. Der Zapfen war
auf die Halfte reduziert und so auch operabel.

Nach der schweren OP Mitte Juni, bei der ein ca. 2 kg
schwerer Tumor inkl. Niere entfernt wurde, wurde die
Immuntherapie ungefdhr 5 Monate weitergefuhrt.
Dann gab es leider wieder Metastasenwachstum.

Ein Therapiewechsel stand an. Meine Arztin sagte:
»Egal was Sie nun nehmen, die Therapien sind alle
irgendwie gleich.” Das stimmt aber nicht. Ich horte
von einer neuartigen Medikamententherapie fir
Patienten, die den Nierenkrebs aufgrund einer vererb-
lichen Genmutation bekamen. Diese Ursache wurde
bei mir zwischenzeitlich festgestellt. Das Medikament



ist in den USA zugelassen, aber noch nicht in der EU.
Ich ging auf die Suche, wie ich das Medikament
erhalten konnte. Leider konnten mir mehrere
Unikliniken in Deutschland nicht weiterhelfen.

Durch das Nierenkrebs-Netzwerk bekam ich aber
Kontakt zum Nierenkrebs-Patientenverein der Nieder-
lande. In einigen niederlandischen Kliniken wurde eine
Studie angeboten, wo dieses Medikament allen
Teilnehmern verabreicht wird.

Ich nahm Kontakt auf und nach den notwendigen
Eingangs-Untersuchungen konnte ich teilnehmen.
Schon beim ersten CT wurden sichtbar, dass Meta-
stasen schrumpften. Heute, fast 4 Jahre spater sind die
Metastasen nicht mehr ausmessbar. Ein voller Erfolg
und das bei fast keinen Nebenwirkungen.

Ich schreibe meine Geschichte hier auf, da ich

folgende Erkenntnisse weitergeben mochte:

1. Auch wenn die Diagnose niederschmetternd ist
und hoffnungslos erscheint: Es gibt viele hilfreiche
Therapieansatze und es werden immer mehr.

2. Wenn Arzte nur eingefahrenen Wegen folgen
wollen, hole Dir eine arztliche Zweitmeinung oder
frage bei Treffen des Nierenkrebs-Netzwerks nach
anderen Erfahrungen. Vielleicht findet man andere
erfolgreiche Moglichkeiten.

3. Gib bei Rickschlagen nicht auf.

D,
hereditares Nierenzellkarzinom (VHL),
Erstdiagnose 2020




Auch mit Krebs kann das Leben Spal3B machen.




Hhm, wie soll ich beginnen. Ich bin die Elli, 50 Jahre
und habe Nierenkrebs. Im August 2023 begann alles:
wir radelten immer schon sehr viel, stundenweise
bergauf auf die verschiedensten Gipfel, was immer ein
Traumchen war, denn die Anstrengung wurde oben
immer mit einem herrlichen Ausblick und einer gemut-
lichen Hitte mit entspannten und lachelnden
Menschen belohnt. Nach einem wunderschénen
Wochenende in den Bergen, bekam ich plétzlich
Achillessehnen- und Sprunggelenksschmerzen. Was
machte ich? Ich warf mir ein Schmerzmittel rein, damit
ich arbeiten konnte (arbeite in einer Apotheke).
Irgendwie wurde es aber nicht besser, denn dann
gingen die Schmerzen auf die Knie, dann Hufte, dann
Schultern, bis ich Ende August in der Notaufnahme
landete, da ich mich nicht mehr bewegen konnte vor
Schmerzen. Mit einer 4 Tage Cortison StoBtherapie
wurde ich dort entlassen — und war 4 Tage schmerz-
frei. Am 5.Tag wieder dasselbe Spielchen: Schmerzen
und ich ging daraufhin zu einem Orthopaden, der mir
wieder Cortison verordnete.

Mitte September sagte dann mein Briderchen zu mir:
»Maus, so geht'’s nicht weiter. Das ist nicht normal.
Ich organisiere dir einen Arzt, der der Ursache mal auf
den Grund geht.” Gesagt getan, war ich in klrzester
Zeit in einer Rheumaklinik stationdr, in der mir am

2. Tag mein behandelnder Arzt (der wirklich sehr nett
und bemdiht war) wahrend des Ultraschalles erklarte,
dass er was an meiner linken Niere sah, was nicht
hingehorte und verordnete sofort ein CT. Ich dachte
mir dabei nichts und Stunden spater bat mich der Arzt
in sein Besprechungszimmer.

Ganz vorsichtig berichtete er, dass ich an der Niere
einen relativ groBen Tumor habe und er auch vermut-
lich wegen der Struktur, dass er bdsartig ist. Bis diese
Nachricht mein Gehirn erreichte, brauchte ich paar
Minuten. Krebs ich? Nein, das kann nicht sein und
dann musste ich erstmal bitterlich weinen. Der Doc
erklarte, er kennt Spezialisten und wiirde gleich alles
in die Wege leiten, damit ich schnell einen Termin
bekam. Sofort fuhr ich Heim. Zum Gluck war noch
niemand da und ich konnte mich erstmal sammeln.
Abends kamen mein Mann und unser Sohn nach
Hause und wussten gleich, dass was passiert ist, da
ich ja verfraht die Klinik verlassen hab. Ich erzahlte es
und wir drei weinten erstmal, umarmten uns ewig und
waren uns einig: Das schaffen wir.

Am nachsten Tag radelte (durch das Radeln bekomme
ich meinen Kopf frei und ich bin in Bewegung) ich zu
meiner lieben Hausarztin - ihr Mann war Nephrologe
— er schallte meine Niere und sagte mit seiner
stoischen Ruhe :,,Das wird sehr gut zu operieren sein.”
Und da stellte sich bei mir meine gewohnte innere
Ruhe ein, ich wusste, dass alles gut gehen wird.
Glicklicherweise hatte ich gleich am nachsten Tag
einen Vorstellungstermin in der Klinik, lieB 6 Stunden
alle Untersuchungen Uber mich ergehen und fuhr mit
dem Satz des Professors — ,vielleicht haben wir Glick
im Ungltick”- Heim und erfuhr noch an diesem Tag,
dass ich in 4 Tagen einen OP -Termin hatte. Das war
totales Gluck und ich war dem Arzt in der Rheuma-
klinik zutiefst dankbar.



Am 4.0ktober war dann die OP — im Vorbereitungs-
raum waren alle so nett, ich war entspannt und sogar
dort haben wir so viel gelacht. Nach der OP, bei der
alles gut ging, kam ich hungrig in mein Zimmer und
da lachte gleich die Schwester Adriane und sagte:
.Fur sie hab’ ich ganz was Gutes aufgehoben.” Und
ich verspeiste das Streichwurstbrot mit einer GentiB-
lichkeit und dachte mir schon, warum meine 2 Bett-
nachbarinnen mich so genau beobachteten und am
nachsten Tag wusste ich es. Das Essen ware gar nicht
fr mich bestimmt gewesen, da wir drei mit unseren
Einsiedlernieren auf Didt gesetzt wurden und dreimal
taglich ein klares Stippchen bekamen. Mei, haben wir
gelacht und das ging die ndchsten Tage so weiter.
Hatten mit den Schwestern und Pflegern so viel Spaf3,
ich war das Kiken und versorgte alle mit Wasser und
Tee (brauch’ ja immer Bewegung).

Nach 5 Tagen durfte ich Heim und da kam noch ein
Pfleger zu mir und sagte: , Es war so schon mit Ihnen
und es hat Spaf3 gemacht bei Ihnen die Vital-
funktionen zu messen, denn da ging jeden Tag im
Zimmer die Sonne auf!” Ich war so gerthrt, da mir
das an mir noch nie aufgefallen ist, weil ich immer
schon so fréhlich war und bin. Daheim erholte ich
mich ganz schnell. Leider begannen meine Schmerzen
wieder - ich bekam wieder Cortison (war nochmals

1 Woche stationar in der Rheumaklinik) und alles war
gut. Im Januar 2024 ging ich bester Gesundheit und
positiv in meine 1. Vorsorge und da kam der nachste
Dampfer: Mein Krebs hat in die Lunge gestreut. ,Nein,
das konnte nicht sein — es musste eine Verwechslung
sein, ich fuhlte mich ja super’, dachte ich mir. Erst als
dann noch eine Untersuchung gemacht wurde und ich

plétzlich mit einem Psychoonkologen und einem Arzt
im Zimmer in der Klinik saB3, wusste ich, jetzt wird’s
ernst und es stimmt was nicht.

Ich wurde Uber die Therapie aufgeklart und dass wir
sofort beginnen sollten. Die einzige Frage, die ich
hatte, war: ,Wie lange habe ich zu leben?” Der Arzt
berichtete, dass man das erst nach 3 Monaten sagen
kann, denn dann weiB man ob die Therapie wirkt. Na
toll, dachte ich mir, fuhr Heim und erst da ergriff mich
plétzlich eine enorme Angst zu sterben und ich weinte
— schon das zweite Mal wegen diesem bléden Krebs —
dieser ,bléden Sau” — so nannte ich ihn. Meine
Manner zu Hause waren wie ich geschockt, dennoch
waren wir uns einig, wir kriegen das gemeinsam hin
ohne wenn und aber. Zu diesem Zeitpunkt konnte ich
noch mit sonst niemanden Uber meinen Krebs reden
und so ging ich tagtaglich in meine geliebte Arbeit,
sah meine lieben Kollegen und mein Kopf war

10 Stunden frei. ,Verdrangen” nennt sich diese ganz
bléde Strategie — dennoch konnte ich es aktuell noch
nicht anders. Im Februar hatte ich immens viele Unter-
suchungen — die ich alle an meinen freien Tagen
machte - und da hatte ich einfach das Essen ver-
gessen, da mein Kopf an Arzttagen einfach voll war.
Nahm dann zehn Kilo ab und fuhlte mich immer
schwacher. Auch meine Kollegen und Familie, Freunde
fragten schon, was los ist, weil ich so mager war — ich
konnte da aber noch immer nicht dartber reden.

Mitte Marz kam ich dann vollig geschwacht und mit
Schmerzen am ganzen Kérper heim. Und da sagte
mein Mann: ,,So, und du lasst dich jetzt krank-
schreiben. Wir brauchen dich noch. So geht das nicht
weiter!” Und von da an ging es mir besser, ich nahm
es 5o an und sagte es in der Arbeit, unseren Familien




und besten Freunden. Wahnsinn, wie viel Liebe wir da
zuriick bekamen.

Von da an informierte ich mich sehr intensiv Gber
meinen Krebs, meine Therapie, meine Mdglichkeiten
und es machte mir SpaB, so viel Neues zu lernen, da
ich es fur wichtig empfand, Bescheid zu wissen. Es lief
alles super, ich vertrug alle Medikamente und Infusi-
onen relativ gut und dann an Ostern der nachste
Schock: in der Tagesklinik sagte ein Arzt plétzlich
zwischen Tdr und Angel ganz laut zu mir: , Heute
bekommen sie keine Infusion, da ihre Leberwerte zu
hoch sind”, steckte mir paar Zettel und ein Rezept
Uber hochdosiertes Cortison in die Hand. Ich war in
Stockstarre, brachte kein Wort heraus, packte meine

Sachen und rief meinen Taxifahrer an. Er war sofort da
und ich danke ihm heute noch, denn er hat mir bei
der Heimfahrt keine einzige Frage gestellt und ich
sagte kein Wort.

Zu Hause angekommen, musste ich wieder so der-
maBen weinen — doch ich wusste, dass ich ja noch
meine Krebstabletten hatte, die sicherlich sehr gute
Arbeit verrichten. Das positive war, dass ich durch das
Cortison total schmerzfrei war und so suchte ich mir
lauter schéne Dinge: ich radelte gewappnet mit einer
Decke und einem guten Buch in die Natur, las, schaute
in den Himmel und war gltcklic, ich war mit mir im
Einklang. Im Mai dann die ndchste Nachricht der




Klinik: ,Sofort die Krebstabletten absetzen, da die
Leberwerte bedrohlich hoch waren!” Es war Pfingsten
und mir ging es ja eigentlich gut. Aber da brach bei
mir plétzlich Panik aus: ,Oh Gott hilf mir, jetzt hab’
ich gar keine Therapie mehr und die Sau konnte Party
feiern, was ich nicht wollte!” Kurzzeitig verlor ich
auch den Glauben und das Gespur fir meinen Koérper,
da er mir kein Zeichen dafiir gab. Ich brauchte ein
paar Tage bis ich wieder in die Spur kam.

Doch mein Kérper wollte sich einfach ein bisschen von
der Therapie erholen und wollte mir sagen, dass ich
eine Entscheidung féllen muss fir mich — ich wusste
nur noch nicht welche. Mein Sohn sagte dann zu mir:
.Mama, ich hatte 6 Tage frei. Wir kénnten zusammen
Urlaub in der Tlrkei machen. Was meinst?” Hhm das
ware ja ein toller Plan. TherapiemaBig ist eh nichts
aktuell und ein Abstand wirde mir gut tun. Mein
Mann gab uns sofort Urlaub, Klinik auch und schon
waren wir in der Turkei. Wir hatten wunderbare,
lustige, entspannte Tage — unser Sohn probierte sich
durch die Cocktailkarte und ich durch die nicht-
alkoholische Smoothie- und Teekarte. Hatten mit den
Hotelangestellten jede Menge Spaf — lachten schon,
wenn wir unsere Getranke holten: mein Favorit
Wintertee und Detoxsmoothie. So gut konnte ich
schon lange nicht mehr schlafen. Daheim ange-
kommen, wusste ich meine Entscheidung: ICH
MOCHTE DIE KLINIK WECHSELN!

Also stellte ich mich hier im Ort in der Klinik vor.

Beim Erstgesprach spurte ich sofort meine innere
Ruhe: Der Onkologe war mir sofort sympathisch, sehr
nett, ehrlich, DIREKT, er nahm sich Zeit (was ich sehr
schatze, da ich ja weil3 wie viel Arbeit und Stress er

hat), lachte — er war einfach menschlich. Und sowas
brauch ich. Was mir besonders gefiel und gefallt,
wenn er nachdenkt, dann verschrankt er seine Arme
Ubern Kopf und tberlegt. Da muss ich immer innerlich
schmunzeln. Ich fragte ihn, ob er noch ein Platzchen
flr mich hat und er sagte ja. Per aspera ad astra!!!!
Beste Entscheidung.

Néachstes Vorhaben: ich suchte nach einer Art Selbst-
hilfegruppe nur fur Nierenkrebs. Nach Suchen im
Internet, stieB ich auf das Nierenkrebs-Netzwerk
Deutschland e.V. und rief dort an. Gleich hatte ich
eine liebe Frau am Hoérer und sie sagte: ,Klar, wir
haben eine Onlinegruppe élterer Betroffener und eine
Gruppe junger Betroffener in ganz Deutschland.” Sie
gab mir schon viele Tipps. Als ich im Online Meeting
die , Alteren” kennenlernte, war ich danach so
dermaBen gestarkt, denn sie erzahlten ihren Weg und
dass sie schon viele, viele Jahre mit der Therapie ein
gutes Leben haben, natdrlich mit Auf und Abs, was ja
dazu gehort. Auch die junge Gruppe war bombe -
endlich bin ich nicht mehr das Kiiken und ich wusste,
dass wir alle den gleichen Weg bestreiten.

Hhm, was méchte ich euch mit meiner Geschichte
sagen? Ich habe seit meiner Diagnose 50000 viel
Neues gelernt, habe sooo viel Liebe und Glick
erfahren und gelernt, dass jeder Mensch ,,sein”
Packchen zu tragen hat und es meistern muss. Egal
was es ist. Auch meinem Mann und unserm Sohn bin
ich so dankbar, denn sie sind immer auch in schweren
Zeiten fur mich da und ich bin weiterhin fir sie da.
Durch viel Reden, offen seine Angste mitzuteilen, viel
Lachen, Liebe haben wir das sehr gut hinbekommen.



Meinen 50igsten Geburtstag haben wir mit allen

3 Tage lang gefeiert, mit soviel Liebe, Spal3,
Entspanntheit und Lachen — und ich alles ohne
Alkohol. Also auch mit Krebs kann man SpaB haben.

Es gibt auch Tage, an denen ich bléd schaue oder an
denen es mir nicht gut geht — und diese Tage hat
jeder, nicht nur Krebspatienten. Und genau das gehort
dazu. Wichtig ist — finde ich- dass man sich niemals
richtig hdngen lasst, sich immer Schénes sucht, ein
gutes Netzwerk an Arzten aufbaut, ehrlich ist,
fundiertes Wissen sich aneignet, Vertrauen zu seinen
Arzten hat und immer ein Lacheln mit sich tragt. Das
weiB ich noch, als meine liebe Hauséarztin Urlaub
hatte, musste ich zu einem Vertretungsarzt. Wir
kannten uns nicht und er fragte mich viel und ich
erzahlte alles mit einem Lacheln und dann sagte er:
.Sie werden sehen, bei ihrer Vorsorge wird alles wie
weggeputzt sein, sie sind ein so positiver Mensch.”
Und Recht hatte er. Und bei meinen Besprechungen
meiner Stagings ziehe ich immer meine blauen Socken
mit den vielen Glickspilzen drauf an und wenn ich
warte und auf meine Socken starre, dann muss ich
lachen. Ja ja so ist es im Leben.

Bei meiner Therapie lauft noch nicht alles ganz rund.
Ich weil aber sicher, dass ich gemeinsam mit meinem
Onkologen das Richtige finden werde. Rom wurde
auch nicht an einem Tag erbaut und man kann im
Leben eh nix erzwingen und alles hat so seinen Sinn,
wie es lauft. Auch wenn mal schwere Zeiten kommen.
Der liebe Gott passt gut auf.

Elli,
Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 2023




Hallo, ich heiBe Peter, wohne in Westfalen und bin
inzwischen Rentner. Auch ich habe eine Nierenkrebs-
,Vorgeschichte”...:




Anfang 2006 wurde ich vom Urologen mit der
Diagnose ,Harnstau links” im Eilverfahren ins Klinikum
Uberwiesen. Zwei Jahre zuvor hatte ich - im Laufe
mehrerer Monate (erstmalig!) — einige Nierenkoliken.
Nach kurzer Zwischenstation Uber den Hausarzt (der
mir sofort Schmerzmittel verschrieb) ging's schnell
zum Urologen, wo ich dann mit Harnsteinsieben, Urin-
und Bluttests sowie Ultraschall — Untersuchungen
weiter behandelt wurde. Nach wenigen Monaten war
der ,Spuk” dann wieder vorbei.... bis Anfang 2006.
Es begann wieder mit einer Kolik und der Urologe
meinte, dass ihm das doch , etwas komisch vorkomme”
und ,er wolle sich das doch etwas genauer ansehen...”
Aufgrund massiver Beschwerden wurde geréntgt und
dann ging auf einmal alles sehr schnell: Nach 3 Tagen
im Klinikum (mit Sptlung und Katheter) und anschlie-
Bendem MRT war der Fall dann klar: Nierenzelltumor
links (chromophob) in ,,GréBe einer Kinderfaust”. Ich
war nicht gerade erfreut, habe mich aber (wie schon
bei den Koliken) relativ schnell auf die Realitat einge-
stellt und — im Dialog mit den Arzten — Perspektiven
gefunden.

Nach operativer Entfernung des Tumors und der be-
troffenen Niere hatte ich dann — bis auf das jahrliche
CT - relative Ruhe. Beim 5. CT gab es einen Meta-
stasen-Befund im Bauchraum. Allerdings verteilt, also
Teil-OP. Bis zur 2.0P dann Behandlung mit Sunitinib -
bei voller Berufstatigkeit. Fur die Behandlung der nicht
unerheblichen Nebenwirkungen habe ich im Internet
Hilfe gesucht und bin relativ schnell auf das Lebens-
haus (heute: Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V.)
gestoBen. Die OWL-Gruppe wurde von Sigrid Spitz-
nagel und ihrem (inzwischen leider verstorbenen
Mann) gefiihrt. Nach dem ersten telefonischen Kon-
takt erhielt ich sehr kurzfristig ein Info-, Packchen”, das
u.a. die fur mich so wichtige Nebenwirkungs-
management-Broschire mit zahlreichen praktischen
Hinweisen enthielt. Beim ersten Treffen war ich rasch
Uberzeugt und bin seitdem , dabei”. Inzwischen
folgten weitere OPs (Bauchraum-Metastasen), eine

voriibergehende Umstellung auf Axitinib und schlieB3-
lich 2018 eine Strahlentherapie (Linearbeschleuniger,
taglich, Gber einen Monat). Inzwischen erfolgen die
Kontrollen im halbjahrlichen Wechsel (Sonografie
bzw. CT).

Ich hatte groBes Gluck, dass die auftretenden Meta-
stasen nie andere Organe ,besiedelt” haben. Dafur
bin ich duBerst dankbar!

Zu meinen Arzten (Onkologen u.a.) hatte und habe
ich jederzeit volles Vertrauen. (Das ist das A und O,
sonst muss man wechseln!) Man hat mir manchmal
mehrere Wege aufgezeigt und auch Zweit-Meinungen
angeboten. Die letzte Entscheidung lag immer bei mir.
Und: Der medizinische Fortschritt ist rasant, die
Heilungschancen werden immer besser. Nicht zuletzt:
der enorm wichtige Informations- und Erfahrungs-
austausch mit den anderen Mitgliedern im Nieren-
krebs-Netzwerk Deutschland. Sigrid, unsere regionale
Gruppenleiterin (und Bundesvorsitzende) ist in der
“Fachwelt” hervorragend vernetzt und kann — bei
akutem Bedarf — jederzeit Kontakt zu entsprechenden
Spezialisten herstellen. Auch das vermittelt ein gutes
Gefuhl!

Letztendlich muss zwar jeder seine personliche
Einstellung zu dieser Krankheit finden, das unter-
stlitzende , Begleitinstrumentarium” (oder auch der -
ganz personliche - ,Werkzeugkasten”), ob medizi-
nisch, psychologisch oder informativ, kann - richtig
genutzt — eine unschatzbare Hilfe sein. Wohlgemerkt:
Unsere Krankheit ist kein ,Spaziergang” (immer noch
mit Risiken verbunden und die Erstdiagnose meistens
ein gewisser Schock!) aber die Chancen sind auch da,
sehen wir also hoffnungsvoll in die Zukunft!

ALLES GUTE !
Peter,

Chromophobes Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 2006



Ich hatte gar keine Zeit lange nachzudenken.




Ich habe immer voll gearbeitet und meine Familie und
den Haushalt gemanaged. Als Zahnarzthelferin sind
Rucken und Nackenschmerzen nichts Ungewdhn-
liches. Ende 2016 wurden beginnende VerschleiB-
erscheinungen (Bandscheibenvorfall) altersbedingt
diagnostiziert. Meine Séhne waren zu diesem Zeit-
punkt schon sehr selbststandig und ich wollte etwas
fir meine Fitness tun. Dann bekam ich im Marz 2017
ein medizinisches Trampolin und begann mit einem
taglich 15-minltigen ganzheitlichen Training. Ein Jahr
spater war ich gut in Form und fuhlte mich jdnger als
zuvor mit viel Energie.

Leider kamen 2019 neue Probleme, trotz Sport und
gesunder Erndhrung. Ich litt unter Gewichtsschwan-
kungen, Schlafstérungen, Blutdruckschwankungen
Hitzeattacken und abends hatte ich oft einen auf-
gebldhten Bauch. Meine damalige Hausarztin walzte
alles auf den Frauenarzt ab.

Ich begann mit dem Intervall essen 16 zu 8 Stunden
und konnte mein Wunschgewicht wieder erreichen.
Im Nachhinein wird mir auch wieder bewusst, dass ich
ofters sehr dunklen Urin hatte. Naja ,wohl zu wenig
getrunken” und tat es damit ab.

Mit der Zeit kam die totale korperliche Erschépfung
dazu, so dass ich abends standig auf der Couch ein-
geschlafen bin. Meine Partnerschaft hat in dieser Zeit
schon sehr darunter gelitten. Die Hausarztin hatte
damals alles auf die Wechseljahre und die Psyche
geschoben. Ich sollte nicht so viel in mich hinein héren
und kurzer treten.

Zu allem Ubel kamen im August 2020 FuBschmerzen
dazu, die im laufe der Wochen sich stetig verstarkten.
Leider wurde ich zu keinem Facharzt geschickt und
mit ein paar Einlagen sollte der Verdacht auf Fersen-
sporn behoben werden. Die Pandemie flihrte auch
noch dazu, dass man wenig zu Arzten gegangen ist.
So zogen sich meine Beschwerden tber acht Monate.
Mein Taillenumfang wurde mehr und ich schob alles
auf das Alter, denn mit 50 Jahren kann das wohl so
sein. Jetzt bin ich schlauer.

Im Januar 2021 merkte ich dann endlich, dass etwas
nicht stimmen kann. Meine FuBschmerzen wurden
immer intensiver, und beim Drehen im Bett (ich bin
Seitenschlafer) spiirte ich etwas Schweres, wie ein
Klotz. Auch beim Trampolin Sport hielt ich oft meinen
Bauch fest und im Februar bin ich dann endlich zur
Hausdarztin und habe meinen Bauch untersuchen
lassen und ich wurde noch ermahnt, meine Bauch-
muskeln nicht anzuspannen. Erst jetzt erhielt ich eine
Uberweisung zum Internisten.

Am 12. Marz 2021 war es dann soweit, der Termin
beim Internisten. Die Sonographie verlief in Schock-
starre der Arztin, die so etwas noch nie gesehen hat.
Sie entschuldigte sich immer wieder bei mir und es tat
ihr so leid solch eine Diagnose mitteilen zu massen.
Sie sprach aber immer nur von einer gro3en Raum-
forderung im Bereich der linken Niere (200x112x

91 mm) und ich mUsste sofort in die Notaufnahme der
Inneren Medizin. Ich bin dann aber erst nach Hause
gefahren und habe auf meinen Mann gewartet.



Wir sind gemeinsam zur Uniklinik gefahren und erst in
der Notaufnahme fiel das Wort Tumor. Umso mehr
war ich geschockt und habe es kaum begriffen. Als
der Arzt dann noch duBerte, waren Sie 80 Jahre dann
wrden wir sie jetzt nicht mehr operieren, da war ich
noch mehr geschockt. Im Nachhinein argere ich mich,
dass ich alleine beim Arztgesprach war, aber leider hat
man ja keine Erfahrung was in solchen Situationen zu
tun ist.

Ich war mit der Diagnose so ziemlich Gberfordert und
fuhlte mich sehr unter Druck gesetzt. Alles dramatisch
und es musste alles ganz schnell ablaufen. Ich hatte
gar keine Zeit lange nachzudenken. Vier Tage spater
war das CT und noch mal funf Tage spater war die
groBe Operation. Davor habe ich noch eine Patienten-
verfigung und eine Vorsorgevollmacht erstellt, es
kann bei jeder Operation Komplikationen geben.

Gefuhlt habe ich fast 3 Tage lang nur geheult und
alles fuhlte sich unwirklich an. Manchmal, wenn ich
mich richtig gut fuhle ist das heute noch so.

Seit dem 15. Marz 21 habe ich auch einen neuen
aufmerksamen Hausarzt und werde dort weiterhin
sehr gut betreut. Nach meiner Reha war ich in vielen
Punkten geschult, um mit der Erkrankung zu leben.
Aber zu Hause fiel ich wieder in eine Schockstarre, es
ging halt nichts wie vorher. Sicherlich waren die Fa-
milie und auch Freunde da, aber verstanden fiihlte ich
mich nicht wirklich und Mitleid zu spuren ist auch
nicht schon.

Ich suchte nach Selbsthilfegruppen in meiner Nahe,
aber da war nichts mit meiner Erkrankung. Dann fand
ich im Internet das jetzige Nierenkrebs-Netzwerk und
nahm telefonisch ersten Kontakt auf. Ich bekam viel
Info-Material und einen Ordner fir meine Unterlagen
zugesendet. Danke dafur, dass meine Arzt-Unterlagen
jetzt in einem System stecken (Ordnung ist das

halbe Leben).

Fur mich stand auch fest, dass ich ein Leben lang Nie-
renkrebs-Patient bleibe und bin deshalb sofort in den
Verein eingetreten.

Die monatlichen Treffen der Online-Gruppen stehen
fest in meinem Terminplan und der Austausch unter-
einander tut jedes Mal gut. Wir stlitzen uns alle
gegenseitig und alleine das macht ein gutes Gefihl
verstanden zu sein. Vor allem die Patiententage sind
eine tolle Veranstaltung und ich konnte 2021 alles
online genieBen. Aber die Tage in Hannover 2022 in
Présenz um sich dort personlich zu treffen waren
unschlagbar. Mittlerweile ist eine Vertrautheit bei den
online Treffen zu splren und ich freue mich jedes Mal
auf das Meeting.

Die online Seminare der Psychoonkologin Nicole
Strauch sind auch immer etwas Besonderes. Dort gibt
es immer eine Anregung fur seinen eigenen Weg und
ich weiB, dass ich kein schlechtes Gewissen haben
muss und einen neuen Weg durch die Krise finden
darf. In vieler Hinsicht haben die Seminare bis jetzt
geholfen und mich in meinem Tun auch bestatigt,
dass ich vieles richtigmache.



Damit das Grubeln aufhort, habe ich alle meine
Hobbys intensiviert, soweit es ging. Neu sind fir mich
einige Yogalbungen, die ich in meinen Alltag ein-
gebaut habe fir mehr Beweglichkeit. Mein Trampolin
ist aber immer noch mein Favorit aber jetzt mit einem
Bauchgurt. Fahrradfahren und spazieren gehen bei
gutem Wetter stehen auch auf meinem Programm,
aber in einer neuen langsameren Geschwindigkeit.

Ich war schon immer kreativ unterwegs und meine
Nahmaschine ist jetzt haufiger im Einsatz. AuBerdem
gehort Malen zu meinen Hobbys und die Kunst der
Aquarelle hat mich schon immer interessiert. Zeit zum
Uben habe ich auf alle Félle. Mit meinen gefiihrten
Entspannungstbungen komme ich recht gut durch
meinen Alltag.

Ich benutze nach wie vor die Gesundheits App mika,
die ich auch Uber das Nierenkrebs-Netzwerk emp-
fohlen bekommen habe.

Solveig,
Nierenzellkarzinom,
Erstdiagnose 2021
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Das Lebenshaus

Das Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V.:
Organisation fiir Patienten mit Nierenkrebs

Das Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. ist eine
gemeinnitzige Organisation von Patienten fir
Patienten. Der Verein arbeitet professionell mit
medizinischen Fachkraften, der forschenden Industrie,
Krankenkassen, der Patienten-/Selbsthilfeszene und
anderen Vertretern des Gesundheitssystems welt-
weit zusammen. Gemeinsam wollen wir so dazu
beitragen, die Uberlebens- und Lebenssituation

aller Nierenkrebs-Patienten und deren Angehdérigen
zu verbessern.

Die wichtigsten Bereiche hierbei sind:
die Betroffenen zu informieren,
die Interessen der Patienten zu vertreten,
die Behandlungsqualitat zu optimieren,
die Forschung zu unterstttzen,
den Erkrankten und deren Begleitern Zuversicht zu
geben.

Das Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. ist ein
gemeinnutziger Verein, ohne Einflussnahme Dritter.
Er finanziert sich durch Fordermitgliedschaften,
Privatspenden, Firmenspenden, Sponsoring,
Benefizaktivitaten sowie Mitarbeit in EU-geférderten
Projekten.

Den Verein unterstiitzen
Durch eine Mitgliedschaft oder eine Spende
unterstttzen Sie unsere Arbeit fUr alle Betroffenen.

Spenden-/Bankkonto:

Volksbank Mittelhessen

IBAN : DE68 5139 0000 0095 9398 05
BIC: PBNKDEFF

Bitte geben Sie bei Spenden lhre komplette Adresse
auf dem Uberweisungstréger an, damit wir Ihnen eine
Spendenbescheinigung fir lhre Steuerunterlagen
zusenden kénnen.

Vielen Dank!

'I-‘ und direkt spenden.
|




Danksagung

Wir danken den forschenden Unternehmen fir die
Unterstltzung verschiedener Projekte, die

das Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. fur
Nierenkrebs-Betroffene jahrlich durchfihrt.

OMSD $IPSEN

Wir weisen hierbei ausdriicklich darauf hin, dass diese

Unternehmen keinerlei Einfluss auf Ziele, Konzeption,
Inhalte, Vorbereitung, Durchfihrung oder Nach-

bereitung dieser Projekte haben. Die Kooperation des

Vereins Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. mit
kommerziellen Unternehmen erfolgt nach jederzeit
einsehbaren Richtlinien und dem FSA-Kodex.

IKCC

IKCC = International Kidney Cancer
Coalition

Die Internationale Kidney Cancer Coalition (IKCC) ist
ein unabhangiges internationales Netzwerk von
Patientenorganisationen, die sich fir Menschen mit
Nierenkrebs einsetzen. Das Nierenkrebs-Netzwerk
Deutschland e.V. ist einer der Hauptinitiatoren und
Partnerorganisation dieser Vereinigung.

Mehr Informationen (auf Englisch) unter:
www.|KCC.org




Disclaimer

Samtliche Rechte vorbehalten — insbesondere
Vervielfaltigung, Veréffentlichung (auch auszugsweise),
Verbreitung, Ubersetzung — nur mit ausdriicklicher
Genehmigung der Patientenorganisation des
Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. und der
jeweiligen Autoren.

Dieses Buch-Projekt ist ein Informationsangebot Ver-
eines fur Patienten mit Nierenkrebs. Es dient der
Forderung des Austausches zwischen Patienten und
Begleitern (Angehorigen). Alle Beitrage dieses
Mutmach-Buches stellen jeweils ganz personliche
Erlebnisse und Meinungen der Autoren dar — sie sollen
den Erfahrungs- und Gedankenaustausch ermoglichen.
Dieses Buch ist keine offizielle Informationsschrift des
Vereines oder des Vorstandes — sie ist daher nicht als
generelle Meinung, auch nicht in Ausztgen, des
Vereins anzusehen.

Die Informationen in diesem Buch durfen auf keinen
Fall als Ersatz fur die individuelle Beratung oder
Behandlung durch nierenkrebserfahrene Facharzte
angesehen werden. Der Inhalt kann und darf nicht
verwendet werden, um eigenstandig Diagnosen zu
stellen oder Behandlungen durchzufthren.

Der Einfachheit halber wurde in den Texten meist die
mannliche Form verwendet. Es ist selbstverstandlich,
dass die weibliche Form gleichberechtigt ist.

Wir haben versucht, das Mutmach-Buch mit groBt-
maoglicher Sorgfalt zu erstellen, dennoch sind Irrtimer
und Anderungen nicht auszuschlieBen. Das ist
menschlich! Hierfur ibernehmen Verein, Autoren und
Gestalter keine Haftung. Sollten Sie Irrtiimer und
Anderungen finden, bitte machen Sie die Autoren —
Uber uns — unmittelbar darauf aufmerksam.

Kontakt: info@nierenkrebs-netzwerk.de

Vielen Dank!



Gedanken/Notizen zu meiner eigenen Mutmach-Geschichte:
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Patientenberichte ,,Leben mit Nierenkrebs”

.Schreiben Sie anderen Mut!”. Mit diesem Aufruf
starteten wir im Sommer 2010 das Projekt

~Mutmach-Buch fur Nierenkrebs-Betroffene”.

12 Betroffene und Angehdrige haben sich damals ein
Herz gefasst und uns ihre Erfahrungen und Erlebnisse
geschrieben. In unserem aktuellen Mutmach-Buch
kénnen Sie 9 Geschichten lesen.

Einige unserer Autorinnen und Autoren leben seit
vielen Jahren mit ihrer Erkrankung und haben eine
bewundernswert positive innere Haltung zu ihrer
Erkrankung gefunden, von denen andere Betroffene
lernen kénnen. Durch den Einblick in das Leben
anderer Betroffener erhalten Patienten unter Um-
standen wertvolle Anregungen bei der Beantwortung
eigener Fragen.

Gleichzeitig sollen unsere Mutmach-Bicher aber auch
ein Aufruf sein: Sich weiterhin austauschen. Ganz egal,
ob Sie im Norden, Stden, Osten, Westen oder in der
Schweiz oder in Osterreich wohnen. Ob Sie schon
langer mit lhrer Erkrankung leben oder erst neu-
diagnostiziert sind: Senden Sie uns auch kinftig lhren
personlichen Patientenbericht: FUr das Internet oder
ein nachstes Mutmach-Buch.

lhr Bericht kann wichtige Erfahrungen und
Informationen enthalten, die anderen Betroffenen in
ihrem Krankheitsverlauf weiterhelfen konnen. Oder Ihr
Text macht Mut: Weil Sie fir sich einen Weg gefunden
haben, lhre Lebenssituation trotz Erkrankung motiviert
und positiv zu meistern.

Ihr Team des Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V.

P.S. Unser besonderer Dank gilt allen Patienten und
Angehorigen, die uns ihre Geschichten geschickt haben
und den Fotografen, die ihre Motive unentgeltlich

zur Verfligung gestellt haben.

Vereins-/Kontaktadresse:
Nierenkrebs-Netzwerk Deutschland e.V.
Patientenorganisation

Untergasse 36

61200 Wolfersheim

Tel. 0800 5885 800
www.nierenkrebs-netzwerk.de
info@nierenkrebs-netzwerk.de



