ERFAHRUNGSBERICHT

Der Gehirntumor,
ein Teil meines Lebens

Mit 15 Jahren erhielt Filipe F. da Silva die Diagnose

~Germinom®”, Wie geht ein junger Mensch mit der Angst

vor dem Tod um, mit mdglicher Behinderung und

wochenlangem Krankenhausaufenthalt?

Es begann alles in den Sommerferien 2000.
Ich war 15 Jahre alt und in der zehnten
Klasse der Realschule. Jeden Morgen
wachte ich mit Schwindelgefiithl und
Bauchschmerzen auf. Ich musste erbre-
chen und lag fiir den restlichen Morgen
im Bett. Die Arzte verschrieben mir Medi-
kamente gegen diese Symptome, doch die
Ursache dafiir hatte niemand erkannt.

Nach acht Wochen war Schluss, mei-
ne Mutter fuhr mit mir ins Krankenhaus.
Ein Kinderarzt schaute mir mit einer Art
Lupengerit in die Augen. Er berichtete,
was er sah: durch das linke Auge hindurch
einen dunklen Punkt. Auch wegen des
haufigen Erbrechens meinte er, dass
ich vielleicht einen Gehirntumor hitte.
Dieser Satz war ein Schock und extrem
beédngstigend fiir mich.

Mein erster Gedanke war: ich werde
sterben. Ich sprach den Gedanken laut
aus, und meine Mutter fing mit mir an zu
weinen. Der Arzt schickte uns ins Uni-
versitdtsklinikum, um seine Vermutung
durch eine Computertomographie tiber-
priifen zu lassen. So schnell wie moglich
fuhren wir dort hin, voller Angst und Un-
wissenheit. Nach der Computertomo-
graphie stand es endgiiltig fest: ich hatte
einen Gehirntumor. Er lag im Hinterkopf
am Sehzentrum des Gehirns. Die Arzte
erkldarten mir, dass es unterschiedliche
Tumoren gebe, gut- und bosartige.

Die Arzte wollten mich gleich im
Krankenhaus behalten. Aber ich ging
noch einmal nach Hause, um ein paar Sa-
chen zu holen und um diese Nachricht
meinem Vater und meiner Schwester so
schonend wie moglich beizubringen. Ich
wollte nicht, dass sie sich genauso sehr
sorgten wie ich. Am Abend war ich wieder
im Krankenhaus. Nun lag ich dort alleine
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in einem Zimmer, mein Leben war zerstort.
Ich dachte, alles sei vorbei. Was passiert,
wenn es ein bosartiger Tumor ist? Sterbe
ich dann? Was passiert, wenn es ein gut-
artiger Tumor ist? Wie soll ich jetzt blof3
die Schule beenden? Ich bin katholisch,
ich machte mir Gedanken {iber Gott - ob er
mich sterben ldsst, ob er mir hilft oder ob
es ihn tiberhaupt gibt. Ich fragte: warum
ich? Ich hatte doch niemandem etwas ge-
tan. Ich sah den Gehirntumor als eine Be-
strafung fiir etwas. Aber ich sah nicht,
was ich Boses getan haben sollte. Die Zeit
wollte einfach nicht vergehen, es kam mir
alles einfach endlos lang vor.

,Zuerst dachte ich,
alles sei vorbei.”

Man wollte mich so schnell wie moglich
operieren. Doch die Operation sollte mit
Risiken verbunden sein. Die Arzte erklr-
ten sie mir alle, unter anderem kérperliche
und geistige Behinderungen. Nach mei-
nem Verstédndnis drohte mir auch der Tod.
Ich wusste nicht wie es wire, behindert
zu sein, ich war ja eigentlich gesund. Ich
hatte Angst, das Erinnerungsvermogen
zu verlieren. Wo wiirden all die schonen
Erinnerungen bleiben, an denen man sich
erfreuen konnte? Bekannte und Freunde
vergessen? Oder wenn ich blind wiirde,
wire meine Welt dann schwarz und leer?
Nein, diese Risiken wollte ich nicht ein-
gehen. Aber mit dem Gehirntumor leben,
der mich wahrscheinlich irgendwann um-
bringen wiirde? Und jeden Morgen das
gleiche Spiel, jeden Morgen daran den-
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ken, dass man am ndchsten Morgen viel-
leicht nicht mehr aufwacht...

Die Operation war fiir den 1. Septem-
ber geplant. Meine Familie, die mich tdg-
lich besucht hatte, sollte an diesem Tag
zu Hause bleiben. Frith am Morgen be-
kam ich die Narkose, die 8 Stunden halten
musste. Aus 8 Stunden wurden 10 Stun-
den. Man hatte meinen Kopf mit Hilfe eines
Gestells fixiert. Mein Hinterkopf wurde
geoffnet und so viel Tumormasse wie
moglich entfernt. Ich wachte auf der In-
tensivstation auf. Ich wachte nicht aufim
Sinne von Augen 6ffnen oder Finger be-
wegen, nein, nur im Sinn von alles horen.
Das war eine schlimme Erfahrung in mei-
nem Leben. Ich horte, wie meine Eltern
neben mir weinten, und ich war nicht in
der Lage, irgendein Lebenszeichen von
mir zu geben. Ich habe es nicht geschafft,
ein Wort zu sagen, einen Finger zu bewe-
gen oder wenigstens meine Augen zu 6ff-
nen. Meine Familie meinte aber spiter,
dass ich meine Augen fiir eine Sekunde
gebftnet hitte.

Nun lag ich in Zimmer 23 der Kinder-
station. Die Arzte teilten mir die Diagno-
se mit, ich hatte ein Pinealis-Germinom.
Ich fand, dass ich das Schlimmste {iber-
standen hatte. Ich fiihlte mich schwach,
dennoch wollte ich so schnell wie mog-
lich aus dem Bett, wieder nach Hause.
Daraus wurde aber nichts. Es gab eine
Komplikation einige Tage nach der Ope-
ration. Die Liquorfliissigkeit in meinem
Kopfkonnte wegen der Schwellung nicht
durch die Wirbelsdule abflieBen. Somit
staute sich der Liquor in meinem Kopf,
so dass sich der Druck in meinem Sché-
del erhohte und ich mich wie in Trance
fiihlte. Es war kein Schmerz, sondern eine
reaktionslose Lage, ich hatte einfach
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keine Reaktion. Ich habe mein Umfeld
wahrgenommen, aber konnte nicht
,hormal* daraufreagieren. Es kam mir vor
wie ein Traum, besser ein Albtraum. Eine
zweite Operation war notig. Diesmal
wurde oberhalb des linken Stirnbereichs
ein Loch gebohrt, um den Liquor von dort
abzuleiten. Jetzt hatte ich einen Schlauch
mehr an meinem Bett.

Dieser Eingriff war zu viel fiir mich,
nun hatte ich die Kraft und die Hoffnung
verloren, wieder aus dem Bett zu kommen.
Ich kam mir so elend vor, keine eigene
Kraft zum Essen, einen Katheter im Penis,
von fremden Menschen gewaschen, an
unzdhligen Schldauchen und Kabeln. Ich
bestand nur noch aus Haut und Knochen,
es war mir unangenehm, dass mich meine
Familie, Bekannten, der Klassenlehrer und
die Schulkameraden so sahen. Ich wollte
nicht, dass man mich so sieht, so am Bo-
den zerstort.

»~Auch wenn vieles
bedngstigend und
traurig war, sehe ich
den Kranken-
hausaufenthalt
nicht nur negativ.
Er hat aus mir einen
ganz anderen
Menschen gemacht.
Ich lebe das Leben
mit offenen Augen.”

Nach vier Wochen konnte die Behand-
lung fortgesetzt werden, ich erhielt eine
Strahlentherapie, um den restlichen Tu-
mor zu zerstoren. Man fuhr mich im Bett
zur Bestrahlung. Ich war noch kein einzi-
ges Mal aufgestanden, ich hatte einfach
keine Kraft dazu. Ich bekam Schulunter-
richt, um den Anschluss nicht zu verlie-
ren und Krankengymnastik, um wieder auf
die Beine zu kommen. Dass ich den
Schulabschluss mit meiner alten Klasse
machen wiirde, bezweifelte ich sehr, hatte
den Mut verloren und schon aufgegeben,
dies zu schaffen. Auch hatte ich jetzt ein
anderes Problem: Ich konnte nicht mehr
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gehen. Meine Muskeln hatten sich zu-
riickgebildet, meine Sehnen verkiirzt. Ich
konnte nicht einmal auf meinen eigenen
Beinen stehen. Es tat weh, es immer wie-
der zu probieren, ich wollte einfach nur
noch im Bett liegen bleiben. Nun wurde
mir klar, dass ich noch sehr lange im Kran-
kenhaus wiirde bleiben miissen. Und wie
sollte es dann weitergehen, wenn ich dort
heraus kommen wiirde? Ich hatte keine
Ahnung, und das machte mir Angst.

Nach einiger Zeit konnte man mich
dann in einen Rollstuhl setzen, um in die
Radiologie zu fahren. Nach miithsamer
Krankengymnastik erlernte ich das Gehen
neu an einem Dreirad. Ich kam mir so doof
vor! Wie lange sollte es blof dauern lau-
fen zu konnen, wenn jeder Schritt so miih-
sam war? Ich erinnerte mich an die Zeit, in
der ich mit dem Fahrrad durch den Park
diiste. Wann wiirde ich das wieder ma-
chen kénnen? Die Zeit kam mir ewig vor.
Auch wenn mich téglich meine Familie be-
suchte und auch Bekannte und Freunde,
der Tag wollte nie enden. Zudem zeigte
die Bestrahlung ihre Nebenwirkungen,
mir fielen langsam aber sicher alle Haare
aus. Als man mir dann erzihlte, dass die
Haare in einigen Fillen nicht nach-
wiichsen, bekam ich, wie so oft im Kran-
kenhaus, wieder Angst. Erst nachdem mir
die Haare ausgefallen waren, habe ich be-
merkt, wie wichtig sie mir waren. Ich woll-
te auf keinen Fall eine Glatze behalten.

Endlich wurde ich am 26. Oktober 2000
entlassen. Die Strahlentherapie durfte ich
ambulant fortsetzen. Langsam konnte ich
schon normal mit dem Dreirad gehen. Zu
Hause ging es, der Wand entlang, auch
schon ohne. Nur aus dem Bett schaffte
ich es noch nicht alleine. Doch jetzt ging
es nur noch bergauf.

Heute bin ich 18 Jahre alt. Gesund-
heitlich geht es mir gut. Meine Haare sind
alle nachgewachsen und ich muss keine
Medikamente nehmen. Nach dem Kran-
kenhausaufenthalt hatte ich eine sehr star-
ke Akne, die aber gut behandelt wurde.
Auflerdem habe ich einen bleibenden
Sehfehler, einen Schielwinkel auf dem lin-
ken Auge. Dieser ist so minimal, dass man
ihn fast nicht sieht. Anfangs war das zwar
problematisch, weil ich Doppelbilder sah,
doch durch Training der Augenmuskeln
und Gewohnung des Sehzentrums sind
diese bald verschwunden. Ich betrachte
mich als geheilt, auch wenn mir dies kein
Arzt garantieren kann. Zwar habe ich die
10. Klasse freiwillig wiederholt, aber das
bereue ich nicht. Dadurch habe ich es auf
ein Gymnasium geschafft, was ich mit mei-
nem vorherigen Zeugnis nicht geschafft
hitte. Und ich bin auch stolz auf mich,
denn ich hatte das beste Zeugnis der Klas-

se, nicht weil ich die Themen schon hat-
te, es waren groftenteils ganz andere
Themen, ich hatte einfach richtig gepaukt
und mir Miihe gegeben.

Auch wenn vieles bedngstigend und
traurig war, sehe ich den Krankenhaus-
aufenthalt nicht nur negativ. Er hat aus
mir einen ganz anderen Menschen ge-
macht. Ich lebe das Leben mit offenen
Augen. Einige Dinge passieren im Leben,
und man kann sie nicht &ndern oder auf-
halten. Man muss sie als Teil des eigenen
Lebens akzeptieren und das Beste dar-
aus machen. Ich kann an dem, was pas-
siert ist, nichts dndern, aber kann ohne
Probleme dariiber reden. Besonders,
wenn es jemanden interessiert und ich ihm
damit vielleicht helfen kann. Ich glaube,
nach solch einer Krankheit sicht man man-
che Probleme mit anderen Augen, als
nicht so schlimm, denn man weil3, dass es
Schlimmeres gibt. Das heif3t nicht, dass
ich Probleme oder Schwierigkeiten einfach
hinnehme. Nein, ich kimpfe fiir meine In-
teressen und fiir meinen Erfolg. Aber
wenn es dann doch nicht klappt, weil} ich,
ich habe mein Bestes gegeben, und es
gibt Schlimmeres.
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