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WIDMUNG

Dieses Buch ist fiir alle Menschen mit einer
schweren chronischen oder seltenen Erkrankung.

Fir meine Eltern, meine Familie, meine Freun-
de und alle Menschen, die mir beigestanden haben.

Fir Markus, den Menschen, der mich immer
unterstitzt und liebt, unabhingig von meiner Krank-
heit.



HAFTUNGSABLEHNUNG

Ich habe dieses Buch in bestem Wissen und
Gewissen verfasst und hoffe, es haben sich keine
Fehler eingeschlichen. Alle Informationen spiegeln
meine personliche Meinung wieder. Teilweise war ich
sehr emotional, trotzdem sind all meine Erfahrungen
mit Arzten, Kliniken und deutschen Behérden nicht
zu verallgemeinern und lediglich meine persénliche
Erfahrung.

Da es sich hier um ein schwieriges Thema
handelt, hoffe ich, dass sich niemand angegriffen oder
beleidigt fiihlt. Ich habe sehr versucht, moglichst wer-
tungsfrei und neutral zu schreiben. Ich kritisiere das
Gesundheitssystem und einige Arztegruppen. Es soll
aber klar sein, dass es sich um einzelne auserwihlte
Beispiele aus meinem Leben handelt und dies unter
keinen Umstinden auf alle Anderen iibertragen wer-
den kann.

Des Weiteren bin ich kein Arzt sondern medi-
zinisch technische Laboratoriumsassistentin. Alle In-
formationen in diesem Buch, die sich mit medizini-
schen Details beschiftigen, wurden von mir geschrie-
ben und sind somit nicht als 4rztlicher Rat zu sehen.
Jeder, der an einer ernsthaften Krankheit wie der
HWS Instabilitat leidet, sollte sofort einen Arzt des
Vertrauens aufsuchen.

Dieses Buch soll Hilfestellung bei der Diagno-
se geben aber keinesfalls eine drztliche Konsultation
ersetzen.
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1 MEINE REISE BEGINNT IM
AUGUST 2010

Es war eine stressige Woche. Kurz vor dem
ersten richtigen Jahresurlaub musste noch so viel or-
ganisiert werden. Ich arbeitete erst seit einem Jahr an
der Uni. Alles war neu, aufregend und spannend.
Dementsprechend froh war ich dariiber, dass ich
dann doch endlich Urlaub hatte. Zielstrebig wie ich
bin, habe ich mich noch fiir eine Fortbildung ange-
meldet, die iber ein Jahr verteilt an Wochenenden
stattfinden sollte. Ich hatte also einen straffen Zeit-
plan. Samstag war ich auf der Hochzeit meines Cous-
ins eingeladen und Montag sollte ich frih um 6 Uhr
im Zug nach Karlsruhe sitzen. Alles war perfekt geti-
med und meine Koffer natiitlich schon vor dem Wo-
chenende gepackt. Schon immer hatte ich die Ange-
wohnbheit, alles perfekt zu strukturieren, um nie in
Zeitdruck zu geraten.

Ich brauchte Stress zum Leben, und ich liebte ihn.
Ohne Stress kam ich mir unniitz und langweilig vor.
Und diesen Stress hatte ich mir aus Ehrgeiz schon
immer selbst gemacht. Ich habe das aber nie als st6-
rend wahrgenommen. Es war cher der Antrieb, den
ich brauchte, um das Gefithl zu haben, ich bewege
etwas, ich mache etwas sinnvolles. Dann gibt es da
natiirlich auch unschénen Stress, wie Umzug oder
unangenehme Begegnungen, die man nicht braucht.

Ein kurzer Blick in meine Vergangenheit. Eigentlich
bin ich ein eher schiichterner Mensch, der recht
schnell nervés wird vor neuen Dingen. Das merkt
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man mir nur nie an. Ich kann mich nach aullen hin
sehr gut verkaufen. Viele sagen, ich komme arrogant
oder sogar tberheblich 'riber. Das mag sein, aber
diese Schutzschicht brauche ich. Ich war auch nicht
immer so. Im Teenageralter war ich wohl das, was
man als Mauerblimchen bezeichnen wiirde. Ich habe
nicht wirklich gewusst, wie ich meine Meinung vertre-
te und wollte meinen Freunden gefallen. Ich habe
sehr viel Blédsinn gemacht auf den ich nicht beson-
ders Stolz bin. Schule war mir damals egal, ich wollte
nur Spass haben. Eigentlich war mir nichts wirklich
wichtig, auBler das, was meine Freunde von mir dach-
ten. Nachdem ich damit einige Male auf die Nase ge-
fallen bin, bin ich dann zum absoluten Gegenteil ge-
worden.

Ich fand all das toll, was sonst keiner meiner Freunde
mochte. Heavy Metal, dunkle Kleidung, distere Sa-
chen eben. Auch in dieser Zeit musste ich noch viel
uber mich selbst lernen. Unter anderem die Tatsache,
dass man manche Dinge oder Menschen nicht dndern
kann, egal wie sehr man sich anstrengt oder, dass man
auch auf seine eigenen Bedurfnisse achten muss. Ich
weil} nicht wie ich den Zwiespalt beschreiben soll in
dem ich war. Eigentlich wollte ich nie mehr weich
sein und total hart 'riiber kommen. Andererseits hatte
ich schon immer einen ziemlich ausgeprigten Helfer-
komplex, der mir da ins Gewissen geredet hat. Nach-
dem ich also meinen Abschluss an der Realschule
gerade so geschafft hatte, stellte sich die Frage, was
ich als nichstes machen sollte. Viel Auswahl blieb da
ja nicht mit meinen Noten.

Arzthelferin sollte es sein. Mit meinem Helferinstinkt
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und der Tatsache, dass ich sehr gut mit dlteren Men-
schen kann, war das die Ausbildung, die am besten
passte. Es war eine gute Zeit in einem Beruf, der mich
richtig ausgefiillt hat. Ich war gerne fiir andere Men-
schen da und habe ein bisschen mehr die eigentliche
Karina wieder gefunden. Meine Patienten waren meis-
tens ganz begeistert von mir. Als ich dann noch den
besten Abschluss des Jahrgangs gemacht hatte, wusste
ich, ich musste noch mehr konnen oder sein, ich
musste noch einmal die Schulbank drtucken. Ich
kompensierte meine Unsicherheit von da an iber
schulische Leistung. Diesmal auf der MTA Schule.

Ich wurde auch was Freunde angeht stabiler. Wo ich
mich sonst immer eher auf die Chaoten gestiirzt hat-
te, wurde ich ein bisschen reifer und verantwortungs-
bewusster. Ich habe wieder angefangen richtig Sport
zu treiben und ganz in Beachvolleyball aufzugehen.
War ich nicht am Lernen, war ich drauB3en. Perfekt als
Ausgleich zum Schulalltag.

Drei Jahre intensives Lernen zahlten sich auch in der
MTA Ausbildung aus und ich konnte als Jahrgangs-
beste abschlieBen und als erste in der Klasse einen
guten Job in der Forschung finden. Und schon plante
ich meine Karriere weiter. Wie kdnnte ich noch weiter
kommen? Lehrerin oder leitende MTA? Es sollte die
Lehrkraft sein.

Ich liebte meine Arbeit an der Uni und mein Leben.
Als MTA verdiente man ganz okay, die Arbeit war
anspruchsvoll und endlich nach jahrelanger Abstinenz
dutfte ich wieder mit Minnern arbeiten. Im Groflen
und Ganzen konnte ich wirklich mit mir und meinem
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Leben zufrieden sein. Die Anstrengungen der letzten
Jahre waren vergessen; die MTA Ausbildung, die Ab-
schlusspriifung, neue Arbeit, die erste eigene Woh-
nung. Alles wie weggeblasen. Jetzt ging mein Leben
endlich richtig los.

Das dachte ich zumindest. Doch in Wirklichkeit
wurde ab jetzt alles anders.

Ich hatte nur noch einen Termin beim Orthopiden.
Fiese, kleine Verspannungen im Nacken irgerten
mich schon seit Wochen. Das wollte ich im Utlaub
doch loswerden. ,,Ein schéner Sommertag®, dachte
ich noch und war guter Dinge. Die Praxis machte
einen kompetenten Eindruck. Bis auf die getrennten
Wartezimmer fiir Privat- und Kassenpatienten Uber
die ich mich immer aufrege, konnte ich nichts ausset-
zen. Die Wartezeit war lang aber was soll's, ich hatte
ja Urlaub. Wenn ich heute daran denke, hitte ich ein-
fach wieder gehen sollen.

Schon als ich das Behandlungszimmer betrat war mir
unwohl zumute. So ein seltsames Bauchgefiihl das
man manchmal hat. Der Arzt wirkte hektisch, hatte
kaum Zeit. Aber das kennt man ja mittlerweile auch
als Kassenpatient. Ich hoffte auf mein standardmifi-
ges Massagerezept, das ich mir alle paar Jahre mal
hole. Ab diesem Zeitpunkt ging alles ganz schnell.
Der Arzt sagte mir, es gibe da etwas viel effektiveres.
Ein paar kleine Spritzen und man ist die listigen Ver-
spannungen los. Lidocain (ein Lokalbetdubungsmittel)
und Kortison (ein Mittel gegen Entziindungen). Ohne
lang nachzudenken willigte ich ein, obwohl ich gar
nicht begeistert war. Als chemalige Arzthelferin hitte
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ich das eigentlich besser wissen missen. Nach zwei
Minuten war alles vorbei. Wirklich alles.

Mir war komisch zumute. Irgendwie als ob mein
Kreislauf gleich schlapp machen wirde. Meine At-
mung wurde ganz flach und mir wurde flau im Ma-
gen. Aus Angst ich kénnte mitten in der Stadt kolla-
bieren fing ich an zu rennen. Ich dachte mir, so lange
ich meinen Kireislauf irgendwie in Schwung halte,
wiirde ich nicht umkippen. Mit der Zeit wurde ich
wirklich ein wenig nervés. Irgendwie habe ich es dann
doch noch nach Hause geschafft. Vorsichtshalber
legte ich mich erst einmal hin und wartete ab.
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2 ZWEI TAGE DANACH

Wenn ich dber diese Erinnerungen schreibe
oder spreche treten mir immer wieder Trinen in die
Augen. Das war das Schlimmste was mir jemals pas-
siert ist. Der mit Abstand schrecklichste Tag in mei-
nem Leben. Ich hatte noch nie eine solche Angst.

Wir saBlen gerade beim Abendessen. Ich weil3 noch
genau, dass es Nudelauflauf gab. Bis heute habe ich
keinen mehr gegessen. Ich will mich nicht an diesen
Abend erinnern.

Pl6tzlich wihrend dem Essen wird mir heftig schwin-
delig, ich kann kaum noch sehen und bekomme
schwer Luft. Ich will aufstehen und merke meine Bei-
ne knicken weg und ich kann kaum gehen. Mein Na-
cken fingt an zu brennen wie Feuer, ich schwitze und
friere gleichzeitig. Ich fithle mich, als wiirde ich jeden
Moment sterben. Mein Herz rast und es schligt so
heftig, dass ich es im ganzen Riicken schlagen spiiren
kann. Meine Arme werden taub, meine Zunge, meine
linke Gesichtshilfte. Ich dachte das wat's jetzt, ein
Schlaganfall mit 24.

Wit rufen einen Arzt. Wihrend er meinen Blutdruck
gemessen hat und dabei eine Frage von ,,Wer wird
Milliondr beantwortet, gibt er mir eine kleine Pille
und erzdhlt mir, wenn ich wieder eine Panikattacke
hitte, sollte ich die Pille nehmen.

Bitte eine was? Warum sollte ich eine Panikattacke
haben? Ich war schockiert. Mir ging's ja eben noch
super. Es gab nichts an meinem Leben auszusetzen.
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Ich dachte es muss einen Zusammenhang zwischen
den Spritzen und diesem ,,Anfall gegeben haben.
Aber in der Hoffnung, am nichsten Tag wiirde es mir
schon besser gehen, ging ich ins Bett.
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3 DIE NACHSTEN WOCHEN

Die Nichte waren die Holle. Ich bin mehrmals
aufgeschreckt und hatte das Gefiihl ich hitte verges-
sen zu atmen. In dem Moment, in dem ich mich nicht
mehr aktiv auf das Atmen konzentriert hatte, habe ich
einfach aufgehért. Hs passierte also immer in dem
Moment, in dem ich eingenickt war, dass ich ruckartig
mit dem Gefihl zu ersticken wieder aufwachte. Es
war wie ein Reflex, der mich aus dem Schlaf riss.

Jede einzelne Nacht der folgenden Wochen lief im-
mer nach dem selben Muster ab. Ich war ibermudet,
dngstlich und wusste nicht, was mit meinem Korper
passierte. Fast immer hatte ich alles unter Kontrolle
und auf einmal passiert so etwas.

Doch nach wie vor war ich der Uberzeugung, alles
wiirde sich wieder legen. Das musste eine bléde Ne-
benwirkung der gespritzten Medikamente sein. Trotz
alledem machten mir diese Atemaussetzer grofle Sor-
gen.
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4 TROTZDEM MUSSTE MEIN LE-
BEN WEITERGEHEN

Am Tag nach den Injektionen war ich auf eine
Hochzeit eingeladen und obwohl ich nicht wusste wie
ich das durchstehen sollte, konnte ich wirklich nicht
absagen. Direkt danach war die Fortbildung in Karls-
ruhe geplant. Es musste einfach gehen. Mein Kérper
wiirde das schon irgendwie wegstecken und wieder
funktionieren.

Die Trauung war wunderschon und die Feier war lus-
tig. Leider konnte ich das nicht besonders genieB3en,
weil ich damit beschiftigt war, nicht umzufallen. Mei-
ne Beine waren wackelig und mein Kreislauf im Kel-
ler. Stindig wurden meine Fuf3ballen taub, oder die
Zunge oder der linke Arm. Durch die Sehstérungen
war ich wie benommen und konnte kaum einem Ge-
sprich folgen.

Irgendwie habe ich den Tag dann doch rum gebracht
und schon sollte es weiter gehen nach Karlsruhe. Al-
lein die Zugfahrt war unertriglich fir mich. Ich dach-
te jede Sekunde daran, was wohl passiert, wenn mir in
dem Zug etwas zust63t. Ob mir wohl schnell genug
geholfen wird?

Am zweiten Tag in Karlsruhe konnte ich die neurolo-
gischen Ausfille nicht mehr ertragen und musste ins
Krankenhaus. Meine Beine trugen mich nicht mehr
und mein Nacken brannte wieder wie Feuer. An die-
sem Tag wurde ich vom zweiten Arzt enttiuscht. Ich
wurde im Krankenhaus untersucht und wieder konnte
man nichts neurologisches feststellen, trotz meiner
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gravierenden Ausfallerscheinungen. Langsam begann
ich mich fir leicht verriickt zu halten. Es konnte doch
nicht sein, dass ich nichts Feststellbares hatte, obwohl
ich mich fiihlte als wiirde ich jeden Moment sterben.

Die Fortbildung ging an mir vorbei. Mit Konzentrati-
on war nicht viel und ich war froh als ich wieder zu
Hause war. Ich wollte nichts mehr, als den Orthopi-
den zur Rede stellen, der mein Leben so auf den
Kopf gestellt hatte. Nach 30 Minuten Warteschleife
wurde mir von der Arzthelferin, nach genauer Schil-
derung meiner Beschwerden, telefonisch mitgeteilt,
ich solle doch einfach mal mehr Schmerzmittel neh-
men, das wirde helfen. Auf die Idee war ich auch
schon selbst gekommen und nein, es half nicht.

Eine Woche spiter durfte ich dann aber gnidiger-
weise doch beim Orthopiden vorstellig werden. Na-
tirlich nicht bei dem Arzt, der mir die Spritzen verab-
reicht hatte, sondern bei seiner Vertretung. Laut der
Meinung des vertretenden Arztes waren meine Symp-
tome nun auf eine Kreislaufschwiche zuriickzufiih-
ren. Das wire kein Grund zur Sorge. Sport machen
wiirde da helfen. Sport war wohl gerade das Letzte
wozu ich fihig war.

Das war der erste Moment in dem mir klar war, dass
das nicht einfach von allein wieder vergehen wird.
Und auch der erste Moment, in dem mir bewusst
wurde, dass man mir nicht glaubt. Schon aus der Tat-
sache heraus, dass meine Beschwerden direkt nach
Infiltration der Halswirbelsdule anfingen.

Daraufhin habe ich mir die Beipackzettel der verab-
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reichten Medikamente zur Hand genommen. Was ich
darin fand war sehr interessant.

Dexamethason soll nicht angewandt werden bei In-
stabilititen eines Gelenks, da es bei intratendindser
Injektion zu Sehnenrissen fithren kann. In Einzelfil-
len wird ein Blutdruckanstieg beobachtet und auf3er-
dem kann bei Schilddriisenunterfunktion bereits eine
niedrigere Dosierungen austeichen, oder es kann eine
Dosisminderung erforderlich sein. Neue Publikatio-
nen haben sogar gezeigt, dass auch schon eine einma-
lige Injektion zum Riss von Sehnen fithren kann.
Keine Ahnung warum das in der Medizin trotzdem
bei so vielen Infiltrationen mit verabreicht wird, ist
meiner Meinung nach nicht mehr ,state of the art”
und sollte nur dann gegeben werden wenn gar nicht
anders moglich. Denn es 16st ja so oder so die Ursa-
che des Schmerzes oder der Entziindung nicht.

Auch der Beipackzettel von Lidocain hatte es in sich.
Bei Anwendung im Hals-Kopf-Bereich besteht ein
héherer Gefihrdungsgrad, weil das Risiko fir zent-
ralnervose Vergiftungszeichen erhoht ist. Es kann zu
Uberempﬁndlichkeitsreaktionen, auch Spitreaktionen
kommen (was mir immer verneint wurde). Die Symp-
tome einer Uberdosierung oder intravendser Injektion
waren recht dhnlich denen, die ich hatte. Es kommt
zur Dimpfung der zentralen Funktionen, unter ande-
rem Unruhe, Schwindel, akustische und visuelle St6-
rungen, Kribbeln der Zunge, Schiittelfrost, Muskelzu-
cken und Atemprobleme. Der nichste Schritt wire
dann die Atemdepression bis hin zum Tod. So weit
kam es dann zum Gluck nicht.
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Aullerdem waren alle anderen Symptome, die ich hat-
te unter Nebenwirkungen aufgefiihrt. Darunter zum
Beispiel Kribbeln, Schwindel, Bluthochdruck, Ubel-
keit, Erbrechen und Anzeichen von ZNS (zentrales
Nervensystem) Intoxikation.

Und trotzdem hat mir der Orthopide weiterhin versi-
chert, das konne nicht vom Lidocain kommen.
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5 EIGENINITIATIVE

Ab diesem Punkt fing ich an selbst zu recher-
chieren und mich in die Thematik einzulesen. Als
MTA hat man doch ein ganz gutes medizinisches
Fachwissen. Tagelang wilzte ich Bicher, las wissen-
schaftliche Publikationen und suchte in Internetforen.
Ich fand sehr viele niitzliche Informationen, gerade
tber die Nebenwirkungen der Medikamente, die mir
verabreicht wurden und tber mogliche Dinge, die
vielleicht ungliicklich gelaufen waren bei der Injekti-
on.

Nach einigen Tagen kam ich auf die wohl wichtigste
Seite. Hier standen einige Dinge tiber eine Krankheit
mit dem Namen Kopfgelenksinstabilitit. Eine schwe-
re Erkrankung bei der eine Schidigung der Halswir-
belsiule vorliegt. Je nach Schweregrad der Instabilitit
und Lokalisation mit gravierenden neurologischen bis
lebensbedrohlichen Auswirkungen, die sogar bis zum
Schlaganfall fithren kénnen wenn ein Gefd3 abge-
driickt wird. Alle meine Beschwerden passten perfekt
zu dieser Diagnose. Das stindige Brennen und Kna-
cken entlang der Halswirbelsdule, die unterschiedli-
chen Ausfallerscheinungen, die Taubheit am Kérper,
die Ohr- und Augenprobleme und vor allem die vie-
len vegetativen Symptome wie Ubelkeit, Herzrasen
und Nervositit. Jedes einzelne meiner Symptome
passte wie die Faust aufs Auge.

Erkliren konnte ich es mir durchaus auch. Ich hatte
schon immer starke Verspannungen und Kopf-
schmerzen. Vermutlich lag bei mir schon weit vorher
eine Schidigung vor, die meine Muskulatur ausglei-
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chen wollte und dadurch diesen massiven muskuliren
Hartspann gebildet hat. Die Injektionen haben wohl
meine komplette Statik aus dem Gleichgewicht ge-
bracht und die Vermutung liegt nahe, dass eine Injek-
tion direkt in ein hirnversorgendes Gefil3 ging, zu-
mindest den neurologischen Ausfillen direkt nach
dem Ereignis nach zu urteilen.

Mit meiner neuen Erkenntnis konfrontierte ich mei-
nen Hausarzt und hier horte ich zum ersten Mal die
Sitze, die mich jahrelang begleiten sollten.

,»Frau Sturm das kann iberhaupt nicht sein®
,,Bel so ein paar kleinen Spritzen kann doch gar
nichts passieren®

»Das hab' ich ja noch nie gehort*

,»1ch glaube Sie haben zu viel Stress, Sie sollten
sich entspannen und Sport treiben®

Keine sehr befriedigenden Aussagen wenn man gera-
de fast gestorben wire. Ich verstehe durchaus, dass es
heutzutage schr schwierig ist mit dem Internet. Es
gibt mit Sicherheit viele Menschen die zum Hypo-
chonder werden durch die Dinge die man im Netz
liest. Aber ich war noch nie jemand, der sich davon
beeinflussen lies. Um es genau zu nehmen, war ich
sehr selten beim Arzt. Ich konnte weille Kittel und
Krankenhiuser noch nie leiden. Ich hatte immer das
Geflihl, dass man dort kranker heraus kommt als man
hinein geht.

Nie hatte ich damit gerechnet, dass man mir einfach
nicht glaubt. Welchen Grund gibt es auch, einem Pa-
tienten mit einer bis dato gesunden Psyche nicht zu
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glauben? Das frage ich mich bis heute jeden Tag. Es
wurde aber doch fiir n6tig erachtet, mich komplett
durch alle Fachrichtungen zu schicken. Es begann ein
monatelanger Arztemarathon.

In den ersten Monaten meiner Erkrankung war ich
somit bei einem Neurologen, Augenarzt, Hautarzt,
HNO Arzt, Rheumatologen, Orthopiden, Kardiolo-
gen, Endokrinologen, Gynikologen, Chirurgen, Neu-
rochirurgen, Psychiater, Psychologen, Heilpraktiker
und stationir in der Neurologie.

Und das sollte nur der Anfang sein.

Neurologen kannte ich schon aus der Vergangenheit.
Mit ca. 16 Jahren wurde ich durch meine dauernden
Kopfschmerzen bei dieser Fachgruppe vorstellig und
schon damals wollte man mich mit Muskelrelaxanz
und Antidepressiva therapieren. Ich konnte nicht ver-
stehen wie man in diesem Alter schon mit starken
Medikamenten arbeitet und hatte mich deshalb ent-
schieden lieber Sport und Krankengymnastik zu ma-
chen. Uber die Jahre konnte ich ganz gut mit den
Spannungskopfschmerzen und ohne Medikamente
leben. Fast 10 Jahre spiter saf} ich dann im Warte-
zimmer eines anderen Neurologen und durfte die
Erfahrung machen, dass sich leider trotz der langen
Zeit nichts an den Behandlungskonzepten gedndert
hat.

Fir insgesamt finf Minuten beim Arzt befand ich
mich von 9 Uhr bis 13 Uhr im Wartezimmer. Die
cinzige Untersuchung, die stattfand, war ein EEG
(Elektroenzephalogramm). Der Arzt meinte ,,irgen-
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detwas wire da komisch in der linken Gehirnhalfte
aber das wire wohl nicht relevant. Den Befund habe
ich bis heute nicht bekommen. Obwohl das sehr inte-
ressant wire, schlieSlich war das der erste neurologi-
sche Befund. Ich sollte weiter Krankengymnastik ma-
chen und abwarten.

Krankengymnastik war nicht sehr hilfreich. Eine ge-

zielte Krankengymnastik ist schwer, so lange niemand
weill was einem tiberhaupt fehlt.
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6 SECHS WOCHEN KRANK

Mittlerweile war ich seit sechs Wochen krank.
Eine Einbufle, die ich nicht haben wollte. Ich liebte
meine Arbeit und habe immer alles aus vollem Her-
zen angepackt. Ich war nie krank, schon gar nicht
sechs Wochen lang. Und ein Ende war nicht in Sicht.
Kein Mensch kann sich vorstellen, wie es ist, seinem
Chef zu sagen, dass es einem schlecht geht, aber hey,
keine Ahnung warum. Das klingt nicht gut und cher
nach einer Ausrede. Wenn ich nicht relativ gute Ar-
beit geleistet hitte und mein Chef wusste, dass er sich
auf mich verlassen kann, wire ich wohl nicht auf
solch ein Verstindnis gestofen.

Eines Nachts wurde mein Zustand massiv schlechter.
Wieder dieses schreckliche Aufschrecken mit dem
Geflihl nicht zu atmen. Ich war wie benommen, es
fuhlte sich an wie kurz vor dem Koma, ich konnte
kaum etwas um mich herum wahrnehmen. Ein abso-
lut grausames und beidngstigendes Gefihl, dass ich
niemandem wiinsche.

So konnte es nicht weitergehen. Ich musste mich da-
zu durchringen in das Uniklinikum zu gehen. Es kos-
tete mich unglaublich viel Uberwindung nach den
Enttiuschungen, die ich erlebt hatte, wieder einem
Arzt zu vertrauen. Eine kurzfristige Einweisung in die
neurologische Notaufnahme war kein Problem. Nach
einer schnellen neurologischen Untersuchung wurde
ich stationir fir ein MRT des Schidels und der Hals-
wirbelsdule aufgenommen. Zum ersten Mal in mei-
nem Leben dutfte ich in ein MRT. Bis dahin wusste
ich noch gar nichts von meiner Platzangst.



Wenn der Kopf zur Last wird

Wiahrend des MRTs habe ich die Rontgenassistenten
gut auf Trab gehalten.

»Frau Sturm, bei Injektion des Kontrastmittels kann
es Thnen leicht heil3 werden. Sollte irgend etwas ande-
res passieren, driicken Sie den Notfallknopf." Gesagt,
getan. Kontrastmittel rein, mir wird total kalt, ich dri-
cke den Knopf. Und was passiert, er meckert mich an
und sagt, das wire nicht schlimm, wir missen das

nochmals machen weil ich die Untersuchung gestort
habe.

Nach gut 30 Minuten im beengten Raum durfte ich
wieder zurlick auf Station. Ab da ging alles sehr
schnell. Plotzlich tauchte ein neuer Arzt auf, den ich
zuvor nicht gesehen habe, schiebt mich kommentar-
los auf die Stroke Unit (Schlaganfallintensivstation),
Schwestern hingen mich an Oximeter, EKG usw. an.
Dann finde ich mich in einem Raum mit einer Frau
und einem dlteren Mann an einem piepsenden Moni-
tor wieder und keiner redet mit mir oder erklirt was
hier gerade passiert. Hitte ich nicht gedringt, dass ich
gerne wiisste ob ich einen Schlaganfall hatte, wire ich
wohl bis zum nichsten Morgen ignoriert worden.

Langsam wurde ich aber wirklich ungeduldig. Ich hat-
te Angst, war verunsichert und wieder kam ein unbe-
kanntes Gesicht an mein Bett mit einem Zettel, den
ich unterschreiben soll. Zum Gliuck habe ich eine
medizinische Ausbildung, denn ein Patient ohne me-
dizinisches Vokabular kann sich unter einer Verteb-
ralarteriendissektion kaum etwas vorstellen. Der Arzt
erklirte mir gerade, meine Gefi3e die das Gehirn ver-
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sorgen hitten Risse. Und zwar auf beiden Seiten. Das
kann zum Schlaganfall fithren und zieht eine jahrelan-
ge Behandlung mit Blutverdiinnern nach sich. Also
hatte ich gleich noch einen Schlauch an meinem Kor-
per. Heparin - ein Blutgerinnungshemmer.

Einerseits glicklich, dass nach sechs Wochen (damals
dachte ich, das wire eine lange Zeit) endlich jemand
weill was mir fehlt, doch andererseits sehr dngstlich
lag ich da und weinte wieder. Wie konnten denn beide
Arterien reissen?

Alle 30 Minuten pumpte die Blutdruckmanschette
auf, jede Stunde wurde mir Blut genommen, und
dank des Heparins musste ich regelmif3ig zur Toilette
(die befand sich im Nebenzimmer, in dem ein Schlag-
anfallpatient Gegenstinde durch den Raum schmiss
wenn ihm die Schwestern zu langsam waren). Ich
dachte ich bin im falschen Film.

Eine Nacht ohne Schlaf verging und die morgendli-
che Visite stand an. Und noch ein neues Gesicht (drei
Arzte in einer Nacht), und eine Horde von Assistenz-
drzten, die sich um mein Bett drapierten und tber
mich sprachen, als wire ich nicht anwesend. Und
dann kam der Hammer. Der Chefarzt erzihlte mir,
das wire doch kein GefiBriss, das sah nur so aus, ich
kann nach Hause gehen. Es wiren wohl zwei tiefe
Himatome auf Hohe des dritten Halswitbels, die kutrz
wie frische Einblutungen aussahen. Man erklirte mir,
diese alten Blutergiisse wiren nicht relevant und mei-
ne Halswirbelsdule sei vollig in Ordnung. Vorsichts-
halber sollte ich aber noch einen leichten Blutverdiin-
ner zu mir nehmen. Vorsichtshalber? Das kann ich ja
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gar nicht leiden. Entweder es ist ausgeschlossen oder
nicht, aber vorsichtshalber was einnehmen ist so wie,
naja, ganz sicher sind wir uns nicht. Ob diese Hima-
tome wohl mit der Infiltration zu tun hatten?

Ich war trotzdem etleichtert, dass ich nach Hause
durfte. Mit gesund werden hatte das auf der Station
nimlich wenig zu tun. Andererseits stand ich wieder
am Anfang. Was sollte ich also als nichstes tun?
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7 UND ES GEHT WEITER...

Jeder Tag war eine Qual. Es ist unglaublich
schwierig, ruhig zu bleiben, wenn man nicht weil3,
was mit seinem Korper passiert. Ein totaler Verlust
der Kontrolle ohne Aussicht auf Besserung. Die ers-
ten Wochen dachte ich noch, alles wird wieder gut.
Mit jedem Tag wurde diese Hoffnung weniger. Ich
habe versucht, nicht zu weinen, es gelang mir nur
nicht besonders gut.

Es brannte und knackte zunehmend mehr in meiner
Halswirbelsdule, kein Tag verging ohne Schwindel,
Benommenbheit, taube Stellen und Sehstérungen. Egal
was ich tat, die Symptome wurden nicht weniger. Und
je mehr ich Uber Instabilititen bei den Arzten berich-
tete, desto abweisender wurden diese.

Stindig nach einer Losung suchend wurde ich nahezu
verriickt. Ich konnte keinen Besuch empfangen weil
ich teilweise wie neben mir stand. Als wurde ich ne-
ben mir stehen und mich selbst beobachten. Am
schlimmsten waren die kognitiven EinbufBlen, die es
mir unmdglich machten, klar zu denken. Ich konnte
mich kaum auf eine Sache konzentrieren. Und so
vergingen die Tage. Ich verbrachte den GroB3teil der
Zeit damit, Angst um mein Leben zu haben. Das war
eine Angst, die so erdriickend war, dass ich manchmal
kaum Worte fand um sie zu beschreiben.

Ich musste mir einen neuen Weg suchen. Aber wo
sollte ich anfangen? Mit einem neuen Berg Uberwei-
sungen wurde ich erneut zu den verschiedenen Fach-
drzten geschickt. Da Schwindel ein sehr unspezifi-
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sches Symptom ist, muss man von Schwankschwin-
del, Lagerungsschwindel, psychischem Schwindel,
Gehirntumor oder Blutungen alles abkliren.

Auf dieser Reise begegnen einem auch immer hiufi-
ger Zufallsdiagnosen, die ich bis heute nicht wiisste,
wenn ich nicht krank geworden wire. Zum Beispiel
habe ich eine milde Mitralklappeninsuffizienz. Waht-
scheinlich brauche ich im hdoheren Alter eine neue
Herzklappe. Auch eine nette Vorstellung. Allerdings
mache ich mir dartiber im Moment keine groB3en Ge-
danken.

Aullerdem nehme ich seit meinem 13. Lebensjahr
Schilddrisentabletten fir eine Unterfunktion ein.
Durch den Besuch beim Endokrinologen durfte ich
dann nach 11 Jahren erfahren, dass ich eigentlich eine
Autoimmunerkrankung  der  Schilddriise  habe
(Hashimoto) und die Jodtabletten den Entzindungs-
prozess noch zusitzlich geférdert haben. Mittlerweile
habe ich ein Schilddrisenvolumen von 2 ml,, was
recht wenig ist. Im Prinzip hat mein Korper fast mei-
ne ganze Schilddriise zerstdrt. Auch damit kann ich
derzeit ganz gut Leben. Trotzdem wunderte mich
langsam gar nichts mehr.
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8 NIEMAND GLAUBT MIR

Mit jeder Woche die verging, wurden die Fragen
von all den Menschen in meinem Umbkreis intensiver:

Was hast du jetzt eigentlich?

Warum kann dir niemand helfen?

Warum bist du mit 24 so lange krank?

Das gibt’s doch gar nicht.

Kann es nicht sein, dass du dir das alles einbil-
dest?

Meine Situation wurde zunehmend komplizierter.
Langsam fing ich an, selbst an mir zu zweifeln. Ich
informierte mich iber mégliche psychische Ursachen,
aber ich konnte mir das einfach nicht vorstellen. Ich
hatte genug Erfahrung mit psychisch Erkrankten,
dass ich der Meinung war, ich wiirde wissen wenn ich
dazu gehoren wirde. Eigentlich wusste ich tief im
Innersten immer, dass ich recht hatte. Nur wie sollte
ich das auch den Arzten glaubwiirdig vermitteln? Auf
diese Frage habe ich bis heute keine Antwort. Figent-
lich ist es egal wie man auftritt. Fingt man vor Ver-
zweiflung an zu weinen, ist die Sache eh klar. Psycho-
schublade auf. Karina rein. Schublade wieder zu. Dass
das aus reiner Verzweiflung so ist, interessiert doch
niemanden. Tritt man allerdings selbstbewusst und
siegessicher auf, ist man die arrogante kleine MTA,
die tut als wirde sic was von Medizin verstehen. Aber
natiirlich mégen die meisten Mediziner das gar nicht,
wenn da jemand wie ich kommt und ihnen erzihlt
was sie zu tun haben.

Freunde wurden sauer und konnten nicht verstehen
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warum ich keinen Besuch haben wollte. Fir Besuch
war ich einfach zu stolz. Ich wollte nicht so gesehen
werden. Ich war eine selbstbewusste, starke Frau, ich
konnte nicht wie ein Haufchen Elend vor die Men-
schen treten, die mich in diesem Zustand nicht kann-
ten. Es reichte schon, dass mein Freund mich ertra-
gen musste. Wenn ich nicht weinte, schlief ich. In den
wenigen guten Stunden recherchierte ich im Internet
welche Arzte ich aufsuchen kénnte und schrieb in alle
medizinischen Foren, die ich finden konnte.

Meine Familie verzweifelte. Meine Eltern wussten
nichts mehr mit mir anzufangen. Gerade vor einem
Jahr war ich ausgezogen und mittlerweile war ich wie-
der fast die ganze Woche zuhause weil ich Angst hat-
te, mir wirde etwas passieren, wenn ich alleine war.

Es gab Tage, an denen stand ich gar nicht erst auf.
Ich lag in meinem Bett und versuchte, mich moglichst
wenig zu bewegen, denn im Liegen ging's einigerma-
Ben.

Niemand verstand mich. Wie auch, ich wusste ja
selbst nicht was mit mir passiert. Wie sollten also alle
anderen damit umgehen?

Mit der Zeit wurde ich immer nachdenklicher. Ich
hatte nie besonders viel Kontakt zu meiner Familie.
Es war nie so, dass ich bei meinen Eltern mein Herz
ausgeschiittet hitte oder ich oft bei meinen Tanten zu
Besuch war. Es beschrinkte sich alles nur aufs No6-
tigste. Familienfeste, Weihnachten und Ostern. Wa-
rum, weil3 ich nicht. Ich hab irgendwie immer alles als
selbstverstindlich angesehen. Ich liebe meine Familie,
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aber richtig gesagt habe ich das noch nie. Wir sind
einfach keine Menschen die sich immer um den Hals
fallen. Fir mich waren Freunde und Weggehen wich-
tiger als Zeit mit der Familie. Da wusste ich, dass sie
da sind. Doch seit ich krank bin weil3 ich, dass das gar
nicht selbstverstandlich ist. Alle sind fur mich da. Alle
leiden mit mir und kimmern sich um mich. Nicht nur
meine Eltern, auch meine Tanten und Onkel, meine
Freunde.

In solchen Zeiten kann man auch getrost mal einige
Menschen aus seinem Leben schmei3en. Man etlebt
doch sehr viel Ignoranz von Menschen von denen
man dachte, sie wiren gute Freunde. Ich glaube wirk-
lich gute Freunde erkennt man erst in solchen Mo-
menten. Am Anfang hat mich das sehr traurig ge-
macht. Ich war enttiuscht, dass mich so viele Men-
schen im Stich lieBen in dieser schweren Zeit. Ja, ich
habe alle schon sehr ausgeschlossen, allerdings erwat-
te ich von Freunden, dass sie genau das auch verste-
hen konnen. Inzwischen bin ich froh darum zu wis-
sen, wer wirklich in schwierigen Zeiten immer da ist.
Uberraschenderweise kiimmerten sich Freunde von
frither, zu denen ich eigentlich schon gar keinen Kon-
takt mehr hatte plotzlich ganz lieb um mich. Ich hab
also einige Freunde verloren, aber sehr viel mehr ge-
wonnen. Denn jetzt habe ich nur noch die Menschen
bei mir denen ich wirklich etwas bedeute. Und somit
kann ich mich sogar noch gliicklich schitzen.

Witzig war auch, dass ich Anrufe von Bekannten und
entfernten Verwandten bekam, die mir alles Gute
winschten. Teilweise wusste ich nicht mal so recht
mit wem ich da sprach. Aber solche Dinge sprechen
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sich in einem Dotf schnell herum. Im Grunde meinen
es immer alle gut mit mir. Das weil} ich auch, nur ab
und an kann ich nicht damit umgehen. Die stindigen
Ratschlige, dass ich mich nicht hingen lassen soll und
endlich aufstehen und mich bewegen muss waren so
anstrengend, dass ich manchmal nicht wusste wohin
mit all der Wut, die ich hatte. Tja, und wie das so ist,
ldsst man's immer genau an den Menschen aus, die es
eigentlich am wenigsten verdient haben.
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9 PHYSIOTHERAPIE

Mittlerweile hatte ich zwei mal pro Woche
Krankengymnastik. Weil ich angeblich Verspannun-
gen hatte und trotz meiner Einwinde, dass ich cher
das Gefiihl hatte, zu wenig Muskulatur zu besitzen,
bekam ich zuerst Massagen und Fango verordnet.
Und es wurde mit jeder Behandlung schlimmer. Ohne
Diagnose ist es halt ein bisschen schwierig mit der
Therapie und so mussten wir die unterschiedlichsten
Therapien ausprobieren. Erst Massagen, dann eben
mal Kieferbehandlungen, die halfen ein wenig, was
mich in meiner Theorie, dass mein erster Halswirbel
stindig schief stehen wiirde, nur bestirkte.

Ich erinnere mich noch an den ersten Tag, an dem ich
mir sicher war, dass eine Instabilitit der oberen Hals-
wirbelsdule vorliegt. Nach einer Kieferbehandlung
waren die Symptome kurzfristig verbessert, jedoch
das Knacken an der oberen Halswirbelsaule verstarkt.
Trotzdem startete ich einen erneuten Versuch zu ar-
beiten. Zwischendurch hatte ich das immer wieder
versucht.

Eigentlich ging es mir an diesem Tag ganz gut und ich
fithlte mich relativ sicher. In einem netten Gesprich
mit einem lieben Kollegen lehnte ich meinen Kopf
seitlich auf seine Schulter. Es knackte so heftig, dass
ich dachte, ich hitte mir das Genick gebrochen. Und
plotzlich setzten die heftigen Symptome wieder ein
und mir wurde schwindelig. Wieder war ich wie be-
nommen, ich bekam kaum noch etwas mit, mein
Herz fing an zu rasen und ich bekam erneute Proble-
me mit der Atmung. Ich versuchte verzweifelt, durch
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hin- und herwackeln mit meinem Kopf, den offen-
sichtlich verschobenen Wirbel zuriick in die richtige
Position zu bringen. Aber nichts wars. Tage spiter,
wieder bei der Physiotherapie, wurde ich erneut an
der Halswirbelsiule behandelt. Und plétzlich knackte
es erneut heftig, ich bekam héllische Kopfschmerzen
und der Spuk war vorbei. Ich konnte zwar immer
noch nicht richtig sehen aber zumindest war die Be-
nommenheit wieder besser.

Mit meiner neu aufgestellten Hypothese, dass sich
mein Atlas (1. Halswirbel) bei seitlicher Neigung des
Kopfes verschiebt, was ganz offensichtlich die Folge
einer massiven Instabilitit sein musste, ging ich wie-
der zum Orthopiden.

Wie immer wurde alles verneint und ich fiir psychisch
krank erklirt.

In all den Jahren hatte ich diverse Stiirze beim Ski
fahren, Beachvolleyball, Inlineskaten oder anderen
sportlichen Aktivititen. Ich war einfach schon immer
ein bisschen tollpatschig und sehr aktiv. Mein vermut-
lich heftigster Sturz liegt einige Jahre zuriick. Ich und
ein deutlich zu schwacher Kumpel alberten herum
und ich sprang ihm von hinten auf den Ricken. Ir-
gendwie war ich ithm wohl zu schwer oder er hatte
keine Lust mich zu tragen und schmiss mich seitlich
auf die Bordsteinkante. Am nichsten Morgen bin ich
mit ziemlichen Schmerzen in der Brust (Rippenan-
bruch) und heftigen stechenden Kopfschmerzen auf-
gewacht. Im Nachhinein denke ich, hatte ich wohl
eine nicht ganz kleine Gehirnerschiitterung. Der Arzt,
bei dem ich deswegen war, hat sich nur um meine
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Rippe gekiimmert und meine Halswirbelsdule blieb
auflen vor. Ich denke, das war der Anfang vom Ende.
Die Physiotherapie war also auch nicht das Richtige
fiir mich. Aber was sollte ich jetzt weiter machen?
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10 MEIN LEBEN ZIEHT AN MIR
VORBEI

Tage und Wochen vergingen, ohne dass etwas
passierte. Immer wieder war ich bei verschiedenen
Arzten. Immer mal wieder meinten diese Arzte, die
groBle Idee zu haben was denn nun mit mir los sei,
und ich wurde weiter zum nichsten Spezialisten ge-
schickt. Am Ende vetlief sich aber alles wieder. Ich
kam einfach nicht von der Stelle. Es war, als wirde
ich im Kreis laufen.

Immer und immer mehr wuchs meine Verzweiflung.
Mittlerweile waren wir so weit, dass ich nichts mehr
machen konnte. Selbst putzen oder Wische waschen
war zu viel. Ich wollte niemanden mehr sehen oder
horen. Freunde lebten ihr Leben weiter und ich konn-
te nicht wirklich teilhaben. Ich habe mich zwar immer
sehr gefreut, aber im selben Zug war ich traurig, dass
ich nichts miterleben konnte.

Geburtstage, Hochzeiten, alles fand ohne mich statt.
Und es war schrecklich, stindig sagen zu miissen:
Nein, sorry, mir geht’s nicht gut. Ich wollte endlich
mal wieder sagen kénnen: heute geht’s mir super. In
der Arbeit erledigten andere meine Aufgaben.

Gerade als ich krank wurde, hatte ich in meinem Pro-
jekt einen Durchbruch und ich konnte einfach nicht
weitermachen. Ich war genervt. Wihrend meiner Ab-
wesenheit kam meine erste Verdffentlichung heraus.
Es hitte alles nur schon sein kénnen. Und ich musste
mich unweigerlich jeden Tag fragen, wie lange das so
noch weitergehen wiirde.
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Wiirde ich jemals wieder arbeiten kénnen? Und was
hitte ich dann alles verpasst? Wer stellt mich tber-
haupt noch ein, wenn man diese Fehlzeiten hat? Ich
hatte sehr viele ungeklirte Fragen. Ich wollte am Le-
ben meiner Freunde, Kollegen und der Familie teilha-
ben und mich mitfreuen, mitleiden und mitfeiern.
Mittlerweile hatte ich schon zwei meiner eigenen Ge-
burtstage einfach verpasst.

Ich versdumte meine besten Jahre und wer weil3, ob
ich das nochmals aufholen wiirde kénnen. Kein Vol-
leyball spielen mehr, nicht mehr klettern gehen. So
sehr ich auch versuchte trotzdem fiir meine Freunde
da zu sein, ist es eben nicht das Gleiche. Ich habe
keine Nerven fiir Liebeskummer oder sonstigen
Kleinkram. Friher kamen mir diese Sachen vor wie
uniiberwindbare Hiirden aber jetzt weil3 ich, dass das
alles nicht schlimm ist solange man gesund ist. Es gibt
einfach nichts Wichtigeres als die Gesundheit. Und
leider reagiere ich auch nicht mehr sehr geduldig auf
Probleme, die fiir mich frither auch ganz grol3 waren.
Irgendwie hat sich da einfach die Wahrnehmung ver-
schoben. Und, ohne dass ich es bose meine, sto3e ich
da wohl den einen oder anderen vor den Kopf. Ich
schitze mal, das wird sich auch nicht mehr 4ndern.
Denn die Zeit, die ich durchstehen musste, werde ich
wohl nie vergessen.

Wir bekommen nie mehr aufgebtirdet als wir tragen
kénnen, hat mal ein ganz lieber Mensch zu mir gesagt.
Ich habe schon oft Grenzen uberwunden, Enttiu-
schung weggesteckt und die Wut verdringt. Irgend-
wann steht man vor der nichsten Hirde. Und das
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geht immer so weiter. Aber wie lange dauert es, bis
man einfach nicht mehr aufstehen kann?
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11 KRAFT

HEs geben einem die unterschiedlichsten Dinge
in einer schweren Zeit die Kraft nicht aufzugeben.

Neben meiner Familie und Freunden habe ich in der
schlimmsten Zeit meines Lebens wohl den beeindru-
ckendsten Menschen kennengelernt, den es gibt.

Leider haben wir uns nicht unter den besten Umstin-
den kennengelernt und ich wiinschte, wir hitten mehr
Zeit miteinander verbringen kénnen. Das letzte Mal
habe ich ihn als Kind gesehen. Um ehtlich zu sein,
wusste ich gar nicht mehr richtig wie er aussah.

Doch als ich krank wurde und plétzlich feststellte,
dass die Familie unendlich wichtig war, war es schon
fast zu spit. Ich hatte einen Termin im Klinikum.
Meine Mutter erzihlte mir von ihm, und dass er wohl
Krebs hat und sie ihn gerne besuchen wiirde. Das lies
sich ja gut verbinden wenn wir ohnehin im Klinikum
waren. Ich willigte ein.

Irgendwie war mir die Familie so wichtig, dass ich
wirklich mitfihlen konnte, wie es ithm ging. Auch
wenn meine Situation nicht vergleichbar ist mit seiner
Krebsdiagnose, wusste ich doch wie viel Angst und
Waut er im Bauch hatte.

Als ich ihn das erste Mal sah, hatte ich sofort einen
guten Draht zu ihm. Als wiirden wir uns schon ewig
kennen. Wie zwei alte Freunde. Er wurde mittlerweile
schon mehrfach operiert. Er hatte starke Schmerzen
und war auf Morphium. Wir wussten, es sah nicht gut
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aus. Trotzdem habe ich noch nie einen Menschen
erlebt, der so herzlich, gut und wiirdevoll war.

Trotz seinen Problemen hat er alle Hebel in Bewe-
gung gesetzt um mir zu helfen. Er hat uns nie gezeigt
wie schlecht es ihm ging. Und wir waren wirklich da-
von Uberzeugt, dass er das schaffen kénnte. Wenn es
ein Mensch packt, dann er. In den Wochen und Mo-
naten danach haben wir immer wieder telefoniert.
Und immer ging es nur um mich. Er hat all seine
Kontakte spielen lassen um mir zu helfen.

Er war der stirkste und wiirdevollste Mensch, den ich
je gesehen hatte. Einfach herzensgut. Das letzte Mal
sah ich ihn einige Wochen vor seinem Tod. Bis zum
Schluss haben wir alle gehofft, dass er das schaffen
kann. Und er hat zu mir gesagt, wir missen beide
kimpfen, dann schaffen wir das. Jetzt kimpfe ich
eben fur uns beide. Leider habe ich ihn nicht besser
kennenlernen kénnen, aber die Begegnung mit ihm
war definitiv eine der gréBten Bereicherungen in mei-
nem Leben und dieser Mensch wird sicher niemals
vergessen werden.

Musik

Ich habe schon immer gerne und viel Musik gehort.
Doch war mir die Wichtigkeit von Musik nicht be-
wusst. In den Momenten, in denen ich fast schon
aufgeben wollte, habe ich immer wieder ein Lied ge-
hort: "Gib dich nicht auf" von Xavier Naidoo. Mein
wichtigster Begleiter bei dem ich immer ein Licheln
auf den Lippen habe und mir denke, ja es geht nicht
nur mir so. Aufgeben ist keine Option.
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Tagebucheintrige

Ich habe schon als Kind immer ein Tagebuch ge-
schrieben. Mit den Ausbildungen und dem Erwach-
senwerden schlief das leider ein. Mittlerweile habe ich
aber bemerkt, dass es sehr hilfreich sein kann, seine
Angste und Sorgen, die man nicht immer seiner Fami-
lie aufbiirden will, anderweitig herauszulassen. Mein
Tagebuch war mir da eine grole Hilfe. Man kann
schimpfen, ldstern, weinen, wiitend sein und seine
intimsten Gedanken ausdricken. Das gelingt mir
nicht immer in Anwesenheit anderer wichtiger Men-
schen in meinem Leben. AuBlerdem will ich auch
nicht alle Anderen mit herunterzichen nur weil ich
einen schlechten Tag hatte. Zurzeit ist mein Tagebuch
mein engster Vertrauter.

Triume

An ganz schlimmen Tagen fliichte ich mich in meine
Triume. Das ist der einzige Ort an dem ich mich gut
fithlen kann. Sie geben mir die Kraft weiterzumachen.
Da kann ich all die Dinge ausleben, die ich im Mo-
ment nicht machen kann und die ich immer machen
wollte. Ich habe eine Liste aufgestellt von all den Sa-
chen, die ich leider immer aufgeschoben habe oder
die ich unbedingt machen will sobald ich wieder ge-
sund bin. Ich muss einfach daran glauben, dass der
Tag kommt an dem ich all das wieder machen kann.
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12 DIE LISTE, EIN STUCKCHEN
HOFFNUNG FUR MICH

Ich mochte eine groBle Weltreise machen, weil
ich leider noch nie so richtig etwas von der Welt ge-
sehen habe. Skiurlaub in Osterreich, Strandurlaub in
Italien und das war es dann. Selbst in Deutschland bin
ich auch nur herumgekommen, weil ich durch meine
Krankheit Termine bei Arzten wahrgenommen hatte.
Also, sobald ich wieder gesund bin, wird gereist, an
die schonsten Orte der Erde. Schon immer wollte ich
Amerika (vor allem Hawaii), Sidamerika, Jordanien,
Indien, Finnland, Neuseeland, Afrika und Australien
sehen.

Sobald ich diese Krankheit iberwunden habe, méchte
ich eine grofle Genesungsparty fir alle meine Lieben
machen. Fir jeden, der mir durch diese Zeit geholfen
hat.

Insgesamt mochte ich mehr Sport treiben, wie Pole
Dance, Capoeira oder Yoga.

Ein groB3er Wunsch seit meiner Jugend war, zu lernen
wie man lateinamerikanisch tanzt. Ich habe das immer
aufgeschoben, weil es nie wirklich gepasst hat. Aber
so funktioniert das nicht. Es gibt keinen perfekten
Zeitpunkt. Man muss Dinge einfach sofort tun, weil
es jederzeit zu spit sein kann.

Seit meiner Ausbildung zur Arzthelferin wollte ich
mit Arzte ohne Grenzen ins Ausland. Ich wollte ein-
mal in meinem Leben nichts machen, was mir etwas
bringt, sondern etwas richtig Sinnvolles fir andere
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Menschen. Schon immer wollte ich gemeinniitzig titig
werden und da gibt es mehrere Bereiche und Még-
lichkeiten.

Ein neues Tattoo und Piercing (das wird meinen El-
tern nicht gefallen) steht auch auf der Liste. Ich wollte
etwas, was mich sowohl an diese schwere Zeit erin-
nert, als auch zeigt, wie stark ich war um das durchzu-
stehen.

Den Punkt, den ich wohl gerade abarbeite: eine Bio-
graphie schreiben.

Abnehmen und meine Ernihrung umstellen steht
auch ganz weit oben. Durch meine Erkrankung habe
ich ziemlich zugenommen und ungesund ernihrt ha-
be ich mich praktisch seit ich denken kann. Das sollte
sich beides andern.

Mit dem krank sein hat sich ein Wunsch ganz extrem
eingebrannt: eine Patienteninitiative griinden. Schlie(3-
lich muss sich im Gesundheitssystem etwas dndern.

Ab sofort will ich jeden guten Moment bewusst ge-
nielen. Leider fillt einem im Leben viel zu selten auf
wie gut es einem doch geht. Plotzlich tberwiegen
aber die schlechten Tage und man geniel3t die kleinen
schénen Momente viel mehr. Dazu gehért auch, je-
den Tag eine kleine gute Tat zu vollbringen.

AuBerdem wollte ich eine neue Sprache lernen (Ge-
barden, etwas afrikanisches, oder doch die schonste
Sprache der Welt: Italienischr).
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Ich méchte mit meiner Geschichte an die Offentlich-
keit gehen um anderen Menschen zu helfen und zu
zeigen, dass man nie aufgeben darf zu kimpfen.
Ebenfalls werde ich Briefe an alle Arzte schicken, die
mich schlecht behandelt haben.

Den Strong Man mitlaufen wiirde ich gerne fiir den
Fall, dass ich ganz gesund werde. Ich brauche neue
Herausforderungen, neue Aufgaben.

Im Zuge der Gemeinniitzigkeit will ich ein Charity
Event planen. Eventuell so etwas wie Pokern fiir den
guten Zweck. Denn ich wollte schon seit Langem
richtig lernen zu pokern. Ich mdéchte mir selbst eine
Organisation aufbauen und damit den Friedensnobel-
preis gewinnen.

Endlich mal wieder alte Freundschaften aufleben las-
sen, die leider im Alltagstrott untergegangen sind.

Schon immer wollte ich Extremsport ausprobieren
(Klettern, PFechten, Schiessen oder Ahnliches). Im
Anschluss daran werde ich auch noch lernen richtig
zu kidmpfen, bzw. zumindest einen Selbstverteidi-
gungskurs besuchen.

Ich muss hiibsche Fotos von mir machen lassen um
mich mal wieder richtig wie ein normaler Mensch zu
fihlen. Uberhaupt muss ich mehr Bilder machen um
alle Erinnerungen festzuhalten.

Wenn das hier alles vorbei ist, brauche ich ein wenig
Wellness um die Seele baumeln zu lassen und mich
von dem ganzen Stress zu erholen.
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Aullerdem will ich eine Fortbildung fiir MTAs leiten
und eine weitere tropenmedizinische Fortbildung ma-
chen (Tropenmedizin war schon immer mein Lieb-
lingsgebiet).

Auch karrieretechnisch habe ich groBe Pline. Ich
méchte gerne noch studieren und einen Bachelor of
Arts oder Ahnliches machen.

Ich will bei einem Klitschko Kampf in der ersten Rei-
he sitzen, einen VW Bus pimpen und eine Festival-
tour machen, lernen mit Schlittenhunden zu fahren,
Barack Obama die Hand schiitteln, eine Frachtschiff-
reise von Deutschland nach New York machen, Se-
geln lernen und Trickbetrug lernen (nicht weil ich
tatsdchlich was stehlen moéchte, sondern einfach nur
weil ich das ganz faszinierend finde).

Diese Liste gibt mir ein Ziel. Sie gibt mir das Gefiihl,
ich arbeite auf meine Triume und Winsche hin. Ich
bin mir bewusst, dass der GrofBteil sehr unrealistisch
und schwer erreichbar sein wird, aber ich mochte es
wenigstens versuchen.
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13 HEILPRAKTIKER

Das war auch wieder so eine Erfahrung fiir sich.
Prinzipiell bin ich ja mehr auf der medizinischen Sei-
te. Doch nach den negativen Ereignissen mit -zig
Arzten habe ich mir gedacht: jetzt ist es auch schon
egal. Da kann man doch noch was Alternatives aus-
probieren.

Meine Heilpraktikerin war ehemalige MTA, was mir
sehr sympathisch war. Ich sollte an ein Bioresonanz-
messgerit und hatte vorab keine Ahnung was das ge-
nau ist.

Ich bekam zwei Kopfhérer auf den Kopf und musste
im Prinzip einfach nur still sitzen. Ich fand es sehr
seltsam, weil ich mir nicht vorstellen konnte, wie zweil
Kopfhoérer auf meinen Ohren simtliche Probleme in
meinem Koérper messen konnen sollten. Das iiber-
schreitet irgendwie meine Vorstellungskraft. Ich sal3
da also filir eine Stunde und sah auf einem Bildschirm
wie dieses Gerit meinen ganzen Organen, Knochen,
BlutgefiB3en usw. Noten von 1-6 gab.

Meine Skepsis wuchs immer weiter. Im Nachhinein
habe ich versucht, mich tber diese Art von Messprin-
zip zu informieren und das kam mir weder wissen-
schaftlich fundiert noch wirklich anerkannt vor. Lai-
enhaft ausgedrickt ist ein Bioresonanzmessgerit ein
Gerit, das Schwingungen von Zellen feststellen kann,
welche wohl alle eine eigenen Schwingung haben, und
so konne dieses Gerit zwischen einer kranken und
einer gesunden Zelle unterscheiden.
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Zum Ende hin war ich dann aber trotzdem ein wenig
uberrascht. Ich hatte im Votfeld kaum etwas uber
mich erzihlt, eigentlich nur meine Symptome. In Be-
zug auf meine Beschwerden war ich zwar nach wie
vor nicht schlauer, allerdings hat es zum Beispiel mei-
ne Schilddrise mit der Note 5 bewertet, was ziemlich
schlecht ist. Keiner hat aber gewusst, dass ich eine
Schilddriisenunterfunktion habe. Genauso war es bei
meinen Zihnen. Ich habe nur einen Zahn mit Amal-
gamfilllung und genau dieser Zahn hatte die Note 6.
Das konnte auch niemand wissen. Trotzdem ist das
Preis/Leistungsverhiltnis bei weitem nicht das Wah-
re.

Ebenso wenig das Ergebnis Giber Krankheitserreger
im Koérper. Bei mir wurde der Epstein Barr Virus ge-
funden. Uber 90 % der Bevélkerung tragen diesen
Virus in sich und das ist somit kein Grund fir Be-
sorgnis. Das heil3t mit diesem Ergebnis ist man auch
nicht weiter, weil damit nicht klar ist, dass dieser Vi-
rus auch aktiv ist.

Als Fazit wiirde ich sagen, man sollte solche Gerite
mit Vorsicht genieBen. Heilpraktiker haben ihre
Grenzen. Unterstiitzend bei manchen Krankheiten ist
das sicher ganz toll. Man muss ja nicht immer gleich
das beliebte Breitbandantibiotikum nehmen, sondern
kann erst auf die Natur zuriickgreifen. In meinem Fall
allerdings mehr als Gberfliissig, auch wenn die Frau
sehr kompetent war, hat es am Ende einfach nur viel
Geld gekostet.

Ich finde es sehr schwierig damit umzugehen, dass
viele Heilpraktiker eben nur ihre Methoden schen,
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Mediziner wiederum ebenfalls nicht von ihrer Mei-
nung abriicken. Eine Kombination aus beiden Welten
und vor allem ein Abschitzen, wann welche Metho-
den ihre Grenzen erreicht haben, wire in meinen Au-
gen sehr wichtig.
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14 PSYCHOLOGE

Um den Arzten endlich den Wind aus den Se-
geln zu nehmen wenn sie mir unterstellen, ich bilde
mir das alles nur ein, das wire doch sowieso alles psy-
chosomatisch, bin ich dann doch mal zu einem
Psychologen gegangen.

Der erste Termin verlief noch ganz normal. Auch
wenn ich mich ginzlich unwohl fiihlte so durchleuch-
tet zu werden, wurde ich ganz positiv Uberrascht. Ich
finde es ganz schlimm wenn ich jemandem gegeniiber
sitze und die ganze Zeit den Eindruck habe, ich wer-
de von oben bis unten gemustert und jede Bewegung,
jedes Blinzeln oder Zucken kann gegen mich verwen-
det werden. Jedenfalls war sie relativ schnell der
Uberzeugung, dass ich tiberhaupt kein Mensch bin,
der zu psychosomatischen Erkrankungen neigt. Sie
hat mich sogar noch darin bestirkt der Sache mit der
Instabilitit nachzugehen. Glicklich iber dieses Er-
gebnis ging ich nach Hause. Auch die nichsten Ter-
mine verliefen ganz normal.

Dadurch, dass sich in unserer Stadt Dinge ziemlich
schnell herumsprechen, kam irgendwann meine Mut-
ter auf mich zu. Sie hatte eine Telefonnummer von
einem angeblich sehr talentierten Osteopathen zu
dem ich unbedingt gehen sollte. Nachdem ich alles
ausprobierte was ich kriegen konnte, koste es was es
wolle, habe ich auch hier einen Termin vereinbart.

Einige Wochen spiter war ich dort. Manchmal frage
ich mich schon, warum immer ich an solche Leute
gerate, denn das hatte wenig mit Osteopathie und viel
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mehr mit Exorzismus zu tun. Mit den Hinden auf
meinem Kopf fing er an zu zittern und zu schreien.
Auflerdem wurde ich dazu bewegt Heilwasser zu trin-
ken. Ehrlich gesagt, hat das wirklich gut geschmeckt —
gebracht hat es natlrlich nichts aber wer hat schon
mal die Moglichkeit Heilwasser zu trinken. Jedenfalls
sagte dieser - wie ich spiter herausfand - Heiler, es
wire irgendwas ganz kaputt mit meinem Gefd3 auf
der rechten Halsseite. Naturlich war mir klar, dass der
das gar nicht wissen kann. Trotzdem war ich nervos,
weil genau diese Diagnose eines GefilB3risses vor gar
nicht allzu langer Zeit im Raum stand. Und damit ist
nicht zu spalen.

Mit dieser Angst ging ich am nichsten Tag wieder zu
meiner Psychologin. Was jetzt passiert ist, war so un-
glaublich, dass ich, wenn meine Tante nicht dabei
gewesen wire, wohl selbst nicht glauben wiirde. Ich
erzdhlte ihr von dem Besuch beim ,,Heiler* und kon-
frontierte sie mit meiner Angst. Ich erwartete eine
verstindnisvolle Reaktion. Was ich bekam war genau
das Gegenteil.

Sie ging férmlich in die Luft und fing an mich anzu-
schreien. Von wegen was mir einfillt zu so einem
Pfuscher zu gehen, und dass ich mich ja nicht wun-
dern briuchte wenn man mich fiir gestort hielte wenn
ich mich von so einem behandeln lassen wiirde. Sie
wollte dann, dass ich sofort ins Krankenhaus gehe
und davon konnte ich sie auch nicht abbringen. Wire
ich wirklich ein depressiver Mensch gewesen hitte
mir das den Rest gegeben. Das fiese war nur, dass ich
mich gar nicht wehren konnte. Wenn man mich an-
greift und ich nicht damit rechne bin ich immer wie
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erstarrt und kann nur doof schauen. Mir sind im
Nachhinein einige Dinge eingefallen, die ich ihr gerne
an den Kopf geworfen hitte. Wahrscheinlich war es
besser, dass ich das nicht gesagt habe. Diese Frau hab
ich verflucht, denn sie schickte mich zu einem Freund
in eine neurologische Klinik.

Zum Wautabbau hatte ich einen Brief geschrieben, in
dem ich formuliert hatte, wie enttiuscht und ge-
schockt ich diber ihre Reaktion war und wie unpas-
send ihr Verhalten war. Aullerdem habe ich erklart,
dass es wohl ganz gut um meine Psyche stiinde, denn
sonst hitte ich mit dieser Reaktion wohl nicht umge-
hen kénnen. Mein Schlusssatz war:

“Falls Sie mit anderen Patienten ebenfalls so umge-
hen, sollten Sie diese Haltung dringend tberdenken.”

Ein wenig emotional aber durchaus passend nach der
Aktion. Manchmal denke ich, ich musste solche Din-
ge gewdhnt sein und einfach schlucken, aber das liegt
nicht in meiner Natur. Und wenn keiner was sagt,
wird sich auch nie etwas andern.
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15 KLINIKUM NEUROLOGIE

Neurologen, in Deutschland, sind nicht meine
Lieblingsfachrichtung. Die sind nichts Halbes und
nichts Ganzes. Higentlich zustindig fir korperliche
Nervenleiden, sind sie in Deutschland doch immer
Ofter lieber auf psychische Ursachen aus. Hat man
keine einfach zu diagnostizierende Erkrankung, sitzt
cinem plétzlich ein Hobbypsychologe gegentiber, der
keinen Wert mehr darauf legt wenn man vehement
darauf beharrt, dass die Beschwerden von der Witrbel-
sdule kommen.

Die Aufnahme in die Station war schon sehr interes-
sant. Die Schwester hatte versucht, auf der falschen
Seite meines Handgelenks den Puls zu messen und
sich dann entschieden einfach einen Puls zu erfinden.
Was besseres als 60 ist ihr nicht eingefallen. Tatsache
ist, dass ich sehr selten einen Puls unter 90 hatte. E-
her héher. Na gut, das hitte ja auch ein Zufall sein
kénnen. Ich wollte ja nicht gleich von Anfang schon
wieder Vorlaut sein. Ich lies mich also darauf ein.

Eigentlich hatte ich beim Chefarzt einen Termin, ge-
sehen habe ich ihn nicht ein einziges Mal. Leider steht
einem als Kassenpatient keine Chefarztbehandlung
zu, also konnte ich nichts machen. Ich begntigte mich
somit mit der jungen Arztin und erzihlte ihr von
meinem Leidensweg.

In ihrem Gesicht konnte ich schon sehen, dass sie mir
kein Wort glaubte. AuBlerdem war sie unglaublich
genervt davon, dass ich mit ihr iiber Diagnosen disku-
tierte, weil manche Dinge einfach unstimmig waren.
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Aber als Arztin lisst man sich nichts vom Patienten
sagen. Es wird immer angenommen, der Patient wisse
nicht wie er sich fiihlt.

Das Ende vom Lied war, dass ich zum 1000. Mal mit
meiner Fingerspitze auf meine Nase zeigen, auf der
Stelle treten und meinen Kopf schiitteln durfte (sehr
kontraproduktiv). Untersucht wurde ich von einem
Arzt, den ich nicht und der mich nicht verstand.

Langsam hitte mein Misstrauen steigen sollen. Aber
was sollte ich auch machen. Ich war auf Hilfe ange-
wiesen und dann musste ich da durch. Die einzige
glorreiche Idee, die der Dame kam, war die einzige
neurologische Standarduntersuchung, die ich noch
nicht hinter mir hatte, eine Lumbalpunktion. Also
eine 10 cm lange Nadel zwischen meine Wirbel in der
Lendenwirbelsiule um Liquor (die Flissigkeit die das
Gehirn und Riickenmark umgibt) abzunehmen. Da-
mit kann man Multiple Sklerose, Borteliose und ande-
re Erreger nachweisen oder ausschliessen.

Das klingt nach SpaB. Die Arztin sagte mir, das wiire
absolute Routine, sie mache das 10-mal am Tag, es tut
auch nicht weh.

Ich verzichtete auf die Betdubung (schlieSlich wusste
ich nicht, ob dieses Lidocain, das mir damals gespritzt
wurde nicht eine Allergie auslésen wiirde) und lies
mich punktieren. Noch nie im Leben habe ich solche
Schmerzen empfunden. Mal3geblich daran Schuld war
die Tatsache dass die Arztin tatsichlich dreimal dane-
ben gestochen hatte. Und jedes Mal sagte sie zu mir,
ich solle doch nicht so anspannen. Eher schwierig
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wenn man unter massiven Schmerzen leidet.

Beim vierten Mal hat sie dann endlich getroffen. Zu
dem Zeitpunkt liefen mir nur noch Trinen Gber die
Wangen und ich hatte mir geschworen, wenn sie noch
einmal mehr nicht trifft, stehe ich auf und gehe. Dann
soll es einfach nicht sein. Aber siehe da, beim vierten
Mal hatte es endlich funktioniert. Mir war klar, dass
das alles umsonst sein wiirde, und wie immer behielt
ich recht.

Seitdem verlasse ich mich nur noch auf mein Gefihl.
Bis jetzt hat es mich nicht enttduscht. Somit hatten
wir eine Borreliose und Multiple Sklerose auch noch
ausgeschlossen. Dennoch wurde ich immer ignoriert
wenn ich sagte, dass ich das Gefihl hitte, dass die
Halswirbelsdule instabil ist. Es war, als wiirde ich ge-
gen eine Wand reden. Es ging mir sehr schlecht nach
der Punktion, so dass ich es kaum ertragen konnte als
die Arztin mit einer Psychologin an ihrer Seite kam
und mir empfahl, doch ein paar bunte Pillen einzu-
werfen und Sport zu treiben, dann wiirde schon alles
wieder gut.

Jetzt konnte ich nicht mehr. Ich fing an zu weinen
wie ich noch nie zuvor geweint hatte. Ich konnte
mich nicht mehr zusammentreilen und auch nicht
mehr authéren. Ich weinte stundenlang. Leider trug
das nicht unbedingt zu meiner Glaubwiirdigkeit bei.
Somit wurde ich am nichsten Tag mit schlimmen
Schmerzen und zutiefst frustriert entlassen. Ich war
am Ende, ich konnte nicht mehr. Ich war auf mich
alleine gestellt.
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Wie nach diesem Disaster zu erwarten, war dieser
Arztbrief mehr als nur kontraproduktiv fiir meine
medizinische Geschichte. An diesem Brief lag es, dass
ich noch weitere Monate, wenn nicht sogar Jahre,
falsch diagnostiziert, verleugnet und gedemiitigt wur-

de.

Man unterstellte mir natiitlich eine psychische Er-
krankung, und das ohne korperliche Krankheiten aus-
zuschliessen und ohne eine psychische Krankheit tat-
sachlich fachgerecht nachzuweisen. In welcher Welt
diese Art der Ausschlussdiagnostik zulissig ist, werde
ich wohl nie mehr verstehen.

Auch hier formulierte ich einen Brief einige Zeit spi-
ter, denn ich wollte schon, dass diese Arztin zumin-
dest weill, was sie mir angetan hatte. Ohne derartig
aus dem Zusammenhang gerissene Aussagen wire
mir sehr viel schneller geholfen worden. Es ist auch
doch ganz schén unverschimt, dass man auller einer
Liquorpunktion nichts tut, aber sich trotzdem erlaubt
“alles” korperliche auszuschliessen. Es wurde kein
Wert auf meine Symptomatik gelegt, man hat konse-
quent jedes Wort angezweifelt und vor allem hat man
mir jegliches Empfinden {iber meinen eigenen Korper
aberkannt. Und das ist nicht nur traumatisierend,
sondern auch extrem unangebracht.

Mein Nachtrag im Brief:

,»PS: Eine solche Behandlung sorgt dafiir, dass Men-
schen wirklich depressiv werden.*
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16 ERDRUCKENDE VERZWEIF-
LUNG, ANGST, DEPRESSION

Jetzt hatten sie es geschafft. Ich war am Ende.
Ich wollte nicht mehr aufstehen, ich hatte keine Lust
mehr irgendwas zu machen. Selbst mein Lachen
verging mir. Ich wollte nicht mehr lachen. Wo sollte
ich noch hin? Wirde mir irgendjemand glauben? Wie
lange kann ich das noch aushalten? Wiirde ich ster-
ben? Wie sollte mein Leben weitergehen? Ich hatte
Angst vor dem Alleine-sein. Gerade an Tagen, an de-
nen es mir sehr schlecht ging, wollte ich gar nicht aus
dem Bett aufstehen. Ich schlief lange, bis jemand
nach Hause kam. Ich war immer 6fter bei meinen
Eltern.

Unsere eigene Wohnung stand praktisch leer. Aber es
ging nicht. Ich bekam Panik sobald ich alleine war.
Mein Tagesablauf bestand darin aufzustehen, zu du-
schen und mich wieder aufs Sofa zu legen. Ich kenne
witklich jede Gerichtsserie, die Nachmittags liuft. Es
ist schrecklich mich selbst so zu sehen. Wahrschein-
lich hat mich die Tatsache, dass ich plotzlich gar
nichts mehr machen kann und nichts daran indern
kann am meisten fertig gemacht.

Mit 24 bettlidgerig sein ist die Holle. Doch noch viel
schlimmer ist die Tatsache, nicht zu wissen warum.
Jeder kleinste Stress war zu viel. Frither habe ich an
manchen Tagen 10 Stunden gearbeitet und es hat mir
nichts ausgemacht. Jetzt ist ein Arzttermin schon der
riesige Stress. Und selbst Kleinigkeiten, die erledigt
werden miissen, erfordern meine ganze Kraft. Nach
einem 20 Minuten Spaziergang bin ich zwei Tage
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vollkommen kaputt und kann nichts machen. Ich se-
he kaum noch Freunde und Facebook ist mein einzi-
ges Fenster zur Aullenwelt.

Das Haus verlasse ich nur wenn ich muss. Zum Bei-
spiel zur Krankengymnastik oder zu Arztterminen.
Manchmal lege ich nachts das Telefon an mein Bett
damit ich jemanden anrufen kann falls ich mal nichts
mehr sehen sollte. Ich vertrage keinen Kaffee mehr
und viele Lebensmittel kann ich nicht mehr essen.
Meine Gedichtnisleistung wird von Tag zu Tag
schlimmer. Ich kann mich kaum noch konzentrieren.
Ich habe eine absolute Unlust. Es reicht mir einfach.
Wenn das jetzt wieder ein Psychologe liest, ist die
Diagnose fiir ihn klar.

Dass mich die Arzte aber erst dahin brachten regis-
triert niemand. Die Angst ist mein stindiger Begleiter.
Ich achte auf jede Bewegung so weit es eben geht. Ich
versuche in guten Momenten die Angst zu verdrin-
gen damit sie nicht dbermichtig wird und ich gar
nichts mehr tun kann. Ich merke immer mehr wie
zerrissen ich bin. Einerseits winsche ich mir nichts
mehrt, als dass mir endlich ein Arzt hilft, andererseits
hab ich héllische Angst vor den Konsequenzen, die
das mit sich bringen wiirde.
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17 ENDLICH DIE DIAGNOSE

Lange genug habe ich auf die Arzte vertraut.
Nachdem sich nach sechs Monaten immer noch
nichts getan hat musste ich mein Leben wohl wieder
selbst in die Hand nehmen. Heute weil3 ich, dass es
sowieso das Beste ist, sich selbst zu helfen. Es bringt
einfach nichts, sich auf andere Menschen zu vetlas-
sen.

Fir mich gab es nur einen gemeinsamen Nenner,
nimlich meine Halswirbelsiule. All meine Symptome
und Recherchen wiesen in eine Richtung: Halswirbel-
sduleninstabilitit. Und die einzige Diagnostik, die als
hilfreich beschrieben wird, ist ein sogenanntes Up-
right-MRT. Upright-MRT Praxen sind in Deutsch-
land noch nicht sehr hiufig zu finden und auch keine
Kassenleistung. Somit musste ich wieder 1400 Euro
in die Hand nehmen und mich in eine Privatpraxis fiir
Radiologie begeben.

Ein Upright-MRT ist ein MRT, das offen ist. Man
liegt nicht in dieser kleinen Réhre und bekommt
Platzangst sondern es gibt nur zwei magnetische Plat-
ten und dazwischen sitzt man. Diese Methode hat den
Vorteil, dass man funktionelle Aufnahmen machen
kann, unter normaler korperlicher Belastung der Wir-
belsdule. In einem geschlossenen System ist das nicht
moglich. Die Halswirbelsdule wird in alle Extremposi-
tionen gebracht und dort fixiert. So ldsst sich die Wit-
belsdule unter Bewegung darstellen und es werden

Verletzungen aufgezeigt, die im Liegen oft verborgen
bleiben.
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Schon beim ersten Schritt in die Praxis war ich voll-
kommen begeistert. Es ist erstaunlich was das fiir ei-
nen Unterschied macht, ob man als Kassen- oder Pri-
vatpatient auftaucht. Eine hypermoderne Praxis mit
sehr netten Helferinnen. Kaum betritt man die Praxis
wird einem schon die Jacke abgenommen und man
wird gefragt ob man gerne Kaffee oder Wasser méch-
te. Im Wartezimmer sitzt man dann auf Ledersesseln.
Und tberhaupt ist man sowieso der einzige Patient im
Wartezimmer. Hier schaffen es die Arzte ndmlich,
Termine so zu vergeben, dass man nicht warten muss.
Das kann nur funktionieren wenn man sowohl Geld
als auch Zeit zur Verfiigung hat. Und das wiederum
konnen sich die Arzte nur in einer Privatpraxis leisten.
Naturlich darf auch der 40 Zoll Flatscreen nicht feh-
len. Das war schon mal was anderes. Allerdings kann
man das fir 1400 Euro irgendwie auch erwarten.

Die Untersuchungen erstreckten sich tiber zwei Tage.
An einem Tag wire es nicht méglich gewesen weil die
Belastung der Halswirbelsdule schon sehr grof3 sei.
Meine Halswirbelsaule wurde in mehreren Funktions-
stellung aufgenommen. Ich musste meinen Kopf so
weit wie méglich nach vorne, hinten und zu beiden
Seiten neigen. Aullerdem dann noch bis zu 90 Grad
nach links und rechts rotieren. In all diesen Positio-
nen wird der Kopf fixiert und circa fiinf Minuten auf-
genommen. Das ist ziemlich schmerzhaft und auch
sehr unangenehm wenn man in diesem Bereich so-
wieso schon Probleme hat. Allerdings waren alle sehr
bemiiht, mir den Aufenthalt so komfortabel wie mog-
lich zu machen. Im MRT Raum war eine Kinolein-
wand auf der ich wihrenddessen fernsehen konnte.
Auflerdem ist es sehr angenehm, wenn man das Ge-



Wenn der Kopf zur Last wird

fihl hat, man kann jederzeit ,,aussteigen®, nachdem
ich mich in Roéhren immer ziemlich schlecht gefiihlt
habe, fand ich dieses offene System super.

Innerhalb von zwei Tagen hatte ich die Diagnose.

Es lag ein schwerer Schaden im Bereich der Kopfge-
lenke vor, sowie eine Instabilitit in der unteren Hals-
witbelsiule.

Die genaue Aussage des Befundes war folgende:

Eine Rotationsinstabilitit C1/2 bei funktioneller De-
zentrierung des Dens axis und narbiger Strukturver-
dnderung beider Ligamenta alaria. Ebenso eine narbi-
ge Verinderung im Ligamentum transversum und an
der Dens Spitze. Auch eine ausgediinnte subarchano-
idale Pufferzone liegt vor.

Auflerdem Bandscheibenvorwélbungen im  Bereich
C4/5 und C5/6 mit angulirer Instabilitit.

Somit habe ich eine Kopfgelenksinstabilitit und eine
HWS Instabilitit. AuBerdem mehrere kleine Band-
scheibenvorfille in der unteren HWS. Im GroBen
und Ganzen sicht meine HWS aus wie die einer alten
Frau. Na wunderbar. Und das ist niemandem vorher
aufgefallen? Einige der Binder, die die Halswirbelsiu-
le stabilisieren sind uberdehnt und vernarbt, was auf
cine frithere Verletzung hindeutet. Und zu allem
Uberfluss habe ich eine zu kleine Vertebralarterie
rechts (hirnversorgendes Gefil3). Also nur eine funk-
tionsfihige auf der linken Seite. Das ist natiitlich bei
der Konstellation mit einer Instabilitit ein groBes
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Problem.

Uber diese Diagnose war ich gleichermaBen ge-
schockt und etleichtert. Ich war froh, dass ich endlich
wusste, was mit mir los und ich nicht verriickt war.
Ich hatte nicht damit gerechnet, dass auch die untere
Halswirbelsdule betroffen war. Aber ich hatte recht -
die ganze Zeit. Die Arzte haben mich umsonst leiden
lassen. Hitten sie mir zugehdrt und friher reagiert,
hitte ich von Anfang an wissen kénnen was mir fehl-
te.

Trotzdem wusste ich wieder nicht wie ich weiterma-
chen sollte. War die Instabilitit schlimm genug um
einen Schlaganfall zu bekommen oder einen Quer-
schnitt? Koénnte jeder kleine Autounfall zu viel sein,
jeder Treppensturz oder jedes Ausrutschen im Win-
ter? Ich durfte nie mehr Volleyball spielen und musste
mein komplettes Leben umstellen.

Der Radiologe sagte mir, ich sollte erst einmal nur
Krankengymnastik machen um das in den Griff zu
kriegen. Das kénnte funktionieren. Gut, das klang
nach einem verninftigen Plan. Ich war mir sicher
jetzt musste man mir glauben. SchlieBlich hatte ich
alles schwarz auf weil3.
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18 MEDIZINISCHER DIENST

Da ich nun um 1400 Euro armer war, dachte
ich mir, starte ich doch den Versuch das Geld bei der
Kasse wiederzubekommen. Ich rechnete mir gute
Chancen aus, da funf statische MRTs ohne Befund
auch bezahlt wurden. Trotz meiner bisherigen Erfah-
rungen war ich der Meinung, dass hier nichts schief
gehen konnte. Eigentlich war es doch eine klare, ein-
fache Angelegenheit.

Ich habe in mihevoller Kleinstarbeit einen langen
Brief formuliert, mit Dingen, die ich iber das Krank-
heitsbild recherchiert hatte. Es ist Tatsache, dass man
eine ligamentire Instabilitit nur in Funktionsstellung
der Wirbelsdule wirklich gut sehen kann. Ist eigentlich
auch logisch, in Ruhestellung liegt die Wirbelsdule
gerade und die Wirbel haben keinerlei Belastung. Man
miisste meinen, ein medizinischer Dienst bei dem
Fachpersonal arbeitet, kénnte das ebenfalls nachlesen.

Genauso habe ich in meinem zweiseitigen Schreiben
klargestellt, dass bisher alle 20 Untersuchungen bei
irgendwelchen Arzten nicht zur Diagnose gefiihrt
hatten und ausschliellich meine eigene Initiative dazu
gefiihrt hat, dass ich jetzt endlich wusste was los war.

Nach vielen Wochen bekam ich dann ein ewig langes
Ablehnungsschreiben in dem im GrofB3en und Ganzen
auf Paragraphen irgendwelcher Gesetze rumgeritten
wurde. Grob zusammengefasst wurde mir mitgeteilt,
dass ich erst den Antrag hitte stellen miissen bevor
ich die Untersuchung machen lasse, dass ein Upright
MRT zu neu und nicht etabliert sei und, dass sich
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durch das Ergebnis auch keine neue Therapie fir
mich ergeben hitte.

Es liduft halt alles nach einem Schema ab. Da wird
nicht der Patient im Einzelnen betrachtet, sondern es
werden alle tiber einen Kamm geschert. Der Ent-
schluss stand fest. Also wieder Zihne zusammen
beissen und weiter machen, auch wenn es nicht fair
wat.
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19 EIN ARZT, DER SICH AUS-
KENNT

Wieder alles auf Start. Das Internet, mein bester
Freund. Wieder einmal beschiftigte ich mich stunden-
lang mit dem Internet und las in verschiedenen Foren
von Menschen, die dasselbe Problem hatten. Auffillig
war, dass immer derselbe Name fiel in allen Berichten
und Foren, die ich fand. Ein Arzt am anderen Ende
Deutschlands. Ich kann bis heute nicht verstehen,
dass es tatsichlich nur einen Arzt deutschlandweit
geben soll, der sich wirklich intensiv mit dem Krank-
heitsbild der Kopfgelenksinstabilitit beschiftigt aber
scheinbar war das so. Und natiirlich war das ein aus-
schlieSlich privat praktizierender Arzt. Ich hatte oh-
nehin schon ein kleines Vermdgen in meine Gesund-
heit investiert und vielleicht war es das Wert. Dieser
Arzt ist ein Internist, der auch langjihrige Studien
uber diese Krankheit durchfihrt um die Menschen
darauf aufmerksam zu machen. Es gibt nimlich sehr
viele Kranke, die nicht wissen was sie haben und
ebenso wie ich verzweifelt nach jemandem suchen,
der ihnen helfen kann. Wie bereits befiirchtet, habe
ich einen Termin in einem halben Jahr bekommen.
Die Sekretirin war sehr freundlich und erklirte mir,
dass der Doktor sich drei Stunden Zeit nimmt fiir
seine Patienten. Man muss also zwei Tage nacheinan-
der kommen.

Am ersten Tag wird eine umfangreiche Anamnese
vor- und Blut abgenommen und am zweiten Tag be-
kommt man einen Therapieplan und eine Arzteliste
mit Uberweisungen zu weiteren Untersuchungen. Der
Kostenvoranschlag lag bei ungefihr 600 Euro. Eine
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Menge Geld. Ich wusste nur leider nicht, wie ich ein
halbes Jahr tiberstehen sollte.

Die freundliche Sekretirin versprach mir aber, mich
sofort anzurufen falls ein Termin frei wiirde und ge-
nau das passierte auch einige Wochen spiter. Don-
nerstag wurde mir gesagt ich solle Montag kommen.
Also schnell ein Hotel gebucht und wieder quer durch
Deutschland.

Die Autofahrt verlief einigermallen gut. Sechs Stun-
den sind eine sehr lange Zeit und nicht besonders
angenehm fiir meine Wirbelsdule, aber ich wusste
wofiir ich das tat. Endlich angekommen hatten wir
noch zwei Stunden Zeit bis zum Termin, also be-
schlossen mein Freund und ich uns wenigstens kurz
das Meer anzuschauen. SchlieBllich fahren wir stindig
quer durch Deutschland nur um Arzte zu erreichen,
da wollten wir wenigstens etwas dhnliches wie Ut-
laubsbilder machen. Da ist mir aufgefallen wie
schlimm meine Reaktionen auf Geruche und Lichter
war. Ich konnte nichts mehr ertragen. Zu viel Deo an
meinem Freund und mir wurde sofort schlecht. Zu
laute Musik oder grelle, schnell wechselnde Lichter
und ich hatte das Gefiihl ich hére auf zu atmen und
kippe um. Es wurde also schlimmer. Das war mir
jetzt bewusst.

Beim Arzt angekommen wusste ich erst nicht recht,
was ich von ihm halten sollte. Ein dlterer Mann der in
ziemlichem Dialekt vor sich hin grummelte und mich
tber meine komplette Geschichte ausfragte. Ich war
ein wenig verwundert, dass wir bis zur Geburt zurtick
gingen. Er ist wirklich Schritt fir Schritt jedes einzel-
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ne Organ durchgegangen. Alle Unfille, Antibiotika-
therapien, Impfungen usw. musste ich ihm aufzéihlen.
Etwas Ahnliches hatte ich noch nie erlebt. Ich denke
das versteht man eigentlich unter einer Anamnese.

Die meisten Arzte, die mir begegnet sind, haben sich
nicht mal nach dem jetzigen Zustand richtig erkundigt
und er wollte ganz von vorne anfangen. Ich war be-
geistert. Auch tber die Krankheit schien er sich gut
auszukennen, da er wohl selbst davon betroffen ist.
Und wer sollte so etwas besser wissen als ein Arzt,
der sich ausschlieBlich damit beschaftigt. Es war auch
alles sehr schliissig und logisch wie er die Zusam-
menhidnge zwischen den Symptomen und den bio-
chemischen Vorgingen in meinem Korper erklirte.
Nach dem ausfithrlichen Gesprich durfte ich noch
eine Urinprobe und Blut abgeben. Ich war geschafft.
Die lange Autofahrt, die vielen neuen Informationen,
und endlich ein Arzt, der mir genau sagen konnte was
in meinem Korper vorgeht. Auch wenn mir seine
Aussagen sehr grofle Angst machten, war die Exrleich-
terung grol3.

Am nichsten Morgen ging es wieder in seine Praxis
zur Besprechung der Therapie. Ich bekam einen Berg
Vitaminpriparate um meinem Gehirn die Stoffe zu
liefern, die es aufgrund des Sauerstoffmangels brauch-
te um ein wenig zu funktionieren. Aulerdem hatte ich
eine Laktatazidose entwickelt. Das heil3t, der Korper
ist Ubersiuert. Das erklirte dann auch das Problem,
dass ich mit dem Muskelaufbau hatte. Selbst wenn ich
nur minimaler Belastung ausgesetzt war, ging es mir
tagelang wirklich miserabel. Das war ein Teufelskreis.
Nichts tun — die Muskeln bauen noch mehr ab — die
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Instabilitat nimmt zu. Muskeln aufbauen — Azidose —
es geht mir noch schlechter.

Ich bekam einen Therapieplan und sollte noch einige
Untersuchungen tber mich ergehen lassen, damit der
Befund, den er mir schrieb wasserdicht wurde und
niemals wieder jemand daran Zweifeln wiirde was mir
passiert war. Es ist ndmlich wirklich die Hélle, wenn
man selbst ganz genau weil3, dass man das hat und
einem trotzdem keiner glaubt. Das hat mich schier
wahnsinnig gemacht. Ich wollte das nicht mehr.

Ich hatte mich schon vorher uber diesen Arzt infor-
miert und wusste auch, dass et sehr viele Kritiker hat-
te, aber das ging wohl allen Arzten so, die sich mit
dieser Thematik auseinander setzten.

Unter anderem sollte ich noch zum Otoneurologen,
einem Arzt der eine Mischung aus Augen, Ohren und
Nervenheilkunde ist, bezichungsweise eine Verkniip-
fung zwischen diesen Systemen herstellen kann.

Folgende Diagnosen wurden mir hier gestellt:
Cervico-encephales Syndrom bei Hypoplasie der
rechten Arteria vertebralis, klinisch Arteria basilaris
Syndrom infolge Genickgelenksinstabilitdt

Sekundires Miudigkeitssyndrom infolge mitochond-
rialer Zytopathie mit Laktatazidose und Kohlenhyd-

ratverwertungsstorungen

Bekannte Hashimoto-Thyreoiditis
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20 DER ERSTE NEUROCHIRURG

Ein paar Wochen spiter ging es endlich weiter
fir mich. Ich war fest davon tiberzeugt, dass jetzt al-
les nur noch besser werden konnte. SchlieBlich muss-
te man mir nun glauben. Ich hatte einen Befund, in
dem alles stand. Nach diesem hollischen halben Jahr
hatte ich auch ein bisschen Gliick verdient.

Ich wurde nicht ganz enttduscht. So richtig hat er mir
auch nicht geglaubt, aber zumindest konnte er mir
einen guten Rat geben.

Ansonsten kamen wieder die selben Aussagen wie
immer:

"Ich kann mir nicht vorstellen, was bei den
Spritzen passiert sein kénnte."

"So etwas gibt’s nicht."

"Hab' ich noch nie gesehen."

"Das muss von was anderem kommen ..."

Keine Ahnung warum niemand verstehen wollte, dass
es mir egal war woher das kommt. Ich mochte doch
einfach nur, dass es wieder weg geht. Aber offensicht-
lich habe ich eine sehr unangenehme Sorte von
Krankheiten: Selten, aber nicht interessant genug um
sich den Kopf zu zerbrechen; langwierig, so dass man
jede Menge Zeit und Kraft investieren muss um her-
auszufinden, an welcher Stelle die HWS wie genau
geschidigt ist; und sehr teuer.

Jedenfalls hat mir der ganz kompetent wirkende Arzt
empfohlen, eine Therapieform mit dem Namen Vojta
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Therapie zu machen. Er hitte da tolle Ergebnisse er-
zielt und damit kénnte man mir helfen. Erstmal war
ich wirklich froh. Ich dachte, jetzt hitte ich endlich
die Losung gefunden.

Vojta Therapie ist eine Krankengymnastik auf neuro-
physiologischer Basis. Es werden verschiedene Punk-
te am Rucken gedrickt von denen man weil3, dass
dort sehr viele Nervenenden sind. Diese werden
durch gezielte Reize so stimuliert, dass sich das Bewe-
gungsmuster dndert. Das sieht nach gar nichts aus, ist
aber sehr effektiv. Ich wurde positiv iiberrascht.
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21 KAMPF UM DIE REZEPTE

Ganz nach dem Motto fir "jede Losung ein
Problem" ging auch hier wieder Einiges schief. End-
lich hatte ich die ersten Behandlungen, ging es schon
wieder darum, ein neues Rezept zu bekommen.
Nachdem ich bisher so einiges an Heilmitteln hatte
(Massagen usw.) musste ich mit den Arzten regelrecht
streiten um ein neues Rezept zu bekommen. So etwas
hatte ich vorher auch noch nie gehért und ich wiirde
es auch kaum glauben, hitte ich das nicht selbst er-
lebt. Arzte haben nur ein beschrinktes Budget fiir
Heilmittel. Das ist das erste Probleme.

Schlimmer ist jedoch das Problem, wenn man auf3er-
halb des Regelfalls liegt. Dafiir braucht es gar nicht
vie. Man bekommt als normale Leistung von der
Kasse eine Erstverordnung mit sechs Behandlungen
und dann noch zwei Folgeverordnungen. Nach insge-
samt 18 Stuck ist dann aber Schluss und man muss
drei Monate Pause machen. Prinzipiell ist das fir die
meisten Menschen, die nur wegen einem Zwicken in
der Schulter zum Massieren gehen gar kein Problem,
aber fir Menschen mit chronischen Beschwerden ist
das schwierig. Ich kann keine drei Monate Pause ma-
chen. Die Alternative wire also drei Monate selbst zu
bezahlen. Aber zwei- bis dreimal pro Woche Behand-
lungen 4 30-40 Euro wird ziemlich teuer.

Ich bin also zu einem Orthopidden. Der hat mich re-
gelrecht angeschrien nachdem ich ithm gesagt habe,
dass ich das aber briauchte und es ohne nicht geht. Er
hat mich dann gefragt wie lange ich das noch machen
will. Ich habe geantwortet: "naja, wenn es dumm lauft
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fur immet". Das war offensichtlich nicht die korrekte
Antwort, denn daraufhin ging er vollkommen in die
Luft. Ob ich wisse, was das fur ihn fir einen Stress
bedeutet, hat er mich gefragt. Er miisse das alles
selbst bezahlen weil er eine Regressklage bekommt.
Ich habe ihn nur gefragt was ich denn dafiir kénne.
SchlieBlich war ich der Patient und das ist ein Thema,
das zwischen den Arzten und den Kassen ausgetragen
werden sollte. Der Patient kann namlich tatsichlich
nichts daran andern.

Das Ende des Gesprichs war dann, ich solle doch
bitte beim Hausarzt betteln. Gut, gehe ich eben zum
Hausarzt. Hier wurde mir dann in einem angemesse-
nen Tonfall erklirt, was genau das Problem sei und
wie wir dieses 16sen kéonnten. Der Hausarzt schickte
mich also weiter zur Krankenkasse. Ich sollte mir eine
schriftliche Bestitigung der Krankenkasse holen, in
der stiinde, dass die Kosten aullerhalb des Regelfalls
ubernommen werden.

Natiitlich, wie zu erwarten, sagte die Kasse mir zwar
eine Kostentibernahme zu, aber leider nur miindlich.
Schriftlich wire nicht méglich. Also wieder zu einem
anderen Orthopiden. Der hat mir dann zum Glick
ein Rezept ausgestellt. Das ganze Spielchen sollte ich
jetzt alle drei Wochen machen? Das war mir zu viel.
Ich fithlte mich total allein gelassen.
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22 MEINE ERSTE VOJTA THERA-
PEUTIN

Meine erste Vojta Therapeutin war eine sehr
selbstbewusste Frau, die sich selbst als direkt und of-
fen beschrieb. Sie redete viel tber ihre ganzen Kimp-
fe mit Arzten und Kassen, was mich wenig interes-
sierte. Ich wollte einfach nur gesund werden.

Als ich sie fragte, ob sie denken wiirde, dass wir das
hinbekdmen, war sie sehr iiberzeugend und ich glaub-
te ihr. Eigentlich war mir immer egal wie gut das Phy-
sio Team miteinander klar kam oder welche personli-
che Meinung die Physiotherapeutin zu bestimmten
Themen hatte. Mir ging es rein um die Kompetenz.
Leider gibt es dennoch Dinge, in die man mit hinein-
gezogen wird, ob man will oder nicht.

Die Dame am Empfang machte mir das Leben
schwer. Stindig wurden Termine verschoben oder
abgesagt. Wenn ich mit der Physiotherapeutin Termi-
ne vereinbart habe, konnte ich darauf warten, dass
ihre Sekretirin am nichsten Tag anruft und den Ter-
min verschiebt obwohl die Dringlichkeit einer Be-
handlung schon sehr klar war. Ich musste zwei bis
drei Termine in der Woche haben um einigermal3en
stabil zu sein.

Nicht, dass ich so eine bose Patientin wire, ich habe
nie erwartet, dass ich da heute anrufe und dann
niachste Woche drei Termine habe. Aber man kann
wohl erwarten, dass man mit einer Vorlaufzeit ein-
richten kann, dass ich meine drei Termine bekomme.
Nach ein paar Wochen hatte sie dann eine neue An-
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gestellte. Obwohl sie genau wusste, was fiir ein
schwerer Fall ich war und wie schlecht es mir ging
wenn ich falsch behandelt wurde, hat sie dieses junge
Midel auf mich losgelassen, die mit Vojtatherapie
keine Erfahrung hatte. Mir ging es danach sehr
schlecht.

Nachdem ich dann meine eigentliche Physiotherapeu-
tin freundlich darauf angesprochen hatte, dass das so
nicht geht, fiel ihr nichts besseres ein, als ihre Kolle-
gin vor mir schlecht zu machen. Langsam wurde mir
das ein wenig zu viel. Aber was sollte ich machen.
Leider war ich auf sie angewiesen. Es gibt nicht viele
Vojtatherapeuten und sie war nun mal bisher recht
kompetent gewesen.

Langsam fihlte ich mich besser. Die neurologischen
Austille wurden weniger und mein oberster Halswir-
bel war ein wenig stabiler. Ich dachte, jetzt wire ich
endlich auf dem Weg der Besserung. Ich konnte wie-
der kurze Strecken spazieren gehen oder mal mit
Freunden Kaffee trinken. Endlich wieder ein Stiick-
chen Unabhingigkeit und Freiheit. Endlich ein Stiick-
chen Hoffnung!
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23 HOFFNUNG

Die Hoffnung stitbt zuletzt. Das kann ich guten
Gewissens bestitigen. Wenn man aufthért zu hoffen,
ist es endgtltig vorbei. Aber: mit jeder Hoffnung, die
zerstort wird, stirbt ein Teil in einem. Auf jeden Fun-
ken Hoffnung kommen zwei Enttiuschungen. Und
jedes Mal ist man wieder an dem Punkt, an dem man
weint und schreit, dass man einfach nicht mehr kann.
Dass man will, dass das endlich aufhort. Dass man
jetzt einfach aufgibt und nicht mehr weiter kdmpft.

Man stiirzt in eine Art Depression flir ein paar Tage,
oder manchmal auch Wochen. Wenn es dann mal
cinige stabile Tage gibt, und selbst wenn es einem
vorher vier Wochen schlecht ging, trotz allem gibt
cinem dieser eine Tag wieder Hoffnung. Man hat das
Gefiihl, es wiirde jetzt wieder besser und man sei end-
lich auf dem Weg der Besserung,.

Auf der anderen Seite traut man sich nicht, zu sehr
daran zu Glauben, dass es besser wird, weil immer die
Angst da ist, es konnte in der nidchsten Minute wieder
total schlimm sein. Und um nicht in ein noch tieferes
Loch zu fallen, verbietet man sich den Gedanken,
dass alles wieder gut werden kénnte. Ich glaube, dass
ich mir das verbiete, ist der Grund warum ich bis heu-
te noch nicht vollkommen zusammengebrochen bin.

Gibt es ein Burnout vom krank sein? Wenn ja, konnte
ich da nahe dran sein. Krank sein macht einen kaputt.
Diese ewigen Hochs und Tiefs sind so zermiirbend,
dass man aufpassen muss, dass man sich nicht selbst
total verliert. Aber ich gab die Hoffnung nicht auf.
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Jetzt wirde alles besser werden und ich kénnte bald
wieder mein altes Leben weiterleben.
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24 NEUE HOBBYS

Irgendwann habe ich beschlossen, ich dirfte
mich nicht mehr hingen lassen. An den guten Tagen
misste ich ein bisschen was tun. Ich kann ja nicht
jeden besseren Tag damit verbringen, auf den nichs-
ten schlechten Tag zu warten. Das schien mir noch
mehr Zeitverschwendung, wo mir doch sowieso
schon sehr viel Zeit genommen worden war.

Auf einmal entdeckte ich versteckte Talente in mir. In
der Schule habe ich nie bessere Noten als 3 nach
Hause gebracht wenn es um Handarbeit oder Werken
ging. Allgemein war ich friher echer grobmotorisch
veranlagt. Also beschloss ich, genau das zu tun, was
mir eigentlich gar nicht liegt: Malen. Nachdem es aber
mit dem selbst etwas malen nicht funktioniert hat (ich
schwore, meine Menschen sehen aus als hitte sie ein
3. Kldssler gemalt) bin ich erst mal zu Malen nach
Zahlen ibergegangen. HEs war ein schénes Gefiihl
endlich wieder was geschafft zu haben. Man glaubt
nicht, wie unheimlich einem die Bestitigung, etwas
getan zu haben, fehlt.

Ich personlich brauche das ab und an, dass ich sehe,
dass ich etwas geleistet habe. Mit den Malen nach
Zahlen Bildern hatte ich eine Bestitigung direkt vor
Augen, dass ich gearbeitet habe. Und Arbeit fehlte
mir so sehr. Aulerdem kann man anfangen und zwi-
schendurch authéren. Kein Zeitdruck und tolle Er-
gebnisse obwohl ich nicht malen kann. Perfekt fir
mich. Mit der Zeit hab ich dann alles méogliche aus-
probiert. Bis heute habe ich meine ganze Familie mit
selbstgestrickten Schals versorgt. Stricken konnte ich
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nie leiden aber so ein Schal ist doch ganz einfach. An
kompliziertere Sachen habe ich mich nicht herange-
traut. Alle waren hellauf begeistert was ich alles kann
und genau das habe ich gebraucht.

Hingen geblieben bin ich beim Verschénern von Bil-
derrahmen mit Mosaiksteinen und sonstigen Sachen.
Manchmal habe ich Schmetterlinge getépfert und
diese auf ecinen Bilderrahmen geklebt. Oder Mu-
scheln, immer passend zum selbstgepuzzelten Bild.
Auch wenn ich fur ein Bild teilweise drei Wochen
gebraucht habe wenn es mir zwischenzeitlich wieder
schlecht ging, so hatte ich doch den Eindruck, es
wiirde sich irgendwas tun, und das war am wichtigs-
ten. Zumindest hatte ich mal wieder ein wenig Spal3.
Den brauchte ich auch ganz dringend.



Wenn der Kopf zur Last wird

25 OTONEUROLOGE

Der Arzt im Norden empfahl mir einen Otoneu-
rologen zu dem ich erneut einen sehr weiten Weg auf
mich nehmen musste. Wieder gab es viele Untersu-
chungen und ich musste zwei Tage dort verbringen.
Langsam tat mir mein Freund wirklich Leid. Stindig
musste er sich frei nehmen und seine ganzen Urlaubs-
tage mit mir in diversen Wartezimmern verbringen.
Das war nicht fair.

Aber was sollte ich machen, ich brauchte jemanden,
der mich fihrt. Selbst Autofahren ging einfach nicht
meht. Das wite eine Gefaht fir alle. Ich mdchte nicht
auch noch einen Unfall verursachen.

Die Untersuchungen waren sehr umfangreich und
zum Glick Kassenleistung. Es wurden simtlichen
Stationen zwischen Augen und Gehirn und Ohren
und Gehirn dberpriift. Zum Gliick war ich einiger-
mallen stabil sonst hitte das kein gutes Ende ge-
nommen.

Unter anderem wurde ich in einem Stuhl hin und her
geschleudert und plétzlich gestoppt. Dabei wurden
die ganze Zeit die Gehirnstréme gemessen. Auller-
dem wurden mittels visuellen und akustischen Reizen
meine Gehirnareale Uberpriift.

Die Ergebnisse waren mehr als erschreckend. Mein
Hirnstamm hatte aufgrund der Mangeldurchblutung
bereits Schaden genommen und es war unklar ob sich
dieser wieder erholen wiirde. Der Hirnstamm ist
praktisch das Zentrum im Gebhirn, das lebenswichtige
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Vorginge wie die Atmung kontrolliert. Das erklart
auch warum ich am Anfang der Erkrankung stindig
Atemaussetzer hatte. Er sagte mir, ich hitte noch
Gliick gehabt, ein anderer wire vielleicht gestorben.
Das hat mich einfach umgehauen.
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26 VOJTAZENTRUM

Einige Wochen nach der ersten Vojta Therapie
sollte ich meinem Neurochirurgen Bericht erstatten,
wie es mir ergangen wart. Ich sagte ihm, dass es mir
schon ein wenig besser ginge, dass der Therapieerfolg
allerdings immer nur von kurzer Dauer war. Mein
Problem war, dass ich am besten Montag, Mittwoch
und Freitag Therapie brauchte um stabil zu bleiben.
Setzt man eine Woche damit aus, kann ich Tag fiir
Tag beobachten wie meine Halswirbelsdule weniger
stabil wird und mein Zustand sich verschlechtert. Die
Idee, mir ein Leben lang Vojta zu verschreiben beein-
druckte ihn jetzt nicht sonderlich. Also prisentierte er
mir einen neuen Vorschlag.

Ich sollte zwei Wochen zur ambulanten Therapie in
ein Vojtazentrum von dem er sehr begeistert war. Die
Idee fand ich ein wenig seltsam, da ich doch schon
hier in Behandlung war. Das war ihm aber nicht ge-
nug gewesen.

Ich sollte also drei Stunden Auto fahren in ein Thera-
piezentrum, mir dort ein Zimmer nehmen und zwei
Wochen bleiben. Dort bekime ich jeden Tag zwei
Behandlungen und vielleicht wiirde sich mein Zu-
stand dann dauerhaft stabilisieren. Das klang nach
einem guten Plan. Die einzige Frage war: Wer sollte
das bezahlen? Der Neurochirurg wollte mir nattrlich
wieder kein Rezept verordnen da ich zumal auch
noch 2 x 10 Behandlungen innerhalb von zwei Wo-
chen briuchte. Das erschien ihm zu riskant vor der
Krankenkasse.
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Somit ging dasselbe Spielchen wieder von vorne los.

Nach langer Diskussion mit dem Orthopidden und
dem Einwand, dass ich vielleicht danach keine Ver-
ordnungen mehr briuchte, erbarmte er sich, mir ein
Rezept fiir Vojta zu verordnen. Also alles super. Ich
musste nur das Zimmer selbst bezahlen und meinen
armen Freund davon Uberzeugen, dass er seinen Ur-
laub mit mir im Krankenhaus verbringen wiirde. Al-
leine wurde ich das nicht aushalten. Alleine sein, wenn
die Symptome richtig schlimm sind, ist die Hélle.
Man hat so viel Angst und ist 300 km vom Zuhause
weg. Das mag seltsam klingen, aber sein gewohntes
Umfeld gibt einem ein gewisses Gefithl von Sicher-
heit.

Es war somit perfekt organisiert und ich war sehr
gliicklich, dass es weiter voran ging.

Bloderweise ging dann alles sehr schnell, so dass ich
nicht mehr viel Zeit hatte meiner aktuellen Therapeu-
tin Bescheid zu geben, dass ich zwei Wochen Pause
machen und danach natiirlich bei ihr weitermachen
wirde. Ich erklirte ihr die Situation und sie schien
sich fur mich zu freuen, dass ich die Chance bekam,
etwas anderes auszuprobieren und hoffentlich gesund
wieder nach Hause kime. Oder zumindest stabil ge-
nug, um nur noch einmal pro Woche Vojta machen
zu miussen.

Es ging los.

Die erste Woche verging und es passierte nicht viel.
Sie machte einige Dinge anders als meine urspriingli-
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che Therapeutin. Scheinbar versuchte sie, tiber die
Brustwirbelsdule zu arbeiten. Friher hatten wir aller-
dings erst mal nur die HWS therapiert. Ich hatte
nichts zu verlieren also konnte ich neue Dinge aus-
probieren. Hs tat mir nicht besonders gut aber ich
sagte mir, ich miisse noch die zweite Woche abwar-
ten.

Meine Therapeutin dort hatte eine tolle Uberraschung
fiir mich. Sie sagte, wir wiirden nur ein Rezept brau-
chen. Das war perfekt. Ich plante ein, dass ich danach
noch intensiv in der Heimat die Therapie fortsetzen
wiirde.

Voller Gluckshormone telefonierte ich mit der Sekre-
tirin meiner Physiotherapeutin in der Heimat. Es pas-
sierte auch nichts ungewdhnliches. Unfreundlich wie
immer teilte sie mir mit, sie miisse das mit der Chefin
kliren und mich dann zurtckrufen. Ich warte also
einen Tag, zwei Tage, drei Tage, niemand ruft mich
an. Gut, ich bin ja daran gewdhnt, dass ich mich um
alles selbst kimmere, rufe ich eben wieder an.

Was dann passierte, kann ich bis heute kaum fassen.
Die Chefin lies mir Uber ihre Sekretirin ausrichten,
dass sie meine Weiterbehandlung ablehne. Ich war so
verdutzt, dass ich erst mal keine Worte fand. Was war
denn jetzt schon wieder das Problem? Als ich wieder
zu mir fand, fragte ich noch relativ freundlich was das
Problem sei. Sie sagte: Das Vertrauensverhiltnis wire
gebrochen, da ich mich fiir das Vojta Zentrum ent-
schieden hatte und sie es ebenfalls moglich gemacht
hitten, dass ich jeden Tag therapiert werden kénnte.
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Es war ja kaum mdglich zweimal pro Woche einen
Termin zu bekommen. Ich war entsetzt, traurig und
furchtbar witend.
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27 WIEDER ALLES AUF ANFANG

Ich war vollkommen aufgeldst. Erst habe ich
cine Stunde geweint und danach nur geflucht. Was
sollte ich jetzt machen. Wo sollte ich innerhalb einer
Woche einen neuen Therapeuten finden. Es war un-
moglich.

Nachdem ich mich wieder gefangen hatte, erzihlte ich
meiner Familie davon. Alle Frauen in unserer Familie
sind Léwenmiitter. Somit konnte ich davon ausgehen,
dass meine Tante versuchen wurde, das mit der The-
rapeutin zu kldren. Es musste ein Missverstindnis
sein. Ich war mir keiner Schuld bewusst, also musste
irgendjemand etwas falsch verstanden haben. Meine
Tante wollte mich dazu bewegen, mich zu entschuldi-
gen, was mir ziemlich gegen den Strich ging. Es ist
mir nun mal egal wie sehr ich den Menschen noch
brauche, aber ich entschuldige mich garantiert nicht
fir etwas, was ich nicht getan habe. So weit wird es
nicht kommen.

Ich wire bereit zu einem klirenden Gesprich, mehr
aber auch nicht. Meine Tante konnte sich nicht vor-
stellen, dass diese Frau so ist. Also sprach sie sie per-
sonlich an und ihr wurde versichert, dass man mich
anrufen wirde.

Natlrlich kam kein Anruf meht. Ich habe meine Wut
in einer E-Mail an sie ausgedriickt. Wenn sie schon
nicht mit mir reden wollte, musste ich zumindest die
Dinge los werden, die ich gerne sagen wollte.

Und wieder stand ich am Anfang. Nach einigen Ta-
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gen der Suche und -zig Telefonaten hatte ich endlich
einen Vojta Therapeuten gefunden, der kompetent
wirkte, aber natlurlich waren die niachsten Termine
erst in drei Wochen frei. Wie ich diese Wochen tber-
stehen sollte, wusste ich nicht, aber es ging immer
irgendwie weiter.
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28 DER FALL

Wieder zu Hause aus der ambulanten Reha und
mit einem ziemlich miesen Gefiihl in Hinsicht auf die
drei Wochen ohne Therapie mussten wir uns auch
schon um das nichste grofle Problem kiimmern.
Durch meinen stindig richtig schlechten Zustand
habe ich mich in meinem alten Kinderzimmer ein-
quartiert. In unserer Wohnung, die wir erst seit einem
Jahr hatten, war ich nur noch sporadisch am Wo-
chenende um nach dem Rechten zu sehen. Ich konn-
te nicht den ganzen Tag allein in der Wohnung sein.
Ich hatte zu viel Angst, dass mir etwas passieren
konnte. AuBerdem erinnerte mich alles an den
schrecklichen Abend, an dem alles begann. Ich konn-
te mich nicht mehr wohl fuhlen. Ich hatte das Gefthl,
mir wirde es wieder so gehen wie am ersten Tag und
niemand wurde da sein.

Die Nachbarn waren alle sehr lieb und hilfsbereit aber
ich wollte nicht, dass mich jemand so sieht. Ich konn-
te den Gedanken nicht ertragen, man wiirde mich
nicht mehr als selbstbewusste starke Frau sehen. Mei-
ne Fassade musste aufrecht erhalten werden, auch
wenn mir das immer schwerer fiel. Also haben wir
uns nach langem Diskutieren dazu entschieden, unse-
re Wohnung aufzugeben und wieder bei meinen El-
tern einzuziehen. Ich war zwar sehr skeptisch, weil
das Verhiltnis zu meinen Eltern nach dem Auszug
wirklich super war und ich das einfach nicht kaputt
machen wollte, aber es gab keine andere Alternative.
Es war die einzige logische Konsequenz nachdem ich
sowieso praktisch die ganze Woche dort war. Trotz-
dem war es schwer fur mich.
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Wir waren gerade erst eingezogen in diese wunder-
schéne Wohnung mit Glasfronten in fast allen Zim-
mern, FuBbodenheizung, riesen Balkon, und 86 qm in
bester Lage. Wir konnten unser Gliick kaum glauben,
als wir gleich die erste Wohnung, die wir besichtigt
hatten ohne Maklergebithr bekommen hatten. Es war
alles perfekt. Und nach nicht mal einem Jahr muss ich
diese Traumwohnung aufgeben wegen ein paar fiesen
Spritzen in den Nacken. Das darf doch alles nicht
wahr sein. Meine Eltern nahmen uns seht liebevoll
auf. Und mein Freund hatte auch nichts dagegen. Al-
so raumten meine Eltern drei Zimmer aus und wir
richteten uns wohnlich ein damit man sich tbet-
gangsweise wohlfithlen kann.

Wir hatten uns mittlerweile sehr gut arrangiert und ich
bin sehr dankbar dafiir, dass ich hier kaum etwas ma-
chen musste. Auflerdem war ich nur vormittags allei-
ne. Meistens blieb ich nachts lange wach und schlief
dann bis Mittag, dann war ich praktisch gar nicht al-
leine. Hier konnte ich mich wohlfithlen und hatte kei-
ne Angst. Das war ein groler Vorteil, denn die Angst
machte alles noch tausendmal schlimmer. Mittlerweile
war unser Haus eine kleine Galerie. Uberall hingen
selbst gemachte Sachen von mir. Ich war sehr froh,
dass wir diesen Schritt gegangen waren, auch wenn es
seht hart war. Ich mochte auch definitiv wieder mein
eigenes Leben fihren aber ich war froh zu wissen,
dass ich immer wieder nach Hause kommen konnte.
Mein Zuhause ist einiges Wert.
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29 ERSTMAL LANGE GAR NICHTS

Ab jetzt passierte erst mal lange gar nichts.

Eigentlich war ich tUberzeugt davon, dass ich endlich
ecinen Befund hatte, mit dem alle Arzte etwas anfan-
gen konnten und mein Leiden ein Ende hatte. Doch
weit gefehlt.

Irgendwie war ich immer auf der Suche. Ich suche
einen Arzt, finde ihn, werde enttiuscht und suche
weiter. Oder ich suche einen Arzt, der schickt mich
zu einer tollen Spezialuntersuchung und ich suche
wieder Kliniken, die diese Untersuchungen machen.

Auch eine sehr nette Geschichte hat sich bei einem
Chirurgen zugetragen. Ein Arzt, der eine bekannte
FuBballmannschaft betreut. Da denkt man doch erst
mal, das konnte nichts Schlechtes sein. Wie so oft ein
groBer Reinfall. Aber zumindest war er chrlich. Er
sagte mir, es gibe schon Behandlungsmoglichkeiten,
aber die stiinden mir nicht zu. Erst war ich geschockt,
dann zutiefst traurig. Wie kann es sein, dass mir eine
Behandlung die vielleicht hilft nicht zusteht?

Er war der Erste, der genau das ausgesprochen hatte

was ich seit Monaten etlebte und was jeder weil3 nur
keiner laut sagt.
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30 ABWEHRMECHANISMEN

Irgendwann, wenn ein Mensch nicht mehr
kann, innetlich kaputt ist und keine Kraft mehr hat,
sucht er sich Ausflichte. Ich hatte meine Ttriume.
Der einzige Ort an dem ich Ruhe hatte, mich nicht
schlecht fiihlte und mir die Welt basteln konnte wie
sie mir gefiel. Ich schlief teilweise 10 Stunden, nur um
mich nicht mit mir auseinandersetzen zu mussen, mit
meiner Krankheit und den Konsequenzen, die sich
daraus ergaben.

Teilweise hatte ich aber auch schlimme Albtriume.
Meistens dann, wenn ich wieder einen schlechten
Arzttermin hatte.

Sonst triumte ich oft von der Vergangenheit, als noch
alles einfach und gut war.

Ich erinnerte mich immer wieder an eine Szene mit
meiner Oma. Ich war ca. 10 Jahre alt und hatte eiskal-
te Beine. Meine Oma hat mir ein Fulbad gemacht
und danach die Beine massiert. Dann hat sie mich auf
ihren Lieblingssessel gepackt und bis obenhin zuge-
deckt. Als Krénung hatte ich auch noch meine Lieb-
lingsschokolade bekommen. Das sind diese kleinen
schonen Momente, die ich so sehr vermisse.

Ich dachte an meine Kindheit. Als meine Mama zu-
hause gearbeitet hat und ich heimlich mit Wasserfarbe
die Wand verziert hatte weil ich ihr ein Bild malen
wollte aber kein Blatt mehr hatte.

Ich dachte daran, dass mich mein Papa jeden Tag auf
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dem Riicken ins Bett getragen hatte bis ich irgend-
wann zu schwer war und er Rickenprobleme bekam.
Und ich war sehr beleidigt als er gesagt hat, er kénne
mich jetzt nicht mehr ins Bett tragen.

Ich triumte von meiner Jugend. Die Zeit in der ich
eifersiichtig auf meine beste Freundin war, weil alle
Ketle, die ich gut fand, am Ende auf sie standen.
Hach, hitte ich gerne wieder solche Probleme.

Ich dachte an die Zeit von 14 — 16, in der ich meine
Grenzen ausgetestet, die Schule ignoriert und einfach
nur gemacht, worauf ich Lust hatte. Es war alles ein-
fach und unkompliziert. Das kam mir zwar damals
anders vor, aber heute war ich schlauer.

Ich erinnerte mich daran, wie wir jedes Wochenende
mit mindestens 20 Leuten am Skatepark sallen und
uns unbesiegbar gefiihlt hatten.

Ich dachte an die einzige Midchenrealschule, die es
im Umkreis von 100 km gab und erinnere mich da-
ran, wie hiibsch wir uns immer gemacht haben wenn
wir bei den Jungs Sport hatten. Und daran, dass in
jedem Zeugnis stand: Die sehr kontaktfreudige und
kritikfahige Schiilerin.

Ich dachte daran, dass ich immer fiir alles die Schuld
bekam, obwohl meine Freundin zwar die ruhigere war
aber viel tiblere Ideen hatte.

Ich wundere mich heute noch, wie alle in meiner Rei-
he gute Noten schreiben konnten, obwohl sie genau-
so unaufmerksam waren wie ich.
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Ich dachte an meine ersten Skateversuche, weil ich
eine Wette verloren hatte und dann véllig verdngstigt
in Boxershorts und gelichenen Skaterhosen an der
Halfpipe hing und mich zwei liebe Freunde nach
oben ziechen mussten, weil ich es einfach nicht ge-
schafft hatte, nach oben zu skaten. Wie toll ich mir
vorkam, die einzige Frau zu sein. Irgendwie war jeder
Tag etwas besonderes.

Ich dachte an Lieder, die mich mit wichtigen Men-
schen verbanden ... "Purple Rain", "Killing in the
name of".

Ich dberlegte, warum ich frither nicht selbstbewusster
war und mir alles gefallen lassen habe. Heute wiirde
ich das anders machen aber wahrscheinlich hat das
dazu beigetragen, dass ich heute bin wie ich bin. Di-
rekt, immer und tberall.

Ich triumte von den unzidhligen Festivals und Kon-
zerten auf die ich gegangen war als ich endlich die
richtige Musik fiir mich gefunden hatte. Die vielen
Menschen, die ich kennengelernt habe. Und speziell
dieser eine Kerl, den ich nie haben konnte. Die witzi-
gen Sachen, die mir mit einer Freundin passiert sind
sobald wir uns nicht mehr in der Heimat befanden.
Vor allem denke ich an unsere Groupie Phase, in der
wir Fans einer Metal Band waren und demzufolge so
ziemlich auf jedem Konzert waren.

Ich dachte an die Dinge, mit denen ich jemandem
eine Freude gemacht habe. Ich dachte an den Ge-
burtstag einer Freundin, an dem ich ihre Lieblings-
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band kostenlos engagiert hate, und die ihr unplugged
ein paar Lieder gespielt hatten und wir ihr als Kro-
nung noch die Rock im Park Karte geschenkt hatten
obwohl sie dachte sie miisse arbeiten. Ja das war wohl
mein bestes Geburtstagsgeschenk, das mir je eingefal-
len ist.

Ich fragte mich, wozu ich mich in meiner MTA Aus-
bildung so reingestresst und einen supetr Abschluss
gemacht hatte wenn ich doch jetzt vielleicht nie mehr
arbeiten konnte. Ich fing an, meine Priorititen zu
tberdenken.

Ich dachte an die tollste Arbeitsstelle, die ich jemals
hatte und die Freundschaften, die in kurzer Zeit ent-
standen waren. Die Angst vor englischen Gesprichen
und die Erfolgserlebnisse wenn wieder ein Vortrag
vorbei und ganz ordentlich war. Und vor allem das
tollste Gefiithl Gberhaupt, als MTA Erstautorin einer
Publikation zu sein. Das hatte ich mir immer ge-
wunscht.

Ich triumte von Afrika und meinem gréfiten Traum
seit ich 16 wat: einmal mit Arzte ohne Grenzen in
Aftrika ein Labor aufzubauen, den Menschen zu hel-
fen, und einmal im Leben etwas wirklich Wichtiges
und Sinnvolles zu tun.

Ich traumte von einer Weltreise und meiner Gene-
sungsparty.

Ich triumte davon, so tolle Arbeit zu leisten, dass
man Uber mich spricht wenn ich mal gestorben bin.
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Oft traumte ich von der OP und wie alles gut lauft
und ich danach top fit bin.

Ich trdumte von einer gliicklichen Familie.

Wenn man nicht weil3, wie seine Zukunft aussieht
fingt man eben wieder an in der Vergangenheit zu
leben. Man versucht sich an Dinge zu klammern, die
damals gut waren und hofft einfach, dass es wieder
wird wie vor der Krankheit. Man traumt sich die Welt
eine Zeit lang schon und zieht Kraft daraus fir die
Realitit. Ich versuchte dadurch, nicht ganz den Ver-
stand zu verlieren und zu sehen wie schén mein Le-
ben bisher eigentlich war.
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31 MEINE ,, BEWERBUNGSUNTER-
LAGEN*

die ich deutschlandweit verschickt habe.
Hier meine Krankengeschichte:

Im August 2010 wurde mir von einem Orthopiden 6
x 1 mL Lidocain (50 mL Durchstechampullen) 1%
und Dexamethason 8 mg 1 mL ohne jegliche Vorun-
tersuchung (Rontgen usw.) infiltrativ verabreicht.
Gleich nach den Spritzen hatte ich Kreislauf- und
Darmprobleme, die aber einigermafen vergingen.

Zwei Tage nach den Spritzen begannen dann abends
die richtigen Symptome.

Folgende Symptome hatte ich die ersten 6 Wochen:

Blutdruckanstieg auf 150/80 (normalerweise habe ich
sehr niedrigen Blutdruck)

Puls > 140 Schlige/Min.

Starkes Brennen und heil werden des ganzen Na-
ckens bis zum Kopf, mit eiskalten Hinden und Fiilen
und Schiittelfrost

Benommenheit/ Sehstorungen/ Schwindel/ Gangun-
sicherheit/ Kribbeln in Hinden und taube Fersen der
Fufle

Starkes Krankheitsgefiihl (wie Grippeanflug)
Miudigkeit

Zunge taub/ Lippen linksseitig taub

Kopfschmerzen

Luftnot (als ob ich ,vergessen® wiirde zu atmen,
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nachts hdufig aufgeschreckt weil ich dachte ich ersti-
cke)

Schwiche in den Beinen

Kreislaufprobleme

Zittern am ganzen Korper

Pochen im Ricken

Innere Unruhe, als wire ich nervos

Schluckprobleme

Hiufiges Wasserlassen

Motorische Probleme

Scheinbar vertrage ich Kortison nicht.

Diese Symptome klangen dann leicht ab, allerdings
habe ich jetzt eine grole Auswahl an dhnlichen Symp-
tomen.

Ca. 8 Wochen nach Infiltration:

Fast jeden Tag Schwindel, manchmal mit Benom-
menbheit

Sehschwiche/ Stérungen am linken Auge (schon seit
ich klein bin schielt mein linkes Auge leicht nach in-
nen)

Messbare Verschlechterung der Sehstirke

Stindiges Krankheitsgefiihl

Pusteln am Kopf und Bauch

Brennen im Nacken, allerdings nur noch nach Belas-
tung, hauptsichlich dann wenn jemand versucht Ver-
spannungen im Schulterbereich zu beseitigen

Nach dem einrenken in der BWS rechts Richtung
Schulter: Schmerzen im Schulterbereich; es hat richtig
heftig geknackt; seitdem habe ich Schmerzen und ein
Knacken von der Rippe am Sternum und zwischen
Schlusselbein und Sternum, Uberbeweglichkeit des



Wenn der Kopf zur Last wird

Schulter-Arm Gelenks (Instabilitdt nachgewiesen)
Nachtblindheit

Mit der Zeit hat das Knacken in der HWS zugenom-
men; es knackt hier hauptsichlich linksseitig; am
schlimmsten ist es, wenn ich den Kopf seitlich nach
rechts neige

Bei Rechtsneigung des Kopfes starkes knacken; mein
Atlas verschiebt sich— heftigste Symptome mit
Schwindel, Benommenbheit, Kreislaufstérungen

Auch in der unteren HWS verschiebt sich ein Wirbel,
starke Schmerzen im linken Arm und in den Beinen
Zunehmend Gelenkschmerzen (Knie, Arme, Sprung-
gelenke) ebenso verbunden mit heftigem Knacken
KaltschweiBlig nach kleinster Anstrengung

Rasche Unterzuckerung

Mein linkes Augenlid hingt und das Auge ist kleiner
und zuriick gezogen aullerdem kann ich meine Augen
nicht richtig bewegen

Diverse  Lebensmittelunvertriglichkeiten — (Kaffee,
Gluten, Ei manchmal, Alkohol)
Konzentrationsprobleme, Gedichtnisprobleme,
Rechtschreibstérung und Wortfindungsstérung, mitt-
lerweile kann ich kaum noch lesen, da ich die Zeile
nicht halten kann und die Wérter verschwimmen
Brennen li. Handfliche

Muskelschwiche in li. Hand und beiden Beinen und
HWS (als kénnte ich meinen Kopf nicht tragen)
(Verschlimmert sich wihrend der Periode oder Infek-
ten)

Bradypnoe

Gesteigerte Beinreflexe

Verlangsamte Reflexe li. Arm

Muskelatrophie li. Gesichtshilfte

Nach Lumbalpunktion erneutes Auftreten von
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Atemaussetzern
Hier ein paar Angaben zu meiner Person:

Ich bin 25 Jahre alt, war bis vor einem Jahr noch
kerngesund bis auf gelegentliche Spannungskopt-
schmerzen, weshalb ich auch diese Spritzen bekom-
men habe. Ich bin jetzt seit iber einem Jahr arbeits-
unfihig. Vorher habe ich als MTLA in der biotechni-
schen Forschung geatrbeitet. Seit meinem 6. Lebens-
jahr spiele ich Volleyball, fahre Ski und gehe regelmi-
Big Laufen oder Schwimmen. Ich habe jede sportliche
Aktivitit eingestellt seit einem Jahr. Ab und an gehe
ich eine halbe Stunde spazieren. Mehr geht nicht
mehr. Ich lebe zur Zeit wieder im Haus meiner El-
tern. Ich hatte diverse Stiirze beim Inlineskaten, Ski-
fahren, Volleyball. Wobei mein schlimmster Sturz
wohl vor zwei Jahren war. Da bin ich im Winter seit-
lich auf einen Bordstein gefallen und war kurz be-
wusstlos. Dabei habe ich mir ein Rippe re. angebro-
chen und eine Gehirnerschiitterung zugezogen. Um
die HWS hat sich keiner gekiimmert. Ich bin 1,73 m
grof3 und wiege jetzt 65 kg,

Ich habe folgende Grunderkrankungen:

Hashimoto Thyreoiditis

Leichte Mitralklappeninsuffizienz

Allergien (Heuschnupfen und Tierhaar)

idiopathische rel. Lymphozytose mit Neutropenie,
dauerhaft gereizte Lymphozyten im Blutbild
Hypermobilitit

Mitochondriale Zytopathie

BWS Skoliose
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Laktatazidose
Schulterinstabilitat nach Einrenken

Medikamente:

Euthyrox 88 1-0-0

Ibuprofen 600 bei Bedarf

Aerius 5 mg im Sommer

Diverse Mikrondhrstoffe (Vit. B1, B12, Folsiure,
Mg/Ca, Omega 3 Fettsiuren, Biotin)

Bisherige Operationen:
Mit ca. 5 Jahren Tonsillektomie und Polypektomie
Ca. 2004 Weissheitszahn OP

Andere relevante Dinge:

2008 Antibiotische Therapie einer Blasenentziindung
mit anschlieBenden schweren Darmbeschwerden 1
Jahr lang

2010 Kriebelmtckenstich mit angeschwollenem Bein
1 Woche

Bereits vorgenommene Therapien:

Manuelle Therapie

Fango und Massagen

Osteopathie

Dorntherapie

Vojtatherapie der HWS

Vojtatherapie Vojtazentrum hauptsidchlich BWS
Tragen einer weichen Halskrause nachts

Zwei Psychologen unabhingig voneinander haben

mir einen guten psychischen Zustand bestitigt ohne
Ansitze einer psychosomatischen Erkrankung.
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Auffillige Befunde:
Himatologie:

Dauerhafte gereizte Lymphozyten, Neutropenie mit
Lymphozytose seit 10 Jahren

Mikrobiologie:
IgM Rheumafaktor stark positiv
Borrelien IgG Titer hoch

Krankenhaus Neurologie:
Liquorpunktion unauffillig

Leberwerte stindig erh6ht, Cholesterin immer erhéht

Klinikum:

Hiufig erhéhte Leukozyten wenn es mir richtig
schlecht geht und mein Nacken wieder brennt, Eryth-
rozyten haufiger erhSht

Kardiologie:
Mitralklappeninsuffizienz mit Herzrhythmusstérun-
gen

Uni: 3 Wochen nach Infiltration:

HWS + Kopf MRT: tiefe Himatome an der Wirbel-
sdule. V. a. Vertebralarteriendissektion, eine Nacht
heparinisiert, am ndchsten Tag Entlassung ohne Be-
fund. Hypoplastische Vertebralarterie rechts

Upright MRT:
Rotationsinstabilitit der Kopfgelenke und hypoplasti-
sche Vertebralarterie re., anguldre Instabilitdt C4-C6
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Internist/ CCI Spezialist und Otoneurologe:
Otoneurologische Untersuchung mit Brain mapping
mit dem Ergebnis einer leichten Hirnstammschidi-
gung; vermehrt Thetawellen im EEG, A. Basilaris
Syndrom

Mitochondriale Zytopathie mit Laktatazidose
Sehkraftschwankungen

Unterzuckerung

Mit freundlichen Gri3en

Das ist eine Liste mit allen Symptomen und einer
vollstindige Anamnese, die ich selbst erstellt habe.
Und meistens reagieren die Arzte schon abweisend
wenn sie diese vielen verschiedenen Symptome schen.
Aber ich wollte eben nicht jedes Mal jedes einzelne
Symptom aufzihlen, weil ich dabei meistens die Half-
te vergesse. Also habe ich alles aufgeschrieben, was
die letzten Jahre aufgetreten ist. Es treten auch nicht
immer alle Dinge gleichzeitig auf. Das Problem ist
nur, dass man einfach hellhdriger wird wenn man
lange krank ist. Frither hitte man ein Zwicken ir-
gendwo gar nicht wahrgenommen, aber heute kénnte
es ja ein wichtiges Symptom sein, das endlich meinen
Zustand erklirt.
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32 INSTABILITATEN WERDEN
SCHLIMMER

Jeden Tag, an dem man nichts tun kann, stellt
man eine Verschlechterung fest. Mit den Monaten hat
sich meine Sehkraft auf dem linken Auge stark ver-
ringert. Ich kann kaum noch lesen. Zumindest nicht
lang, weil die Buchstaben verschwimmen und ich
Schwierigkeiten mit der Konzentration habe. Die lin-
ke Korperhilfte spielt nicht richtig mit. Die Hand ist
manchmal schwach und die Koordination fillt
schwer. Rechtschreibung und Grammatik werden
zunehmend schwieriger. Ich tiberlege hiufig und lan-
ge und mir fallen einfache Wérter nicht mehr ein.
Rechnen funktioniert aufgrund mangelnder Konzent-
ration kaum noch.

Geschweige denn die dsthetischen Einbussen. An
schlechten Tagen zieht sich mein linkes Auge weit in
den Kopf zurtick. Dadurch ist es kleiner als das rechte
und das ldsst mein Gesicht unsymmetrisch und schief
wirken. Es ist wirklich ziemlich mies wenn man schon
mit den mentalen Einbuflen leben muss und dann
auch noch unattraktiv aussieht oder sich zumindest so
tihlt. Und natiirlich habe ich zugenommen in 2 Jah-
ren ohne Bewegung, in denen man aus Frust sehr viel
Schokolade isst.

Ich kann jeden Tag dabei zusehen wie ich mir neue
Hobbys suchen muss, die noch funktionieren. Seit das
Lesen schwer fillt, bastle ich eben, um nicht die ganze
Zeit daran erinnert zu werden, dass ich das Andere
nicht mehr machen kann.
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Ich merke, wie ich immer mehr Dinge von friher
vergesse. Viele Erinnerungen verblassen. Manchmal
versuche ich, mich verkrampft an die schénsten Er-
eignisse in meinem Leben zu erinnern, weil ich
schreckliche Angst habe diese zu vergessen. Dinge,
die ich in meiner Ausbildung gelernt habe, verblassen.
Es wird wohl mit der Zeit immer schlimmer. Ich rede
mir dann ein, dass das nur daran liegt, dass ich mein
Gehirn im Moment auch nicht sehr fordere. Nach-
mittags-TV ist keine grof3e Herausforderung fiir mei-
nen Kopf, aber Tatsache ist, mehr geht auch nicht.
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33 MEINE NEUE VOJTA THERA-
PEUTIN

Meine neuen Therapeuten schickt der Himmel.
Mittlerweile bin ich sehr froh dariber, dass mich die
vorherige Therapeutin nicht mehr behandeln wollte,
denn hier bin ich deutlich besser aufgehoben. Ich ha-
be noch nie so eine freundliche und zuvorkommende
Praxis erlebt. Die Dame an der Anmeldung ist die
gute Seele der Praxis. Immer gewillt, alles mégliche zu
machen um Termine einzurichten.

Das Warten hat sich wirklich gelohnt. Nach einigen
Wochen hatte ich drei Dauertermine: Montag, Mitt-
woch und Freitag. Es hat auch nicht sehr lange ge-
dauert bis wir herausgefunden haben, was mir ein
bisschen gut tut. Wir haben schnell mit Muskelaufbau
begonnen und ich fithle mich ein wenig stabiler. Die-
se Praxis ist nicht nur toll fiir meinen Korper sondern
auch fur meine Seele.

Es ist wirklich traurig, wie viele Menschen in meiner
Situation sind. Und es ist mehr als schade, dass Physi-
otherapeuten bei Arzten nicht immer hoch angesehen
sind. Denn meiner Meinung nach haben viele mindes-
tens gleich viel drauf wie Orthopiden. Ich fir meinen
Teil vertraue nur noch meine Physiotherapeuten,
denn das sind die Einzigen, die sich sofort auf meine
Bedurfnisse einstellen und mir tatsdchlich helfen wol-
len um eine OP herum zu kommen.

Das mag seltsam klingen aber die drei mal 30 Minuten
in der Woche sind Balsam fiir meine Seele. Denn nur
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da habe ich den Eindruck, ich werde verstanden und
man versucht sein Moglichstes um mir zu helfen. Je-
doch geben die meisten Arzte nicht besonders viel auf
die Meinung der Physiotherapeuten. Die stehen in der
Hierarchie leider nicht auf derselben Stufe, obwohl
viele Therapeuten sowohl ein fundiertes Fachwissen
als auch einige hilfreiche Grifftechniken haben mit
denen man funktionelle Untersuchungen machen
kann ohne sofort in ein MRT zu mussen. Fur uns
Patienten wire eine chronische Krankheit bestimmt
schr viel besser zu ertragen, wenn man tatsichlich ein
Team um sich herum hitte und nicht nur Einzel-
kiampfer.
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34 NEUER MUT UND KAMPFGEIST

Mut und Hoffnung wechseln sich regelmalBig
mit absoluter Verzweiflung ab. Irgendwann war ich
an dem Punkt, an dem ich mir dachte, ich muss jetzt
einfach kimpfen. Fur mich und vor allem fir alle
Menschen, die mich immer unterstiitzen. Fur meine
Triaume und alles was ich immer zu erreichen ver-
suchte. Ich darf nicht aufgeben. Niemals.

Wenn die Arzte einem nicht helfen, muss man sich
eben selbst helfen. Oft ist es schwer und mithsam
aber am Ende gewinnt doch der Geist iiber den Kor-

per.

Ich sagte mir: Hor auf zu heulen, hér auf damit, in
der Vergangenheit zu leben und sorge selbst dafiir,
dass dein Leben wieder schon und lebenswert wird.
Ich habe mich innerlich angeschrien und mir gesagt:
du schaffst das und du bist stark. Die Rickschlige,
die man zwischendurch hat reilen einen zwar immer
wieder ganz tief runter aber das geht vorbei. Am
nichsten Tag fingt man eben wieder von vorne an.
Immer und immer wieder. Jeden Tag aufs Neue.

Es ist schwierig, damit umzugehen, dass man schon
so lange kimpft und irgendwie immer den Eindruck
hat, man geht einen Schritt vorwirts und zwei zuriick.
Aber ich muss jetzt einfach mal gegen all meine Prin-
zipien optimistisch sein, denn es stimmt wohl, dass
die innere Einstellung einen GroBteil dazu beitrdgt
wie die Geschichte fiir mich endet. Wenn ich irgend-
wie eine OP umgehen mochte, muss ich zwangsliufig
meine Muskulatur trainieren bis sie hilt und die In-
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stabilitdt ausgleichen kann. Dementsprechend trainie-
re ich jetzt jeden Tag eine halbe Stunde frith und
abends meine Schultermuskulatur. Das mag fiir sport-
liche Menschen nicht viel sein, fiir jemanden der
schon seit zwei Jahren gar nichts macht, ist das ziem-
lich heftig.

Meine Laktatazidose macht mir immer wieder Prob-
leme. Wihrend dem Training fithle ich mich noch
okay, leider nicht lange. Aber mein Kérper muss da
jetzt durch. Wenn ich schon nicht die OP abwenden
kann, will ich zumindest mein Gewicht wieder in die
richtige Richtung bringen. Auflerdem sagen die meis-
ten Arzte, je besser die allgemeine Muskulatur umso
weniger Probleme nach der OP. Es ist ein sehr
schmaler Grat zwischen gutem Wirbelsdulentraining
und Uberlastung, das merke ich jeden Tag. Aber ich
hoffe und glaube ganz fest daran, dass sich mein
Koérper schon irgendwann an die Dauerbelastung ge-
wohnt und sich darauf einstellt.

Es kann ja wohl nicht sein, dass ich 10 Jahre ohne
groBere Probleme Volleyball spiele und ich diesen
Zustand nach ein paar Spritzen nicht wieder herstel-
len kann. Tja, das denke ich heute. Morgen ist wieder
ein neuer Tag mit neuen Herausforderungen. Es be-
ginnt immer wieder von vorne. Aber ich werde diesen
Weg gehen und zwar bis zum Schluss.

105



Karina Sturm

35 FUR WAS DAS ALLES GUT IST

Man fragt sich sehr hiufig, was die Schicksale
im Leben fir einen Sinn haben. Man denkt, wenn
man einen Sinn findet, wird es leichter ertriglich. Tat-
sache ist, hdufig hat das Schicksal keinen Sinn aber ich
glaube in meinem Fall ist es anders.

In den letzten zwei Jahren hatte ich eine Verbindung
zu meinen Eltern und meiner Verwandtschaft, die ich
nie zuvor gehabt habe. Friher war das alles relativ.
Man weil3, man hat Familie aber solange keinem was
fehlt, sicht man diese Dinge als selbstverstindlich an.
In der Jugend ist Familie eher etwas listiges, das nervt
und wo man schnell weg will. Auch danach haben wir
selten Uber Gefithle oder dhnliches gesprochen, weil
ich und meine Eltern mehr als unterschiedliche Mei-
nungen zu vielen Dingen haben. Tatsache ist aber,
dass ich jetzt gemerkt habe, dass wir in den wichtigen
Dingen absolut gleich sind. Es ist lustig, ich erkenne
mich immer 6fter in meiner Mutter wieder. Man sagt
immer: Schicksale zerschlagen eine Familie oder brin-
gen sie niher zusammen. Wir sind zusammengertickt
wie nie zuvor. Jeder ist fir den anderen da. Was ich
ohne meine Familie tun wurde, weil} ich nicht. Ich
wire wohl ziemlich verloren. Und selbst, dass ich
wieder zuhause wohne ist keine schlimme Sache. Es
gibt zwar hier und da mal Streit, aber nichts ernstes.
Nie hitte ich das erwartet. Wenn mir jemand vor zwei
Jahren gesagt hitte, dass ich mal mit meinen Eltern
tiber meine Gefiihle spreche, hitte ich gelacht.

Vor zwei Jahren war mein Leben fiir die ndchsten 10
Jahre im Voraus geplant. Ich wusste im Juni schon
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was ich an Silvester mache, die nichsten zwei Wo-
chenenden waren geplant und sogar meine Kleidung
war fiir eine Woche vorsortiert. Man mag es neuro-
tisch nennen, aber ich habe nun mal gern im Blick
was mich erwartet. Ich konnte es nie leiden, spontan
Dinge zu entscheiden. Ich brauchte Zeit fiir jeden
Schritt, den ich machte. Jetzt kann ich nichts planen.
Ich wei3 im Moment nicht, wie es mir in einer Stunde
geht. Ich wurde gezwungen mehr als spontan zu sein.
Um nicht zu ligen, ich kann es immer noch nicht
besonders gut leiden aber man gewohnt sich daran.
Manchmal ist es sogar ganz aufregend mal nicht zu
wissen, was die Zukunft bringt. Ganz werde ich das
Planen wohl nie sein lassen, aber ich habe gelernt,
dass spontan sein auch ganz schén Spall machen
kann.

Ich habe Freunde wiedergefunden, die ich jahrelang
nicht gesehen habe. Warum das so war, weil} ich
nicht. Man verliert sich eben aus den Augen, habe ich
gedacht. Aber gute Freundschaften sollte man nie aus
den Augen vetlieren. Es gibt nicht viele Menschen,
die noch zu einem stehen wenn es einem mal so
schlecht geht wie mir. Die meisten Menschen kiim-
mern sich lieber um ihre eigenen Probleme als um die
von anderen. Ich muss sagen, ich war tiberrascht tber
die vielen Menschen, die sich bei mir gemeldet haben,
gerade weil ich krank bin. Es rihrt mich zu Trinen,
wenn ich daran denke, dass ich fur diese Menschen
die letzten Jahre nicht da war und sie mich trotzdem
nicht vergessen haben. Die paar Freunde, die ich ver-
loren habe durchs krank sein, kann ich verkraften.
Dafiir habe ich mindestens doppelt soviel alte
Freundschaften wiedergewonnen. Es fihlt sich gut an
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zu wissen, dass ich frither scheinbar nicht alles falsch
gemacht habe, sonst wire diesen Menschen mein
Schicksal egal. Sie akzeptieren immer, wenn ich wie-
der ein Treffen absagen muss weil es mir nicht gut
geht. Keiner meckert oder ist sauer. Soviel Verstind-
nis und Mitgefiihl habe ich nie erwartet. Ich werde
wohl immer in der Schuld dieser Menschen stehen.
Deshalb bemthe ich mich auch aus der Ferne ein
guter Mensch zu sein und immer zuzuhdren auch
wenn es mir selbst nicht gut geht.

Probleme wie Liebeskummer oder Ahnliches erschei-
nen in einem ganz anderen Licht. Wenn man mal fast
gestorben wire ist das doch irgendwie alles relativ. Ich
habe gelernt, die paar Momente in denen es mir gut
geht nicht mit Tribsalblasen zu verschwenden. Das
Leben ist viel zu kurz fur Trinen. Ich werde, sobald
ich wieder gesund bin versuchen, jeden Moment, jede
Sekunde zu genieBen. Ich méchte keine Zeit mehr
vergeuden fir Sachen, die mir keinen Spal3 machen.
Ich méchte genau das tun worauf ich Lust habe. Ich
weil3, wenn ich das durchstehen kann, dann schaffe
ich einfach alles. Friher wollte ich immer Gutes tun.
Ich wollte jemand sein, an den man sich auch in 100
Jahren noch erinnert. Das mag ein wenig realititsfern
sein aber ich glaube, ich kann das schaffen. Ich muss
mich nur einfach darauf konzentrieren und mich
nicht ablenken lassen. Schon in meiner Jugend habe
ich viele schlechte Erfahrungen gemacht, durch die
ich einen sehr starken Gerechtigkeitssinn entwickelt
habe. Und genau darauf sollte ich aufbauen. Ich sollte
fiir Gerechtigkeit kimpfen und Gutes tun. Ich will
versuchen, mich zu finden. Herausfinden wer ich bin,
wo ich leben méchte und wie ich diese Dinge errei-
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chen kann. Wer weil3, vielleicht schreibe ich in 10 Jah-
ren ein Buch dariiber, wie ich es geschafft habe meine
Triume zu verwitklichen. Ich mdchte versuchen,
mein Leben den Menschen zu widmen, die nicht das
Gliick, den Rickhalt und die finanziellen Mittel haben
um diese oder dhnliche Krankheiten durchzustehen.

Eigentlich bin ich durch das Kranksein zu einem ganz
anderen Menschen geworden. Ich sche vieles ent-
spannter. So etwas Verriicktes wie eine Weltreise hit-
te ich friher gar nicht in Erwigung gezogen, schlief3-
lich hitte das meine ganze Planung durcheinander
geworfen. Und jetzt ist das mein erstes Ziel sobald ich
fit genug zum Reisen bin. Ich weil3 jetzt wieder Dinge
zu schitzen, die ich frither nicht mehr wahrgenom-
men habe. Fin schéner Sonnenuntergang oder ein
gutes Glas Wein mit guten Freunden. Das sind meine
Highlights im Moment. Ich habe mir fest vorgenom-
men, dass das auch immer so bleiben wird. Ich werde
nie mehr vergessen, die kleinen Dinge zu wurdigen
und ich werde nie mehr etwas Sinnloses tun nur weil
ich muss. Ich werde leben, und zwar jeden Tag, jede
Stunde, jede Sekunde meines Lebens. Denn es kann
viel zu schnell alles vorbei sein. Und das kann man
leider nicht planen. So schlimm das alles auch ist, ich
habe eine Menge dazu gelernt und bin dadurch, glau-
be ich, zu einem besseren Menschen geworden.
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36 TAGLICH GRUBT DAS
MURMELTIER

Ich habe das Gefiihl, als wirde ich in einer Zeit-
schleife festhingen. Jeder Tag ist gleich. Ich stehe um
11.30 Uhr auf damit ich nicht den halben Tag alleine
bin. Mein Papa kommt zum Mittagessen heim. Wir
essen und reden. Ich mache meine Krankengymnasti-
kiibungen. An guten Tagen bastle ich meine Bilder-
rahmen oder mache Puzzles, an schlechten Tagen
lege ich mich aufs Sofa. Der Fernseher lauft.

Nachmittags kommt meine Mutter heim. Um 17.00
Uhr gibt’s Abendessen. Danach mache ich wieder
meine Ubungen und lege mich ins Bett. Bis circa 3
Uhr nachts schaue ich dann fern. Immer dasselbe. Fur
Besuch geht es mir meistens zu schlecht. Eine Unter-
haltung strengt mich so an, dass ich danach kaputt
bin.

Montag, Mittwoch und Freitag sind meine Highlight-
tage, da habe ich Physiotherapie und komme ein we-
nig raus. Nette Gespriche mit anderen Menschen und
dabei noch gut fiir meine Gesundheit. Nach diesem
ganzen Mist brauche ich erst mal eine lange Pause. Es
ist zermiirbend.

Mehr Freunde denn je wollen mich besuchen. Freun-
de von frither, die ich ewig nicht gesehen habe. Ich
sehne mich sehr nach einem normalen Leben und
muss stindig allen absagen, weil es mir meistens nicht
gut genug geht. Viele verstehen das nicht. Sie kénnen
nicht verstehen, warum man nicht mal eine Stunde
reden kann. Aber an schlechten Tagen ertrage ich
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nichts. Kein Gerdusch, keine Gespriche und nichts
was mein Gehirn auch nur im Ansatz anstrengen
wurde. Ich kann kaum einen klaren Gedanken fassen,
geschweige denn diesen ausdriicken.

Ich gehe kaum alleine aus dem Haus weil ich zu unsi-
cher auf den Beinen bin. Wenn ich aber muss, trage
ich ein Notfallarmband mit allen wichtigen Informa-
tionen.

Einmal in der Woche kimmere ich mich um meine
Orchideen. Ich versuche, mir feste Strukturen zu
schaffen um wenigstens ein klein wenig das Gefiihl
von Normalitit zu haben. Wenn ich bastle, ziehe ich
meinen Laborkittel an um mich zu fithlen als wiirde
ich gerade im Labor arbeiten. Beim Puzzeln schalte
ich véllig ab und denke nichts. Ich flichte. Wie im-
mer wenn ich nicht mehr kann. Es passiert einfach
nichts. Und immer wieder diese Rickschlige. Immer
dann wenn ich gerade ein wenig besser drauf bin
kommt wieder ein Riickschlag. Ich traue mich gar
nicht mehr, mich Gber einen guten Tag zu freuen,
weil ich dann sofort enttauscht werde. Das tut noch
mehr weh und kostet noch mehr Kraft als erst gar
nicht zu hoffen. Ich hitte nie gedacht, wie eng Hoft-
nung und Enttiuschung beieinander liegen.

Einen Tag fiihle ich mich ganz ok und mache wirklich
viel und tibertreibe wahrscheinlich auch gleich wieder,
weil man dann einfach so viel wie méglich machen
will, weil es ja am ndchsten Tag schon wieder anders
sein kann. Plotzlich kommt wieder ein Funken Hoff-
nung, dass das vielleicht doch mit der Physiotherapie
ganz gut hinzukriegen ist. Am nichsten Tag stehe ich
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auf und fihle mich sehr schlecht, weil} nicht warum,
und schon wieder ist die Hoffnung dahin und man
fallt umso tiefer. Ich habe nicht das Gefuhl, dass es
besser wird. Es ist eher, dass es ohne Physiotherapie
so schlimm wird, dass ich es gar nicht mehr aushalte.
Die Physiotherapie hilt mich stabil genug damit ich
wenigstens ein wenig leben kann. Aber ich glaube
nicht mehr wirklich daran, dass das ohne eine OP
hinzukriegen ist.

Dann ist da aber auf der andeten Seite wieder die
Angst vor diesem schweren Eingriff und alles was
danach kommt, dass ich doch wieder hoffe, es ginge
ohne. Es ist ein Teufelskreis aus Angst, Verzweiflung
und Hoffnung, in dem es mir nicht mehr moglich ist,
Entscheidungen zu treffen.

Ich versuche, moglichst oft zu lachen und an andere
Dinge zu denken. Man muss sich immer wieder ab-
lenken. Meine absolut schonsten Tage sind die, an
denen ich mit Freunden bei einem Glas Wein ein gu-
tes Gesprich fithren kann. Oft tiber Frither. Ich wiin-
sche mir nichts mehr als genau dort wieder zu sein.

Ich weil3 nicht, ob man mitr verdenken kann, dass ich
an der Vergangenheit hinge. Wenn man in einer Rea-
litdt wie dieser lebt und die Zukunft ungewiss ist wie
nie zuvor, was bleibt einem da noch anderes ubrig.
Ich denke, das kann man erst verstehen wenn man in
einer solchen Situation ist. Es dndert sich einfach alles
von einer Sekunde auf die nichste. Und es gibt keinen
Weg mehr zuriick. Es ist, als ob einem das erste Mal
bewusst wird, dass man nicht ewig lebt. Ich meine,
wenn man jung ist, denkt man immer, man hatte alle
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Zeit der Welt um die Dinge anzupacken, die man
immer vor sich her schiebt. Und plétzlich wird mir
bewusst, dass das alles hitte vorbei sein konnen. Und
was bleibt dann noch? Ich kann zwar durchaus von
mir behaupten, dass ich meine Jugend sehr genossen
habe aber ich war damit noch nicht fertig. Und jetzt
soll ich mit fast 30 alles nachholen? Die halten mich
doch alle fir vollig bekloppt wenn ich wieder anfange
Fanbriefe zu schreiben und auf Rocknichten Bands
zuzujubeln, die halb so alt sind wie ich. Ich will so tun
als wire ich 16. Da war alles noch einfach. Ich
winschte, ich kénnte die Zeit zurtickdrehen.
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37 NEUER ARGER NAHT - BEHOR-
DENKRIEG

Nachdem die Krankenkasse nicht ewig Kran-
kengeld bezahlt, musste ich leider zum Arbeitsamt.

Dadurch, dass ich eigentlich noch fest angestellt bin,
konnte ich Arbeitslosengeld in Anspruch nehmen. Ich
musste haufenweise Papiere unterschreiben und habe
immer brav nachgefragt, was das denn alles sei. Unter
Anderem einen Antrag auf Rehabilitation/ Rente.
Eine Reha kommt fiir mich iberhaupt nicht in Frage.
SchlieBlich habe ich hier endlich einen fihigen Physi-
otherapeuten gefunden und ich will keine wochenlan-
ge Verschlechterung riskieren durch einen neuen
Therapeuten. Bei einem Fall wie mir (oder anderen
CCI Patienten) dauert es meistens sehr lange bis der
Therapeut sich genau auf das Mal3 an Belastung ein-
stellen kann, das bei jedem individuell méglich ist.
Das dauert schon mal Monate bis man einen geeigne-
ten Mittelweg findet, da der Grad zwischen Uberlas-
tung und zu wenig Training extrem schmal ist. Und
diese Monate sind extrem hart mit vielen Verschlech-
terungen und Kdmpfen. Ich habe das alles der netten
Dame erklirt und sie sagte mir verstindnisvoll, dass
wenn ich keine Reha machen kann, dieser Antrag au-
tomatisch als Rentenantrag fungiert. Als Arbeitsamt-
neuling habe ich ihr einfach mal vertraut. Man kennt
sich damit ja nicht wirklich aus.

Jedenfalls sollte ich zur Feststellung der andauernden
Arbeitsunfihigkeit zu einem Gutachter. Ach, und
surprise, surprise, natiirlich zu einem Neurologen. Die
Bitte um einen Gutachter hier in der Nihe wurde
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zwar zur Kenntnis genommen aber dann doch igno-
riert. Autofahren ist fiir mich einfach die Hélle. Ich
spire jede Bodenwelle und noch dazu kann ich nicht
selbst fahren. Was heil3t, dass sich meine Eltern stin-
dig frei nehmen missen und das mag ich nicht be-
sonders gern.

Aber wie sollte es auch anders sein, es ging 100 km
weiter weg. Ich habe schon wieder das Schlimmste
befiirchtet, als ich hérte es wire ein Neurologe. Die
Frau vom Amt sagte dann noch, falls dieser eine
Mensch meine Arbeitsunfihigkeit bezweifeln wirde,
misste ich entweder gezwungenermallen wieder in
die Arbeit oder ich wiirde keinerlei Geld bekommen.
Mein komplettes Leben hingt also von einem einzi-
gen neurologischen Gutachter ab? Meine Frage, ob
denn auch die behandelnden Arzte dort mit einflies-
sen und befragt werden, wurde verneint. Es spiele
ausschliesslich eine Rolle, was der Gutachter sagt.

Wie man sich vorstellen kann, war ich sehr nervos
und dngstlich am Tag des Gutachtens. Vollig ange-
schlagen nach der anstrengenden Fahrt komme ich
recht symptomatisch zu meinem Termin.

Darauthin hatten wir ein langes Gesprich mit sehr
personlichen Fragen tiber mein Privatleben, zum Bei-
spiel: "Haben Sie Probleme in der Arbeit, Familier"
Die typischen psychosomatischen Fragen halt. Ei-
gentlich wird im Prinzip nur ein Blatt mit Fragen ab-
gearbeitet. Keine Untersuchungen, keine Gerite. Ich
hatte ihm extra alle Unterlagen zukommen lassen,
damit er sich vorab schon mal ein Bild machen kann,
was leider nicht passiert ist. Stattdessen wurde ich
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gefragt, was ich eigentlich habe und warum ich zu
ihm komme. Darauf hatte ich keine Antwort. Keine
Ahnung weshalb ich zu ihm komme, man hat mich
eben dazu aufgefordert. Ist nicht so als kénnte man
sich das aussuchen.

Das Ende vom Lied war dann, dass er nach exakt
einer Stunde auf die Uhr geschaut und gesagt hat, oh
jetzt missen wir aber aufhéren, wir haben schon
tberzogen.

Zu meiner Uberraschung ging das Gutachten positiv
fir mich aus und das mit dem Arbeitslosengeld ging
recht ziigig Gber die Bithne. Mir ging es auch weniger
um das Geld an sich als um die Versicherungsbeitri-
ge. Ohne Krankenversicherung hitte ich definitiv ein
grof3es Problem.

Aber wie es eben immer ist, kommt auf jede gute
Nachricht eine schlechte. Einige Wochen spiter habe
ich ein Schreiben der Rentenversicherung im Brief-
kasten, dass mein Antrag auf Reha jetzt im Eilverfah-
ren geprift wirde. Da gibt es -zig Menschen, die
dringend eine Reha brauchen und monatelang warten
aber mein Verfahren ist ein Eilverfahren. Ich habe
also wiedermal den ganzen Tag herumtelefoniert.
Stindig im Wechsel mit Arbeitsamt und Rentenkasse.
Natiirlich habe ich stundenlang niemanden bei der
Rentenkasse erreicht, obwohl ich es bei 3 verschiede-
nen Nummern versucht habe. Irgendwann war dann
doch mal jemand dran und ich schilderte ihr meine
Situation und machte ihr klar, dass eine Reha in mei-
nem Fall Zeit- und Geldverschwendung wire. Sie
meinte, ich sollte einfach mal abwarten, sie wurde
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vermutlich sowieso abgelehnt. Ich soll mich dann
wieder melden wenn ich den Bescheid in Hinden
halte, dann wiirden wir weiter reden.

Einige Wochen spiter hatte ich dann die Zusage fir
die Reha in Hinden. Schon mit einer Klinik in die ich
10 Tage spiter gehen sollte. Na wunderbar. Ich habe
also wieder den Tag am Telefon verbracht. Das Ar-
beitsamt sagte, das wire jetzt nicht mehr ihre Sache,
ich hitte eine Mitwirkungspflicht, ich musste diese
Reha antreten sonst wire das Geld weg. Auf meine
Frage hin, ob sie also sogar in Kauf nehmen wiirden,
dass es mir danach noch schlechter geht und ich so-
wieso nicht arbeiten kann gab es nur ein: "So ist nun
mal das Gesetz." Diesen Satz habe ich bestimmt tau-
sendmal gehort.

Ich habe versucht, einen Kompromiss zu finden, in-
dem ich vorschlug, ich wiirde mir selbst eine Klinik
suchen, die auch die nétigen Therapien anbieten wiir-
de, denn leider hat keiner mich oder meine Arzte be-
fragt, welche Dinge denn erfolgversprechend wiren,
aber das wire auch nicht moglich.

Auch eine ambulante Reha bei den Therapeuten, die
mich hier betreuen, wire nicht machbar. Glickli-
cherweise, als hitte ich es vorhergesehen, habe ich
mich einige Monate vorher bei einem Sozialverband
angemeldet. Das hat sich als absoluter Segen erwie-
sen. Ich hatte gleich in derselben Woche einen Ter-
min und wir haben sofort Einspruch gegen die Reha
eingelegt. Sogar mit einem Attest meines Hausarztes,
in dem stand, dass eine Reha zu diesem Zeitpunkt
keinen Sinn macht. Ich war gespannt, ob die Gutach-
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ter der Rentenkasse, die mich nie gesehen haben, sich
tatsdchlich Gber das Urteil meines behandelnden Arz-
tes zu stellen wagen wiirden. Die Rentenversicherung
hat sich bis genau 16 Stunden vor Rehaantritt Zeit
genommen um mir zu sagen, dass die Reha erst mal
abgeblasen sei. Allerdings muss ich wieder zum Gut-
achter um meine Rehatauglichkeit priifen zu lassen.

Daraufhin habe ich auch wieder einen Brief geschrie-
ben, in der Hoffnung dass man mich als Mensch sieht
und nicht als Nummer.
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38 ICH GEBE NICHT AUF
EIN NEUER NEUROCHIRURG

Immer wieder fasse ich neuen Mut und mache
mich erneut auf die Suche nach einem Arzt. Es muss
doch irgendjemanden auf dieser Welt geben, der ge-
willt ist, mir zu helfen. Also habe ich wieder Unterla-
gen verschickt. Zu meinem Erstaunen hat sich tat-
sichlich ein seht netter Arzt gemeldet.

Er meinte zu wissen, was ich habe. Ein Bow Hunter
Syndrom. Das ist wohl eine recht seltene Erkrankung.
Einige Wochen spiter sind wir dann wieder quer
durch Deutschland gefahren. Die Fahrt war die Hélle.
Fir mich sind 10 Minuten ja schon viel und jetzt
musste ich einfach finf Stunden aushalten. Das war
sehr hart. Aber was tut man nicht alles fiir einen Arzt,
der einem vielleicht helfen kann. Ich war sehr nervos.
Es wire wirklich mehr als schlimm gewesen, wenn ich
umsonst diesen Weg auf mich nehmen wirde.

Im Krankenhaus angekommen ist erst einmal die
nicht all zu gute Organisation aufgefallen. Ich hatte
den letzten Termin und vor mir waren sechs Leute
dran. Gut, ich war natiirlich eine Stunde zu frih da.
Allerdings war noch keiner der sechs Menschen dran
als es eigentlich Zeit fiir meinen Termin war. Aber
was soll's. Vielleicht lohnt sich das Warten ja, habe ich
mir die ganze Zeit eingeredet. Mit mir im Wartebe-
reich sal3 ein junger Mann ca. Mitte 20 der sehr rede-
bediirftig war und eigentlich war ich nicht besonders
in Small Talk Stimmung. Aber warum nicht ein biss-
chen mit Leidensgenossen sprechen. Manchmal tut
das ja ganz gut. Allerdings war sein grofites Problem,
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dass er nicht mehr 12 Stunden am Tag PC spielen
konnte weil ihm dann der Ricken weh tat. Ich
wiinschte, das wire mein Problem gewesen. Naja, die
Zeit verging zumindest schneller.

Endlich dran, hatte ich so viele Fragen, dass ich den
Arzt erst mal gar nicht zu Wort kommen lassen woll-
te. Immerhin konnte ich zwei Jahre lang niemanden
irgendwas fragen. Das Gesprich verlief gut. Er nahm
sich sehr viel Zeit fiir mich und ist auf alles eingegan-
gen. Wir sind so verblieben, dass ich zusitzliche Un-
tersuchungen machen sollte. Ein CT in Funktionsstel-
lung und eventuell, wenn man darauf nichts sieht,
eine Angiographie in Funktionsstellung. Ich habe
grof3e Angst vor invasiven Verfahren und war deshalb
sehr skeptisch was eine Angiographie anging. Bei ei-
ner Angiographie bekommt man einen ,,Schlauch® in
die Ellenbogenarterie und dieser wird dann bis in den
Hals geschoben. Die Wahrscheinlichkeit, dass etwas
schief geht ist sehr gering. Trotzdem, ich habe nur ein
witrklich funktionierendes Gefil3 und muss nicht im-
mer ein Risiko eingehen, fir eine Untersuchung, von
der ich nicht einmal weil3, ob sie auch etwas bringt.

AuBlerdem fand ich es zwar gut, dass sich endlich mal
einer wirklich fiir mein Problem interessierte, aber die
Tatsache, dass er sich nur auf dieses Bow Hunter
Syndrom versteift hat, war schon ein bisschen ab-
schreckend. Die Frage ist doch, was passiert, wenn es
das nicht ist. Sucht er dann eine andere Ursache oder
bin ich fir ihn dann erledigt? Wir sind also so ver-
blieben, dass ich diese Untersuchungen machen lasse
und wir uns dann wiedersehen.
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39 ICH GEHE WIEDER AUF DIE
SUCHE

Die nichsten Tage und Wochen sollte ich mit
Telefonieren verbringen, auf der Suche nach einer
Uniklinik oder Radiologen bei mir im Umbkreis, die
diese Untersuchungen durchfiihren kénnten. Es gab
keine, die Uber austeichend Erfahrung verfiigten. Also
haben wir uns darauf geeinigt, dass ich ein MRT ma-
chen sollte. Einmal in Normalstellung und in Funkti-
onsstellung unter Gabe von Kontrastmittel. Aber lei-
der in einem geschlossenen System. Das altbekannte
Problem, dass man im Liegen wie immer keine Auf-
tilligkeiten sieht. Das habe ich ja nun schon zur Ge-
niige gemacht.

Aber da dieses MRT mit wenig Risiken verbunden
war, lies ich mich darauf ein. Kontrastmittel hatte ich
leider schon beim letzten MRT nicht sehr gut vertra-
gen und auch dieses Mal war mir durch die Bewegung
der HWS und das Gadolinium seht schlecht und
schwindelig danach. Es macht den Eindruck als kénn-
te ich nichts mehr vertragen, was in irgendeiner Form
in meinen Stoffwechsel eingreift. Um meinen Korper
zu unterstlitzen habe ich sehr viel getrunken und die
Nebenwirkungen klangen relativ schnell ab. Und wo-
fur das alles? Natirlich konnte man auch auf dieser
Untersuchung nichts erkennen. In dem Moment wur-
de mir klar, dass ich statische Aufnahmen erst gar
nicht mehr machen brauche. Auch eine Angiographie
wiirde mich da nicht weiterbringen. Und somit war
ich auch fur diesen Arzt etrledigt. Mit unauffilligen
Befunden kann man leider wenig anfangen.
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40 WIEDER AM ANFANG

Irgendwie kommt es mir vor, als wirde ich
mich auf der Stelle bewegen. Ich komme nicht vor
und auch nicht zuriick. Alle paar Wochen bekomme
ich eine neue omindse Verdachtsdiagnose, die sich
kurze Zeit spiter als volliger Kise herausstellt und
wieder fange ich bei Null an. Und das alles, obwohl
ich doch eigentlich schon seit lingerem eine richtige
Diagnose habe. Der Upright MRT Befund wird kon-
sequent ignoriert und es werden mehr und mehr teu-
re, uberflissige Untersuchungen durchgefithrt. Und
das alles nur um mir eine HWS Instabilitit abzuer-
kennen? Ich ibetlege, welche Optionen ich jetzt habe.

Option 1: Einfach weiter machen wie bisher und hof-
fen, dass es mit genug Eigeninitiative und ein wenig
Hoffnung irgendwann von selbst wieder einigerma-
Ben gut wird. Wer glaubt sonst noch an Happy Ends?

Option 2: Immer mehr und weiter unnétige Untersu-
chungen machen lassen um dann festzustellen, dass
man doch nichts darauf sieht und wieder zu Option 1
Ubergehen.

Option 3: Jemanden finden, irgendwo auf der Welt,
der mich operiert und hoffen, dass dann wieder alles
gut ist.

Bléd, dass mir alle drei Sachen nicht zusagen. Und
noch bloder, dass ich zu feige bin um eine Entschei-
dung zu treffen. Das kann eine Entscheidung tber
Leben und Tod sein. Und niemand kann mir eine
Garantie geben, dass mein Leben nach einer OP bes-
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ser wird. Es kann durchaus noch schlimmer werden.
Aber ist mein Leben lebenswert wie es im Moment
ist? Manchmal. An einzelnen guten Tagen wenn
Freunde da sind.

Seit dieser ganzen Spritzen-Traumatisierung (ich nen-
ne es jetzt einfach mal ein Trauma) neige ich dazu,
diese Entscheidung vor mir herzuschieben. Aber au-
Ber den Arzten selbst kann mir keiner das Vertrauen
in die Medizin zurtckgeben und die machen gerade
keinen besonders guten Job was das angeht.
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41 MEIN ZWEIJAHRIGES KRANK-
HEITSJUBILAUM STEHT AN

Am Anfang als diese ganze Geschichte begann,
hatte ich noch gedacht, in ein paar Wochen wire das
alles vorbei und ich wiirde mein normales Leben wei-
terleben. Als irgendwann ein halbes Jahr vergangen
war, war mir bewusst, dass es doch linger dauert als
erwartet, aber trotzdem hatte ich noch gehofft, dass
es bald vorbei sei, weil ich doch eigentlich genug gelit-
ten hatte.

Nach einem Jahr hatte ich gesagt, linger als zwei Jah-
re werde ich das nicht machen, bis dahin werde ich
operiert sein und auf Weltreise.

Jetzt nahte das dritte Jahr und ich hatte mir im Januar
vorgenommen, dass ich spitestens im November eine
Entscheidung getroffen haben muss. Mir war eigent-
lich klar, dass ich das nicht schaffen wurde.

Ich mache also weiter wie bisher. Drei mal die Woche
Krankengymnastik und mittlerweile jeden Tag eine
Stunde Gymnastik bei mir zu Hause. Ich bin fast bes-
ser ausgestattet als ein Fitnessstudio. Ich gebe wirk-
lich meine ganze Kraft und alles was ich habe daftir,
wieder fit zu werden. Und langsam finde ich auch,
dass ich verdient hitte, mal wieder ein wenig Glick
zu haben.

Dann kam der nichste Riickschlag.
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42 DIE TRENNUNG

Dieser Song driickt sehr gut das Ende meiner
Bezichung aus und was ich gefiihlt habe:

Revolverheld: Halt dich an mir fest.

Ich weil3, dass ich mich sehr verindert hatte in den
letzten zwei Jahren. Ich habe meine Leichtigkeit und
manchmal auch mein Temperament verloren. Aller-
dings hat sich mein Freund nie beschwert. Ich hatte
schon das Gefuhl, dass er unter der Situation leidet.
Klar, wir mussten unsere Wohnung aufgeben und
wieder nach Hause ziehen, aber das war eher fur mich
ein grof3er Schritt.

Also dachte ich, das ginge schon in Ordnung. Im-
merhin hat er auch nie das Gegenteil behauptet. Mit
der Zeit wurde er immer kilter und von mir abge-
wandter. Ich habe 1000-mal gefragt was los sei und
habe nie eine Antwort bekommen. Monatelang habe
ich mich mit dem Gedanken gequilt, wann er mich
wohl verlassen wiirde. Das hat mich so sehr belastet,
dass es irgendwann einfach nicht mehr ging.

Ich habe direkt gefragt, ob er mich noch liebt. Ich war
nicht einmal schockiert als er gar nichts sagte. Das
war genau, was ich monatelang erwartet hatte. Eigent-
lich wusste ich auch schon lange nicht mehr, ob ich
ihn noch wollte oder ob es nur einfacher und komfor-
tabler war, immer jemanden zu haben, an den man
sich kuscheln konnte, wenn es einem nicht gut ging.

Als er vor sich hin schwieg, wusste ich, eigentlich hat-
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te er seine Entscheidung schon vor Monaten getrof-
fen, ihm fehlte nur der Mut, etwas zu sagen. Er hatte
scheinbar solche Gewissensbisse, dass er es nicht
tbers Herz gebracht hat. Verstehe ich auch. Aller-
dings kann ich mit einem Freund, der nur aus Mitleid
bei mir ist, auch nicht viel anfangen.

Ich habe seine Sachen gepackt und ihn vor die Tire
gesetzt bis er sich entschieden hatte. Solange wollte
ich nichts von ihm héren oder sehen. Drei Tage spi-
ter und somit einen Tag vor meinem 26. Geburtstag
(ja, Timing ist alles) hat er dann endgtiltig beschlos-
sen, nicht wiederzukommen. Es war ja eigentlich klar.

Im ersten Moment war ich schon sehr traurig und
habe geweint, allerdings wich dieses Gefithl sehr
schnell der Erleichterung. Endlich musste ich keine
Angst mehr haben, wann er geht. Jetzt war er ja weg.
Jetzt konnte ich einfach egoistisch sein, ohne mich
deshalb schlecht zu fithlen. Und wenn er meine Ver-
dnderung nicht mit mir tragen kann, dann war er nie
der Richtige.

Ich glaube immer noch an den Satz: so wie in guten
so auch in schlechten Zeiten. Bei vielen Menschen ist
eine Beziechung nur etwas, das Spal machen muss
und in der es nur gute Zeiten geben soll. Falls dann
doch mal eine schlechte Zeit kommt, wird sich gleich
getrennt. Ist ja auch leichter als Probleme gemeinsam
zu 16sen. Keine Ahnung an welcher Stelle da die Lie-
be verloren gegangen ist. Ich glaube ganz fest daran,
dass man mit dem richtigen Menschen alles schatfen
kann. Im Leben gibt es nun mal nicht nur gute Zei-
ten. Nein, sogar sehr sicher wird irgendwann mal je-
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mand mehr oder weniger krank. Und was dann, ein-
fach jedem Problem aus dem Weg gehen? Naja, jetzt
bin ich eben wieder Single. Es geht mir ganz gut da-
mit.
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43 BESCHWERDE UBER DEN ARZT,
DER MICH DAMALS BEHANDELT
HAT

Ich hatte versucht, gegen diesen Arzt vorzuge-
hen, habe aber schnell gemerkt, dass das véllig sinnlos
war. Nachdem ich ein sehr langes Gedichtnisproto-
koll tber den Behandlungstag erstellt und bei der
Krankenkasse als offizielle Beschwerde eingereicht
hatte, ging die erste Ablehnung relativ schnell.

Ich konnte meinen Verdacht, dass direkt in die Ver-
tebralarterie gespritzt wurde nicht beweisen. Auch die
Tatsache, dass auf einem MRT tiefe Bluterglisse gese-
hen wurden, hatte ihnen nicht als Beweis gereicht.
Selbst das Argument, dass er ja, bevor er gespritzt hat,
weder gerontgt noch geschallt hatte, zdhlte nicht.

Das hatte sich somit schnell erledigt und ich war zu
krank und erschépft um diesen aussichtslosen Kampf
zu fuhren.
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44 EINER MEINER UNZAHLIGEN
TAGEBUCHEINTRAGE

Ich leide still und einsam. Ich weine in mich
hinein. Ich trauere um den Teil von mir, der die letz-
ten Jahre gestorben ist. Auch wenn ich weil3, es sind
Menschen fiir mich da, trotzdem konnen sie doch nie
verstehen, was ich durchmache. Ich flichte mich in
Traume, denn nur da ist ein Platz, an dem ich mich
gut fithle. Langsam fange ich an zu realisieren, was ich
alles verloren habe.

Ob diese Wunde jemals heilt, weil3 ich nicht. Ich habe
zwel Jahre meines zu kurzen Lebens verloren. Schafft
man es, diese Zeit aufzuholen? Jetzt weil} ich, was
wahre Stirke bedeutet. Wahre Stirke ist auch einfach
mal, schwach zu sein. Ich habe sehr viel alleine ge-
schafft, doch an diesem Punkt komme ich alleine
nicht weiter. Um nicht unterzugehen, muss ich andere
Menschen mit ins Boot holen. Ich hasse es, iber Ge-
fithle zu sprechen aber hey, es geht mir schlecht.

Ich habe aufgehort, auf Fragen wie zum Beispiel “wie
geht es dir” zu licheln und zu sagen “passt schon”.
Nichts passt. Mir ist nicht nach Lachen und auch
nicht nach einem Small Talk. Was soll der Mist tiber-
haupt, es gibt wirklich viele wichtige Dinge, iiber die
ich sprechen méchte und Small Talk gehort nicht da-
zu. Am Ende sind wir doch alle alleine mit unseren
Problemen. Und helfen koénnen wir uns auch nur
selbst.

Warum kann man die Uhr nicht zuriick drehen? Ich
will das erste Mal in meinem Leben einfach nur ich
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sein und mein Leben geniefen. Und wie ironisch:
jetzt als ich es kapiert habe, geht es vielleicht nie
meht.
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45 UND WIEDER EIN GUTACHTER

Ein Neurologe/Psychologe.

Vor dem Termin war ich eigentlich sehr ruhig. Ganz
untypisch fiir mich. Normalerweise schlafe ich die
Nacht vor einem wichtigen Gutachter schon schlecht.
Diesmal war mir aber irgendwie alles egal. Ich kann ja
doch nichts an seiner Meinung tiber mich dndern. Die
steht meist schon vor dem Termin fest.

Die Wartezeit war annehmbar. Allerdings musste ich
sofort einen Fragebogen ausfillen.

Frage 1: Wie fithlen sie sich
a sehr gut

b gut

¢ schlecht

d sehr schlecht

Frage 2: Sind sie traurig
a nie

b manchmal

c oft

d sehr oft

Der typische Depressionsfragebogen. Die letzte Frage
allerdings fand ich schon ein wenig indiskret.

Wie oft haben sie Lust auf Sex? “Geht dich nix an”
gab es als Antwort nicht.

Ja, ich bin manchmal traurig und mir geht es auch
nicht gut, aber wie bitte kann ein Standard Fragebo-
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gen denn abwigen woran das liegt? Gibt es denn ir-
gendjemanden, der chronisch schwer krank ist und
das einfach so wegsteckt? Ich glaube, eine gewisse
Frustration gehort da dazu. Vor allem bei all dem was
mir in den letzten Jahren widerfahren ist. Der grund-
sitzliche Punkt ist aber doch: Muss man da wirklich
sofort zu Antidepressiva greifen auch wenn der Pati-
ent sehr gut mit all diesen Stimmungen klar kommt?
Kann man nicht auch darauf vertrauen, dass die Pati-
enten schon sagen wirden wenn sie alleine nicht
mehr zurecht kommen? Und ist es keine normale
Nebenerscheinung, dass man schlechte Phasen hat,
auch bei sonst gesunden Menschen? Gibt es nicht bei
jedem eine Leiche im Keller, die einem auf der Seele
liegt? Und ist die menschliche Psyche denn nicht so
ausgestattet, dass sie mit den Problemen selbst klar
kommt? Bezichungsweise, kann man denn einen Fra-
gebogen auf alle individuellen Menschen anfertigen.
Wir gehen alle unterschiedlich mit Problemen um.
Jeder hat eine andere Toleranz gegenliber Dingen, die
er ertragen kann. Muss man denn wirklich alle iber
einen Kamm scheren?

Dieses Mal hatte ich eine neue Strategie. Ich wiirde
den Arzt einfach nicht zu Wort kommen lassen. Ich
wiirde ihn mit meinen Argumenten f&rmlich Uber-
rennen und hoffen, dass er das dann genauso sieht.
Genau das habe ich auch gemacht. Wie ich finde, war
ich selten so selbstbewusst in einer Arztpraxis wie
dort. Alle Argumente, die ich der Rentenkasse bereits
mitgeteilt hatte, habe ich dem Gutachter auch aufge-
zahlt. Aber eine Auskunft dariber was er in seinem
Gutachten schreibt, darf er nicht geben, da muss ich
darauf warten, bis die Rentenkasse das Gutachten
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wiederum gepriift hat.

Ich hatte dennoch ein gutes Gefiithl. Drei Monate
spiter, wartete ich immer noch auf ein Urteil der Ren-
tenversicherung. Diesmal fiel es zu meinen Gunsten
aus und die Reha war vom Tisch. Ironischerweise
haben diese Gutachten am Ende wahrscheinlich auch
sehr viel Geld gekostet.
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46 ZUKUNFTSANGST

Mit der Zeit kommen auch die Angste um die
Zukunft. Man fingt an, dariiber nachzudenken was
ist, wenn man nie mehr gesund wird. Ich bekomme
nicht einmal 1000 Euro pro Monat von denen ich
auch noch meine Versicherungen selbst zahlen muss.

Wie soll man von dem Geld leben als chronisch
Kranker?

Wie soll ich mir meine Tradume erfullen?

Wie soll ich spiter mal mein Elternhaus halten wenn
ich kein Geld habe?

Was passiert wenn meine Eltern krank oder hilfsbe-
durftig werden?

Wie soll ich mir Physiotherapie, Medikamente, Fit-
nessstudio leisten wenn ich nie mehr arbeiten kann?
Werden meine Symptome noch schlimmer bis ich im
Rollstuhl sitze?

Was, wenn auch nach einer OP die Symptome nicht
wieder zuriickgehen?

Wie soll ich nur weiterleben ohne véllig durchzudre-
hen?

Was passiert wenn ich einen Schlaganfall bekomme?

Ich habe Angst vor der OP aber genauso viel Angst
davor, dass ich mich nicht operieren lasse.

Man fingt an zu rechnen, wie man mit dem Geld
tiber die Runden kommen kann. Ich habe ernsthaft
schon iiberlegt auszuwandern, in ein Land in dem
man nicht viel Geld braucht. Es gehen einem so viele
Gedanken durch den Kopf, dass man das Gefiihl hat,
man kann nicht klar denken. Es ist, als wiirde alles an
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einem vorbei rasen, ohne dass man es steuern kann.
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47 DAUERVERORDNUNG KRAN-
KENGYMNASTIK

Seit einigen Monaten gibt es ein neues Gesetz,
das chronisch schwerwiegend erkrankten Menschen
die Méglichkeit gibt, eine Dauerverordnung von
Krankengymnastik zu beantragen. Fiir mich wire das
optimal. Endlich misste ich mit keinem Arzt mehr
diskutieren um ein Rezept zu bekommen, das am En-
de ja doch nur drei Wochen hilt. Endlich miisste ich
nicht mehr von Arzt zu Arzt rennen und betteln. Die
Arzte miissten keine Regressklagen mehr befiirchten
wie es bei der Verordnung aufBlerhalb des Regelfalls
ist.

Das Gesundheitsministerium macht zwar Gesetze, die
wirklich sinnvoll sind, nur leider sind diese unvoll-
stindig. Ich wollte mein Glick trotzdem versuchen
und habe eine Dauerverordnung beantragt. Aber na-
turlich, wie es eben immer ist, wurde diese beim ers-
ten Mal abgelehnt. Die Begrindung war sehr interes-
sant. Ich wurde nicht unter dieses Gesetz fallen -
mehr nicht. Das heil3t also, ich bin nicht schwer ge-
nug krank und auch nicht chronisch? Definitionsge-
mil bin ich eigentlich schon ziemlich lang chronisch
krank. Natiitlich habe ich einen Widerspruch einge-
legt und diesen mit einem Attest meiner behandeln-
den Arztin, die wirklich sehr eindringlich formuliert
hat, wie unverzichtbar diese Krankengymnastik fir
mich ist, unterstiutzt. Nichtsdestotrotz wurde auch der
Widerspruch abgelehnt. Was wirklich ironisch ist,
denn als der medizinische Dienst damals mein Funk-
tions-MRT abgelehnt hat, war die Begriindung, ich
miisste ja nur regelmiBig Krankengymnastik machen.
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Somit ging das ganze Spielchen weiter und ich legte
erneut Widerspruch ein. Ich wiinschte ab und an
wiirde mal eine Sache ohne Probleme bewilligt wer-
den, ohne Kampf, ohne Atteste, ohne Widerspriiche,
ohne Stress und Arger.

Nun liegt das Ganze beim Widerspruchsausschuss der
nur alle zwei Monate tagt. Also heilt es wieder wat-
ten. Der einzige ndchste Schritt wire dann die Klage.

Naturlich konnte ich das nicht auf mir sitzen lassen
und wandte mich mit meiner Beschwerde an das Ge-
sundheitsministerium. Im Grof3en und Ganzen habe
ich erklart, dass ich mit meiner Krankheit der HWS
Instabilitit dringend auf Krankengymnastik angewie-
sen bin und ein normales Rezept bei mir nicht sehr
lange reicht. Ich habe leider ein wenig emotional for-
muliert, dass ich den Gesetzestext fiir einen Scherz
halte und dieser viel zu viel Spiel liefert.

Als Antwort kam ein Standardschreiben mit Hinwei-
sen auf weitere Gesetzestexte.

137



Karina Sturm

48 ICH BIN MUDE

Ich bin miide. Immer. Wenn ich mittags aufste-
he, fuhle ich mich als hatte ich keine zwei Stunden
geschlafen. Tatsichlich sind es aber immer mindes-
tens acht, eher neun oder 10. Es ist unwahrscheinlich
anstrengend wenn man sich den ganzen Tag geridert
und krank fuhlt. Selbst das Aufstehen wird zur Qual.
Man kann sich kaum tiberreden, die Augen aufzuma-
chen. Wenn man dann doch mal aufgestanden ist,
dauert es ewig bis man in die Ginge kommt.

An ganz schlechten Tagen schlafe ich sogar nachmit-
tags noch einmal eine Stunde oder mehr weil ich es
kaum schaffe, die Augen offen zu halten. Ich bin tri-
ge und kann kaum klar denken. Alles was komplizier-
ter ist als Fernseh schauen wird zur Riesenherausfor-
derung. Jede Bewegung ist eine Qual. An solchen Ta-
gen ist die Devise: Einfach liegen bleiben, sich verzie-
hen und so lange wie méglich die Augen zu schlieen.

Jeder Ton ist zu viel, Lichter nerven und der Kreislauf
spinnt. Ich schwanke zwischen rasendem Puls und
kaltem Schweil3 und Schittelfrost. Manchmal beides
gleichzeitig. Das sind die Tage, an denen ich mir wiin-
sche, schon lange operiert worden zu sein und an de-
nen mir die Kraft fehlt, auch nur einen positiven Ge-
danken zu fassen.

Ich bin iibel gelaunt und gereizt, eine Kleinigkeit fiihrt
dazu, dass ich zickig und geladen bin. Wenn es soweit
ist, versuche ich, mich zu verkriechen und nicht viel
zu reden weil es ja doch keiner verstehen wiirde. Mein
vegetatives Nervensystem spielt verriickt. Mir ist
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schlecht und meine Wirbelsdule brennt wie Feuer und
witd heil3. Ich fihle mich, als hitte ich Fieber und
eine schwere Erkiltung und doch kommt das alles
nur von der Wirbelsdule. Es ist schon faszinierend,
was ein paar schiefe Wirbel alles im Nervensystem
anrichten kénnen.

Ich bekomme Darmprobleme und muss unglaublich
oft pinkeln. Es ist, als wiirde mein Herz rasen und
meine Nieren doppelt so schnell funktionieren. Das
Einzige, was dann Linderung bringt ist still liegen,
schlafen und eventuell die Halskrause tragen und war-
ten. Abwarten und hoffen, dass der nichste Tag bes-
ser und man nicht mehr miide und erschlagen ist. Das
ist nimlich das erste Zeichen dafir, dass meine Wit-
bel wieder schief stehen. Ja, ich bin miide. Nicht nur
korpetlich sondern auch geistig.
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49 DER EWIGE KAMPF

Ich kann nicht mehr. Dieser Satz steht wohl
Uberdurchschnittlich oft in meinem Tagebuch. Und
immer wieder findet sich ein “ich bleibe stark und
kiampfe weiter” auf den nichsten Seiten. Aber wer ist
eigentlich stark? Ich denke, jeder tut das, was er tun
muss. Was bleibt einem denn fiir eine Wahl. Aufge-
ben wenn man noch sehtr viele unerfillte Wiinsche
und Tridume hat? Wohl keine Option. Also kimpfe
ich. Jeden Tag aufs neue. Immer mal wieder versinkt
man in einem tiefen Loch. Und trotzdem stehe ich
am ndchsten Tag wieder auf und mache weiter.

Aufgeben kann ich nicht. Das liegt einfach nicht in
meiner Natur. Klar denkt man immer mal wieder dar-
Gber nach, die Situation einfach zu akzeptieren und
hinzunehmen. Das konnte ich aber nie. Ich wollte
immer noch ein bisschen mehr. Und auch jetzt will
ich mehr. ich méchte wieder gesund sein. Und das,
was man frither nie wahr genommen hat, riickt plétz-
lich in unerreichbare Ferne.

Eigentlich schon komisch, wie etwas, was man sonst
als selbstverstindlich sieht, plotzlich zum allergro3ten
Wunsch wird. Wenn meine Tante wirklich Recht hat
und niemand mehr bekommt als er tragen kann, dann
muss Gott mich wohl fiir einen ziemlich starken
Menschen halten. Und das ist es, was mir Kraft gibt.
Ich weil3, ich habe schon viel geschafft, also warum
soll mich diese Krankheit klein kriegen?

Ich bin 26 und wieder Single, ich habe weil3 Gott bes-
seres zu tun, als krank auf meinem Sofa zu liegen und
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auf den Tod zu warten. Das dauert mir zu lange.
Manchmal wire es einfach schén, eine kleine Auszeit
zu bekommen. Wenn man mal eine Woche seine
Krankheit abgeben kénnte, um wieder Kraft zu tan-
ken. Denn das ist ein sehr anstrengender Kampf mit
vielen Rickschligen. Um nicht vollig zu verzweifeln,
muss man auch mal wieder gute Tage haben, in denen
man sieht wie schon das Leben eigentlich sein kann.

Es ist schlimm auf die guten Tage zuriickzublicken,
aber auch irgendwie schén wenn man positive Erin-
nerungen hat und etwas, das man wieder erreichen
will.

Es ist natiirlich hart, dass ich nicht mehr Volleyball
spielen kann und arbeiten, aber das sind auch genau
die Dinge, an denen man sich festhilt und sich sagt,
dafiir kimpfe ich, das will ich wieder machen. Es ist
eine Last und ein Segen zugleich. Wenn nimlich
nichts mehr da ist, fiir das es sich zu kimpfen lohnt,
dann kann man aufgeben. Und fir mich ist da un-
glaublich viel. Meine Freunde, meine Familie, die
Weltreise, mein Job und die ganzen wunderschénen
Kleinigkeiten, die das Leben lebenswert machen. Und
genau da will ich wieder hin.
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50 EIN TAG NORMALITAT

Voéllig unerwartet habe ich es nach zwei Jahren
das erste Mal aus dem Haus und auf das Volksfest
geschafft. Und was soll ich sagen, ich hitte nie ge-
dacht, dass man etwas eigentlich Selbstverstindliches
so dermaflen genieBen kann. Ich, endlich unter Men-
schen.

Ich war aufgeregt wie an meinem 16. Geburtstag. Als
ob ich das erste Mal ohne meine Eltern fort durfte.
Ich war nervos. Habe 1,5 Stunden im Bad verbracht
um meine optischen Defizite im Gesicht zu verste-
cken und um meinen halben Kleiderschrank durch-
zupriifen. Leider passten nicht mehr viele meiner
»Ausgehshirts®. Beziechungsweise, ich fand mich nicht
mehr sehr hiibsch in den knappen Shirts die ich fri-
her gut tragen konnte. Zum Glick habe ich dann
doch noch ein schwarzes Oberteil gefunden, das mei-
ne Pfunde ganz gut kaschiert.

Ich habe mich das erste Mal seit einer Ewigkeit ge-
schminkt und in Schale geworfen. Um nicht ange-
rempelt zu werden, haben wir uns an dem ohnehin
sonnigen Tag einfach nach draussen gesetzt denn dort
hat man einen guten Uberblick wer einen anrempeln
koénnte und man sitzt nicht eng. Die Lautstirke ist
nicht extrem und auch die Lichter sind nicht zu hell.
Leider muss ich diverse Sicherheitsmal3nahmen er-
greifen um den Abend nicht frithzeitig abbrechen zu
missen.

Es war einfach unbeschreiblich. Dass ich am Abend
leider niemanden kennengelernt habe und komi-
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scherweise nicht mal ein paar Bekannte getroffen ha-
be, hat mich dann auch nicht mehr gestort. Ich hatte
einen grandiosen Abend mit zwei ganz lieben Freun-
den und das Wichtigste, ich habe fiir ein paar Stunden
komplett vergessen, dass ich krank bin.

Ich hab mich gefihlt wie eine ganz normale Frau.
Man glaubt gar nicht, wie viel Kraft man aus ein paar
schonen Stunden ziehen kann. Das ist Wellness fur
die Seele. Schade war nur, dass ich diesen Abend zwei
Wochen lang bereuen musste. Aber das war es ir-
gendwie wert.
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51 SCHWERBEHINDERUNG

Nachdem ich schon zwei Jahre ziemlich krank
war, hat mir meine Arztin geraten, einen Antrag auf
Feststellung des Grades der Behinderung zu stellen.
Einfach weil es einem ein paar Vergiinstigungen ein-
raumt und vor allem, falls ich doch mal wieder arbei-
ten gehen kann, hilft es an den Unis meist um wieder
eingestellt zu werden, wenn man gleiche Eignung
vorweisen kann.

Ich verdringe zwar meine Zukunftsingste zur Zeit
erfolgreich, aber trotzdem kénnte es schwierig wer-
den, wieder einen Job zu finden. Immerhin habe ich
kaum Berufserfahrung. Das war zwar intensiv, aber
das wird wohl kaum irgendjemanden interessieren.
Méglicherweise hilft mir der Schwerbehindertenaus-
weis dann doch. Habe ich mich also gleich wieder auf
den Weg zum Sozialverband gemacht. Ohne diese
Menschen wire ich wirklich verloren. Alle Antrige,
sel es fiirs Arbeitsamt, die Rentenversicherung und
Krankenkasse, haben die fir mich erledigt. Das ging
schnell, unkompliziert und wurde vor allem deutlich
schneller von der betreffenden Stelle bearbeitet.

Natirlich habe ich, wie immer, mit einer Ablehnung
gerechnet. Schlief3lich hat sich an meinen wenig aus-
sagekriftigen Befunden nicht viel geindert. Aber sie-
he da. Nach gerade mal zwei Wochen (und da haben
sie sich schon entschuldigt, weil es so lange gedauert
hat) hatte ich meine Schwerbehinderung von 50 im
Brietkasten liegen. Vollig unkompliziert und wenig
burokratisch. Ein Antrag, fiinf Seiten und das war es.
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52 DRUCK VON AUBEN

Es ist wirklich schwer, sich nur auf die Gene-
sung zu konzentrieren und alles Andere auszublen-
den. Da ist nicht nur der Stress mit Behérden und
Amtern, sondern auch der 6ffentliche Druck von ent-
fernten Bekannten oder gar Fremden. Man wird
krumm angeschaut wenn man erzihlt, dass man mit
26 seit zwei Jahren nicht arbeitet und seine Zeit
hauptsichlich im Liegen verbringt. Eine Bekannte
hatte nur gesagt, das wiirde es doch gar nicht geben,
denn wenn die Arzte nichts finden, kann da auch gar
nichts sein. Und an den Blicken vieler anderer Men-
schen kann man sehen, dass sie genauso denken.

Ich habe keine Behinderung, die offensichtlich ist.
Man spurt, dass plotzlich viele an einem zweifeln.
Keiner kann wirklich fassen, dass es in einem ,;mo-
dernen” Land wie Deutschland noch medizinische
Fille gibt, die keiner 16sen kann oder will. Aber Tat-
sache ist, davon hort man nur nichts, wenn man
selbst gesund ist. Es gibt viele verzweifelte Menschen,
denen entweder aus Kostengriinden oder Zeitmangel
niemand helfen will oder bei denen die Arzte tatsich-
lich keine Lésung wissen.

Man wird auch mude, sich stindig zu rechtfertigen.
Ich méchte nicht Menschen davon tberzeugen miis-
sen, dass ich wirklich krank bin. Mich hat nie gestort,
was andere Uber mich denken. Ich bin wie ich bin.
Aber ich m6chte nicht als faul gesehen werden. Das
vertrage ich dann doch nicht gut. Auch nett gemeinte
Ratschlige bringen mich manchmal zum kochen.
“Haste schon mal den Wunderheiler ausprobiert oder
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den Tee getrunken ...” Auch wenn die Leute das gut
meinen. Ich habe schon undenkbar viel ausprobiert,
unnétig viel Geld in unniitze Behandlungen investiert.
Wann zieht man die Grenze und sagt jetzt reicht es?
Selbst Tee fur 160 Euro aus chinesischer Baumrinde
hatte ich auf Anraten eines Arztes getrunken. Ist
nicht, als wire ich dafiir nicht offen gewesen. Wenn
man verzweifelt genug ist, nimmt man alles. Irgend-
wann muss es dann aber auch gut sein.

Man wird bevormundet. Tue dies, tue das. Immer das
Gefiihl zu haben, man tite nicht genug dafir gesund
zu werden, ist anstrengend. Es ist mein Koérper und
mittlerweile weil3 ich was gut fir mich ist und was
nicht. AuBlerdem habe ich mir versprochen, dass ich
nie mehr etwas tun werde, nur weil mich irgendwer
dazu dringt. Wenn es sich fiir mich nicht richtig an-
fuhlt, ist es das auch nicht.

Ich brauche niemanden, der mich lehrt, meine Situa-
tion zu akzeptieren. Ich habe ndmlich nicht vor, ein
Leben lang so zu sein. Und wenn doch, dann be-
komme ich das schon hin. Ich habe viel durchgestan-
den, da schaffe ich das auch. Ich denke, ich komme
mit meiner Situation ganz gut zurecht.
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53 HARTES TRAINING

Mangelnde Disziplin kann man mir nicht vor-
werfen. Ich habe sehr viele Ubungen, die ich mittler-
weile jeden Tag zwei Stunden lang machen kdnnte.
Der Anfang ist immer hart. Ich bin miide und habe
eigentlich keine Lust dazu, aber sobald die erste
Ubung dann mal geschafft ist, geht es schon. Wih-
rend dem Trainieren geht es mir meist auch ganz gut.
Nur, es dndert sich einfach nichts an der Symptoma-
tik und das ist wirklich zermiirbend.

Ich rede mir dann immer ein, irgendwann wird es
schon mal anschlagen, aber langsam fange ich an, da-
ran zu zweifeln. Allerdings habe ich einfach keine
andere Option. Also mache ich weiter und weiter bis
es nicht mehr geht. Meine Physiotherapeutin sagt
immer, ich soll noch nicht aufgeben, aber es fillt mir
mit jedem Tag schwerer.

Ich habe einfach das Gefihl, ich gehe auf der Stelle.
Ich kann weder vor noch zurick. Ich habe keinen
Arzt, der mir hilft, die Krankengymnastik fihrt mich
auch nicht zum Durchbruch. Was bleibt mir da noch?
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54 DIE SACHE MIT DEN KINDERN

In letzter Zeit habe ich mir schon immer mal
wieder Gedanken tber die Zukunft gemacht. Meine
Aussichten sind ja nicht sehr rosig im Moment. Job
weg, Mann weg, Wohnung weg, Geld weg und krank.

Obwohl ich nie vor 30 heiraten wollte, hat man doch
das Gefuhl, alles riickt in unerreichbare Ferne und ich
sehe mich mit 70 Jahren traurig und alleine auf der
Terrasse sitzen.

Finige Arzte hatten mir auch davon abgeraten in ab-
sehbarer Zeit Kinder zu bekommen. Der Grund da-
fur ist recht einfach. Dadurch, dass meine Binder
jetzt schon zu locker sind und meine Wirbelsdule zu
viel Spiel hat, kénnte es durch die Hormonumstellung
wihrend der Schwangerschaft zu noch schlimmeren
Symptomen kommen, weil sich die Bandstrukturen
hormonell bedingt weiter auflockern, damit die Orga-
ne sich besser verschieben kénnen.

Zudem kommen dann natiirlich auch die kérperliche
Belastung zum Ende der Schwangerschaft und die
Anstrengungen bei der Geburt hinzu. Alles Dinge, die
nicht gut fiir mich wiren.

Hinzu kommt auch noch, dass ich in meinem derzei-
tigen Zustand gar nicht wiisste, wie ich ein Kind ver-
sorgen sollte. So oder so sind die Umstinde mehr als
schlecht.

Durch all die anderen Probleme, die im Moment auf
mir lasten, stehen Dinge wie Familienplanung cher
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hinten an. Trotzdem ist es hart zu wissen, dass wirk-
lich nichts mehr ist wie es mal war und das auch
nichts je so wird wie ich mir das immer vorgestellt
hatte.
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55 KRANKHEITSMANAGEMENT

Mit den Jahren entwickelte ich meine ganz eige-
nen Strategien mit der Krankheit umzugehen. Das
musste ich, um nicht daran zu zerbrechen. Und man
kann sich auch wirklich an manche Symptome ge-
wohnen. Was fiir mich die wohl gréfite Rolle gespielt
hat, war erst einmal eine Diagnose zu haben. Bevor
ich wusste was mit meinem Korper los war, war ich
sehr viel besorgter und dngstlicher als ich es mittler-
weile bin. Anfangs sind alle Symptome sehr viel
schlimmer, weil man sie nicht zuordnen kann. Mit der
Zeit weill man durch welche Kérperhaltung, welche
Bewegung oder welche physiotherapeutische MaB3-
nahme eine Verschlechterung eintritt und man kann
sie besser einschitzen.

Sicher gibt es immer wieder neue Situationen, die man
noch nicht kennt, aber ich konnte mit der Zeit sehr
viel besser abschitzen warum mein Korper gewisse
Dinge tut. Was mir auch sehr geholfen hat, war der
Gedanke daran, dass ich bisher auch nicht gestorben
bin. Auch wenn ich mich einige Male gefiihlt habe als
ob, am Ende ist es nie passiert. Und so versuche ich
mich darauf zu konzentrieren, nicht in Panik auszu-
brechen, sondern mit den Dingen zu arbeiten, die ich
habe. Sind die Symptome tbermichtig oder um Ver-
schlechterungen beim Autofahren oder im Schlaf zu
verhindern, wird die Halskrause angelegt. An extrem
schlechten Tagen mache ich weder Gymnastik, noch
bewege ich mich grofl. Mein vegetatives Nervensys-
tem braucht Zeit um sich zu beruhigen und dann ist
es nicht ratsam mit zusdtzlichen Reizen zu arbeiten.
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Es hat lange gedauert bis ich fiir mich akzeptieren
konnte, dass ich krank war und, dass ich eben einige
Dinge nie wieder tun konnte. Ich musste mit nicht
einmal 30 Jahren lernen, nicht immer nur das Beste
von mir zu erwarten sondern mich auch mit weniger
zufrieden zu geben. Ich musste einen Weg finden, wie
ich ein wenig funktionieren konnte ohne mich dabei
zu Uberlasten. Das hat nicht nur sehr lange gedauert,
sondern trotz aller Vorsicht kann man Rickschlige
nie ganz vermeiden. Hs gibt immer noch Tage, an
denen ich mich sehr schlecht fiihle und ich keine Ah-
nung habe was das ausgel6st hat, aber mittlerweile
kann ich damit besser umgehen.

Und dann gibt es natirlich die Situationen, in denen
die Vernunft sich einfach verabschiedet und man ig-
noriert, dass man gerade etwas macht, was héchst-
wahrscheinlich zu einem Rickfall fihrt. Aber auch
diese Tage braucht man um zu lernen.

Nach all der Zeit hatte ich gelernt meine Emotionen
gegeniiber dem sozialen System und den Arzten bes-
ser unter Kontrolle zu halten (wenn auch nicht mal
ansatzweise perfekt) und auch nicht in Panik zu ver-
fallen wenn mal wieder der halbe Kérper taub ist oder
einem so schwindelig ist, dass man jeden Moment
einfach umfillt. Man lernt die Symptome kennen und
lebt damit. Man entwickelt Wege um einige davon
sogar teilweise ganz auszublenden und fir kurze Zeit
zu vergessen.

Was mir personlich aber am meisten hilft, ist Wissen.
Ich lese alle wissenschaftlichen Publikationen, die ich
finden kann, tausche mich mit anderen Betroffenen
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aus und versuche so viel uber mein Krankheitsbild zu
erfahren wie ich kann. Das gibt mir ein bisschen Si-
cherheit und Kontrolle zurtick.

Mittlerweile bekomme ich nur noch Angst wenn ein
neues Problem dazu kommt, denn dann muss ich
mich unweigerlich der Tatsache stellen, dass sich
meine Instabilititen wohl verschlechtert haben.
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56 DAS GESUNDHEITSSYSTEM

Wahrscheinlich erzdhle ich hier nichts Neues
wenn ich sage “it's all about money”.

Allerdings war mir nicht bewusst, wie schlimm es ist.
Eigentlich misste man meinen, in einem doch nicht
ganz armen Land mit vielen Universititskliniken und
haufenweise Medizinstudenten, sollte die medizini-
sche Versorgung doch eine der Besten sein. So stellen
wir uns ja auch nach au3en hin dar.

Schliesslich hért man doch immer wie viel Geld die
Krankenkassen tibrig haben. Das erklirt sich fir mich
recht einfach aus der Tatsache, dass wirklich kaum
Untersuchungen genchmigt werden und der Patient
am Ende doch einiges privat finanziert. Warum muss
tberhaupt Geld iibrig sein?

Der Durchschnittspatient, der einmal im halben Jahr
zur Krebsvorsorge geht und sonst nie einen Arzt
braucht, wird wohl kaum etwas zu beklagen haben.
Der Plan ist exakt einmal im Quartal zu kommen.
Dann lohnt sich das.

Aber was ist mit den vielen chronisch Kranken?

Ganz interessant wird es wenn man Termine bei
Fachirzten ausmacht.

Hier ein Beispiel: Versucht man als Kassenpatient bei
einem Rheumatologen einen Termin zu bekommen
dauert das sechs Monate. Rufe ich beim selben Arzt
an und frage nach einem privaten Termin heif3t es:
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"Kommen Sie doch morgen vorbei in die Privat-
sprechstunde."

Aber ist meine Gesundheit denn nicht genauso wich-
tig?

Traurig ist auch, dass sowohl von Seiten der Arzte als
auch von Seiten des Bundesministeriums fir Ge-
sundheit diese Tatsache einfach ignoriert wird. Es
heilit es gibe keinen Unterschied zwischen Kassen-
und Privatpatienten. Wenn die Kasse also keinen Un-
terschied macht, warum ist das Erste was nach dem
Namen am Telefon verlangt wird die Kasse?

Es muss sich fiir die Arzte wieder lohnen, Kassenpa-
tienten zu behandeln. So dass es nicht mehr nétig ist
Abstriche zu machen, die es ja eigentlich offiziell
nicht gibt. Ich bin dann dazu Gbergegangen, wenn ich
dringend einen Termin brauchte, als Privatpatient
dort hinzugehen. Eigentlich hat sich alles in mir dage-
gen gewehrt, weil das ja genau das ist, was ich nicht
méchte. Aber was hitte ich tun sollen. Es war nun
mal dringend und ein Gesprich als Privatpatient kos-
tet nicht die Welt.

Fir ein 10er Rezept Krankengymnastik zahle ich pro
Rezept circa 30 Euro. Das heil3t: alle drei Wochen 30
Euro. Und dann muss ich dafiir jedes Mal fast am
Boden knien und betteln?

Es geht immer um das Budget. Ich weil3 das, aber ich
bin nicht diejenige die das dndern kann. Leider be-
kommen es aber immer die Patienten ab.
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Was auch ein grofles Thema in Deutschland ist Gber
das nicht sehr viel gesprochen wird, beziehungsweise,
das nur als unwichtiges Nebenthema prisentiert wird,
ist unser Hygieneproblem in den Krankenhdusern.

Woran es genau liegt, dass es in Nachbarlindern teil-
weise keine oder kaum “Krankenhauskeime” gibt,
dartber lisst sich streiten. Aber es wird wohl etwas
mit mangelnder Zeit, Geld oder Arbeitskraft zu tun
haben. Erfahrungsgemil3 geht es in Kliniken heutzu-
tage ja nur gestresst zu. Und so muss man mittlerwei-
le nicht mehr mit den eigentlichen OP Komplikatio-
nen rechnen, sondern auch damit, sich einen Keim
einzufangen. Aber das wird dargestellt, als wir das ein
vollig normales Risiko, mit dem man eben heutzutage
rechnen muss.

Auch ein wichtiges Thema ist Prophylaxe.

Mal an einem typischen Beispiel. Dem Frauenarzt.
Alle 6 Monate werde ich dort um 60 Euro fiir eine
Ultraschalluntersuchung der Eierstdcke und der Brust
gebeten, die sicher schr sinnvoll investiert sind. Je-
doch gibt es auch Menschen, die wollen es sich nicht
leisten. Viele verlieren den Uberblick bei dieser Lita-
nei an IGEL Leistungen, die einem meist ohne Worte
vorgelegt wird.

Wire es nicht schén, wenn sich eine langwierige und

kostenintensive Chemotherapie durch eine einfache
Vorsorgeuntersuchung vermeiden lieB3e?
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57 NEUES JAHR, NEUES GLUCK

Kraftlos und verzweifelt ins neue Jahr. Nicht
mit mir. Auf die Weihnachtszeit hatte ich mich richtig
gefreut. Seit ich krank bin, bin ich sehr familidr und
solche Feste sind wichtig fiir meine Psyche. Aber wie
das Leben eben spielt ging es mir natiirlich wieder
mehr als schlecht an Weihnachten. Mit viel Schmerz-
mitteln konnte ich mich gerade ein paar Stunden auf
den Beinen halten.

Silvester war genauso wie im letzten Jahr. Da habe ich
mir schon wieder gedacht, wenn das neue Jahr an-
fingt wie das alte aufhért, kann das ja toll werden.
Aber es gibt Hoffnung. Es gibt da einen ganz beson-
deren Menschen fir den ich gerne mdglichst bald
wieder fit witre, also habe ich beschlossen all meine
Krifte zu biindeln und wieder neue Arzte zu kontak-
tieren. Ich will alle Hebel in Bewegung setzen um bis
Mai eine Losung gefunden zu haben. Ich stelle mir
einfach vor, das wire Schicksal. Vielleicht sollte das
alles so laufen.
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58 EIN NEUER HEILPRAKTIKER

Eigentlich musste ich es mittlerweile besser wis-
sen, doch trotzdem habe ich einmal mehr auf die
Empfehlung einer Bekannten verlassen, die meinte,
ich solle zu einem Heilpraktiker der pendelt. Ich bin
nicht sicher was mein personliches Highlight an ,,al-
ternativen” Behandlungsmethoden bisher war. Das
Bioresonanzgerit, der Exorzist-Heiler, der chinesi-
sche Heiltee oder doch der Pendler?

Ich finde das spiegelt sehr deutlich wieder, wie ver-
zweifelt ich gewesen sein muss um mich auf Dinge
einzulassen, die mir eigentlich total widerstreben und
denen ich mehr als skeptisch gegentiberstehe. Aber
ich muss chrlich zugeben, dass dieses Unterhaltungs-
programm eines der besten seit langem war.

Nach einer langen Fahrt querfeldein kamen wir ir-
gendwann in einem Dorf ohne Internet- oder Tele-
fonempfang an. Die Praxis dhnelte eher einem He-
xenhiduschen.

Der Heilpraktiker war sehr freundlich, hat mir sofort
das Du angeboten und zack, da stand er schon mit
seiner Wiinschelrute vor mir. Jetzt war ich schon hier,
jetzt konnte ich mich auch darauf einlassen. Er pen-
delte und pendelte und tatsichlich wusste er Dinge
von mir, die ich ihm nicht erzdhlt hatte. Er wusste
von meiner Schilddrisenunterfunktion, meinem
Reizdarm, er konnte meine Lieblingsblumen benen-
nen und sogar die Farbe meines Zimmers. Nach wie
vor glaube ich nicht an pendeln, aber wie er diese
Dinge wissen konnte, ist mir trotzdem schleierhaft.
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Zum Ende hin hat er mir noch gesagt, dass eine OP
die einzige Méglichkeit wire und das es mir danach
gut geht. Aullerdem bin ich wohl in sechs Monaten
noch krank aber bis Ende des Jahres gesund. Ich
wiirde wirklich gerne daran glauben. Und ich versu-
che es einfach. Egal wie doof das klingt aber das gibt
einem Hoffnung und die kann ich gerade gut gebrau-
chen. Am Ende hat er noch mit einem befreundeten
Arzt telefoniert von dem ich zwei neue Adressen be-
komme an die ich mich eventuell wenden kann. Also
wieder aufs neue Befunde verschicken. Dieses Jahr
wird mein Jahr! Das muss einfach.
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59 PROLOTHERAPIE?

Ich habe mich in den letzten Wochen ausgiebig
mit alternativen Therapien beschiftigt. Eine davon
war die Proliferationstherapie. Eine Therapie, die in
Deutschland gerade grof3 am kommen ist, in den USA
aber schon seit den 50ern erfolgreich praktiziert wird.

Hierbei wird hochprozentige Glucoselésung an die
Binder gespritzt um eine kiinstliche Entziindung her-
vorzurufen, die dann zu einer Bildung von neuen
Kollagenfasern fithren soll. In der Theorie klingt das
ganz toll. Man spricht von einer Heilungschance von
80 Prozent. Also sehr vielversprechend. Trotzdem
gibt es schr wenig verlissliche Studien und sowieso
kaum welche tiber Halswirbelsduleninstabilititen.

Nachdem jetzt aber einfach was vorwirts gehen
muss, hatte ich mich Uberwunden zu einem in
Deutschland praktizierenden Proliferationstherapeu-
ten zu gehen. Ich war sehr Giberrascht, dass es tatsidch-
lich noch Arzte gibt, die meine Halswirbelsiule anfas-
sen. Aber genau das war fiir mich die Hélle. Kaum
hatte ich eine Hand an der Halswirbelsdule, fangen
die vegetativen Symptome schon an. Ich fange an zu
schwitzen, kalter Schweil3 und Zittern, am liebsten
wiurde ich kreischend davonlaufen. Aber ich musste
da durch. Symptome hin oder her. Um weiter zu
kommen muss ich mich auch einfach mal etwas trau-
en.

Also habe ich das Rumgezerre, Gedricke und Ge-
stauche ertragen ohne in Trinen auszubrechen. Der
nichste Tag war natlrlich vollig kaputt. Der Arzt
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schlug mir eine Proliferationstherapie vor.

Diese Entscheidung wollte ich aber gut abwigen. Bei
einer alternativen Therapie von der man den genauen
Mechanismus nicht kennt, muss man sich wirklich in
die besten Hinde begeben. Ich wollte nicht wieder
nur glauben und héren was man mir sagte, ich wollte
selbst wissen worauf ich mich da einlieB. Die Waht-
heit ist, bei solchen Therapien weill man das nie wirk-
lich.

Ich hatte grofle Bedenken was meine Reaktion auf
Injektionen an der HWS anging.

Wenn ich mir vorstelle, wie extrem ich schon auf
kleinste Behandlungen meiner Wirbelsiule reagiere
wie wird das wohl sein wenn man mir da auch noch
gezielt eine Entziindung hervorruft. Was wenn da-
nach alles noch viel schlimmer wurde?

Dieser Orthopide meinte auf jeden Fall, dass es ohne
diese Behandlung nicht besser wird, und dass ich
meine Muskulatur nicht trainieren kénnte so lange
meine HWS extrem instabil ist.

Ich tat mich immer noch schwer mit der Vergangen-
heit abzuschlieBen und zu akzeptieren, dass ich den
alten verspannten Zustand nicht wieder herstellen
konnte.

Ein Problem gab es da aber noch. Leider konnte ich
keinen Prolotherapeuten finden, der mir nur Dextrose
ohne Zusitze wie Lidocain spritzt. Nachdem aber
nicht geklirt werden konnte, weshalb ich so reagiert
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habe bei den Spritzen die den ganzen Zustand erst
ausgelost haben, ist das Risiko fiir Betiubungsmittel
an der HWS einfach viel zu gro. Die Arzte sind aber
nicht bereit, es ohne zu verabreichen, obwohl das
Lidocain soweit ich weil3 keinen wirklichen Nutzen
hat, auBer den Schmerz, der durch die Injektion ent-
steht zu lindern.
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60 ORTHOPADISCHE KLINIK

Wieder einmal uberwinde ich mich zu einem
Arztbesuch. Die letzten Wochen waren so schreck-
lich, dass mein Leidensdruck dann doch gréBer war
als die Angst vor Krankenhdusern. Auf den Rat des
Pendelheilpraktikers hatte ich einen Termin in einem
orthopiadischen ~ Krankenhaus ausgemacht. Ein
schnuckeliges kleines Krankenhaus, idyllisch gelegen
in den Bergen. Mittlerweile glaube ich, dass die kleine-
ren Krankenhduser sogar besser sind als die groBen
Universititen. Vielleicht nicht apparativ, aber der Pa-
tient ist nicht ganz anonym und es ist einfach sehr viel
angenchmer.

Der Arzt war sehr sympathisch, ein bisschen profes-
sorenhaft chaotisch aber das machte ihn irgendwie
menschlich. Er war wahrscheinlich kaum ilter als ich
und nahm sich eine volle Stunde Zeit um mit mir
tber Symptome, mogliche OPs und dergleichen zu
sprechen. Selbstbewusst wie ich machmal auftreten
kann, habe ich versucht, ihn mit einer Publikation
tber meinen Fall zu locken. Sollte er es schaffen in-
nerhalb einer Woche die Ursachen meiner Symptome
zu finden und erfolgreich operieren, darf er iber mich
publizieren. AuBlerdem mo6chte ich nicht einen
Psychologen in meinem Zimmer sehen. Das waren
meine Bedingungen. Er hatte versprochen, er gibe
sein Bestes um herauszufinden, was mir fehlt und das
musste mir reichen. Jetzt bleibt mir eine Gnadenfrist
von zwei Wochen und dann geht es los.
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61 KONSEQUENZEN

Nach diesem Termin ist mir erstmal richtig klar
geworden, was das alles fiir Konsequenzen nach sich
zieht. Mir wurde bewusst, dass ich nie meht die Kati-
na sein werde, die ich noch vor drei Jahren war. Ich
werde nie mehr ganz unbeschwert und gliicklich wie
friher sein. Aber ich hoffe, dass ich vielleicht auf eine
andere Art gliicklich werden kann. Trotzdem wird es
Zeit, die Vergangenheit zu begraben und ein neues
Leben zu beginnen.

Als Folge der OP koénnte ich ein chronischer
Schmerzpatient werden und mein Leben lang unter
schweren Medikamenten stehen. Moglicherweise
werde ich nie mehr arbeiten konnen und von einem
Minimum an Geld leben miussen. Ich werde keine
eigenen Kinder bekommen und nie wieder die Sport-
arten machen konnen, die mir gefallen. Ich werde im
Alltag und bei simtlichen Kleinigkeiten eingeschrinkt
sein. Durch die Mehrbelastung auf die Wirbelsdule
werden mir vielleicht alle paar Jahre irgendwelche
anderen Bandscheiben kaputt gehen und die Verstei-
fung ausgedehnt werden miissen. Die schlimmste
Komplikation ist wie immer der Tod. Aber seien wir
mal ehrlich, welche Lebensqualitit habe ich denn jetzt
im Moment? Ja, ich werde mich nach einer OP weiter
einschrinken miussen, aber mittlerweile bin ich an
einem Punkt, an dem ich abwidgen muss ob eine OP
nicht das kleinere Ubel ist. Denn mit all diesen Aus-
fallerscheinungen und Symptomen leben miissen,
scheint mir gerade sehr viel schlimmer zu sein.

Ich bin 26 und sollte unbeschwert in den Tag hinein
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leben ohne mir Sorgen um meine Existenz zu ma-
chen. Aber man bekommt eben nicht immer was man
will.

Natiirlich gibt es da auch den Optimalfall: Ich werde
operiert, alles verlduft super, die Wunde verheilt toll,
ich habe keine Schmerzen und kann all das machen
was mir wichtig ist. Und genau daran muss ich fest-
halten. Es konnte alles besser werden, es gibt eine
kleine Chance, dass ich wieder Leben kann, mit allem
was dazu gehort.
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62 KABISA NA KILU KITA — GANZ
UND ALLES

All das ging mir an dem Abend durch den Kopf
als ich mich definitiv fiir das Krankenhaus entschie-
den hatte. Ich hatte das Gefuhl, in mir briche alles
zusammen. Ich musste mich von meinem Leben ver-
abschieden an dem ich bis dahin immer noch festge-
halten hatte. Ich hatte einen Funken Hoffnung, dass
es wirklich zu einer Wunderheilung kommen kénnte.
Ich weil3, dass das vollig unrealistisch war.

Ich konnte stundenlang einfach nicht authéren zu
weinen. Die Trinen liefen lautlos iber meine Wan-
gen. Ich hatte quasi mein altes Leben begraben. End-
giltig. In solchen Momenten braucht man dringend
jemanden, der fur einen da ist. Seit einigen Wochen
fuhle ich mich, als hitte ich einen Seelenverwandten
gefunden. Manchmal findet man in einer noch so
ausweglosen und schweren Situation auf einmal ein
Licht am Ende des Tunnels. Etwas aus dem man
Kraft zieht und Hoffnung schépft. Und da finde ich
doch plétzlich diesen einen besonderen Menschen,
der immer da ist wenn ich ihn brauche, der sich nicht
daran stort, dass ich krank bin und der mich einfach
mag wie ich bin. Der die alte Karina kennt und die
neue trotzdem mag, der mich dafiir zu schitzen weil3,
dass ich kimpfe und das Beste aus meiner Situation
mache und der weil3, dass ich nie aufgebe. Und wer
weil, vielleicht war die Krankheit genau dafiir gut.

Dass mein Leben dadurch gerade noch komplizierter
wird, weil er sehr weit weg ist und weil ich leider nicht
funktionieren kann wie andere gesunde Frauen, neh-
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me ich gerne in Kauf. Auch dafiir werden wir eine
Lésung finden. Und wenn sich am Ende herausstellt,
dass das nicht mein Schicksal war, dann werde ich das
auch hinbekommen. Ich schaffe alles, irgendwie.

Die Angst, Menschen und Dinge zu verlieren, die mir
wichtig sind, wird wohl nie mehr vergehen. Ich muss
nur lernen, damit umzugehen.

Und plétzlich aus dem nichts wurde ich dann noch
fir vier Tage besucht. Das waren die ersten Tage, in
denen ich mich trotz schwerer Symptome einigerma-
Ben normal gefihlt habe. Ich konnte Kraft tanken
und wurde wieder einmal daran erinnert, wie viele
Dinge es Wert sind zu kimpfen.
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63 NOCH EIN PHYSIOTHERAPEUT

Durch die Empfehlung eines Bekannten konnte
ich einen Termin bei einem Physiotherapeuten ergat-
tern, der eine bekannte FuBlballmannschaft trainiert.
Dieser wollte sich sogar persoénlich Zeit fir mich
nehmen.

Nach einem langen Gesprich und ein paar Untersu-
chungen war ich mal wieder erstaunt, wie viel Wissen
Physiotherapeuten haben. ,,Dir ist jedes Licht zu hell,
jeder Ton zu laut, Kilte ist fir dich immer kilter,
Wirme immer zu warm.” Vollig korrekt. Er meinte,
ich sollte erstmal mein vegetatives Nervensystem her-
unterfahren, welches vollig iiberreizt sei. Mein Korper
sei praktisch rund um die Uhr unter Dauerstrom und
kénne auch nachts nicht regenerieren. Dadurch dass
meine ,,Batterie® nie wirklich wieder aufladen kann,
entsteht eine Art Dauermiidigkeit, die auch nach 10 h
Schlaf nicht besser wird.

Dass mein Gesicht schief ist, liegt daran, dass mein
Trigeminusnerv durch meine zwei obersten Halswir-
bel eingeklemmt und gereizt wird. Klingt fiir mich
alles vollig einleuchtend und korrekt, denn genau das
war auch mein Eindruck, nur wieso wissen und sehen
das die Arzte nicht?

Er meinte, ich solle mir ein Tens Gerit kaufen und
dieses am vierten Brustwirbel anbringen weil dort
recht viele Nerven sind, die mein Vegetativum herun-
terfahren wiirden. Ich habe keine Ahnung mehr was
richtig und was falsch ist. Stindig neue und andere
Tipps und jeder will immer die beste Losung haben.
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Das Problem ist nur, dass es mir am Ende nie besser
geht. Aber bei dieser Art von Therapie kann nicht viel
schief gehen, deswegen habe ich auch das ohne Er-
folg tber mehrere Wochen ausprobiert. Ich konnte
leider auch mit dieser Therapie nicht meine vegetati-
ven Beschwerden loswerden. Allerdings war es lange
her, dass jemand die Anatomie und Problematik so
gut verstehen konnte wie dieser Physiotherapeut.
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64 UND DER NACHSTE
GUTACHTER

Wieder mal schickt mich die Rentenkasse, dieses
Mal wegen dem Antrag auf Frithrente, zu einem or-
thopidischen Gutachter und einem Neurologen. Den
Orthopidden kenne ich leider, deshalb weil3 ich, was
mich da erwartet.

Ich schleppe mich am Gutachtentag vollig fertig zum
Orthopidden. Nicht einmal bis ins Sprechzimmer bin
ich gekommen, da hat er schon gesagt, dass er mit
den Befunden leider nichts Anstindiges ins Gutach-
ten schreiben kénne. Die MRT Bilder kann er als Or-
thopidde ohnehin nicht auswerten und was ich tber-
haupt in meinem Alter mit Frithrente will?

Daraufhin erzihle ich ihm meine herzzerreissende
Leidensgeschichte und bekomme als Antwort: “Im-
mer wollen alle nur unser Geld. Solche Menschen wie
du sind ein Fall fiirs Sozialamt.” Solche Menschen wie
ich? Was bin ich denn fur ein Mensch? Ich bin unver-
schuldet in eine absolute Notsituation geraten und
stindig werde ich hingestellt, als wire ich ein Sozial-
schmarotzer, der keine Lust hat auf Arbeiten.

Ich soll wieder kommen wenn ich im Krankenhaus
war und anstindige Befunde habe. Auf die Frage was
denn passiert, wenn ich wie immer keine richtigen
Befunde bekomme, hat er nur gemeint: "Na dann
gibt’s halt kein Geld." Es ist ja nicht genug, dass ich
vollig allein dastehe, da muss man sich auch noch
stindig mit so etwas herumschlagen.
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Ich bin wirklich einiges gewohnt aber ich lasse mich
ungern menschenverachtend behandeln. Solche Aus-
sagen tun mir nicht nur wahnsinnig weh sondern diir-
fen meiner Meinung nach nicht sein.
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TAGEBUCHEINTRAGE KRAN-
KENHAUSAUFENTHALT

65 KRANKENHAUS TAG 1

Ich konnte mich doch dazu durchringen statio-
nir in die orthopiddische Klinik zu gehen in der ich
kurz vorher schon vorgesprochen hatte. Ein eher
kleines Krankenhaus mit Zweibettzimmern und hof-
fentlich einer besseren medizinischen Betreuung als
an der Universitit.

Komischerweise hatte ich gar keine Angst, wie ich sie
sonst vor einem Arzt habe. Mdéglicherweise weil ich
frisch verliebt war und wusste, dass das so keine Zu-
kunft hat oder weil mir mittlerweile einfach alles egal
wat. Ich bin schon abgestumpft durch all die negati-
ven Erfahrungen, dass ich keine Energie mehr habe
mich unnétig schon vorher aufzuregen. So oder so
habe ich gerade keine andere Chance, als dass dieser
Arzt endlich dieselbe Diagnose stellt wie sie schon
Jahre vorher gestellt wurde.

Die Schwestern sind ganz nett, aber auch nicht iiber-
motiviert. Begriilt wurde ich gleich mal mit einem
Formular, das ich ausfiillen sollte damit man mir in-
filtrative Schmerztherapie geben darf. Dieses Kran-
kenhaus ist wohl auf Schmerztherapie mittels Verab-
reichung von Lokalanisthesie spezialisiert. Eigentlich
hatte ich vorausgesetzt, dass klar sei weshalb ich stati-
onir aufgenommen wurde, denn es lag bereits eine
Patientenakte von meinem Erstgesprich vor. Trotz-
dem wurde ich anschliessend gefragt, wozu ich denn
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sonst hier sei, wenn nicht zur Schmerztherapie. Wie-
der bin ich nicht nur schockiert dariiber, wie die rech-
te Hand nie weil} was die linke tut, sondern auch wie
man tatsichlich in Erwigung zieht, dieselbe Art von
Injektionen zu verabreichen, die meinen Zustand erst
ausgeldst hatten. Gibt es denn wirklich nur ein Sche-
ma dem man folgt ohne die persénlichen Fille zu
betrachten? Und ist eine Schmerztherapie ohne die
Utrsache zu kennen denn wirklich sinnvoll?

Ich erwihne auch jedes Mal, dass mein Hauptprob-
lem nicht der Schmerz sondern die neurologischen
Ausfille sind und, dass ich gro3e Bedenken habe, mit
Betidubungsmittel die Nerven zu betduben, da meine
Instabilitit dadurch sicher zunimmt.

Daraufhin musste ich noch einmal erzihlen, dass man
mir in einem ambulanten Gesprich anbot, die Ursa-
che fir meine Beschwerden, beziehungsweise die ge-
naue Stelle der Schidigung an der Halswirbelsdule zu
finden.

Aber gut, ich will ja mal nicht voreingenommen sein.
Jemanden wie mich sieht man nun mal nicht alle Ta-
ge. Jetzt sitze ich hier auf meinem Bett neben einer
Omi, die sehr lieb ist und fir die ich mich jetzt schon
verantwortlich fihle und warte auf den Arzt um end-
giltig die Hoffnung zu verlieren.

Fir den Fall, dass man mich ein weiteres Mal ent-
tauscht, werde ich noch eine Proliferationstherapie in
den USA erwigen, bevor ich mich endgiiltig fiir eine
OP entscheide, fur die mir nach wie vor der Neuro-
chirurg fehlt.
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Ein erstes Gesprich mit einem jungen Assistenzarzt
habe ich schon hinter mir. Exr war der Ansicht, dass
meine Probleme, die ich habe, wohl bleiben werden
und die Spritzen damals aus Versehen in die Verteb-
ralarterien gingen. Finf verschiedene Arzte, zehn ver-
schiedene Meinungen.

Heute wird vermutlich gar nichts mehr gemacht ob-
wohl ich sehr deutlich die Wichtigkeit von Kranken-
gymnastik klar gemacht habe. Ich hasse es, wenn man
fir 10 Minuten Untersuchung pro Tag einen ganzen
Tag im Krankenhaus liegt. Das ist meiner Ansicht
nach sehr unwirtschaftlich.

Und wieder einmal vertreibe ich mir die Zeit mit War-
ten und ganz viel Ablenkung. Und morgen gibt es
dann hoffentlich eine passive Funktionsuntersuchung
der Halswirbelsdule im Réntgen.
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66 KRANKENHAUS TAG 2

Es geht weiter wie es am Vortag begann. Den
Arzt, der mir versprochen hat sich hier um mich zu
kiimmern, habe ich noch nicht gesehen, geschlafen
habe ich drei Stunden weil meine liebe Bettnachbarin
schnarcht als wollte sie einen Wald abholzen und
Physiotherapie steht wohl nach wie vor trotz wieder-
holtem Fragen nicht auf dem Plan. Um nicht ganz
nutzlos herumzuliegen helfe ich meiner Zimmer-
nachbarin so gut ich kann.

Hier merke ich mal wieder, wie sehr mir die Arbeit
mit Menschen fehlt. Ich habe gern eine Aufgabe bei
der ich auch noch jemand anderen mit Kleinigkeiten
gliicklich machen kann.

Die Visite heute lief ziemlich gegensitzlich zu der
gestrigen. Gibt es nicht, kann nicht sein, sicher nicht
die Halswirbelsiule. Das Ubliche halt. Und zu aller-
letzt kommt er mir doch tatsichlich wieder mit seiner
wenig hilfreichen ,,Spritzenkur". Als ich dann gesagt
habe, dass ich nicht deswegen hier sei, meinte er nur:
"Na, warum denn dann?“

Wieder einmal stand ich kurz vor den Trinen. Aber
nein, ich habe mir vorgenommen, nicht mehr zu wei-
nen. Er hielt es trotzdem noch fiir nétig eine Funkti-
onsaufnahme der Halswirbelsdule anzuordnen, was
mich dann sehr erleichterte. Ich wurde auch direkt
zum Rontgen geschickt. Der mich einweisende Arzt
hatte aber gesagt, ein Arzt wiirde mit mir hinein ge-
hen und meinen Kopf in alle Richtungen bewegen.
Eine gefithrte Funktionsaufnahme. Als ich unten an-
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kam wussten die Schwestern nichts davon und mein-
ten nur mit nach vorn und nach hinten geneigtem
Kopf, was ich schon -zig mal ohne Erfolg gemacht
hatte, was ich sicher nicht noch mal brauchte.

Die Schwestern haben sich dann erkundigt aber na-
tirlich ist mein zustdndiger Arzt im OP und bis
Nachmittag nicht erreichbar. Somit verbrachte ich
einen weiteren Tag mit Warten.

Um 14.34 Uhr hatte sich der Herr Doktor immer
noch nicht blicken lassen. Aulerdem hatte irgendein
anderer Arzt, ganz widerspriichlich zu meinem per-
sonlichen Wunsch, angeordnet, ich solle zur Massage.

18.30 Uhr: Mein betreuender Arzt ruft an und méch-
te, dass ich Tetrazepam nehme um die Muskeln zu
entspannen. Das war nicht abgesprochen. Wir hatten
einstimmig beschlossen, dass das Risiko zu grof3 wire,
die Muskulatur komplett abzuschalten. Also Funkti-
onsuntersuchungen ohne Muskelrelaxanz. Er war
dabei und hat meinen Kopf extrem nach vorne und
nach hinten geneigt. Hinten war die Holle. Schweil3-
ausbriiche und Sternchensehen. Ich dachte, ich kippe
gleich um. Das Ergebnis erntichternd. Mein zweiter
Halswirbel sei schief. Sein Vorschlag: Versteifen. Al-
lerdings in der Position in der er jetzt steht, also schief
versteifen.

AuBerdem wollte er mir diagnostisch infiltrativ Lido-
cain an C0/1/2 spritzen um zu sehen, ob die oberen
Wirbel auch betroffen sind. Soll ich aber erst machen
wenn ich mich zur OP entscheide. Da mir eine Ver-
steifung in einer schiefen/falschen Position sehr selt-
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sam vorkommt und ich sowas noch nie irgendwo ge-
lesen habe, wollte ich dazu definitiv eine zweite Mei-
nung haben. Trotzdem war ich erst einmal erleichtert,
dass er wirklich etwas gesehen hat und ich damit fir
das Gutachten einen neuen Befund vorlegen kann.

Auf die Frage was genau diesen Schiefstand auslése,
bzw. ob ein Band gerissen sei, bekam ich nach wie
vor keine Antwort.

Gerade erscheint alles klar: USA ist die Devise.
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67 KRANKENHAUS TAG 3

Heute Nacht habe ich durch die Ubermiidung
super geschlafen. Nachdem ich gestern echt erleich-
tert war, dass man endlich was gesehen hat, bin ich
jetzt schon wieder vollig fertig. Ich spreche wirklich
gegen Winde. Der Befund, den ich bei der Entlas-
sung bekommen habe, war mehr als enttduschend.
Und trotz der Wichtigkeit dieses Schreibens fiir meine
Gutachten und einem sehr ausfiihrlichen Gesprich
mit meinem Arzt dartiber, bekam ich einen Befund,
der mehr als schlecht war.

Es lieBen sich genau fiinf Sitze dariiber finden, was er
im Réntgen gesehen hat, und der Rest war extrem
kontraproduktiv, aus dem Zusammenhang gerissen
und teilweise einfach nur falsch. Ich wiirde jegliche
physikalische Therapie verweigern, man hitte meinen
Kopf nicht untersuchen kénnen weil ich Kopfbewe-
gung vermeiden wirde und natiirlich wiirde ich die
Infiltrationstherapie ablehnen aber dafiir alternative
Therapien wie die Prolotherapie favorisieren. Als Pa-
tient kann man sich gegen ein solches Schreiben nicht
einmal wehren, obwohl ich explizit um physikalische
Therapie gebeten hatte, man zu keinem Zeitpunkt
versucht hatte meine HWS wirklich zu untersuchen
und ich absolut nicht zu einer Infiltrationstherapie da
gewesen war.

Und wieder stand ich da wie angewurzelt und konnte
nicht glauben, dass auch dieser Aufenthalt vollig um-
sonst war. Kein einziger Satz dariiber, dass man mich
operieren wollte oder dhnliches. Woran liegt es nur,
dass kein Arzt auch nur ,,HWS Instabilitit™ ausspre-
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chen will?
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68 UND NOCH EIN NEUROLOGI-
SCHER GUTACHTER

Ist ja nichts neues, dass man mich von Gutach-
ter zu Gutachter schickt. Mittlerweile bin ich auch
relativ abgehirtet. Ich kenne die Standardfragen. Ich
erwarte auch nichts mehr. Man konnte meinen, es
gibe keine anderen Krankheiten mehr als psychische
und natiirlich gab es zur Begriflung gleich mal den
Depressionsfragebogen. Und irgendwann werde ich
mich mal weigern, Fragen zu meinem Sexualverhalten
zu beantworten, schliefSlich geht es hier um eine Wir-
belsdulenerkrankung.

Am Anfang war auch noch alles relativ okay. Die Fra-
gen zum Privatleben eben. Wie ist das Verhiltnis zu
ihrer Familie? Denken Sie an Selbstmord? Haben Sie
Zukunftspline?

Wie sieht ein normaler Tag bei Ihnen aus?

Man redet gegen Winde. Oder wie wurdet ihr das
nennen, wenn ich ihm all meine Symptome schildere
und er dann fragt: "Und warum kénnen Sie denn nun
nicht Auto fahren?“

Dann gab es wie immer das Standardprogramm an
neurologischen Untersuchungen fiir die man keine
Gerite braucht, wie auf der Stelle laufen, mit ge-
schlossenen Augen die Nasenspitze beriihren und so
weiter. Zum Abschluss meinte er, er wiirde gerne
noch einige personliche Worte an mich richten.

Er denkt ja schon, dass eine psychosomatische Reha
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was fiir mich wire. Nicht, dass er mir nicht glauben
wiirde, dass die Wirbelsiule vollig kaputt ist, aber um
die Krinkung und das Trauma zu verarbeiten. Ist es
denn wirklich selbst mit nachweislich kérperlicher
Erkrankung unmdoglich, dass meine Psyche einfach
mal nicht beachtet wird? Brauche ich denn fiir alles
eine psychosomatische Rehar Ich frage mich wirklich,
ob es nicht besser wire, einfach gar nichts zu sagen.
Ich meine, auf jede Frage tatsdchlich zu schweigen.
Immerhin kann einem dann nichts im Mund umge-
dreht werden.
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69 NACHSTER GUTACHTER: OR-
THOPADE

Ich hatte ja nichts Gutes erwartet, aber das, das
war die Krénung. Beim ersten Mal wurde ich wegge-
schickt weil ihm die Befunde nicht aussagekriftig ge-
nug waren. Und dieses Mal, nachdem ich den Klinik-
befund dabei hatte, war auch nicht besser. Ich weil3
nicht, was es als Beweis noch braucht. Ich schitze,
wir werden so lange nicht weiter kommen bis ich im
Rollstuhl vorfahren muss, damit man mir auch wirk-
lich ansieht, dass ich krank bin.

AuBlerdem bin ich um meine Strahlenbelastung be-
dacht. Und zwar weil ich schon wieder geréntgt wur-
de. Genau die gleiche Aufnahme, die schon vor zwei
Wochen in der Klinik gemacht wurde. Stand auch im
Befund, den er nicht gelesen hat. Meine Bedenken
gegentiber der Strahlenbelastung wurden mit nicht-
fachbezogenen Kommentaren einfach unter den
Teppich gekehrt und man sagte mir “ohne Réntgen
kein Gutachten”. Er miisse das selbst machen. Zum
also -zigsten mal durfte ich statische Aufnahmen
meiner HWS machen lassen auf denen man wie er-
wartet nicht viel sah. Ich fithle mich wirklich jeglicher
Rechte beraubt und Gefahren ausgesetzt, die nicht
nétig waren.

Danach folgte eine 20-mintitige Untersuchung mit

dem Ergebnis, dass er das leider nicht beurteilen kén-
ne. Na das hat sich doch wieder gelohnt.
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70 RUCKSCHLAGE

Seit ich aus der Klinik wieder zu Hause bin, fiih-
le ich mich nur schlecht. Da ist iiberhaupt kein Ef-
fekt, ob ich gar nicht trainiere oder zwei Stunden am
Tag. Meine Beine haben sich deformiert und mein
Korper fiihlt sich an, als ob er in der Mitte auseinan-
der bricht. Als wire nirgends mehr Kraft. Und mir
raubt das den letzten Nerv.

Es gibt langsam nicht mehr viele Alternativen und das
Schlimmste: keiner kann mir eine Ursache nennen.
Vielleicht eine Bindegewebsschwiche, Ehlers-Danlos
Syndrom, Marfan Syndrom, oder doch nur von der
Instabilitdt? Wer weill das schon. Ich hitte nie ge-
dacht, dass es einen so zermurben kann, wenn man
nicht weil3 warum man das alles aushalten muss.

Mein Korper verindert sich, meine Haut fingt an zu
hingen, meine Muskeln gehen weiter zuriick und es
ist nicht mehtr nur die Halswirbelsdule betroffen son-
dern die komplette Wirbelsdule inklusive der grof3en
Gelenke wie Knie und Hiuften. Da muss es doch ei-
nen Zusammenhang geben.
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71 KRANKENHAUS AGAIN

Im Hinblick auf meine Prolotherapie und auch
Routinearzttermine wie Zahnarzt, oder dem Fall, dass
ich notfallmiBig eine Lokalbetiubung briuchte, wur-
de mir wirmstens empfohlen, ich solle noch vor mei-
nem USA Aufenthalt einen Allergietest auf diverse
Betidubungsmittel machen.

Also habe ich mal wieder einer grofien Angst die Stirn
geboten und mir nochmals Lokalandsthetika spritzen
lassen. Das Krankenhaus ist ganz nett. Sieht eher aus
wie eine Privatklinik und die Zimmer wie im Hotel.
Kénnte man sich richtig wohl fihlen hier. Mein Arzt:
ein lustiger Agypter mit einem Optimismus, der fiir
drei Leute reicht.

Nach dem siebten Mal als er versucht hat mir einen
Zugang zu legen, ist mir der Optimismus allerdings
auch vergangen. Ich habe ihm dann ganz nett gesagt,
er soll jetzt authéren meine ohnehin schon lidierten
Venen zu traktieren und seine Chefin holen. Zum
Glick hat sie aufs erste Mal getroffen. Nach nur zwei
Stunden und acht Versuchen meine Vene zu treffen,
ging dann endlich der Allergietest los. Ich hatte die
ganze Nacht nicht geschlafen und war da schon sehr
angeschlagen. Ich muss sagen, die Schwestern und
Arzte hier waren sehr kompetent und haben versucht
mir meine Angste ein wenig zu nehmen.

Allerdings macht meine Wirbelsdule im Moment gar
nicht den Eindruck als wiirde sie noch drei Tage
durchhalten wollen. Ich werde schon wieder sehr viel
instabiler und kann durch den Zugang auch keine
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Ubungen machen.
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72 TAG 2

Die Nacht war kaum auszuhalten. Ich habe
kaum geschlafen weil mein Blutdruck dermafen hoch
war. Mein Koérper hat pulsiert und mein Kopf war
hei3 und rot. Bléd nur, dass ich leider nicht sagen
kann, ob das von der Wirbelsdule kommt oder eine
Reaktion auf die Spritzen war. Somit konnten wir
leider nur dieses eine Lokalanisthetikum testen, denn
alles andere macht meine Wirbelsdule gerade nicht
mehr mit.

Allergisch habe ich anscheinend nicht reagiert, aber
wirklich gut vertragen habe ich es auch nicht. Ich hof-
fe, da kommt jetzt nicht noch was nach. Meine Wit-
belsdule braucht dringend Gymnastik. Und ich muss
nach wie vor eine Losung finden, wie ich eine Prolo-
therapie ohne Lokalanisthesie machen kann. Das
werde ich nidmlich definitiv nur im absoluten Notfall
in der kleinstmdglichen Dosis einsetzen lassen.
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73 TAGEBUCHEINTRAG VOM
31.05.13

Zurzeit habe ich eine ganz ,gute” Phase. Jetzt
habe ich die ganze Woche mit Leuten Kaffee getrun-
ken, die ich lange nicht mehr gesehen hatte. Muss ich
ja ausnutzen, wenn es mal geht. Morgen gibt es erst-
mal einen Midelstag und hoffentlich bleibt meine
Verfassung dann mal eine Weile stabil.

In den nidchsten Wochen habe ich Geburtstag und da
wire ich gerne gut drauf. Auflerdem habe ich mich
doch noch durchgerungen, einem deutschen Pro-
lotherapeuten eine Chance zu geben. Dieser hatte mir
zugesichert, dass er auch ohne Lokalbetiubung sprit-
zen wirde.

Nachdem diese Woche auch noch das Arbeitsamt
angerufen hat um mir mitzuteilen, dass der Gutachter
der Rentenversicherung gesagt hat, ich wire gesund
und sich der Gutachter vom Arbeitsamt mal spontan
der Aussage angeschlossen hat (nachdem er erst ge-
sagt hat ich wire krank, und ohne mich zu sehen jetzt
anderer Meinung ist). Aber Rente ist wohl Trumpf.

Deshalb habe ich jetzt einen Termin, an dem ich
vermittelt werden soll. Ich habe noch nicht einmal
selbst von der Rentenversicherung mitgeteilt bekom-
men, dass mein Frihrentenantrag abgelehnt worden
18t.

Ich bekomme kein Geld von irgendwelchen Amtern
und muss meine Krankenversicherung selbst bezah-
len, und jetzt soll ich arbeiten weil man mir sagt ich



Wenn der Kopf zur Last wird

wire nicht krank. Ich wire ja sehr froh wenn der
Gutachter recht hitte. Irgendwie schon witzig wie
man so “gesundgeschrieben” werden kann.
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74 TAGEBUCHEINTRAG 21.06.13
DEUTSCHER PROLOTHERAPEUT

Eigentlich hitte ich vorgestern meine erste Pro-
lotherapie haben sollen, aber wie es halt bei mir im-
mer ist, lief alles anders. Der Arzt meinte, er traue
sich nicht an meine HWS zu spritzen, weil alles ge-
reizt und entzindet sei. Er wirde mir damit nichts
Gutes tun.

Woher kommt also diese Entziindung und was ma-
chen wir dagegen?

Konnte es unter Umstidnden daran liegen, dass meine
Halswirbel einfach seht instabil sind und durch die
Uberbeweglichkeit eine Entzindung entsteht?

»Also ihr Dinndarm ist nicht in Ordnung und
Sie haben irgendwas entziindliches im Kérper.*

L, Und was?“

,»Das behandeln wir jetzt mal und in vier Wo-
chen sagen Sie Bescheid wie es Ihnen geht.

,,Ja was habe ich denn jetzt?*

»Eine Entziindung, habe ich doch jetzt schon
mehrmals gesagt!®

Manchmal weil3 ich schon gar nicht mehr was ich
noch dazu sagen soll. Ich fahre viele Stunden in der
Hoffnung auf eine Therapie, die mein Leben wieder
lebenswert macht und nattrlich passiert dann wieder
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gar nichts.

Mein Zustand verschlechtert sich. Meine Beine sind
krumm und ich habe Schmerzen im lliosacralgelenk
bis iber das Gesill und die Knie. Es wird immer
mehr und ich immer kraftloser. Ich habe keine Kraft
mehr, mich aufzuregen. Und man erwartet von mir,
dass ich als Patient grundsitzlich nichts hinterfrage
was der Arzt sagt, auch wenn ich dafiir eine fir mich
mehr als anstrengende Reise auf mich nehme, den
Termin privat zahle und dann die versprochene The-
rapie (Prolo ohne Lokalanisthesie) nicht einmal statt-
findet. Und das alles soll ich hinnehmen ohne auch
nur einmal zu fragen “Warum”?

Die alte Karina hidtte ordentlich Staub aufgewirbelt.
Aber die Karina jetzt will nur ihre Ruhe haben. Ich
brauche meine Energie fiir meine Krankheit und
nicht fiir unsinnige Streitereien. Ich muss dringend
wieder daran arbeiten aufmiipfiger zu werden.
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75 NEUE PLANE

Ich habe hollische Schmerzen im lliosacralge-
lenk, die in die Beine ausstrahlen und brennen. Ganz
fiese Nervenschmerzen, die nur schlecht auf
Schmerzmittel ansprechen.

Es fiihlt sich an, als wire der Kopf zu schwer zu tra-
gen und die Wirbelsdule wiirde in der Mitte auseinan-
der brechen. Der verzweifelte Versuch, doch noch
einen Termin fiir die Prolotherapie zu bekommen, ist
kldglich gescheitert.

Ich hatte mehrmals nachgefragt, ob wir jetzt, nach-
dem die homdopathischen Tropfen zur Behandlung
meiner Entziindung erfolglos aufgebraucht sind, end-
lich mit der Prolotherapie anfingen. Daraufhin ist er
wieder total unfreundlich geworden und meinte, er
hitte mir das doch schon ausfiihrlichst erklart, dass er
sich dabei nicht wohl fihlt, und dass er einen ent-
zundlichen Prozess im Korper vermutet. Auf die Fra-
ge, was denn das fiir eine mysteridse Entziindung sein
soll, habe ich wie immer keine Antwort bekommen.

Ich habe keine Lust mehr, mich unterdriicken zu las-
sen und ich habe ein Recht darauf, Fragen zu stellen
wenn ich eine Therapie anfangen soll. Es geht hier
schliefllich um meine Gesundheit. Und was das letzte
Mal passiert ist, als ich keine Fragen gestellt habe, ist
mir wohl fir immer in Erinnerung. Ich bin miide.
Furchtbar miide. Ich will nicht mehr suchen.

Ich werde jetzt einen Termin in Amerika ausmachen
und dann hat das ewige Diskutieren hoffentlich ein
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Ende. Ich habe schon Angst vor dem Flug weil ich
keine Ahnung habe, wie mein Korper auf die Druck-

dnderung reagiert, aber ich muss das jetzt machen.
Was bleibt mir denn fiir eine Wahl?

Eigentlich hatte ich dieses Geld fiir eine Weltreise
ausgeben wollen und nicht schon wieder fir eine
Therapie. Aber ich wiirde sagen, die USA zihlt auch
als Weltreise. Ich werde die Zeit dort definitiv so gut
es geht genieBen. Ich moéchte nicht jede Erfahrung in
meinem Leben mit Krankheit in Verbindung bringen.
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76 WARTEN AUF DAS ENDE —
HOFFENTLICH

Mein Freund begleitet mich nach Chicago zur
Prolotherapie und deshalb werde ich meine Termine
ausmachen sobald ich weill wie er Zeit hat. Und so
lange heil3t es warten und hoffen.

Ich habe Angst ohne Ende, denn wenn das schief
geht, stehe ich ziemlich bléd da. Ich stehe quasi in
Deutschland vor dem Nichts. Ich darf nimlich keinen
,,Utlaub® machen laut Arbeitsamt und Rentenversi-
cherung. Somit diirfte ich maximal vier Wochen weg
sein und das auch nur mit Genehmigung. Dass das
fir mich kein Spassaufenthalt wird, interessiert wie
immer keinen.

Ich wurde nunmal doppelt gesund erklirt und es
wurden auch keine Versuche unternommen meine
betreuenden Arzte zu befragen. Wenn ein Gutachter
nichts feststellen kann dann zdhlt das immer mehr als
die Aussage von einem anderen Arzt. Gutachter sticht
alles. Es fillt mir schwer, immer und immer wieder zu
erkldren, dass ich nicht in die USA fliege weil ich ger-
ne Urlaub hitte, sondern weil ich ganz einfach keine
andere Chance mehr habe. Traurig genug, dass ich
diesen Schritt gehen muss, aber noch viel schlimmer,
dass man fiir all diese Dinge noch bestraft wird. Mich
erwarten hunderte von Injektionen in meine Wirbel-
sdule, ich glaube nicht, dass mir das viel Spass machen
wird.

Manchmal wiirde ich mir wiinschen, die Arzte die
immer an mir zweifeln, miissten sich wenigstens einen
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Tag fiihlen wie ich.

Sollte irgendwas schief gehen bei der Prolotherapie,
sitze ich nicht nur in Amerika und muss schauen wie
ich es nach Hause schaffe, nein ich habe auch noch
mein ganzes Brspartes ausgegeben und einen Berg
Arger mit den deutschen Behérden. Und das alles
nur, weil ich mich sehr bemithe wieder gesund zu
werden.

Ich werde nach Amerika fliegen, zwei Wochen akkli-
matisieren und dann hoffentlich mit meinem Freund
zusammen nach Chicago fliegen. Alles Weitere wird
sich dann ergeben. Es ist furchtbar nervig, dass ich
absolut nichts planen kann. Ich weil} weder, wann ich
nach Chicago muss noch in welchen Abstinden ich
die Therapie machen werde. Das kann alles erst indi-
viduell vom Arzt vor Ort entschieden werden.

Es gibt im Prinzip zwei Pline. Fir den Fall, dass ich
wochentlich Therapien habe, musste ich in Chicago
bleiben und dort wohnen. Das wiirde heil3en, ich wa-
re den GrofBteil der Zeit alleine. Wird die Therapie
aber monatlich stattfinden, wiirde ich zwischen Bos-
ton, wo mein Freund derzeit lebt, und Chicago pen-
deln. Ein Flug zwischen Amerika und Deutschland
alle paar Wochen wire finanziell und auch gesund-
heitstechnisch absolut nicht machbar.

Und dann ist da die groB3e Variable: Winterwetter an
der Ostkiiste.
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77 WARTEN, WARTEN, WARTEN
UND IMMER WEITER WARTEN

Ich warte darauf, dass meine Reise nach Ameri-
ka losgehen kann. Im Moment verschlechtert sich
mein Zustand tdglich. Ich muss jeden Tag viele
Schmerzmittel nehmen um diese ekelhaften brennen-
den Schmerzen im Kreuzbein tUberhaupt ertragen zu
kénnen. Wenn ich lange Strecken laufe, werden meine
FiBle pelzig und irgendwann kann ich meine Fifle
nicht mehr richtig heben.

Nachdem ich gerade auch noch aus einer renommier-
ten Klinik eine Absage bekommen habe, gibt es fiir
mich in Deutschland tatsidchlich nichts mehtr. Nie-
mand wirde sich hier noch die Mithe machen mir zu
helfen. Und jetzt hei3t es: Alles oder Nichts.

Von einigen Seiten kommen Vorwiirfe. Immer und
immer wieder muss ich mich rechtfertigen, warum ich
Dinge nicht tun kann oder warum ich wiitend oder
traurig bin. Gott, ich wiirde mir so wiinschen, dass
jeder dieser Menschen nur einen Tag das fiihlt, was
ich fiihle. Ich fiihle mich allein gelassen von der Me-
dizin. Man schaut mir dabei zu wie sich mein Zustand
verschlechtert aber keiner tut was. Die wenigen Arzte
die witklich helfen wollen, wissen nicht wie.

Und deswegen werde ich das jetzt durchziehen. Egal
was passiert.
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78 HALLO AMERIKA

Ich habe ja bis zuletzt nicht gedacht, dass ich
das tue. Aber ich habe es getan. Nach einem 24 Stun-
den Reisetag bin ich im Land der grenzenlosen Mog-
lichkeiten. Davon habe ich zwar noch nicht sehr viel
geschen, aber gut. Vor lauter Nervositdt konnte ich
mich in der Fruh kaum auf den Beinen halten. Mir
war so iibel. Immer die Angste im Hinterkopf, dass
wenn irgendwas schief geht, niemand aus der Familie
hier ist, der auf mich aufpasst.

Mein Freund hat den Job sehr gut iibernommen, hat
es sich aber wahrscheinlich auch leichter vorgestellt.
Nachdem ich den ersten Flug nach Frankfurt iber-
standen hatte (hat auch nur 20 Minuten gedauert)
kam eine endlose Wartezeit am Flughaufen. Voller
Adrenalin bin mehr gelaufen als wahrscheinlich die
ganzen letzten Monate. Der Fall kommt immer
prompt wenn das Adrenalin plétzlich abflaut.

Vor dem langen Flug hatte ich dann nicht mehr ganz
so viel Angst. War mir ja im ersten auch nichts pas-
siert. Das ganze war wie im Traum. Ich habe nicht
wirklich realisiert, dass ich jetzt gleich in Amerika lan-
de. Und vor allem hatte ich mir wohl nie vorgestellt,
dass das aufgrund einer Krankheit passieren wird. Ich
kann mich kaum noch an Details erinnern weil ich
mich bei allem zu 100 Prozent auf meinen Freund
verlassen habe. Alles war neu und grof3 und ich konn-
te nicht fassen, was ich gerade wirklich getan hatte.
Ich war wegen einer Krankheit, die ich nun seit fast 4
Jahren hatte auf einen anderen Kontinent geflogen
nur weil man mir in Deutschland trotz all meiner Be-
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funde nach wie vor nicht glauben oder helfen wollte.

In vier Tagen geht es auch schon weiter nach Chicago
zu meiner ersten Prolotherapie und meiner letzten
Hoffnung.
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79 DIE ERSTEN TAGE IN WORCES-
TER

Gut, dass ich nicht wusste was Jetlag eigentlich
bedeutet, sonst hitte ich es mir vermutlich anders
Uberlegt. Die ersten drei Tage wollte ich nur nach
Hause. Alles war fremd, mir war ubel, ich konnte
nicht essen, trinken oder zur Toilette. Meine Hormo-
ne haben verrtckt gespielt. Mir war stindig gleichzei-
tig heil und kalt und alles tat weh. Meine Emotionen
waren aufler Kontrolle und mein Korper extrem
schwach. Der lange Reisetag hat mich sehr ge-
schwicht.

AuBerdem habe ich mich so fur mein Englisch ge-
schidmt, dass ich mich kaum getraut habe zu sprechen.
Was heil3t kaum. Ich habe gar nicht gesprochen. Am
vierten Tag hat sich mein Korper einigermallen wie-
der eingekriegt. Da sind wir nach Boston gefahren.
Meine erste grofle amerikanische Stadt.

Wire ich gesund und hitte man mir einen Job ange-
boten und eine Wohnung, wire ich ohne zu zdgern
dort hingezogen. Eine wunderschoéne Stadt. Allein die
Luft in Boston ist es wert geatmet zu werden. Ich war
voller Adrenalin und habe einen guten Fullmarsch
durch die ganze Stadt und natiirlich zum Meer durch-
gehalten. Das war schon in Italien so, dass ich immer
wenn ich Salz in der Luft gerochen hatte, einfach
glicklich und zufrieden war. Der Atlantik hat densel-
ben Effekt auf mich. Ich kann mich nicht daran erin-
nern, wann ich das letzte Mal glicklich war wie an
diesem Tag,.
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Es war auch der erste Tag in diesem Winter, der
warm war. Wir hatten 10 Grad Celsius und unglaub-
lich krassen Wind. So viel Wind, dass mich die Béen
teilweise einen Meter nach vorne geschubst haben.
Auch eine ganz neue Erfahrung. Aber trotz Wind und
Nieselregen habe ich nicht gefroren und jede einzelne
Sekunde in mich aufgesogen. Ein perfekter Tag mit
einem perfekten Menschen.

Am nichsten Tag ging es auch schon wieder weiter
nach Chicago. Im Nachhinein wire es wohl deutlich
schlauer gewesen, mir zwei Wochen zum Eingew&h-
nen zu geben und nicht nur finf Tage. Es war schon
alles sehr viel und kaum habe ich mich bei Markus
wohl gefiihlt, musste ich auch schon wieder weiter.
Also wieder ein anstrengender, dreistiindiger Flug von
Boston nach Chicago.
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80 CHICAGO

Das Einzige was mir zu Chicago einfiel war
“Wow, was fur eine Stadt.” Gliicklicherweise hatten
wir ein Hotel in Oak Park, einem kleinen Vorort vor
Chicago, der sehr ordentlich und sicher aussah.

Das Hotelzimmer war grofBartig. Genau das, was ich
gebraucht habe nach diesen extrem anstrengenden
finf Tagen. Ich hatte nach wie vor kein Wort Eng-
lisch gesprochen und meinen Freund alles tberneh-
men lassen. Dumm von mir, da ich doch drei Tage
spiter vOllig auf mich allein gestellt war.

Den letzten Abend vor meinem Arzttermin wollten
wir mit einem kleinen Sightseeing in Chicago Down-
town verbringen. Allerdings war ich als Kleinstadt-
midchen sehr uberfordert von den immens hohen
Wolkenkratzern, den gefihrlich aussehenden Men-
schen in der Bahn und der schier unfassbaren Grof3e
dieser Stadt, dass ich nur noch wieder weg wollte.

Ich war véllig erschlagen und es ging nach kaum einer
Stunde schon wieder zuriick in unser friedliches, klei-
nes Viertel. Den Abend verbrachten wir bei einem
Glas Wein bei einem schr guten Italiener. Ich fiihlte
mich, als wire das meine Henkersmahlzeit weil ich
gar nicht wusste, was mich am nichsten Tag erwarten
wirde.
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81 DER ARZTBESUCH

Extrem nervés und immer noch véllig erledigt
ging ich am nichsten Morgen zu meinem Arzttermin.
Schon der Ablauf war ein ganz anderer als ich es von
Deutschland gewdhnt war. Ich musste nicht warten,
kam sofort in ein Sprechzimmer und traf dort direkt
auf meinen ganz persénlichen Krankenpfleger.

Dieser nahm die komplette Anamnese auf, und mach-
te all diese Dinge wie Groie und Gewicht, Blutdruck,
Puls und Sauerstoffsittigung. Danach wird der Arzt
ins Zimmer gerufen und es gibt ein langes Gesprich
tber die Symptome, den Ablauf der Therapie, die
Erfolgschancen und eine kurze kérperliche Untersu-
chung. Ich musste sehr viele Papiere zu den Risiken
und Nebenwirkungen ausfiillen, die mir gar nicht ge-
fielen.

Nach insgesamt ca. 2 h beschlossen wir, den Bereich
C1 und C2 mit Platelet Rich Plasma (PRP) und die
restliche Halswirbelsdule mit Dextrose und Sarapin zu
behandeln. Das ganze Procedere ohne lokale Betdu-
bungsmittel und ohne Sedierung.

Das beschrinkte das Risiko auf die eigentlichen Injek-
tionen und wir mussten keine zusitzlichen allergi-
schen Reaktionen auf die Andsthesie beftrchten. Ich
glaube, die Schmerzen sind auch mit Betdubung nicht
sehr viel weniger als ohne. Zu den Schmerzen kann
ich sagen, dass die schon ziemlich heftig waren und
anders als alles was ich bisher kannte. Ich konnte die
Trinen kaum zurlckhalten, wobei ich nicht weil3, ob
ein Teil davon auch die extreme Anspannung und
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Nervositit wat.

Mein Arzt hat ungefihr 20-mal eingestochen und ins-
gesamt 60 mL Losung in meinen Nacken gespritzt.
Ich habe keine Ahnung, wo das alles hin ist. Nach
funf Minuten war auch schon alles vorbei und ich sah
aus wie ein Boxer.

Es war, als wiirde mein Kopf direkt in meinen Hals
tbergehen, so geschwollen war alles. Ich konnte mei-
nen Kopf nicht mehr bewegen und der ganze Bereich
war furchtbar druckempfindlich aber weniger
schlimm als ich dachte.

Es machte einen guten Eindruck, dass der Arzt auf
den Roéntgenbildern etwas erkennen konnte und sich
tberhaupt die Zeit nahm diese anzuschauen. Das war
ich von Deutschland eher nicht gewohnt. Er war auch
sehr amiusiert druber, wie oft in Deutschland Instabi-
lititen diagnostiziert werden und die Menschen dann
cinfach mit der Diagnose stechen gelassen werden,
weil es leider keine addquate Therapie dafiir gibt. Of-
fenbar hoérte er das nicht zum ersten Mal.

Nach der Therapie war mir schwindelig und ein biss-
chen flau im Magen. Das sind aber alles Sachen, die
durchaus auch durch den krassen Stress hervorgeru-
fen worden sein konnen.

Die drei Tage nach der Behandlung waren sehr
schlimm. Am zweiten Tag hat es angefangen furcht-
bar zu brennen und heif} zu werden und das war ge-
nau wie vor drei Jahren nach den Lidocain Infiltratio-
nen, was mich sehr nervés gemacht hat. Dann ist
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auch noch mein Freund wieder nach Hause geflogen
und ich musste sechs Stunden allein im Hotel sein als
es mir gerade am schlechtesten ging. Das war alles
viel zu viel fir mich. Ich war immer noch tberfordert
mit der neuen Umgebung und wollte nicht schon
wieder mein Umfeld wechseln. Drei Orte in finf Ta-
gen war zu viel fiir mich.

Mein Pfleger hat sich jeden Tag nach mir erkundigt
und war auch schr besorgt. Am vierten Tag war das
Brennen weg, allerdings fithlte sich mein Nacken wie-
der sehr viel instabiler an als vorher. Vor allem im
unteren HWS Bereich, beziehungsweise am Ubergang
BWS/Schulter knackten die Wirbel heftig. Den
nichsten Termin habe ich fir in 10 Tagen bekom-
men.

Ehtlich gesagt, habe ich an Tag 2 gedacht, ich mache
das nicht noch einmal. Ich fliege sofort nach Hause
und suche wieder nach einer neuen Losung. Aller-
dings versuche ich dem Arzt zu vertrauen und die vier
Mal abzuwarten wie er vorhergesagt hatte, um zu-
mindest abschitzen zu kénnen, ob sich irgendetwas
dndert. Wenn ich das jetzt abbreche, werde ich es nie
erfahren und habe nach wie vor keine Alternative.
Und nachdem es jetzt nicht extrem viel schlechter
geworden ist, halte ich das schon nochmal aus.

Glicklicherweise hatte sich kurz vor dem Abflug
nach Amerika noch eine super Chance geboten. Uber
Verwandte in Deutschland bin ich an eine Familie in
Chicago vermittelt worden, die mich wohl bei sich
wohnen lassen will.
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Nachdem mein Freund dann wieder nach Hause ge-
flogen war, wurde ich sechs Stunden spiter von Ka-
thy aufgenommen. Eine Bekannte der Familie, die
mich mit zu sich nach Hause genommen hatte. Ganz
am anderen Ende der Stadt. Schon wieder was Neues,
keine Stabilitdt und schon wieder jemanden kennen-
lernen, mit dem man dann auch nur Englisch spre-
chen kann. Das war meht als zu viel.

Aber es ging alles gut. Kathy ist ein sehr lieber
Mensch und dadurch, dass ihre Eltern deutsch spre-
chen, spricht sie auch noch ein paar Worter, was es
mir sehr viel leichter macht. Sie hat mich sofort auf-
genommen und mir alles iber ihre Familie und Chi-
cago erzahlt. Aullerdem gibt es hier zwei wahnsinnig
stile Hunde. Rudy, ein kleiner, sehr lauter und junger
Hund und Lilly, ein riesiger Bernhardiner, dlter und
ein bisschen gebrechlich.

Irgendwie habe ich mich sofort wohl gefithlt und
auch an die Umgebungsgerdusche gewShne ich mich
gerade. Stindig hort man Sirenen, die Dampftheizung
pfeift, eine Band spielt Musik im Keller, alle Hunde
bellen und es fuhlt sich viel lauter an als in Deutsch-
land. AuBerdem gibt es hier im Haus noch zwei V-
gel, Fische und im Sommer Hithner. Ein bisschen
bedngstigend ist es hier noch wenn ich ganz alleine
bin, und auch die Umgebung ist neu und nicht ganz
so sicher wie ich es von Zuhause gewthnt bin. Ich
muss sehr viel mehr auf mein Umfeld achten und
mich voll neu orientieren. Aber ich fihle mich wohl.

Fazit bisher: Es ist alles sehr viel gréBer hier, die Su-
permirkte, die Essensportionen, die Hauser. Die Be-
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dienungen im Restaurant sind sehr viel freundlicher
als in Deutschland, die Hiuser sind sehr viel zugiger
durch die schlecht isolierten Fenster, die Menschen
sind sehr viel kontaktfreudiger und meistens extrem
treundlich, entschuldigen sich immer fiinfmal fir al-
les. Es ist sehr viel lauter hier und extrem viel kilter
was mir am wenigsten gut gefillt. -16 Grad ist nicht
toll. Vor allem nicht mit Wind. Und FEis ist nicht sehr
forderlich fur meine Gesundheit. Aber das ist ok. Ich
komme schon klar. Ich hatte ganz vergessen wie mu-
tig ich sein kann wenn ich muss.
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82 THERAPIESITZUNG NR. 2

Die letzten Tage waren eine Achterbahnfahrt
der Gefiihle. Tag 1-3 nach der ersten Therapie waren
schlimm. Alles war geschwollen, schmerzhaft und die
Symptome schlimmer. Danach wurde es fast noch
bléder. Nachdem die Schwellung weg war, hat wieder
alles von HWS bis ISG angefangen zu knacken und
zu wackeln.

AuBlerdem hatte ich starke Schmerzen in der LWS
und Probleme mit dem Laufen. Aber ich musste mich
zusammentreillen. Trotzdem war ich nicht sehr zuver-
sichtlich was die zweite Therapiesitzung anging.

Ganz lieb war, dass mich Kathys (meine Gastmama)
Eltern gefahren haben damit ich kein Taxi nehmen
musste. Ist wirklich besser weil es mir schon immer
sehr schwindelig ist nach den Spritzen. Jedenfalls ha-
ben wir dieses Mal die HWS und die BWS gespritzt.
Die BWS war ein Traum im Gegensatz zur HWS. Mir
laufen trotzdem jedes Mal die Trinen aus den Augen,
ohne dass ich das wirklich will.

Diesmal hat er, glaube ich, nicht ganz so viel gespritzt.
Zumindest ist die Schwellung schnell wieder zuriick
gegangen und ich konnte den Kopf relativ bald wie-
der bewegen. Es brennt auch nicht wie verriickt und
es ist nicht extrem druckempfindlich. Bléd ist nur,
dass es jetzt an Tag 2 schon wieder knackt und sich
instabiler anfiihlt.

Sollte das nicht nach dem zweiten Mal besser werden?
Ein drittes Mal tue ich mir das noch an, aber wenn
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sich dann nichts tut, werde ich nicht noch meht Geld
verschwenden, denn beim Bezahlen blutet mir jedes
Mal das Herz. Aber was tut man nicht alles fir seine
einzige Chance auf Besserung. Mein ISG fiihlt sich
immer noch an, als wiirde es durchbrechen. Ich denke
ernsthaft daruber nach, beim nichsten Mal meine
ganze Wirbelsdule von oben bis unten behandeln zu
lassen.

Zum Ablenken von den schon wieder auftretenden
Zukunftsingsten hat man eine drei Mann Party fur
mich gemacht. John, Kathy’s Mann, mit der Gitarre
und Kathy und ich singend und tanzend. Das hat
wahnsinnig gut getan. Es wire nur noch viel schoner
wenn ich gesund und es vielleicht Sommer wiire.
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83 AN DIE OFFENTLICHKEIT

Weil ich meine Geschichte unbedingt teilen und
auch gerne zum Austausch mit anderen Betroffenen
anregen wollte habe ich fir den Anfang ein Blog et-
stellt. Ich dachte, so kénnte ich am ehesten die Leute
in Deutschland erreichen, die noch schlimmer er-
krankt sind als ich. Vielleicht kann ich ihnen ja einen
Ausweg nennen, beziechungsweise eine Chance auch
ohne OP wieder gesund zu werden. Bisher gab es da
keine sehr hohe Erfolgsquote in Deutschland.

Also schreibe ich jetzt nicht nur Tagebuch sondern
auch jeden Tag mein Blog. Ich hoftfe, ich erreiche die
Leute, die Hilfe brauchen. Ich stelle mir vor, falls das
irgendwie erfolgversprechend ist, kénnte ich eine Art
Spendenfond einrichten fiir Leute mit HWS Instabili-
titen um dann die Prolotherapie in den USA zu un-
terstiitzen. Das wire mein Ziel fir jetzt. Nicht jeder
hat solche Méglichkeiten wie ich und nicht jeder kann
sich das leisten.

Und ich wiirde gerne helfen und etwas Sinnvolles tun.
Denn in einer Hinsicht hat der Arzt hier schon recht.
Wenn ich eine zweite Chance bekomme gesund zu
sein, datf ich nie wieder alles fiir selbstverstindlich
nehmen. Ich muss mich fiir andere Menschen einset-
zen und dafiir sorgen, dass die genau diese Chance
auch bekommen.

Erfahrung mit dem Bloggen habe ich absolut keine
und es macht mir sicher Bedenken, mein Privatleben
mit der ganzen Welt zu teilen, aber ich bin der Mei-
nung, es wird sich nie etwas dndern, wenn nicht mal
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einer anfingt laut aufzuschreien. Und dieser Eine bin
jetzt ich.
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84 DRITTE PROLOSITZUNG

Heute war ein harter Tag. Ich hatte meine dritte
Prolotherapie und es war knapp an der Grenze zu
"Ich laufe gleich weg*.

Wir haben tatsichlich die komplette Wirbelsdule be-
handelt. Von oben bis unten. Wie immer ohne Lokal-
anisthesie und ohne Schmerzmittel. Aber das war
vielleicht keine gute Idee. Mein vegetatives Nerven-
system war vor lauter Schmerzreizen malllos tiberfor-
dert. Es gab insgesamt 15 Spritzen 4 11 mL. Angefan-
gen mit dem ISG, von dem ich dachte, es wire ein
Spaziergang, ging zum Gliick alles recht ziigig. Leider
war das ISG alles andere als schmerzarm - das tat
richtig weh.

Gefolgt von LWS und BWS, was verhiltnismiBig nett
ist und danach habe ich erstmal eine Pause gebraucht
weil ich so Uberfordert war, dass alles einfach nur
noch weh getan hat.

Schmerz summiert sich bei mir immer bis zu einem
Maximum und dann geht absolut nichts mehr. Ei-
gentlich bin ich, dachte ich, nicht sehr empfindlich,
aber das war zu viel. Nach den 10 Minuten Pause ging
es dann auch noch an meine Halswirbelsaule und das
ist definitiv der schlimmste Teil. Allerdings war es
heute sehr viel schlimmer. Meine Hinde waren
patschnass und eiskalt, mein ganzer Korper war am
Zittern und mein Puls extrem hoch. Aber wie gesagt,
das lag eher am Zuviel-auf-einmal.

Manche Menschen koénnen das vielleicht ertragen. Ich
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definitiv nicht. Aber das war auch mal wieder eine
Erfahrung. Ich hatte sehr viel Glick, dass Kathy
diesmal dabei war und die ganze Zeit ganz lieb mei-
nen Kopf gestreichelt hat und meine Arme. Der Arzt
hat wie immer Witze gerissen, um mich abzulenken,
was meistens sehr nett ist, aber heute habe ich mir
gedacht: “bitte bringen wir’s einfach hinter uns.” Ich
denke es hat insgesamt keine 10 Minuten gedauert,
aber es fuhlte sich nach sehr viel mehr an.

Auch unser Gesprich, in dem ich mal wieder Berge
an Fragen hatte, war sehr gut heute. Er hat sich meine
Befunde alle sehr genau angesehen und sogar von
einer befreundeten Deutschen tbersetzen lassen. Au-
Berdem trifft er sich in zwei Wochen mit einem Be-
kannten, mit dem er meine Funktions-MRT CDs dis-
kutieren und sich eine zweite Meinung einholen
mochte.

Ich finde die amerikanischen Arzte bisher tberra-
schend offen und menschennah. Bisher hat man mir
immer das Gefithl vermittelt, ernst genommen und
gut versorgt zu werden. Es sind tatsichlich andere
Meinungen ausdriicklich erwiinscht, was mir bisher
nie passiert war.

Im Moment fithle ich mich ganz okay. Direkt nach
der Behandlung ist mir meistens ein wenig schwinde-
lig, was daran liegt, dass man doch vom Kreislauf her
sehr im Eimer ist, durch die stindige Muskelanspan-
nung und den Stress. (Man sollte die Muskeln wirklich
locker lassen sonst tut es noch mehr weh, aber ich
habe noch nicht herausgefunden wie das funktioniert
wenn man Schmerzen hat).
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Sitzen und Liegen ist gerade ein wenig fies, weil mir
der komplette Riicken weh tut. Ich kann gerade von
all dem Adrenalin auch gar nicht schlafen. Die Phase
werde ich fir einen kleinen Spaziergang nutzen. Wirk-
lich viel an die Luft komme ich bei dem kalten Win-
terwetter ja leider nicht.

Mein Auge macht wieder ein wenig zicken, ich sehe
schlechter auf der linken Seite, und meine Stirn ist
warm wie immer wenn ich vegetativen Stress hatte.
Wenn man mal weil} wie sich das anfiihlt, ist es kein
Grund mebhr sich grof3 dartiber aufzuregen.

Den nichsten Termin habe ich in zwei Wochen. Also
hoffentlich kann ich bis dahin einen deutlichen Fort-
schritt merken. Wenn nicht, weil3 ich leider auch nicht
weiter. Der Arzt ist sehr zuversichtlich. Ich weil3 al-
lerdings nicht wirklich ab wann ich eine deutliche
Verbesserung spliren sollte. Jetzt bin ich erstmal froh,
dass es vorbei ist und ich ein wenig Ruhe habe.
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85 BLOGEINTRAGE:

UND IMMER WIEDER ARGER MIT
DEN BEHORDEN

Heute habe ich noch erfahren, dass mein Ren-
tenantrag zum zweiten Mal abgelehnt wurde. Das war
zwar zu erwarten, weil bisher fast jeder alles von mir
abgelehnt hat, das macht jedoch die Situation noch
ein wenig komplizierter.

Da ich gerade schlecht Dinge in Deutschland regeln
kann, mussen meine Eltern sich um die Klage kiim-
mern, denn das ist der nichste Schritt. Nachdem ich
mit dieser Therapie finanziell und auch sozial alles auf
eine Karte gesetzt habe, habe ich ein ziemliches Prob-
lem, wenn ich nach wie vor krank nach Hause kom-
me.

Mittlerweile bin ich auch schon sehr abgestumpft. Ich
rege mich nicht mehr maBlos dartiber auf, was das fiir
ein System ist, in dem Menschen in Not einfach
nichts bekommen. Trotzdem ist es ein zusitzlicher
Stressfaktor, der mir das Leben extrem schwer macht.
Und es tut weh, sich regelmif3ig rechtfertigen zu mis-
sen, warum man krank ist.
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86 ES KONNTE NICHT SCHLECH-
TER SEIN

Da wir in der Prolobehandlung ab sofort grof3e-
re Liicken geplant haben, um meinem Korper ein
bisschen mehr Zeit zur Heilung zu geben, habe ich
fir ndchste Woche einen Flug zu meinem Freund
gebucht. Und natiitlich geht es mir pinktlich dafiir
wieder mehr als schlecht. Allerdings hatte ich diese
Form von Schlecht schon sehr, sehr lange nicht mehr.
Mit den Jahren lernt man zu differenzieren zwischen
schlechten, aber ertriglichen Tagen und schlechten,
nicht mehr ertriglichen Tagen. Nachdem es seit Jah-
ren keine symptomfreien Tage gibt, benutze ich das
Wort ,,gut” in Bezug auf meine Gesundheit gar nicht
mehr.

Alles hat angefangen als ich meine Tage bekam. Ich
hatte Schweillausbriiche, fithlte mich furchtbar krank.
Dann kamen Darmprobleme dazu. Nach und nach
wurde jetzt wieder alles sehr viel instabiler. Vor allem
meine HWS. Alles wackelt und knackt. Die Sympto-
me sind um ein vielfaches schlimmer. Verschlechte-
rung von Sehen, neurologische Ausfille, taube Hinde
und Beine und so weiter. Ich bin extrem miude und
mag in der Frith schon wieder gar nicht mehr aufste-
hen. Alles ist viel anstrengender. Ich kann mich kaum
konzentrieren. Und ich fange wieder an, mir Gedan-
ken zu machen was das jetzt wieder alles sein soll.
Kann das tatsiachlich alles von der HWS kommen? Ist
da vielleicht noch meht? Irgendeine chronische Ent-
zindung, eine genetische Bindegewebserkrankung,
eine Borreliose?
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Ich habe mir wieder erlaubt zu arg zu hoffen, dass es
ein einfaches Ende gibe und jetzt ist das alles in wei-
ter Ferne. Und ich falle in ein Fass ohne Boden. Ich
sehe gerade keine weitere Option. Operieren will
mich niemand, Prolo funktioniert nicht und was ist da
jetzt noch?
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87 VIERTER PROLOTHERA-
PIETERMIN

Wir haben lange iiber meine Symptome geredet
und ich fand, mein Therapeut hat sehr ehtlich rea-
giert. Er meinte, ich wire kein normaler Patient -
welch Uberraschung - und es wire ja nicht nur die
HWS betroffen sondern auch noch die BWS und das
ISG, was das Ganze sehr undurchsichtig mache. Das
sehe ich auch ein.

Aber er hat tatsichlich noch niemanden gesehen, dem
es danach so viel schlechter ging. Und langsam habe
ich wirklich keine Lust mehr, immer die Erste zu sein.

Ich brauche jemanden, der mir einen Befund schreibt
mit dem ich und die Arzte in Deutschland etwas an-
fangen kénnen. Er meinte, ich soll noch nicht aufge-
ben und auf jeden Fall noch ein paar Sitzungen ma-
chen. Ich weil} aber nicht, ob ich das kann wenn es
mir jetzt dann wieder so schlecht geht. Ich habe wirk-
lich Angst, ich mache mich noch mehr kaputt als
vorher.

Wir haben dann beschlossen heute "nut" die HWS
und die obere BWS zu behandeln. Dafiir allerdings
die zwei obersten Halswirbel mit PRP. Ich kann nicht
sagen woran es heute lag aber es tat noch mehr weh
als beim letzten Mal. Das PRP ist wirklich nicht sehr
angenehm und ich habe richtig geweint und gebettelt
er solle aufhoren.

Allerdings ist meine Laune zur Zeit im Keller und ich
bin dadurch sehr nah am Wasser gebaut. Insgesamt
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waren es heute 140 mL Dextrose, Sarapin und eine
Fettsdure. Ich habe tiberhaupt kein gutes Gefiihl. Di-
rekt danach habe ich mich schon wieder schlecht ge-
fihlt und auch jetzt fihle ich mich nicht wirklich
stabiler. Die Schwellung driickt zwar angenehm gegen
meine HWS aber es fuhlt sich immer an, als wire un-
ter meinem zweiten Halswirbel ein "Loch" in dem
einfach kein Muskel oder Band ist, das halt.

Ich denke, jetzt ist es wieder an der Zeit nach einem
Plan B zu suchen. Und vielleicht mache ich das auch
gleich hier wenn ich schon einmal ein paar Arzte ha-
be, die mir glauben. Vielleicht hat ja jemand Mitleid
und nimmt sich meines Falles an.

Meine Gastmama gibt meine MRT Bilder ihrem
Nachbarn, einem Neurologen. Mit denen stehe ich ja
normalerweise sehr auf Kriegsfull aber wer weil3, viel-
leicht sind die hier nicht nur Psychologen wie in
Deutschland, sondern mehr Neurologen. Solange ich
gerade Energie fiir dieses ewige Arztegesuche habe,
muss ich das ausnutzen, denn das wird erfahrungs-
gemil nicht lange anhalten.

Ich habe wirklich keine Ahnung, was ich fir eine
komplizierte neue Wirbelsdulenkrankheit habe oder
ob es noch irgendeine andere Ursache gibt, aber ich
brauche definitiv einen Verblindeten. Wenn ich das
weiter allein hinkriegen muss, werde ich wirklich noch
irgendwann ein Fall fiir die Psychologie. Nein, danke.
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88 NEW YORK, NEW YORK

Mein Lied des Tages: Empire State of Mind,
Alicia Keys

Spontan habe ich mit meinem Freund einen New
York Trip geplant.

Freitag morgens um 7 Uhr bin ich ins Flugzeug nach
Boston gestiegen und Freitag Abend war ich in New
York. Der Flug war furchtbar. Ich war 1,5 Stunden
frither am Flughafen und sehr nervés. Aulerdem war
das mein erster Flug vollig alleine und dann auch
noch in Amerika. Ich konnte ab 3 Uhr nicht mehr
schlafen, um 5.30 Uhr war ich am Flughafen und um
7.10 Uhr sollte der Flug gehen. 20 Minuten vorher ist
immer Boarding. Und wie das eben immer ist wenn
man alleine und nervos ist, geht etwas schief. Um
vorzusorgen, dass alles glatt lduft, habe ich extra alle
Ohrringe und jeden Schmuck abgelegt um in der
Security nicht zu piepsen. Und bisher war das auch
nie der Fall. Doch natiitlich war alles anders als ich
alleine dort stand. Ich musste einen kleinen Strip hin-
legen, und der vollig tiefenentspannte Security
Mensch hat sich auch nicht weiter dafiir interessiert,
dass mein Boarding schon in 15 Minuten begann.
Vollig panisch kam ich am Ende genau rechtzeitig
zum Boarden an. Nachdem ich weder rennen, noch
besonders schnell gehen, noch gut sehen konnte und
mich sowieso gefithlt hatte als wiirde mir gleich der
Kopf vom Hals fallen, da ich die Halskrause fir die
Security immer kurz abnehme, hat mir das natirlich
vollig den Rest gegeben.
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Das Fliegen an sich war ganz ok. Es gab zwar ein paar
Turbulenzen aber ich war viel zu miude um das ubet-
haupt richtig mitzubekommen. Am Flughafen in Bos-
ton hat mich dann mein Freund abgeholt und es ging
nach New York. Vier Stunden spiter und wir waren
in einem kleinen aber hubschen Hotel, das wir als
kurzfristiges Schndppchen bekamen, in Manhattan.

Wie das eben ist wenn man chronisch krank ist, aber
trotzdem ein bisschen Zeit mit Nicht-krank-sein ver-
bringen will, habe ich versucht, noch ein paar kleine
Unternehmungen fiir diesen Abend zu planen. Wir
waren am Times Square spazieren und danach gab es
als Belohnung fir die Anstrengung Burger aufs Zim-
mer. Wenn man dhnliche Instabilititen hat wie ich,
muss man lernen, mit seinen Energien zu haushalten.
Direkt nach der Prolo funktioniert Laufen ein wenig
besser, da durch die Schwellung die Knochen an Ort
und Stelle gehalten werden. Ich stehe also zwischen
der Entscheidung, diese paar Tage so gut es geht zu
nutzen oder eben direkt auf die Verschlechterung zu
warten. Fir mich war es aber von extrem grofler Be-
deutung, dass ich meine Zeit in den USA nicht aus-
schlieSlich mit Schmerzen in Verbindung bringe. Die
meiste Zeit verbringe ich so oder so auf dem Sofa, da
wollte ich mir auch ein bisschen was génnen.

In dem Bewusstsein, dass ich es nicht gleich wieder
tbertreiben darf, haben wir uns fiir Samstag nur eine
Bustour im Touristenbus vorgenommen. Das war ein
guter Weg wie ich meine Gelenke schonen und trotz-
dem mdglichst viel sehen konnte. Diese Touribusse
sind auch recht gut gefedert, damit auch die Halswir-
belsdule nicht zu sehr durchgeschiittelt wird. All diese
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Dinge wollen gut geplant sein. Aber wie immer liuft
es dann anders. Es war extrem kalt im Bus und ich
konnte nicht lange dort oben aushalten. Dann ging es
doch ein Stuck zu Ful3 weiter. Fur meinen ersten Ut-
laub in 7 Jahren wollte ich wenigstens versuchen lin-
ger durchzuhalten.

Leider waren die paar Schritte am Ende doch wieder
zu viel und Sonntag war ich zu nichts mehr zu ge-
brauchen. Die HWS und das ISG waren wieder beim
Alten und mit Laufen war nicht mehr viel. Somit
mussten wir die noch ausstehende Bustour machen.

Es waren drei sehr lange Tage und ich war vollig fer-
tig. Aber ich war mal wieder einfach nur gliicklich.
Und manchmal ist es das Wert, fur kurze Zeit die
Krankheit auszublenden und ein bisschen Leben zu
dirfen.

Ich fange schon wieder an, ein wenig zu bereuen, weil
es mir sehr viel schlechter geht. Ich kann eben nicht
mehr als zwei Tage ein bisschen funktionieren. Und
danach braucht mein Kérper sehr lange um sich zu
erholen. Was normale Menschen an einem Tag gehen
konnen, dafiir brauche ich wohl mindestens 10.
Trotzdem bin ich stolz, dass ich es gewagt habe, mir
eine Pause vom Kranksein zu génnen und wenigstens
ein paar Tage nach aullen hin aussah wie ein ganz
normaler Tourist.
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89 KLEINIGKEITEN, DIE SICH IN
DER ZWISCHENZEIT ERGABEN

Mein Prolotherapeut méchte, dass ich ein Digi-
tal Motion X-ray (DMX) machen lasse. Das ist quasi
ein Réntgen in Echtzeit, bei dem man angeblich auch
Verletzungen sehen kann, die bei anderen Untersu-
chungen durchrutschen. Allerdings hat dieses Gerit
eine ungeklirt hohe Strahlenbelastung, die ich mir
aufgrund dessen, dass ich im letzten Jahr sehr oft ge-
rontgt wurde, nicht unbedingt antun mochte. Ande-
rerseits gibt es das in Deutschland nicht. Wenn ich es
also machen will, dann ist das die einzige Chance da-
fiir. Ich sehe die Deutschen Arzte schon wieder mit
dem Kopf schiitteln und mir sagen, dass sie darauf
nichts sehen oder das es nicht anerkannt wire. Was
bringt es mir also wenn ich eine Strahlenbelastung auf
mich nehme und dann nicht verwertbare Bilder habe?

In meiner E-Mail habe ich noch einmal eindringlich
formuliert, dass ich einfach nicht weil3, ob es wirklich
nur die HWS ist oder ob es nicht irgendeine tberge-
ordnete Ursache fiir all meine Probleme gibt. Denn
was keinen Sinn macht, ist, dass wirklich jeder Muskel
an meinem Ko&rper abgebaut hat, meine Haut furcht-
bar hingt und meine Beine krumm geworden sind.
Das kann doch nun wirklich nicht alles von der HWS
kommen. Vielleicht fillt ihm ja noch was ein. Ich stel-
le hier schon alle Arzte vor gro3e Herausforderungen.
Aber er versucht mir wenigstens zu helfen. Und das
wichtigste: er glaubt mir.

Bevor ich nach Boston geflogen bin, war ich noch bei
meinem Nachbarn in Chicago. Ein Neurologe, der
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bereits in Rente ist. Ich habe also einen neurologi-
schen Check for free bekommen und wir haben lange
geredet. Ich muss sagen, die Neurologen hier gefallen
mir sehr viel besser. Es war nimlich mal nicht so wie:
"Ach, ich finde nix also hast du eine Depression.”
Nein, er hat gesagt, er kann mir da als Neurologe
vermutlich nicht weiterhelfen, ich soll einen Neuro-
chirurgen aufsuchen um noch eine Meinung zu be-
kommen.
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90 ICH HAB’S MAL WIEDER HIN-
TER MICH GEBRACHT - PROLO

Wieder einmal gab es viele Fragen zu kliren.
Und wieder einmal bekam ich keine Antwort darauf,
was all diese Instabilititen denn auslost. Aber ich
kann mich einfach nicht damit abfinden nicht zu wis-
sen, was die Ursache ist. Wohl oder tibel mussten wir
der Tatsache ins Auge sehen, dass die Prolotherapie
bei mir wohl versagt hat, und dass mein behandelnder
Arzt am Ende seines Lateins war. Trotzdem lies ich
mich auf eine weitere Sitzung ein - schlielich gebe
ich ungern auf.

Bei dieser Behandlung haben wir uns hauptsichlich
auf den Bereich konzentriert, der letzte Woche so
geknackt hat - den Ubergang zwischen HWS und
BWS. Also von C3-Th3 normale Prolo und von C7-
Th2 mit zusitzlichem PRP. Es war nicht ganz so viel
Schmerz und mir war danach auch nicht wirklich
schwindelig. Als Belohnung wurde ich von Kathys
Vater zum Essen eingeladen.

Den nichsten Termin habe ich schon in 10 Tagen
weil ich gerne Ende April mit der Prolo fertig wire
um noch einige andere Termine, zur Klirung meiner
Beschwerden, zu planen. Im Moment fithle ich mich
ganz okay. Solange die untere HWS geschwollen ist,
halt es auch oben sehr viel besset.
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91 SECHSTE PROLOSITZUNG

Und wieder einmal einen GroBteil der Wirbel-
siaule behandelt. Von C3-Th4 und das ISG mit der
unteren LWS. Plus PRP von C7-Th3. Der Schmerz-
pegel war sehr hoch aber ertriglicher als die letzten
Male. Mittlerweile bin ich schon fast daran gewohnt.
Trotzdem brauchte ich zwischen unterer HWS/BWS
und dem ISG 10 Minuten Pause um mich zu erholen.

Die Krankenschwester hat mir die ganze Zeit erzihlt,
wie tapfer ich bin weil ich das alles ohne Betdubung
mache. Das tut ganz gut zu horen. Aber ist ja nicht
so, als hitte ich da wirklich eine Wahl. Ich habe ihn
gebeten mir einen Brief fiir die deutschen Arzte zu
schreiben damit die wissen was wir gemacht haben
und welche Diagnosen er stellt. Ich bezweifle, dass
Neurochirurgen in Deutschland groBlen Wert auf die
Meinung eines Orthopiden aus den USA legen, aber
ich brauche ab sofort jede einzelne Behandlung do-
kumentiert und schriftlich.

Auflerdem wurde mir Blut genommen um meine
Hormonspiegel zu uberprifen. Mein Zustand ver-
schlechtert sich wihrend meiner Periode drastisch
und wir wollten kontrollieren ob sich Cortisol,
DHEA oder die Geschlechtshormone wihrend dieser
Zeit negativ verindern.

Wihrend ich diesmal auf meine Behandlung gewartet
habe - was immer die schlimmste Zeit ist, weil man
genau weill was gleich passiert - hat eine Frau im
nichsten Zimmer geschrien wie am Spiefl. Ich habe
nur gedacht, wenn ich jetzt das erste Mal hier wire,
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wiurde ich aus dem Zimmer rennen und nie mehr zu-
ruck kommen.

Aber am Ende ist es doch so, dass man keine wirkli-
che Wahl hat. Und dann heiit es Augen zu und
durch.

Letztlich haben wir uns dann gegen ein DMX zur
weiteren Diagnostik entschieden. Wir waren uns einig
dartber, dass ich mit dieser Art von Diagnostik und
Bildern in Deutschland nicht weiter kommen wiirde
und deshalb soll ich lieber ein 3D CT in Rotation ma-
chen lassen.

Die Behandlung heute hat mich immens viel Energie
gekostet und ich fihle mich sehr angeschlagen und
mude.
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92 PROLO 7

Nur 10 Tage nach der sechsten Behandlung
stand auch schon die siebte vor der Tur. Manchmal
wiinsche ich mir, die Zeit wiirde nicht ganz so schnell
vergehen. Ich habe die Nacht kaum geschlafen und
musste um 5.30 Uht aufstehen weil mein Termin
schon um 8 Uhr war. Uff. Und wie erwartet wenn ich
mich ohnehin schon schlecht fihle reagiert mein
Nervensystem noch viel heftiger als sonst. Ich bin
sehr froh, dass ich das nur noch zweimal aushalten
muss.

Zu wissen, dass man schr viel Geld fiir diese Quilerei
ausgibt und dann nicht mal etwas Positives dabei her-
auskommt, tut mir wirklich in der Seele weh.

Aber immerhin bekomme ich haufenweise Kompli-
mente und alle Schwestern kennen mich persénlich.

"You are the toughest person I have ever seen.”
Das tut dann doch ab und zu ganz gut.

Heute war die Halswirbelsdule mal wieder komplett
fillig. Allerdings haben wir C1 und C2 nur links be-
handelt weil ich alle Probleme immer linksseitig habe.
Somit eine normale Prolo von C1-C2 links, C3-Th5
beide Seiten und dann noch PRP von C1-C2 und von
Th1-Th3. Autsch. Ich hasse PRP. Ich weil3 wirklich
nicht, wie etwas aus meinem Koérper solche Schmer-
zen hervorrufen kann.

Zum Gluck ist alles immer recht schnell vorbei und
die Schwester hilt wihrend der C1/2 Injektion mei-
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nen Kopf fest. Ich bin gerade tatsichlich ein wenig
stolz auf mich. Am Anfang hatte ich nicht gedacht,
dass ich iiberhaupt sieben Sitzungen durchziche. Jetzt
wire es nur schén wenn ich zur Belohnung auch was
dafiir bekommen wiirde.

Mir fillt immer mehr auf wie wenig ich meine Ge-
sundheit friher zu schitzen wusste und wie wichtig
mir Erfolg war. Jetzt will ich einfach wieder arbeiten
kénnen. Mir ist fast egal als was. Ich will mich nur
besser fithlen und irgendwas mit meinem Leben an-
stellen. So dass ich mich ein wenig sinnvoll fithle. Im
Moment denke ich immer, ich wirde mein Leben
vergeuden.

Stindig fiihlt es sich komisch an, den Leuten erkliren
zu mussen, wie man denn mit 27 einfach sechs Mona-
te "Urlaub" in Amerika machen kann. Wenn man
dann erklirt, dass das eher kein Urlaub ist, fragen sich
alle wie man denn mit 27 so krank sein kann. Und
anstatt diese "was fiir ‘ne faule Person"- Blicke be-
kommt man dann die "Oh, mein Gott, du tust mit ja
so Leid, ich heul’ gleich"-Blicke. Und ich weil3 nicht,
was mir da lieber ist. Ich will nicht da stehen wie je-
mand, der zu faul zum Arbeiten ist, ich will aber auch
nicht diese mitleidigen Blicke haben. Und nachdem
die Amerikaner sehr kontaktfreudig sind, muss ich
meine Geschichte wirklich oft erzihlen und am Ende
fuhlt man sich immer schlecht.

Und wenn man dann sieht wie jeder meiner Freunde
irgendwie in seinem Leben vorwirts kommt und man
selbst einfach still steht und stindig nur gegen seinen
eigenen Korper kimpft, ist man nur frustriert. Und
dann fragt man sich wieder womit man das verdient
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hat. Ich kann immer nicht verstehen wie eine falsche
Entscheidung mein ganzes Leben dermallen aus der
Bahn werfen konnte.

Naja, jetzt habe ich erstmal fiir die nichsten 12 Tage
meine Ruhe. Danach geht es noch einmal bis zur
nichsten Behandlung nach Boston und dann heilt es
abwarten was passiert.
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93 EIN GROBARTIGER TAG AM
STRAND

Heute war ein unerwartet schéner Tag. In der
Frih bin ich schon mit tierischem Hunger und
gleichzeitiger Ubelkeit aufgestanden. Durch die an-
dauernden Darmprobleme habe ich praktisch immer
Hunger und fiihle mich stindig sehr schwach, wacke-
lig auf den Beinen und matschig im Kopf. Aber heute
sollte es warm werden, also wollte ich etwas untet-
nehmen. Ich hatte mich die letzten Monate praktisch
nur in meinem Zimmer eingeigelt, da wurde es end-
lich einmal Zeit wieder aus dem Haus zu gehen.

Anfang der Woche hie3 es noch 17 Grad tatsdchlich
waren es dann 12 Grad. Nach diesem Horror-Winter
war das aber mehr als frihlingshaftes Wetter und
mein ,,US Papa“ wollte mich zum Frithstick in den
Diner um die Ecke ausfihren und mir danach China-
town zeigen.

Chinatown ist immer wieder ein bisschen anders. Nun
kenne ich bereits NY, Boston und Chicago China-
town und auch heute konnte ich kleine neue Dinge
entdecken - einen buddhistischen Tempel direkt in
einem Souvenirladen.

Danach durfte ich noch zum Strand. Und ja, das ist
wirklich ein Strand. In Deutschland habe ich immer
gesagt: wieso sollte ich in Amerika denn unbedingt in
Chicago leben? Da ist kein Ozean und kein richtiger
Strand. Aber bis auf den Salzgeruch gibt es da alles,
was ich brauche. Der Lake Michigan ist so riesig, dass
man meistens kaum ein Ufer auf der anderen Seite
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sehen kann, es gibt Wellen wie im Meer und der
Sandstrand ist genauso breit wie jeder andere auch.

Als perfekten Abschluss eines wunderbaren Tages,
und weil ich mich schon richtig wie ein Biirger Chi-
cagos fithle, gab es original Chicago Style Deep Dish
Pizza, die muss man probiert haben, um zu wissen,
was richtige Pizza ist.

Als Fazit kann ich sagen, dass meine HWS und BWS
ganz gut mitgemacht und nur ab und an ein bisschen
gezwickt haben. Durch die Schwellung halt alles noch
ganz gut, mein ISG leider wieder nicht mehr - ir-
gendwas ist eben immer. Ich hatte groBe Probleme
mit dem Stufen steigen und ganz arge Balanceprob-
leme im Sand. Was auch neu und komisch war, war
als wir den Steg entlang im Wasser gelaufen sind. Da
gab es kein Gelinder und links und rechts ging es
relativ weit runter und da war mir arg schwindelig.
Dadurch, dass ich das Wasser gesehen habe, das sich
bewegt, war mein Gehirn mit Informationen sehr
tberfordert. Ich konnte den Wellen mit den Augen
kaum folgen, ohne dass ich fast umgefallen wire.
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94 ATHIOPISCHES ESSEN

Ich habe mich gestern doch noch dazu tber-
wunden mit dthiopisch Essen zu gehen und das war
die beste Entscheidung meines Lebens. Dadurch dass
ich keine Ahnung hatte was und wie man in Athiopi-
en isst, man mir aber erzihlt hatte, es wire sehr be-
sonders und anders, war ich total aufgeregt und ge-
spannt. Fir mich gab es mildes Hithnchen mit Kar-
toffeln, und Kathy bestellte von allem etwas zum
Probieren.

Als das Essen dann gebracht wurde, war ich doch
sehr erstaunt. Es wird alles auf einer groflen runden
Platte serviert, der Untergrund ist eine Art Sauerteig-
brot und alle essen gemeinsam mit den Hinden von
dieser Platte. Diese Erfahrung und der Spal3 hatten
dann sogar ein wenig meine zunehmende Benom-
menheit Uberdeckt.

Genau diese kleinen Ereignisse mit tollen Menschen
sind es, die mich dazu bewegen, immer weiter zu ma-
chen und nicht aufzugeben. Und manchmal habe ich
das Gefiihl als wire ich hier entweder die ganze Zeit
beim Arzt oder am Essen. Chicago ist und bleibt eine
der tollsten Stadte fiir internationales Essen. Und
wenn man diese Chance hat muss man sie auch nut-
zen.
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95 STARTSCHUSS WEBSITE

Aufgrund der sehr positiven Resonanz im Blog,
mit der ich iberhaupt nicht gerechnet hatte, haben
sich sehr viel mehr Betroffene gefunden und die Idee
einer Website entstand. Ich war der Meinung, man
miisste eine Art Community aufbauen wo man sich
tiber Arzte und Erfahrungen austauschen kénnte.

Nachdem unsere Frustrationsgrenze ohnehin eine
sehr hohe ist, konnten wir damit vielleicht sinnlose
Termine, falsche Therapien und Schiden vermeiden.
Jeder von uns war doch schon in verschiedenen
Krankenhdusern und bei Arzten in Deutschland, Os-
terreich oder der Schweiz. Vielleicht wurden wir es
tatsichlich hinbekommen, langfristig etwas in
Deutschland zu verindern.

Mir personlich geht es nimlich sehr auf die Nerven,
dass ich stindig durch ganz Deutschland fahre zu
einem Arzt, der mir am Ende auch nicht helfen kann
oder will. Aulerdem wiirde es unsere Glaubwiirdig-
keit steigern wenn wir uns zusammenschlieen und
gemeinsam kidmpfen wiirden.

Man kénnte andere interessierte Arzte mit ins Boot
holen und eine professionelle Organisation aufbauen.
Und schon habe ich ein neues Projekt - den Aufbau
einer Website, wo ich nicht einmal weil3, wie das ge-
nau geht. Aber auch das werde ich lernen. Ich denke
langfristig fithrt fiir mich kein Weg daran vorbei, den
ersten Schritt zu gehen und meine Geschichte 6ffent-
lich zu erzdhlen. Wenn sich wirklich etwas dndern soll
(was momentan noch weit weg ist) dann muss ich es
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wagen.
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96 PROLO 8§

Mit einem vollig auBBer Kontrolle geratenen ve-
getativen Nervensystem war diese Behandlung der
absolute Schmerzhammer. Heute habe ich tatsichlich
zum ersten Mal vollig unerwartet geschrien, was mir
im Nachhinein extrem peinlich war. Aber da war die-
ser eine Punkt, der plotzlich so weh tat, dass ich re-
flexartig nicht anders konnte.

Heute war die HWS von C3 bis zum Schluss dran, die
BWS bis Th6 und LW5-ISG. Das war definitiv zu
viel. Ich bin véllig am Ende. PRP gab es zwischen
C2/C3 links und den ganzen HWS/BWS Ubergang.
Hat mir mal wieder die Trinen in die Augen getrieben
und mein vegetatives Nervensystem war so iberfor-
dert, dass ich nur noch kalt geschwitzt, und mich ge-
fithlt habe, als hitte ich mir in die Hose gemacht.

Wieder auf ein Neues sprachen wir dariiber, warum
sich nach wie vor kein Erfolg eingestellt hat. Aber
auch heute gab es darauf keine wirkliche Antwort.
Eine neurodegenerative Erkrankung schlieB3t er kom-
plett aus. Er meinte, am chesten sei es ein gravieren-
des Ehlers-Danlos Syndrom vom hypermobilen Typ,
das sich durch mein starkes Muskeltraining massiv
verschlechtert hitte.

AuBerdem hat er mir zwei Arzte in Deutschland ge-
nannt, die ihn wohl kennen, damit ich nicht ganz al-
leine dastehe. Er ist auch gerne bereit mit den Arzten
zu sprechen und sie davon zu dberzeugen, was mir
fehlt. Ich glaube zwar nach wie vor nicht, dass das
irgendeinen deutschen Arzt interessiert, aber einen
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Versuch ist es Wert. Dann habe ich zumindest einen
auf meiner Seite.

Es ist extrem frustrierend, im Wartezimmer andetre
Patienten zu horen, die miteinander reden und sich
erzdhlen wie toll die Therapie bei ihnen schon nach
der ersten Behandlung funktioniert, und ich mache
neun Therapien und bekomme auller sehr viel
Schmerz nichts dafur.

Insgesamt macht seine Praxis echt einen sehr guten
Eindruck. Da sind Leute aus der ganzen Welt da
(auch ein paar Deutsche, die ich aber noch nie getrof-
fen habe) und die Schwestern sind sehr gut ausgebil-
det. Er nimmt sich jedes Mal wirklich viel Zeit, ver-
sucht alle Fragen zu beantworten und ist dabei ein
unglaublich netter Mensch. Trotzdem kann ich von
der Therapie an sich leider nichts positives sagen.

Diese Ganzkorper-Prolos sind wirklich wie Hochleis-
tungssport. Und dass ich das bis zum Ende dutchzie-
he, hitte ich nach der ersten Behandlung nicht ge-
dacht. Ich glaube, viele Probleme mit Schmerz werde
ich jetzt nicht mehr haben.
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97 TAG 2 NACH DER 8. PROLO-
THERAPIE

Schon am zweiten Tag nach meiner Behandlung
ging es ein weiteres Mal zum Flughafen fiir mich.
Wieder erwartete mich ein kurzer Flug nach Boston.
Glicklicherweise war ich relativ fit und fiihlte mich
ok, denn Fliige stressen meinen Korper noch zusitz-
lich.

Direkt nach der Therapie zu fliegen war meinem
Nervensystem dann doch zu viel und es geriet ein
wenig auller Kontrolle. Somit fithlte sich der Flug
extrem lang an und wurde zu einer ziemlichen Quile-
rei.

Ich hatte das Gefiihl, ich kénne nicht richtig atmen
und dann war da noch dieser junge Mann, der die
ganze Zeit geschrien hat. Ich konnte wirklich mit ihm
Mitfithlen aber mit einem sehr geteizten Gehor hatte
ich nach 30 Minuten das Gefiihl, mein Kopf wirde
nur noch pochen und gleich explodieren. Die zwei
Stunden bis zur Landung verbrachte ich damit, die
Augen zu schlieBen, mich von den zunehmenden
Symptomen abzulenken und mit dem Versuch zu
schlafen.

Nach der Landung in Boston und einem kurzen Din-

ner war ich erschopft genug um die Nacht darauf 12
Stunden am Stlick zu schlafen.
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98 NEUE PLANE

Nach langem Hin und Her habe ich wieder ei-
nige Tage nach neuen Optionen gesucht. Durch ein
Internetblog und viele gelesene Lebensliufe habe ich
den Entschluss gefasst, ich wiirde Arzte in Maryland
aufsuchen.

Natirlich habe ich mir die zwei mit den beeindru-
ckendsten Lebensldufen herausgesucht und direkt
angeschrieben. Maryland ist sowohl nah an Boston als
auch nah an Chicago. Somit koénnte ich diesen Trip
eventuell auch komplett alleine durchstehen und auch
finanziell wire es machbar. Jetzt heillt es nur abwar-
ten und sehen ob man mir einen Termin in dieser
kurzen Zeit, die ich noch hier bin, anbieten kann. Ich
bin gespannt wie die Neurochirurgen hier im Land
sind.
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99 PROLO 9

Heute war mein neunter und eventuell letzter
Prolotermin. Mein Ausgangszustand war schon nicht
der Beste, deswegen war es mal wieder eine Tortur.
Wenn ohnehin schon alles gereizt ist und dann 16st
man noch eine Entziindung aus, ist das ziemlich
schmerzhaft.

Es gab eine normale Dextrose Prolo von C3-Th3 und
des ISG, dazu noch PRP nur am HWS/BWS Ubet-

gang.

In einem langen Gesprich wurden mir die neuesten
OP Verfahren der HWS nahegelegt und mir wurde
cin Brief ausgehindigt, in dem noch einmal unser Ge-
sprich, die diagnostischen MaBnahmen und Tipps
aufgelistet wurden. Er mochte auf alle Falle weiter ein
betreuender Arzt bleiben und fiihlte sich selbst sehr
schlecht wegen meines negativen Therapieausgangs.

Es werden sich schon noch irgendwelche Wege fur
mich auftun. Ich habe auf jeden Fall meine Berufung
gefunden. Ich will mehr Aufmerksamkeit auf unsere
Erkrankung lenken. Ich mdchte, dass keiner mehr
diese Odyssee an Arzten hinter sich bringen und so
leiden muss.
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100 TAG 1 NACH DER 9. PROLO

Heute ist ein Tag mit Schwindel, Benommen-
heit und grolen Problemen mit Héren und Sehen. Da
hilft leider nichts auBBer ausruhen und hoffen, dass es
bis zu meinem Flug morgen besser wird. Mein
Freund hatte kurzfristig die Chance auf ein Vorstel-
lungsgesprich in San Francisco und da wollten wir
direkt gemeinsam hin. Ich hitte nie gedacht, dass ich
es auch noch an die andere Kuste schaffe, und dies-
mal ganz unabhingig von Arzten.

Hier ein kleiner Ausschnitt des Arztbriefs aus Chica-
go. Auflerdem habe ich noch mein komplettes Kran-
kenblatt ausgedruckt bekommen.

“Karina has been a patient here at ... since Janu-
ary 4% of this year for symptoms related to cervi-
cal instability.

I believe that a lot of these symptoms are classi-
fied as part of Barre’-Lieou’ Syndrome, where
the autonomic nervous system is affected by C1-
C2 instability.

She may have some degree of Ehlers-Danlos
Syndrome, a systemic problem with chronically
loose connective tissues.”

Morgen im Flugzeug werde ich mich mal tiber meine
Publikationen machen, die ich unbedingt lesen wollte.
Langsam fingt es an, mir Spass zu machen. Nicht das
Kranksein. Aber das Sich-engagieren und ein bisschen
was dazulernen.
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101 SAN FRANCISCO

Nach all der Quilerei in den letzten Monaten
war dieser Kurztrip meine Belohnung. Ich wollte un-
bedingt die Westkiiste sehen und ein wenig Sonne
tanken. Da mein Freund gerade auf Jobsuche dort
war, ergab sich das ganz toll. Also ab nach San Fran-
cisco fiir vier Tage.

Um 23 Uhr Ortszeit in unserem hiibschen Boutique-
hotel angekommen hiel3 es erst einmal Abendessen
im 50er Jahre Diner. Als besonderes Feature waren an
jedem Tisch kleine Jukeboxen befestigt, genauso wie
ich mir amerikanische Diner immer vorgestellt hatte.
Das war aulerdem der erste Flug nach dem ich nicht
heftige Magenprobleme hatte. Ich schitze mein Kor-
per hat sich dann doch an das Fliegen gewShnt.

Am nichsten Morgen waren wir ab neun Uhr drau-
Ben unterwegs. Ist nicht unbedingt die riickenfreund-
lichste Stadt, aber es gibt zu viel zu sehen.

Wir wollten unbedingt die typischen Touristenattrak-
tionen sehen, wie Lombard Street, Fishermans Whatf,
Lands End, Ghirardelli Square, Golden Gate Bridge
und natitlich den Pazifik.

Leider hatte ich keine Vorstellung davon, wie hoch
diese Hiigel hier sind. Hitte ich nicht erst wieder eine
Prolositzung gehabt, hitte ich meinen Urlaub im Ho-
tel verbringen kénnen.

Wie fur uns bestellt, war das Wetter uberdurch-
schnittlich warm und der Himmel strahlend blau. Der
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Salzgeruch in der Luft hat sofort dazu gefiihrt, dass
ich mich wohl gefiihlt habe.

Natiirlich war mein persénliches Highlight L.ands End
und der Ocean Beach. Es ist unfassbar wie viel wun-
derschone Landschaft mitten in der Stadt sein kann.
Ich hatte unterschatzt wie kalt der Pazifik ist und
konnte somit nicht baden gehen.

Leider habe ich es doch noch geschafft mich gesund-
heitlich abzuschieBen. Wie immer hat jede Stadt ihre
Haken fir kranke/behinderte Menschen. In San
Francisco war es der Bus. In dem absolut nicht gefe-
derten Bus musste ich die Fahrt stehend verbringen
um die gréfiten Schiden abzuwenden. Dadurch lag
ich nur einen Tag komplett flach anstatt einer kom-
pletten Woche.

Wie es eben immer ist, will man die besseren Tage so
gut es geht nutzen und schon tberlastet man den
Korper. Es ist unmoglich einzuschitzen, welche
Kleinigkeit das Fass zum tberlaufen bringt.

Nichtsdestotrotz war das eine Erfahrung, die ich nie
vergessen werde und mental absolut unbezahlbar.
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102 BACK TO CHICAGO

Das war ein schr langer und anstrengender Tag.
Wir mussten bereits um drei Uhr aufstehen und zum
Flughafen. Nach vier Stunden Flug bin ich um 12.30
Uhr (mit zwei Stunden Zeitdifferenz) im sehr kithlen
Chicago angekommen.

Ich fihle mich wieder instabiler uberall und kann
meinen Riicken nicht gerade halten. Wer hitte es er-
wartet. Genau sieben Tage nach der Prolo geht es halt
einfach wie immer von vorne los. Ich kann mich doch
nicht jede Woche spritzen lassen nur damit das halt.

Gleich nachdem ich angekommen bin habe ich mich
mal wieder in die "Arbeit" gestiirzt.

Ich bin meinen kompletten Stapel Papiere von mei-
nem Prolotherapeuten durchgegangen um zu sehen
wo und was er genau gespritzt hat.

AuBlerdem habe ich mittlerweile eine Liste mit Pa-
pern, die ich lesen muss, Arzte die ich kontaktieren
will und Leute, die ich zwecks Homepage fragen
muss. Ich habe echt zu tun. Und ich bekomme immer
mehr E-Mails von Betroffenen, dass ich gar nicht
weil3 mit was ich anfangen soll. Das ist toll.

Je mehr ich mich mit meiner Krankheit beschiftige,
desto mehr habe ich den Drang sehr viel mehr zu
erreichen als nur selber wieder arbeitsfiahig zu werden.
(Obwohl das natiirlich meine oberste Prioritit ist,
zugegeben.) Aber so wie es aussieht klappt das gerade
nicht wirklich gut.
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Und um trotzdem das Gefihl von Arbeit zu haben
tue ich eben was ich kann. Jeden Tag ein bisschen.
Meist im Liegen, denn da ist der Kopf ohne Belas-
tung. Sonst habe ich groBle Probleme mich zu kon-
zentrieren. Aber ich bin motiviert im Rahmen meiner
Moglichkeiten fiir mich und alle anderen zu kimpfen.
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103 LETZTER PROLOTERMIN

Heute gab es keine Prolo mehr fiir mich. Wir
hatten ein langes Gesprich tiber die méglichen Ursa-
chen warum es nicht hilft und wie es jetzt weitergeht.
Wir werden erst einmal das CT abwarten und dann
entscheiden ob ein DMX notwendig ist, bezichungs-
weise eine weitere Prolo erfolgen soll. Man koénnte
sehr viel gezielter arbeiten mit dem Wissen der genau-
en Lokalisation der Schidigung.

Es hort also einfach nicht auf. Ich fihle mich ein
bisschen wie in einer Dauerschleife. Nur blod, dass
einem da keine finanziellen Mittel zur Verfiigung ste-
hen und ich langsam auch einfach nicht mehr kann.
Dieses dauernde Mach-dies-mach-das und doch fiihrt
es zu nichts macht mich fertig.

Die Autofahrt heute hat mir noch véllig den Rest ge-
geben. Ich bin froh, dass ich das Ganze schriftlich in
einem Brief kriege, weil meine Benommenheit heute
so schlimm ist, dass ich mir gar nichts merken kann.
Tja, alle Hoffnung dahin.

Auch neue Dinge wurden mir vorgeschlagen wie
Nucca Therapie und Stammzelltherapie. Es gibt wohl
auch Arzte, die die Alarligamenta spritzen aber ihm
wire das zu gefihrlich.

Man hat ihm schon angemerkt, dass es ihm sehr Leid
getan hat, dass ich das ganze Geld umsonst ausgege-
ben habe. Er war aber recht ehrlich und meinte auch,
dass es bei manchen Leuten nichts gibt auller einer
OP. Nur brauche ich dafiir eine richtige Diagnostik.
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Mir graut es schon vor Deutschland. Ich habe keine
Ahnung wie viel Energie ich da wirklich reinstecken
kann. Wenn es zu etwas fihren wiirde kein Thema,
aber ich kann einfach nicht noch vier Jahre quer
durchs Land reisen und Geld ausgeben.

Gut, morgen sieht es vielleicht schon anders aus. Fir
heute bin ich einfach nur furchtbar frustriert und ge-
knickt, dass ich vollig fir die Katze kimpfe. Auller-
dem ist meine linke Korperhilfte taub, mir ist
schwindelig und mein Auge sicht nicht gut, was das
Schreiben ein wenig anstrengend macht.
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104 MEINE LETZTEN TAGE IN
DEN USA

Als Geburtstagsgeschenk hat mich mein Freund
mit einem Kurztrip nach Portland (Maine) iiberrascht.

Bei 30 Grad durfte ich ein Wochenende in dieser
wunderschénen kleinen Stadt verbringen. Wir waren
am Cape Elizabeth, ein wunderschéner Naturpark,
der als Geheimtipp gilt. Auller uns war kaum jemand
dort. Das Wasser war mal wieder zu kalt zum Baden,
aber lud zu einem Spaziergang ein.

Die Altstadt von Portland erinnert an ein altes Fi-
scherdorf, mit tollen Irish Pubs. Ich habe mich gleich
wohl gefiihlt. Bin halt doch ein Kleinstadtkind.

Zum Abend hin habe ich dann schon gemerkt, dass
mir alles ein bisschen mehr weh tat, und dass ich wie-
der mehr das Gefithl habe auseinander zu brechen
aber unterm Laufen ging es gut.

Auch am zweiten Tag war ein Strand geplant. Fur
gebrechliche Menschen wie mich ist das perfekt. Ein
paar Meter laufen und wieder hinlegen. Auflerdem
gibt es nichts, was mir besser tut als der Klang des
Ozeans und die gute Luft.

Der Orchard Beach war ein eher touristischer Strand
mit einem Pier und einem "wer hat den schonsten
Hintern" Contest. Aber auch da waren gar nicht sehr
viele Leute da. Und hinter dem Strand gab es einen
Vergniigungspark. Heute hat mir allerdings mein Ma-
gen wieder nicht gut mitgespielt. Sofort nach dem
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Mittagessen, das direkt am Pier tber dem Meer war,
ist mir wieder schlecht geworden. Naja, und dann
geht alles immer ganz schnell und ich fithle mich
furchtbar schwach.

Ich merke schon wieder wie es mir schwerer fillt,
Dinge zu genieflen weil die Symptome mehr prisent
sind. Aber ich lenke mich ab und tanke neue Energie.

Sogar baden konnte ich dieses Mal. Was fiir ein herr-
liches Gefiihl. Die Belastung auf den Knochen weg
und da ist nur noch Glick und Freiheit.
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105 END OHNE HAPPY?!
MEIN ARZTTERMIN IN BETHESDA

Nachdem die Prolotherapie nicht den ge-
wiinschten Erfolg brachte musste ich mich wieder
einmal nach einem Plan B umsehen. Durch Zufall bin
ich im Internet auf einen Blog gestoBen. Die Frau
beschrieb exakt dieselben Symptome und auch ihr
hatte man jahrelang nicht geglaubt, bis sie zu einem
Arzt in Maryland kam, der ihr buchstiblich das Leben
rettete.

Kurzerhand kontaktierte ich genau diesen Arzt. Ein
Professor der Neurochirurgie der auch eine Ausbil-
dung in Radiologie hatte. Insgesamt hatte er einen
Lebenslauf, der einfach alles Ubertraf was ich bisher
an Spezialisten gesehen hatte.

Ich habe also einen Termin ausgemacht, und man hat
mich eingeschoben, obwohl er eigentlich fir zwdlf
Monate ausgebucht war.

Im Juni - zwei Tage vor meinem Geburtstag - war es
soweit. Meine erste Reise vollig alleine sollte von Bos-
ton nach Bethesda gehen.

Um Geld zu sparen hatte ich mir fiir den Transport
vom Flughafen zum Hotel ein Shuttle bestellt. Keine
sehr gute Idee. Leider war hier nicht viel mit Fede-
rung. Aullerdem war mein Kreislauf durch die 30
Grad schon lidiert und die Klimaanlage hat mir den
Rest gegeben.

Im Hotel musste dann alles schnell gehen. Bis zum
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Termin war nur noch eine Stunde Zeit und ich muss-
te noch meine kleinen Einkdufe erledigen, mir ein
Taxi rufen und mich ein wenig orientieren.

Die Praxis war in einem sehr hiibschen Komplex und
einfach zu finden. Allerdings war ich so kaputt und
unterzuckert, dass ich nur wieder heim wollte. Den
Eftekt haben Arztpraxen irgendwie auf mich. Ich will
tun als fehlte mir nichts weil ich stindig Angst vor
den Konsequenzen habe, die auf mich zukommen
wenn doch mal jemand sicht was ich ohnehin weil3.

Ich habe vor Erschopfung gezittert, gefroren und
meine Nerven lagen blank.

Wie immer waren alle Angestellten sehr freundlich zu
mir und ich habe wihrend des Wartens ungefihr 100
Danksagungen von Familien an den Arzt gelesen, was
meine Hoffnung wieder ein bisschen gesteigert hat.

Nach zwei Stunden Warten war ich dann dran. Erst-
mal hat die Krankenschwester mit mir gesprochen
und nach Symptomen und so weiter gefragt. Dann
kam der Arzt. Von 4 bis 6 Uhr war ich bei thm.

Er hat alle meine CDs angeschaut, eine neurologische
Untersuchung gemacht, mich auf Ehlers-Danlos Syn-
drom untersucht und mir Berge an Fragen gestellt. Er
hat die wichtigen Winkel gemessen auf all meinen
radiologischen Bildern. Auflerdem hat er meine Be-
funde erst gelesen nachdem er meine Bilder selbst
beurteilt hat. Das Ergebnis war sehr erntichternd.

Er ist sich sicher, dass ich ein Ehlers-Danlos Syndrom



Wenn der Kopf zur Last wird

habe und so wie es aussieht, ist meine untere HWS
das groflere Problem. C4-7 sehr instabil. C1 und 2
Rotationsinstabilitit. Er hat festgestellt, dass Bereiche
an meinen Schultern taub, all meine Gelenke hyper-
mobil und meine ganze HWS instabil sind.

Das Ehlers-Danlos Syndrom ist eine genetische Bin-
degewebserkrankung bei der das Bindegewebe falsch
aufgebaut oder gestort im Aufbau ist. Es gibt unter-

schiedliche Typen des EDS. Ich leide an dem haufigs-
ten - dem hypermobilen Typ.

Mittlerweile weill man, dass es sich um eine Multisys-
temkrankheit handelt, die jedes Bindegewebe im gan-
zen Korper betrifft. Je nach Ausprigung gibt es eine
Fille an Symptomen wie zum Beispiel: dehnbare
Haut, leicht rissige Haut, hingende Augenlider, Hy-
permobilitit der Gelenke, Neigung zu Blutergiissen,
Mitralklappenprolaps, Skoliose, Reizdarm und viele
mehr.

Im Moment geht man davon aus, dass 1 in 5000 Pet-
sonen betroffen ist, jedoch glaubt man, dass die Dun-
kelziffer sehr viel héher ist.

Diagnostiziert wird es hauptsichlich klinisch mit Hilfe
des Beighton Score, der Brighton Kiriterien oder gene-
tisch mit dem Nachweis einer bestimmten Mutation
(fir alle Typen auBer dem hypermobilen Typ mog-
lich). Viele Patienten werden auch nach jahrelanger
Suche falsch diagnostiziert.

Studien haben gezeigt, dass EDS oft zu cranio-
cervicalen Instabilititen fuhrt. Was in meinem Fall
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wirklich einiges erklart.

Leider kénnen die hdufig nicht konservativ behandelt
werden. Die Operation ist jedoch deutlich komplizier-
ter. Es mussen andere Techniken benutzt werden,
andere Komplikationen treten auf und das ganze me-
dizinische Personal muss im Hinblick auf EDS ge-
schult sein.

Beim hypermobilen Typ sind grof3tenteils die Gelenke
betroffen, die dann stark tberbeweglich sind. Das
fihrt wiederum zu schmerzhaften Subluxationen.

Es gibt sehr viele Komorbidititen, die mit EDS in
Verbindung gebracht werden und auch davon habe
ich wohl einige mitbekommen. Da wiren zum Bei-
spiel ein Mastzellaktivierungssyndrom, Dysautono-
mien (POTS), Reizdarm, Mitralklappeninsuffizienz,
Autoimmunkrankheiten und Chiari Malformation (die
bei mir fraglich ist).

Es kommt schon in jungem Alter zu vermehrter Os-
teoarthritis und degenerativen Verinderungen.

Diagnostisch soll ich ein 3D CT Scan in Rotation und
Flexion machen und mein ISG bildlich abkliren las-
sen. Aullerdem soll ich eine feste Halskrause tragen
um die Diagnostik zu unterstiitzen. Davon bin ich
aber nicht ganz begeistert. Ich soll sie fiir zwei kom-
plette Wochen tragen und jeden Tag isometrische
Krankengymnastik machen. Das wird mir nie jemand
in Deutschland bezahlen.

Ansonsten werde ich wohl damit leben mussen und
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mich weiter nach alternativen Therapien umschauen.
Ich soll in 6 Monaten zu einem weiteren Termin
kommen an dem auch ein Upright MRT und ein CT
in Rotation sowie Flexion gemacht wird. Dann ent-
scheidet er was und wie er operieren kann.

Ich kann nur symptomatisch behandeln und soll mei-
ne Zukunftsplanung umstellen. Aber wie soll ich das
machen? Er meint, ich solle nicht zu lange sitzen, ste-
hen, heben oder mich buicken, und so weiter. Was soll
ich also machen? Was bleibt da noch?

Ich habe noch nicht wirklich realisiert, was das nun
fir mich bedeutet. Im Moment bin ich einfach nur
miide und will vergessen.

Der einzige Gedanke, der mir kam, war: Mist, jetzt
kannst du deine komplette Bucket List vergessen. Die
werde ich wohl uberarbeiten und mir neue, erfiilllbare
Ziele stecken mussen.

Zuriick im Hotel fiel ich vollig erschopft und sehr
sauer auf alles, was mir in den letzten Jahren wider-
fuhr, in mein Bett. Ich brauchte einen klaren Kopf
um mir dariber bewusst zu werden, was heute alles
passiert war.
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106 DER TAG DANACH

Direkt am nichsten Morgen hatte ich schon
meinen 12. Flug vor mir und es blieb kaum Zeit mich
zu erholen.

Ich fange gerade an zu realisieren was gestern alles
passiert ist. Ich muss mein ganzes Leben darauf ein-
stellen, dass ich nie mehr werde wie friher. Bisher
dachte ich noch immer, da gibe es etwas zu reparie-
ren und danach wird alles wieder gut. Jetzt muss ich
mir aber Gberlegen, wie es sonst weitergeht.

Es gibt kein gesund mehr. Ab sofort gibt es nur noch
ein krank - ein chronisch krank bis ans Ende meines
Lebens.

Mir wird gerade klar, was dieser Termin fiir ein Wun-
der war, und dass es das Schicksal doch noch gut mit
mir meinte. Wie konnte es sein, dass ich bei all den
Neurochirurgen in den USA genau auf das Blog die-
ser einen Frau gestoflen bin und genau bei dem Arzt
landete, der ein weltweit anerkannter Spezialist fiir
Ehlers-Danlos Patienten ist? Ich kann kaum fassen,
dass ich nach 4 Jahren endlich die erste korrekte Di-
agnose meines Lebens bekam. Diese eine Diagnose
erklirte praktisch alles, was schon von Kindheit an
nicht mit mir stimmte.

Der Arzt hat gesagt, ich solle damit rechnen, dass das
nun mein neuer Normalzustand ist, der sich vermut-
lich nicht mehr viel verindern wiirde. Es konne zu
einer leichten Verbesserung durch OP kommen, aber
vor allem ginge es darum, weitere Verschlechterungen
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und schwerwiegende Folgen wie Nerven- und Ri-
ckenmarksschiden zu vermeiden. Ich miusste mich
nun mit meinem neuen Leben arrangieren und akzep-
tieren, dass ich chronisch krank sei. Leichter gesagt als
getan.

Ich bin extrem gespannt, ob auch hier wieder alle
Gutachten der Behérden sich iiber die Meinung die-
ses Arztes stellen.

Es wird meine neue Lebensaufgabe werden zu kimp-
fen. Fur mich und fur all die Anderen mit HWS In-
stabilititen. Und zwar so lange bis in Deutschland
jeder Arzt eine Kopfgelenksinstabilitit diagnostizieren
kann. Ich werde nicht aufhoren bis alle Menschen mit
HWS Instabilitit akzeptiert und addquat behandelt
werden.

AuBerdem will ich nie mehr akzeptieren wenn man
mir einredet, ich wire nicht krank. Jetzt muss doch
wirklich jeder sehen, dass es nicht meine Schuld war,
dass ich vier Jahre lang falsch diagnostiziert wurde.
Hitte ich nicht mit vollem Einsatz fiir Antworten
gekampft, wiisste ich wohl heute noch nicht warum
mein ganzer Korper auseinanderfillt.

Zumindest hat diese Reise fiir mich endlich ein Ende
gefunden. Oder zumindest ein Ziel.

Es bieten sich neue Chancen und die werde ich nut-
zen, jede einzelne.

Das ist nicht das Happy End, das ich wollte.
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Ich habe meine To Do Liste umschreiben mussen
und auch jetzt muss ich mit 28 Jahren viele Dinge neu
tberdenken. Eigentlich mein ganzes Leben. Es wird
nie mehr so werden wie vorher. Es gibt keine Gene-
sung fiir mich.

Aber ich kenne meinen Weg. Meine Aufgabe ist
Kimpfen.

Kimpfen fiir die Leute, die auch betroffen sind.
Kimpfen dafiir, dass wir keine 10 Jahre mehr suchen
miissen nach Arzten, keine Reise mehr ins Ausland
nétig ist um eine Krankheit zu diagnostizieren, die in
Deutschland nicht existiert.

Meine Diagnosen laut Befund:
Ehlers-Danlos syndrome, hypermobility type
Cetrvical instability, C5/6 and probably C6/7
with vertebral artery syndrome

Probable instability at C3/4

Indirect evidence of instability at C1/2
Vitamin deficiency

Damit ist meine Reise noch lange nicht beendet. Der
Kampf mit dem EDS wird noch ein Leben lang wei-
tergehen.

Abschliefend kann ich sagen, dass die letzten sechs
Monate trotz aller Hohen und Tiefen die besten mei-
nes Lebens waren. Ich wusste frither gar nicht, dass
ich Reisen so sehr liebe und dass ich Wasser so sehr
brauche. Diese Reise war ein grofies Abenteuer mit
vielen Berg- und Talfahrten aber riickblickend war es
die wohl beste Entscheidung meines Lebens mir wie-
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der zu vertrauen und meine Diagnose selbst in die
Hand zu nehmen.

Ziemlich genau vier Jahre nach dem schlimmsten Tag
meines Lebens, an dem alles begann, hat diese eine
schicksalhafte Begegnung mir mit der Diagnose einen
der besten Tage beschert.
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